Runder Tisch ZULIDAD - Leitfaden «Lebensende mit Demenz»
Heft 5

Herausfordern-
des Verhalten

Menschen mit fortgeschrittener Demenz leben auf-
grund ihrer Krankheit oft in einer eigenen Welt. Was
sie erleben und empfinden, ist fiir Aussenstehende
nicht immer nachvollziehbar. Wenn solche Menschen
mit unserer Realitédt konfrontiert werden, reagieren
sie darauf mit Unruhe, Angsten, Aggressionen oder
auch mit sozialem Riickzug. Viele von ihnen leiden
darunter, wenn auch nicht alle. Den Betroffenen in
solchen Situationen zur Seite zu stehen, ist meistens
schwierig. Daher stellt der Umgang mit ihnen unter
Umstédnden eine grosse Herausforderung dar, und
zwar nicht fiir Angehorige, sondern auch fiir Fachper-
sonen.
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1. Agitation

Meine Mutter ist sehr unruhig und hat einen
starken Bewegungsdrang. Wie kann ich ihr helfen,
Ruhe zu finden?

Agitation bei Demenz bezeichnet einen Zustand der
inneren Unruhe, der sich als gesteigerter Bewegungs-
drang dussert. Wie die Forschung zeigt, ist ein sol-
ches Verhalten bei Menschen mit Demenz am Lebens-
ende sehr hiufig. Die Ausléser wie auch die Ursachen
dafiir sind von Fall zu Fall verschieden. Dementspre-
chend vielfiltig sind auch die Strategien flir den Um-
gang mit agitiertem Verhalten. Eine moégliche Ursache
konnen unbehandelte Schmerzen sein, so dass sich
Agitation in manchen Fillen mit individuell angepas-
ster Schmerztherapie lindern ldsst. Auch Psycho-
pharmaka kommen in der Behandlung der Agitation
zum Einsatz, allerdings erst nach einer sorgfiltigen
Analyse der individuellen Situation und wenn mit
nicht-medikamentésen Massnahmen keine Wirkung
erzielt wurde. Allerdings ist die Wirksamkeit vieler
dieser Massnahmen nicht durch wissenschaftliche
Studien belegt. Dies sollte jedoch das Umfeld nicht
davon abhalten, sich in die Situation der Betroffenen
einzudenken und davon ausgehend eigene kreative
Losungsanséatze zu entwickeln.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie sich mit den Fachpersonen
iiber mogliche Griinde fiir das agitierte
Verhalten des ihnen nahestehenden,
demenzkranken Menschen aus-
getauscht? Haben Sie mit ihnen tber
mogliche Ursachen wie Schmerzen,
Verstopfung, Infekte oder Angstgefiihle
gesprochen?

:l{;il::::: ::e beobachten, dass das
1'egelméissferhalter‘l bei diesem Menschen
s 1g auftritt? Erkennen Sie

elnen Zusammenhang zu seinem

fritheren Leb
en b a
ablauf? ZW. zu seinem Tages-

Wie begegnen Sie ihm, wenn er
agitiert ist? Gelingt es Thnen,
Ihre eigene Ruhe zu bewahren
bzw. auf ihn zu iibertragen?

:Zel(‘:he Massnahmen haben Sie
reits ausprobiert i
um die
- ’ . sem Me
Wellr:;:hrh Innerer Ruhe zu verhelfenr:‘Sdlen
e haben geholfen, welche nic‘:ht7

Gibt es Moglichkeiten, wie er seinen
Bewegungsdrang ausleben kann,
ohne dadurch seine eigenen Grund-
bediirfnisse zu vernachlissigen oder
sich in Gefahr zu bringen?

Agitation



Aus der Sicht von Angehorigen

«Wenn ich merkte, dass meine Tante unruhig war, habe ich je-
weils etwas mit ihr unternommen, zum Beispiel spazieren gehen,
irgendwo ein Picknick machen oder etwas anderes, das noch
moglich war.»

«Der Drang meiner Mutter, die Beine zu bewegen, war enorm.
Sie hat so sehr gestrampelt, dass sie 6fters quer im Bett lag.

Die Pflegenden haben uns dann mal gesagt, dass sie so unruhig
wird, wenn die Wirkung des Medikaments nachldsst. Wenn

sie dann das Schmerzpflaster am Riicken ausgewechselt haben,
wurde sie wieder ruhiger.»

«Ich erinnere mich an eine Frau in der Wohngruppe meiner
Mutter, die immer rumgelaufen ist. Meine Mutter war da eher
das Gegenteil und hat schon fast apathisch im Stuhl gesessen.
Aufgrund meiner Erfahrungen, die ich mit anderen Bewohnern
gemacht habe, kann ich sagen, dass persénliche Zuwendung
die Betroffenen beruhigt.»

«Wenn meine Mutter unruhig war, versuchte ich einfach

da zu sein. Ich streichelte ihre Hinde und redete ruhig mit ihr.
Das hat ihr oft geholfen, ruhiger zu werden.»

«Meine Erfahrung war, dass sich meine eigene Ruhe schnell auf
meine Mutter {ibertragen hat. Darum versuchte ich einfach selbst
innerlich sehr ruhig und ausgeglichen zu sein.»



Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Agitation ist ein Zustand innerer Unruhe, der in einer erhéhten
Anspannung und einem gesteigerten Bewegungsdrang zum
Ausdruck kommt und bei Menschen mit Demenz oft vorkommt.
Infolge der inneren Unruhe erleben die Betroffenen einen Be-
wegungsdrang, der sich unterschiedlich dussern kann, z.B. in
rastlosem Auf- und Abgehen, ziellosem Umhergehen oder durch
repetitive Bewegungsabldufe. Ab wann ein Verhalten als agitiert
wahrgenommen wird, ist jedoch immer eine Ermessensfrage und
nicht zuletzt auch abhéngig von der Fihigkeit des Umfeldes,

mit diesem Verhalten umzugehen.

Nicht selten geht Agitation mit einer gesteigerten Reizbarkeit
einher und ist oft mit konfrontativen bis aggressiven Verhaltens-
weisen verbunden (-> siehe Punkt 5 in diesem Heft). Der Bewe-
gungsdrang ist in der Regel nicht immer gleich stark ausgeprégt,
sondern stellt sich oft zu einer bestimmten Tageszeit ein. Zu
welchem Zeitpunkt, héngt vielfach mit der Biographie des be-
treffenden Menschen zusammen. Frauen, die liber Jahre die
Familie versorgten, neigen dazu, am spaten Nachmittag unruhig
zu werden, d.h. in der Zeit, in der sie frither das Abendessen
zubereiteten.

Zunichst geht es darum, die Ausl6ser von agitiertem Verhalten

zu erkennen. Diese kdnnen vielfiltig sein: einerseits Empfindungen
wie Ubermiidung, Hunger, Durst, Urindrang, Verstopfung oder
Angstgefiihle, andererseits aber auch kérperliche Ursachen wie In-
fekte bzw. die damit verbundenen Schmerzen oder ein Delir.

Léasst sich die Ursache ausfindig machen, kann sie mit entspre-
chenden medizinischen und pflegerischen Massnahmen be-
handelt werden. Oft bleibt der Ausloser fiir agitiertes Verhalten je-
doch unklar.
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Befindet sich eine Person im Zustand der Agitation, so ist es
wichtig, ihr ruhig und einfiihlsam zu begegnen und fiir sie eine
Atmosphire des Vertrauens und der Sicherheit zu schaffen,
beispielsweise durch Beriihrungen wie das Halten der Hénde.
Allenfalls kénnen auch einfache, gesprochene Handlungs-
anweisungen sowie (gemeinsames) Singen zur Beruhigung bei-
tragen. Manchmal hilft auch ein Ortswechsel. Es spricht also
nichts dagegen, dem Wunsch der betreffenden Person nach Bewe-
gung entgegenzukommen und sie ein Stiick weit zu begleiten.
Denn in vielen Féllen ist Bewegung die beste Therapie, um innere
Ruhe zu finden.

Was zu einer nachhaltigen Entspannung fithren kann, ist jeweils
von der betroffenen Person und ihrer Situation abhingig. In der
Regel funktioniert es nicht, die Person zurechtzuweisen und ihr zu
sagen, dass sie sitzen- oder stehenbleiben soll. Im Gegenteil,

das kann aggressive Reaktionen auslésen und die Agitation noch
verstirken. Freiheitseinschrinkende Massnahmen, wie z.B. Bett-
gitter, konnen unter Umstidnden zum Schutz der Betroffenen ange-
zeigt sein. Allerdings erst, nachdem alle anderen méglichen Mass-
nahmen ausgesch6pft worden sind. Zudem muss der Einsatz
freiheitseinschrinkender Massnahmen in jedem Fall &rztlich ange-
ordnet und regelmaéssig liberpriift werden.

Folgende nicht-medikamentése Massnahmen kénnen dazu bei-
tragen, dass die Betroffenen zur Ruhe finden:

- Reizabschirmung, Uberforderung vermeiden

- Kldrende Gespriche, um ausfindig zu machen, was die Person
gerade «bewegt»

- Auf eine regelméssige Ausscheidung achten
- Thr eine Struktur geben, beispielsweise durch tégliche Rituale
- Bewegungsangebote, z.B. spazieren gehen, denn ausreichend

Bewegung am Tag kann der abendlichen Unruhe vorbeugen und
zu einer gesunden Miidigkeit fiihren
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- Ablenken, z.B. durch ein Gespréch, Fotos ansehen oder
Lieblingsmusik

- Beschiftigung, indem man die Person in alltégliche Ablaufe
einbezieht (z.B. Kartoffeln schilen oder Handtiicher falten) oder
ihr etwas in die Hand gibt (z.B. Taschentuch)

- Sensorische Stimulation, z.B. durch ruhige Musik, visuelle
Darbietungen mittels Lichtprojektor, wiegende Bewegungen
bei Personen, die bettldgerig sind, leichtes Summen oder
leises Singen

- Kontakte mit Tieren
- Therapien wie z.B. Aromatherapie, Aktivierungstherapie

- Verlegung in eine geschiitzte Umgebung mit demenzgerechter
baulicher Ausstattung

Wenn der Bewegungsdrang fiir die Betroffenen sehr belastend ist
oder zu starkem Gewichtsverlust bzw. zu Erschépfungszustinden
fihrt, kann eine medikamentdse Behandlung in Betracht gezogen
werden. Sie ist jedoch immer als Ergénzung zu den nicht-medi-
kamentésen Massnahmen zu betrachten. Nebst Neuroleptika, wel-
che den Bewegungsdrang ddmpfen, ist in manchen Fillen ein
schlafanstossendes Medikament am Abend sinnvoll, um das Ein-
schlafen zu erleichtern. Auch der Einsatz von bestimmten Anti-
depressiva kann hilfreich gegen Agitation sein. Bei allen Medika-
menten ist jedoch ein sorgféltiges Abwagen der Nebenwirkungen
notwendig.

Agitation



Aus der Sicht von Forschenden

Aus den Schweizer Daten der ZULIDAD A-Studie geht hervor, dass
die Pflegenden bei 50 % der Bewohnenden mit einer schweren
Demenz motorische Unruhe (z.B. Nesteln, mit den Hinden ringen
oder herumlaufen) beobachten. Ferner berichten die Pflegenden,
dass das betreffende Verhalten bei gut 60 % dieser Personen téglich
oder fast tédglich auftritt, bei knapp 40 % an fiinf oder weniger
Tagen pro Woche. Ausserdem gehen gemaéss den Pflegenden zehn
Prozent der Menschen mit fortgeschrittener Demenz téglich ziel-
los umher, ohne dabei Riicksicht auf ihre Sicherheit oder ihre Be-
diirfnisse, wie z.B. Hunger zu nehmen.

Eine Forschergruppe aus den Niederlanden publizierte im Jahr
2014 eine Untersuchung, in welcher sie bei Menschen mit fortge-
schrittener Demenz am Lebensende belastende Symptome er-
fassten, unter anderem Agitation, und wie diese mit der Lebens-
qualitdt in Verbindung stehen®. Von den 330 mit eingeschlossenen
Bewohnerinnen und Bewohnern zeigten 35 % in den beiden letz-
ten Wochen vor dem Tod agitiertes Verhalten. Damit war Agitation
nach den Schmerzen das zweithdufigste Symptom bei Menschen
mit Demenz am Lebensende. In dieser Zeit erhielten 62 % der
betroffenen Personen eine nichtmedikamentdse Therapie und 71%
gleichzeitig auch eine medikamentdse Behandlung. Von allen
Betroffenen, die ein Medikament zur Behandlung von Agitation er-
hielten, bekamen 57 % ein Schlafmittel oder ein angstlésendes
Medikament und 50 % ein Neuroleptikum. Die von den Arztinnen
und Arzten beobachtete Agitation héngt mit der von ihnen ein-
geschétzten Lebensqualitét zusammen. Dieser Befund gibt Hinwei-
se darauf, dass Agitation von den Betroffenen als belastend emp-
funden wird.
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In den sogenannten S3-Leitlinien «Demenzen»? und den Schweizer
Empfehlungen zur Behandlung von verhaltensbezogenen und
psychologischen Symptomen bei Demenz?, die sich beide auf die
besten vorhandenen Forschungsbefunde stiitzen, werden das
Vorspielen von Musik (insbesondere solcher, die die Person friiher
gerne horte) und Aromatherapie empfohlen. Die Herausgeberschaft
betont jedoch, dass die begutachteten Studien zur Musiktherapie
ohne Kontrollgruppen erfolgten, weshalb die Aussagekraft der Er-
gebnisse beschrénkt ist. Zu den Effekten der Aromatherapie liegen
mehrere Studien mit Kontrollgruppe vor, davon eine methodisch
gute Studie, die aufzeigte, dass auf den Arm aufgetragenes Melis-
sendl gegen Agitation wirksam sein kann.

Eine norwegische Studie aus dem Jahr 2013 untersuchte, inwie-
fern sich Agitation bei Menschen mit einer mittelgradigen oder
schweren Demenz durch eine individuell angepasste Schmerz-
therapie reduzieren ldsst*. Die Autoren unterschieden dabei drei
Formen von Agitation: verbal agitiertes Verhalten (z.B. stindiges
Sich-Beschweren, das Repetieren von bestimmten Aussagen,
fluchen), kérperlich agitiertes Verhalten ohne Aggressionen (z.B.
versuchen zu entwischen, rastloses Verhalten, sich entkleiden)
sowie aggressives Verhalten (z.B. schlagen, kratzen, spucken, Ge-
genstinde herumwerfen). Bei den 175 in die Experimentalgruppe
mit eingeschlossenen Personen fiihrte die Schmerzbehandlung
iiber acht Wochen zu einer positiven Auswirkung: Bei allen drei
Arten der Agitation war eine Abnahme zu beobachten, am deut-
lichsten jedoch bei der verbalen Agitation. In der Kontrollgruppe
ohne Schmerztherapie kam es nicht zu diesen Verdnderungen.
Diese Ergebnisse unterstreichen also, dass Schmerzen tatsdchlich
agitiertes Verhalten auslésen kénnen.

Um die Ursachen eines bestimmten Verhaltens bei Menschen mit
fortgeschrittener Demenz systematisch erfassen zu kénnen,
haben Forschende ein Modell fiir eine standardisierte Vorgehens-
weise entwickelt>® (- Abbildung 1.1). Zuerst werden die kérper-
lichen und emotionalen Bediirfnisse des betreffenden Menschen
sorgfiltig abgeklédrt und nach Méglichkeit erfiillt (Schritt 0-2).

Als Néchstes werden nicht-medikamentése Massnahmen einge-
leitet (Schritt 3). Zeigen diese nicht die gewiinschte Wirkung,
werden Schmerzmedikamente verabreicht (Schritt 4), denn Schmer-
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zen sind in vielen Fillen die Ursache fiir veréndertes Verhalten
und bleiben hdufig unbemerkt. Verbessert sich die Situation auch
dadurch nicht, wird vorgeschlagen, einen Behandlungsversuch
mit Psychopharmaka zu machen. Falls damit ebenfalls keine Besse-
rung erreicht wird, beginnt der Prozess geméss dem Modell
wieder von vorne, also bei einer erneuten sorgféltigen Ermittlung
der Hintergriinde.

Veranderungen

im Verhalten

1

Schritt 0:
Abklarung von Bediirfnissen

/ N\

Schritt 5: Schritt 1:
psychopharmakologische Abkldarung von Schmerzen
Behandlung und kérperlichen Bediirfnissen
[ l
Schritt 4: Schritt 2:
Schmerzbehandlung Abklirung emotionaler und
sozialer Bediirfnisse

N /

Schritt 3:
nicht-medikamentése

Interventionen

LULHGINRIN  Serial-Trial-Intervention (STI) nach Pieper et al.®.
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2. Apathie

Mein Vater ist in sich gekehrt und wirkt teilnahms-
los. Wie kann ich damit umgehen?

Forschungsstudien weisen darauf hin, dass Apathie,
d.h. Teilnahmslosigkeit und In-sich-Gekehrtsein

bei Demenz héufig ist und im Verlauf der Krankheit
zunimmt. Im Gegensatz zur Agitation (—> siehe Punkt 1
in diesem Heft) ist apathisches Verhalten unauffillig
und somit nicht ohne weiteres ersichtlich. Deshalb
besteht aus Sicht der Praktikerinnen und Praktiker die
Gefahr, dass dieses Verhalten nicht addquat behan-
delt wird — auch wenn es fiir die Betroffenen mogli-
cherweise ebenso belastend ist. Aus den Berichten der
Angehorigen geht hervor, dass bei der Einschédtzung
der Apathie des ihnen nahestehenden, demenzkran-
ken Menschen immer auch ihre eigenen Vorstellungen
mitschwingen: beispielsweise, welches Aktivitéts-
niveau sie von ihm erwarten, wie sie andere Bewoh-
nerinnen und Bewohner im Vergleich dazu erleben.
Apathie kann jedoch auch das Symptom einer Depres-
sion sein; in diesem Fall ist natiirlich ein anderer Be-
handlungsansatz erforderlich. Im Umgang mit apathi-
schen Personen kommt der Aktivierung ein hoher
Stellenwert zu. Verbreitete Formen der Aktivierung
sind unter anderem belebende Korperpflege, Spazier-
ginge und Aroma- oder Musiktherapie. Auch wenn zu
solchen Interventionen erst wenige Studien vorhanden
sind, gilt ihre Wirkung dennoch als vielversprechend.
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Denkanstosse fiir Angehorige

Macht der Thnen nahestehende
Mensch mit Demenz einen
apathischen Eindruck auf Sie?
Auf welchen Beobachtungen
basiert Ihr Eindruck? Was hat sich
im Vergleich zu vorher veréndert?

Den i i
}:’elal:teer:l :;e‘,n;ile Apathie ist fiir ihn
? Wirkt er auf Sie i
tra
besorgt oder eher zufrieden? Sre e

Was kénnten die Ursachen fiir das

apathische Verhalten des Thnen nahe-
stehenden Menschen sein?

X\]I:ssen Sie von Dingen oder
G.bt1v1taten, die er gerne mag?
1bt es etwas, das Sie gerne .

mit ihm gemei
: meinsam u
wiirden? nternehmen

Belastet Sie das teilnahmslose Verhalten
personlich? Wenn ja, warum?

Apathie



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich musste mir immer wieder in Erinnerung rufen, dass das
In-sich-gekehrt-Sein die Folge der fortschreitenden Demenz

ist, und dass ich das eher teilnahmslose Verhalten meiner Mutter
nicht persoénlich nehmen darf.»

«Manchmal wirkte meine Mutter schon etwas apathisch auf mich.
Dieser Eindruck verschwand aber jedes Mal sehr schnell nach
meiner Ankunft. In der Zeit, in der ich dann mit ihr zusammen war,
habe ich nichts mehr von Apathie gemerkt. Aber wenn ich bei ihr
war, war ich ja auch ganz auf sie bezogen. Die Aktivierungstherapie
hat sicher auch dazu gefiihrt, dass sie mehr aus sich herauskom-
men konnte.»

«Ich habe meine Tante nicht als apathisch erlebt. Mein Eindruck
war eher, dass sie gerade in der letzten Lebensphase zwar

wach war, jedoch nicht mehr so beteiligt oder interessiert gewirkt
hat. In dieser Zeit habe hauptséchlich ich gesprochen bei meinen
Besuchen und ihr verschiedene Dinge erzéhlt. Ich hatte den
Eindruck, dass solche Erzdhlungen beruhigend auf sie gewirkt
haben.»

«Meine Schwester hat schon Momente, in denen sie teilnahms-
los wirkt. Ich akzeptiere diese aber genauso, wie ich die wachen
Momente akzeptiere. Die Stimmung wechselt bei ihr oft sehr
schnell. Ich bin der Meinung, dass die Art, wie man mit einem
Menschen mit Demenz kommuniziert, immer der Stimmung ent-
sprechen sollte, in der er sich gerade befindet.»

«Ich habe die Erfahrung gemacht, dass Menschen mit Demenz
sehr gut spiiren, wenn jemand da ist, auch wenn nicht gesprochen
wird. Man kann die Person auch beriihren oder ihre Hand halten.
Man kann auch einfache Fragen stellen. Ein Nicken, den Kopf
wegdrehen, die Augen schliessen, all das ist eine Antwort und ein
Schritt aus der Apathie heraus.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Apathie ist eines der hdufigsten Symptome der Demenz. Apathi-
sches Verhalten bezeichnet ein antriebsloses, teilnahmsloses und
wenig initiatives Verhalten. Dies fiihrt zu einer verringerten Teil-
nahme am Alltagsleben und zur Abnahme von sozialen Kontakten.
Da apathisches und zuriickgezogenes Verhalten weniger Aufmerk-
samkeit auf sich zieht als z.B. Agitation (- siehe Punkt 1 in die-
sem Heft), besteht die Gefahr, dass das Leiden der Betroffenen
nicht richtig erkannt wird. Denn Apathie und Riickzug kénnen die
Lebensqualitdt der Betroffenen genauso beeintréchtigen.

Bei apathischem Verhalten ist es sinnvoll, zunéchst zu kliren, ob
unabhingig von der Demenz weitere Krankheiten vorliegen, die
apathisches Verhalten verursachen kénnen, wie bspw. eine Depres-
sion. Medikamente wie Antipsychotika oder Beruhigungsmittel
koénnen ebenfalls zuriickgezogenes Verhalten verursachen oder
verstdrken. Es kann auch aufschlussreich sein, sich selbst kritisch
zu hinterfragen: Erwarte ich selbst von diesem Menschen ein

zu hohes Mass an Aktivitdt? Sind die genannten Ursachen auszu-
schliessen, ist es naheliegend, dass die Apathie eine Folge des
Abbaus von aktivitdtsanregenden Hirnarealen im Rahmen der
Demenzerkrankung ist.

Die Aktivierung von motorischen und geistigen Fihigkeiten spielt
bei Personen mit apathischen Ziigen eine wichtige Rolle. Hier

ist es wichtig, die Biographie einer Person zu kennen, denn dann
weiss man, was sie gerne tut oder was ihr Freude bereitet. An-
triebsarmut bedeutet nicht, dass Freude an Aktivitdten nicht mehr
moglich ist. Auch wenn die betroffene Person sagt bzw. zu ver-
stehen gibt, dass sie etwas nicht tun will, kann es gut sein, dass
sie wihrend der Aktivitdt dennoch Freude erlebt.

Apathie geht auch mit einer reduzierten Empfénglichkeit gegen-
uber Reizen verschiedener Art einher. Versuche, die betroffene
Person aus ihrer Zuriickgezogenheit herauszuholen, schlagen
darum nicht selten fehl. Ist dies der Fall, kann das sténdige Er-
greifen der Initiative fiir Nahestehende anstrengend und erschép-
fend sein. Zudem kann eine sténdige Aktivierung auch beim
betroffenen Menschen zur Uberforderung und Frustration fiihren.
Es ist also wichtig, das eigene Handeln immer wieder an die
aktuelle Situation anzupassen.

Apathie



Aus der Sicht von Forschenden

Aus den Schweizer Daten der ZULIDAD A-Studie geht hervor, dass
sich ein Drittel (32 %) der Menschen mit fortgeschrittener Demenz
von Aktivitdten, an denen sie liblicherweise gerne teilgenommen
haben, zuriickzieht (- Abbildung 2.1a). Bei 37 % von ihnen beobach-
ten die Pflegenden ausserdem reduzierte soziale Aktivitdten

(> Abbildung 2.1D), bei 72 % téglich, bei 28 % an mehreren Tagen
der Woche. Die Hiufigkeit von bestimmten depressiven Sympto-

men ist in Tabelle 2.1 dargestellt.

Abbildung 2.1a.
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Zeigt sich nicht Zeigt sich an Zeigt sich
mehreren Tagen | téglich
die Woche

Ausserungen iiber 87% 9% 4%
Sinnlosigkeit und

Sterbewunsch

(z.B. «Nichts hat einen

Sinn.», «Lasst mich

sterben.»)

Ratlosigkeit 76 % 13% 11%
(z.B. «Was soll das?»)

Eigene Herabsetzung 91% 6% 3%
(z.B. «Ich bin niemand.»)

Trauer, Schmerz, 41% 29% 30%
besorgte Mimik

Weinen, Trdnen 83% 12% 5%

JELIIICP AR Hiufigkeiten von Symptomen, die Zeichen einer Depression sein
konnen, bei Pflegeheimbewohnern mit fortgeschrittener Demenz (Daten aus
der ZULIDAD A-Studie)

Eine in mehreren européischen Léndern durchgefiihrte Studie

an 194 Personen mit Demenz fiihrte zum Ergebnis, dass Auffillig-
keiten im Verhalten (z.B. Angst, Agitation, Apathie) sehr hédufig
sind’. Sechsundneunzig Prozent der mit einbezogenen Personen
zeigten mindestens eine Auffilligkeit, wobei Apathie am haufigs-
ten beobachtet wurde: ndmlich bei 60 % der Betroffenen.

In einer Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2016 wurden insgesamt

16 Studien iiber die Wirksamkeit von nicht-medikamentésen Mass-
nahmen bei apathischem Verhalten von Menschen mit Demenz
zusammengefasst®. Laut dieser Arbeit sind nicht-medikamentdse
Interventionen vielversprechend, insbesondere musiktherapeu-
tische Massnahmen. Da sich die Studien jedoch beziiglich der Art
der Intervention und der Erfassung der Wirksamkeit unterschei-
den, kénnen keine abschliessenden Empfehlungen daraus abgelei-
tet werden.

Apathie



3. Angst

Ich habe den Eindruck meine Mutter hat Angst.
Wie kann ich herausfinden wovor, und wie kann ich
ihr helfen?

Angst hat verschiedene Ursachen und dussert sich
unter anderem in Niedergeschlagenheit, Nervositét
oder Anspannung. Bei Menschen mit Demenz ent-
steht Angst oft infolge eines Mangels an Orientierung
und Kommunikationsmoéglichkeiten. Wie die Berichte
der Angehorigen zeigen, kann Angst aber auch durch
konkrete Vorfille wie Konflikte mit anderen Heim-
bewohnerinnen oder -bewohnern hervorgerufen wer-
den. Den Erfahrungen der Praktikerinnen und Prak-
tikern zufolge 16st vor allem Unbekanntes Angste aus.
Im fortgeschrittenen Stadium der Demenz sind das
zunehmend auch alltédgliche Dinge wie Treppen-
steigen. Zudem koénnen auch von aussen aufgenom-
mene Stimmungen, die z.B. tiber Fernsehbilder

oder Musik libermittelt werden, bei den Betroffenen
diffuse Beflirchtungen hervorrufen. Eine wichtige
Voraussetzung, um die Sorgen und Angste dieser
Menschen beschwichtigen zu konnen, ist eine vertrau-
ensvolle individuelle Beziehung zu ihnen. Medika-
mente sollten erst als letzte Massnahme eingesetzt
werden. Aus Sicht der Forschung liegen bislang

erst wenige Studien vor, in denen Interventionen ge-
gen Angst bei Demenz untersucht worden sind.



Denkanstosse fiir Angehorige

Was kénnte die Angste und

Sorgen des Ihnen nahestehenden

Menschen mit Demenz aus-
geldst habe
vorgefallen?

n? Ist etwas Bestimmtes

Wann und in welchen Situationen
treten die Angste auf? Kénnen Sie ein
Muster darin entdecken?

Haben Sie das Gefiihl, der
Thnen vertraute Mensch hat
Angst vor dem Sterben?

Gelingt es Ihnen, ihm Ruhe,
Geborgenheit und Sicherheit
Zu vermitteln?

Was haben Sie schon versucht,

um seine Angst zu lindern?

Haben Sie sich mit den
Fachpersonen schon einmal

liber die Méglichkeit einer
medikamentdsen Behandlung
unterhalten?

Angst



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich wiirde zuerst Riicksprache mit dem Personal nehmen und
nachfragen, ob etwas Bestimmtes vorgefallen ist. Dann wiirde

ich versuchen zusammen mit meiner Mutter etwas Beruhigendes
zu unternehmen, zum Beispiel Musik héren, aus dem Fenster
schauen, den Riicken massieren oder einen Spaziergang machen.»
«Ich habe die Erfahrung gemacht, dass Ruhe bewahren sehr
vieles bewirken kann. Wenn meine Tante einen éngstlichen
Eindruck auf mich machte, versuchte ich jeweils einfache Fragen
zum Hier und Jetzt zu stellen oder sie mit Erzihlungen aus
schoénen vergangenen Zeiten iiber Dinge, die ihr Freude bereitet
haben, abzulenken.»

«Meine Mutter wurde einmal von der Zimmernachbarin geschlagen,
weil sie deren Zimmer fiir ihr eigenes gehalten hat. Nach diesem
Vorfall habe ich gemerkt, dass sie etwas éngstlicher war als sonst.
Aber das ging bald wieder weg, sie konnte sich ja auch nach
kurzer Zeit nicht mehr daran erinnern.»

«Das Sterben war zwar immer ein Thema, liber die Angst davor
haben wir aber nie gesprochen. Ich denke, mein Vater kommt auch
aus einer Generation, in der man nicht {iber solche Sachen spricht.
Aber selbst, wenn es ihn innerlich beschiftigte, hat sich das nicht
in sichtbaren Angstzustidnden gedussert. So gesehen kann die
Demenzerkrankung ja auch heilsam sein. Man kommt durch das
stetige Vergessen weniger ins Griibeln.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Angstliches Verhalten zeigt sich oft in einer inneren Anspannung,
in Nervositédt und Niedergeschlagenheit und kommt bei Demenz
immer wieder vor. Aufgrund ihrer kognitiven Beeintridchtigungen
haben Menschen mit einer demenziellen Krankheit Schwierig-
keiten, sich in ihrer Umgebung rdumlich und zeitlich zu orientie-
ren. Sie erkennen ihre Bezugspersonen oft nicht mehr und ver-
lieren zusammen mit ihren Erinnerungen oft auch einen Teil ihrer
eigenen Identitét. Dieses Gefiihl des «Verlorenseins» und des
«Alleinseins» kann Angst ausldsen.

Bei dngstlichem Verhalten geht es zunéchst darum zu beobachten,
wann und in welchen Situationen die &ngstliche Reaktion auftritt
und was mogliche Griinde dafiir sein kénnten. Angst entsteht oft
in Situationen, mit denen die Betroffenen nicht vertraut sind.
Doch schon die Aufforderung, etwas Alltégliches zu tun, z.B. eine
Treppe hoch zu gehen, kann sie iberfordern. Manchmal 16sen
Verdnderungen in der vertrauten Umgebung Angst aus, wenn z.B.
die Pflegeperson wechselt. Albtriume oder beunruhigende
Stimmungen, die z.B. durch die Fernseh- oder Radionachrichten
vermittelt werden, kénnen ebenfalls zu diffusen Angstgefiihlen
fihren. Umweltbedingte Faktoren, die bei Menschen mit Demenz
dngstliches Verhalten auslésen oder férdern kénnen, sind z.B.
schlechte Beleuchtung, Ldrm oder spiegelndes Fensterglas.

Die Erfahrung zeigt, dass Menschen mit Demenz besonders am
Abend unruhig und dngstlich wirken. Auch wenn die Betroffenen
kein bewusstes Zeitgefiihl mehr haben, merken sie wohl den-
noch, dass der Tag dem Ende entgegengeht. Sie wissen nicht, was
passieren wird, und fiirchten sich z.B. davor, das eigene Zuhause
nicht mehr vor Einbruch der Dunkelheit zu erreichen. Da ihr
Kurzzeitgedichtnis oft stark beeintrichtigt ist, kann es vorkom-
men, dass sie immer wieder die gleichen Fragen stellen. Be-
ruhigende Antworten, wenn auch immer die gleichen, vermitteln
der betroffenen Person Sicherheit.

An fortgeschrittener Demenz leidende Menschen erleben also
aufgrund ihrer Orientierungslosigkeit oft diffuse Angste. Daher
brauchen sie in ihrem ndheren Umfeld Personen, die ihnen
Sicherheit und Geborgenheit vermitteln. Dazu ist eine tragfdhige
Beziehung zum betroffenen Menschen sehr wichtig. Eine solche
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Beziehung kann durch verstdndnisvolle Kommunikation und
liebevolle Zuwendung aufgebaut werden. Gelingt dies, so hilft dem
Betroffenen oft nur schon die Anwesenheit seiner Bezugsperson.
Aber auch Ablenkung wirkt in einer solchen Situation oft angstl6-
send. Beispielsweise kann man dem betroffenen Menschen ver-
traute Gegenstidnde mitbringen, ihm Fotos zeigen, gemeinsam mit
ihm ein Stiickchen Schokolade essen oder einen Kaffee trinken.
Auch Aromatherapie kann dabei unterstiitzend wirken. Je nachdem
kann auch der Besuch der Seelsorgerin/des Seelsorgers helfen.
Wenn die Angstgefiihle einem zeitlichen Muster folgen, z.B. vor
allem abends auftreten, so ist es sinnvoll, bereits etwa eine
Viertelstunde vor dem kritischen Zeitpunkt eine ablenkende Mass-
nahme einzuleiten. Lassen sich die Angstgefiihle jedoch nicht
reduzieren oder verstédrken sich diese sogar noch, ist es wichtig,
selbst die Ruhe zu bewahren und den betreffenden Menschen

so gut wie moglich gegen den mutmasslichen Ausléser der Angst
abzuschirmen.

Genauso wie sich die angstauslésenden Faktoren von Mensch zu
Mensch unterscheiden, so unterscheiden sich auch die Mass-
nahmen, die zu einer Linderung der Angst fiihren. Allerdings hilft
es so gut wie nie, eine an fortgeschrittener Demenz leidende
Person mit logischen Erkldrungsversuchen von ihren negativen Ge-
fiihlen abbringen zu wollen. Viel wirksamer ist ein wertschitzen-
des Gesprich, bei dem die betreffende Person dort abgeholt wird,
wo sie ist, unabhéngig von der eigenen Realitdt. Dadurch wird

es moglich, gemeinsam mit ihr eine Lésung zu finden, die auf ihre
Interpretation der Situation abgestimmt ist. So fithrt bspw. ein
gemeinsamer Rundgang durchs Haus zur Beruhigung, wenn die
Person bei Einbruch der Dunkelheit um ihre Sicherheit bangt.

Lésst sich die Angst nicht durch nicht-medikamentése Massnah-
men kontrollieren, kann der Einsatz von Medikamenten in Er-
wéagung gezogen werden. Grundsitzlich eignen sich vor allem Anti-
depressiva zur Behandlung von Angstzustinden. Zudem ist eine
allfillige Wirkung erst nach mehrwéchiger Behandlung zu erwar-
ten. Hingegen kann der Einsatz von Beruhigungsmitteln (Benzodi-
azepinen) oder Neuroleptika bereits kurzfristig eine Linderung

der Angst herbeifiihren, ist aber aufgrund der moglichen Neben-
wirkungen eher eine Notfallmassnahme.
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Aus der Sicht von Forschenden

Die Daten der Schweizer ZULIDAD A-Studie zeigen auf, dass
etwas 7 % der Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner mit fort-

geschrittener Demenz unter relevanten Angstzustinden leiden.

Einzelne Symptome, die in der Summe auf ein solches Angstprob-

lem hindeuten, sind in Tabelle 3.1 aufgefiihrt, wobei auch ihre

Haufigkeit angegeben wird.

Zeigt sich nicht Zeigt sich an | Zeigt sich
mehreren tiglich
Tagen die
Woche
Unbegriindete Angste (z.B. | 80% 11% 9%
Angst ausgesetzt zu
werden, Angst vor einer
anderen Person)
Vorahnungen (z.B. bald zu | 94% 4% 2%
sterben, einen Herzinfarkt
zu bekommen)
Sorgen iiber eigene 93% 4% 3%
Gesundheit (z.B. sich
beobachten, medizinische
Untersuchungen fordern)
Angstliche Beschwerden 81% 8% 11%

(z.B. beziiglich Tagesab-
lauf, Mahlzeiten, Personal)

ELLICKRN  Hiufigkeiten von Angstsymptomen bei Pflegeheimbewohne-

rinnen und -bewohnern mit fortgeschrittener Demenz (Daten aus der ZULIDAD

A-Studie)
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US-amerikanische Forschende haben sich 2008 in einer Ubersichts-
arbeit mit den Fragen auseinandergesetzt, wie Angst bei Demenz
definiert werden kann und wie sie sich bei den Betroffenen
dussert®. Laut den Studienergebnissen ist es schwierig, eine Defini-
tion aufzustellen, da Angststérungen oft mit Depressionen und
Agitation einhergehen. Ausserdem koénnen viele Betroffene nicht
mehr selbst Auskunft geben, so dass deren Angsterleben von einer
aussenstehenden Person eingeschétzt werden muss. Die vor-
handenen Einschétzungsinstrumente sind jedoch meistens unzu-
langlich, wenn es darum geht, Angststérungen von anderen
Erkrankungen wie z.B. Depressionen abzugrenzen. Die Autoren
kommen zum Schluss, dass bislang zu wenig dariiber bekannt ist,
was Angststérungen letztlich auslésen oder begiinstigen kann.

Die vorhandenen Studien zu dieser Thematik weisen darauf hin,
dass die Behandlung von Angststérungen mit Antidepressiva
erfolgreich sein kann, ebenso wie die Schulung der Pflegenden auf
den Gebieten der Empathie und Kommunikation. Auch eine neue
systematische Ubersichtsarbeit zur Behandlung von Angst und
Depression bei Demenz deutet an, dass psychologisch-psycho-
therapeutische Interventionen zu einer Besserung fiihren kénnen,
zumindest in fritheren Stadien der Demenz*°.
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4. Wahn und
Halluzinationen

Die mir nahestehende Person mit Demenz ist
verwirrt und nimmt Dinge wahr, die nicht da sind.
Wie soll ich damit umgehen?

Bei fortgeschrittener Demenz kénnen durchaus
psychotische Symptome wie Wahn und Halluzinatio-
nen auftreten. Eine unverriickbare Uberzeugung,
beispielsweise vom Pflegepersonal bestohlen zu wer-
den, wird als Wahn bezeichnet. Halluzinationen

sind nicht reale Sinneswahrnehmungen, wie etwa das
eingebildete Héren von Stimmen. In manchen Fillen
konnen solche Phanomene nebst der ursédchlichen
Demenzerkrankung auch andere Ausldser haben wie
z. B. Nebenwirkungen bestimmter Medikamente.
Psychotische Symptome sind jedoch nicht immer be-
handlungsbediirftig. Letztlich ist der damit einher-
gehende Leidensdruck der betroffenen Person aus-
schlaggebend, denn es gibt durchaus auch Trost spen-
dende Sinnestduschungen (z. B. wenn jemand die
Stimme der eigenen Mutter hort). Zur Wirksamkeit
von nicht-medikamentésen Behandlungen sind bis-
her erst wenige Untersuchungen durchgefiihrt worden.
Immerhin liefern erste Studien Hinweise darauf,
dass sich psychotische Symptome durch Musik- und
Aktivierungstherapie reduzieren lassen. Medika-
mentos gelangen bei der Behandlung von Wahn und
Halluzinationen vor allem sog. Neuroleptika zum
Einsatz.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie das Gefiihl, dass der
Thnen nahestehende Mensch
mit Demenz nicht nur verwirrt
sondern auch Dinge erlebt, die
Sie nicht nachvollziehen konnen
oder die unverstandlich sind?

ist,

Wie reagieren Sie, w i

:?cs: er etwas erle,bt,iinar;ss ;ei:n e
e ; :‘:ahrnehmen? Versuchen Sie

: o.n abzubringen oder

assen Sie sich auf seine Welt ej

und gehen ein Stiick weit mitt -

ihm mit? Und wi .
dabei? wie fiihlen sie sich

Wie belastend sind die psycho-

tischen Symptome fiir den
Thnen nahestehenden Menschen?
Und wie belastend sind diese fiir

Sie?

;all‘lls eine medikamentgse

eha i

e ndlung zur Diskussion steht
€r erwartete Nutzen ,

f:B. geringerer Leidensdruck)
res Erachtens grésser

als die méogli .
glichen Risik
Nebenwirkungen)? Shes

afte
Erleben bzw. fiir die Sinnestiuschungen?
Lassen sich diese Ausléser umgehen,
indem z.B. die Beleuchtung verbessert
oder der Spiegel entfernt wird?

Gibt es Ausloser fiir das wahnh

Wahn und Halluzinationen



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ja, meine Mutter hatte Halluzinationen. Fiir mich war es hilf-
reich zu wissen, dass solche Sinnestduschungen bei Demenz oft
auftreten. Ich versuchte jeweils herauszufinden, in welcher Er-
lebenswelt sie sich gerade befindet. Ich habe das Erleben meiner
Mutter fiir mich als giiltig erkldrt und sie nicht korrigiert.

Das war manchmal schon schwierig, man will ja intuitiv sagen,
«Ach komm, das kann nicht sein.» Das geht aber leider nicht.

Im Gegenteil, man wiirde die Person dadurch nur noch mehr ver-
wirren.»

«Meine Mutter hatte manchmal eine Art Halluzination. Sie hat
dann jeweils ganz komisch geschaut und irgendwas gesagt,

wie zum Beispiel die andere Person hitte blode Faxen gemacht.
Meistens konnte sie es aber auch nicht recht in Worte fassen.

Ich habe gemerkt, dass diese Phasen am schnellsten vorbeigehen,
wenn ich gar nicht gross darauf reagiere. Medikamente bekam sie
deswegen nicht.»

«Meine Schwester hatte schon sehr friih die Vorstellung, dass

ihr Spiegelbild eine andere Person ist. Bei Dunkelheit hat sie in
allen Fenstern, bei allen metallenen Abdeckungen wie zum
Beispiel dem WC-Rollenhalter und natiirlich im Spiegel - {iberall
hat sie eine andere Person gesehen. So waren wir immer zu
Dritt, denn sie hat mit ihrem Spiegelbild kommuniziert und es in
unsere Gespriche mit einbezogen.»

«Ich versuche mir jeweils vorzustellen, dass das Gehirn meines Va-
ters verschiedene Erinnerungen neu kombiniert. Dann staune

ich uiber diese Welt, in der er offenbar lebt. Diese kann sehr kreativ
und faszinierend sein und ist fiir mich oft spannender als meine
Realitit. Sie ist einzigartig und hat doch einen engen Bezug zu ihm.
Wenn ich nicht verstehe, was er mir sagen mochte, ist fiir mich
klar, dass das an mir liegt und nicht an der Hirnfunktion meines
Vaters.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Die durch die Demenz beeintrichtigte Fahigkeit, die Ereignisse
im eigenen Umfeld laufend nachzuvollziehen, begiinstigt die
Entstehung von Wahn und Halluzinationen. Fortgeschrittene De-
menz kann auch als chronische Verwirrtheit verstanden werden,
d.h. als zeitliche, rdumliche und situative Desorientierung.
Diese Art der Verwirrung ist nicht mit Wahn oder Halluzinationen
gleichzusetzen.

Wahn bezeichnet eine krankhafte, unverriickbare Uberzeugung.
Wahn entsteht bei Demenz oft durch die Gedédchtnisbeeintréchti-
gungen. Beispielsweise legt eine an demenzkranke Person ihre
Geldborse nicht an den iiblichen Ort, sondern an einen «besonders
sicheren». Am néchsten Tag hat sie dies aber vergessen, und die
Geldboérse ist nicht am iiblichen Ort aufzufinden. Jetzt stellt sich
diese Person die Frage: «Wie kann die Geldboérse verschwunden
sein? Aha, jemand hat sie genommen! Wer kénnte das sein?
Eigentlich nur die Person von der Pflege.» Daraus wird ersichtlich,
dass sich Wahn bei Demenz hiufig auf Personen im néheren
Umfeld bezieht, z.B. auf Angehdrige, Nachbarn oder Pflegepersonal.

Halluzinationen sind Sinnestduschungen. Die Betroffenen héren,
sehen, fithlen oder riechen etwas, das andere Personen nicht
wahrnehmen. Halluzinationen kénnen durch die Demenzerkran-
kung ausgeldst werden; dann handelt es sich um Symptome
dieser Erkrankung (z.B. optische Halluzinationen bei Lewy-Body-
Demenz). Sie kdnnen aber auch als Folge anderer Erkrankungen
auftreten — etwa im Zusammenhang mit einer Hér- oder Sehbeein-
trachtigung - oder eine Nebenwirkung von Medikamenten (z.B.
gegen Parkinson) sein. Ausserdem kénnen umgebungsbedingte
Faktoren wie schlecht beleuchtete Bereiche, Schatten und Spie-
gel Sinnestduschungen begiinstigen. Es ist wichtig, dass die Ur-
sachen der Halluzinationen gut abgekladrt werden. Dies erfordert
eine sorgfiltige Beobachtung der Umsténde: Wann treten die
Halluzinationen auf und was kénnten die Ausldser dafiir sein?
Hat die Person ausreichend getrunken? Hat sie Schmerzen? Liegt
neben der Demenz auch ein Delir vor?
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Wahn und Halluzinationen kénnen éngstliches oder aggressives
Verhalten hervorrufen bzw. verstérken (- Punkt 3 und 5 in diesem
Heft). Deswegen ist es wichtig, Personen mit einer Demenz und
psychotischen Symptomen offen und einfithlsam zu begegnen. Statt
mit ihnen Gespréche iiber die «wahre» Realitét zu fiihren, sollte
man deren Sichtweise zunéchst einmal stehenlassen. Dieses Mit-
gehen in den Schuhen der betroffenen Person fiihrt dazu, dass sich
diese ernst genommen und verstanden fiihlt (Methode der Validie-
rung: - Heft 2 zum Thema «Kommunikation», Punkt 5). Um selbst
nicht das Gefiihl zu haben, in einer Art «Theater» mitzuspielen
bzw. um im Kontakt trotzdem echt zu wirken, kann man der Person
mitteilen, selber eine andere Wahrnehmung zu haben. Ein Ge-
spréch iiber etwas, das physisch tatsédchlich vorhanden ist, kann
sich ebenfalls als Moglichkeit anbieten, die betroffene Person
abzulenken und sie von ihren unter Umsténden beédngstigenden
Wahrnehmungen abzubringen.

Da die Reizisolation Wahn und Halluzinationen begiinstigen kann,
sollten Betroffene nicht zu oft alleine sein. Je nach Situation

sind Einzelzimmer mdéglicherweise ungiinstig. Gleichzeitig sollten
Reize, die mit den psychotischen Symptomen einer Person in
Verbindung stehen, eliminiert werden, z.B. durch:

- Das gute Ausleuchten der Réume, um Schatten zu vermeiden,
die die betroffene Person nicht interpretieren kann;

- Das Abdecken von Spiegeln, um zu verhindern, dass die betrof-
fene Person meint, es seien noch weitere Personen anwesend,;

- Das Montieren einer Nachleuchte, um zu verhindern, dass die
Person nachts nicht einordnen kann, wo sie ist.

Besonders wenn das psychotische Erleben fiir die betroffene
Person oder ihr Umfeld zur Belastung wird, sollte eine medikamen-
tose Behandlung mit Neuroleptika in Betracht gezogen werden.
Dabei sind mogliche Nebenwirkungen gegeniiber dem poten-
ziellen Nutzen abzuwégen. Grundsitzlich sollte bei der Behandlung
eine mdglichst niedrige Dosis eingesetzt werden. Zudem sollte

die Behandlung méglichst kurz dauern und ihre Wirkung regelmis-
sig Uberpriift werden.
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Aus der Sicht von Forschenden

Die Analyse der Daten aus der Schweizer ZULIDAD A-Studie ergab,
dass 5% der Bewohnerinnen und Bewohner mit fortgeschrittener
Demenz an Halluzinationen und 6 % an Wahnvorstellungen leiden
(= Abbildung 4.1). Verglichen mit anderen Studien scheint dieser
Anteil klein zu sein. Italienische Forschende haben in einer
Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2014 diesbeziiglich Hiufigkeiten im
Bereich zwischen 15 % und 76 % ermittelt''. Weiter geht aus dieser
Ubersichtsarbeit hervor, dass Wahn und Halluzinationen bei allen
Formen der Demenz auftreten, wenn auch je nach Grunderkran-
kung mehr oder weniger oft. Die Autoren weisen ferner darauf hin,
dass die konzeptuelle Abgrenzung zwischen Wahn und Halluzi-
nation schwierig sei. Da Menschen mit fortgeschrittener Demenz
nicht mehr gut Auskunft geben kénnen iiber das, was sie er-
leben, ldsst sich meistens nicht klar beurteilen, ob die betroffene
Person aufgrund ihrer kognitiven Einschrinkungen etwas «falsch»
interpretiert, oder ob es sich bei ihrer Wahrnehmung um eine
Halluzination handelt.
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OO0000 OO000O0 00000 00000
Prozentualer Anteil der Pflegeheimbewohnerinnen und
-bewohner mit fortgeschrittener Demenz (5 %), die Halluzinationen erleben
(Daten aus der ZULIDAD A-Studie).

00000 OCOOOOO 00000 00000
Q@O000 OO0O00O0 00000 00000
00000 0O0O000O 00000 00000
00000 0OO0000 00000 00000

OO0000 OO00O0 00000 00000
Prozentualer Anteil der Pflegeheimbewohnerinnen und

-bewohner mit fortgeschrittener Demenz (6 %), die Wahnvorstellungen erleben
(Daten aus der ZULIDAD A-Studie).
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Halluzinationen kénnen der betroffenen Person durchaus auch
Trost und Geborgenheit vermitteln, beispielsweise, wenn sie die
Stimme ihrer Mutter hort!2. In solchen Fillen sollte von einer
Behandlung abgesehen werden. Auch amerikanische Forschende
empfehlen in ihren Leitlinien zu herausforderndem Verhalten,
zunéchst abzuklédren, ob bzw. inwiefern die betroffene Person ihre
Halluzinationen als belastend erlebt. Wenn ja, sollte eine medika-
mentodse Behandlung in Betracht gezogen werden 3.

Die medikamentdse Behandlung mit Neuroleptika kann auf
psychotische Symptome bei Demenz durchaus Wirkung haben?23.
Allerdings gilt es den Einsatz dieser Art von Medikamenten und
deren Nebenwirkungspotential gegeneinander abzuwégen.
Diesbeziiglich ist eine taiwanesische Studie aus dem Jahr 2014 zu
erwdhnen, die 104 Ménner mit Demenz mit einbezog. Diese Studie
konnte aufzeigen, dass es mdglich ist, auch durch nicht-medika-
mentodse Interventionen - hier konkret in Form von Musiktherapie,
Orientierungstraining und Aktivierungstherapie - wahnhaftes
Erleben und Halluzinationen zu reduzieren.
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5. Aggressionen

Meine Mutter reagiert ofters agressiv auf ihre
Mitmenschen. Wie muss ich diese Reaktionen
einordnen?

Unter Aggressionen werden verbale und handgreifliche
Angriffe verstanden. Gemaéss Forschungsergebnis-
sen aus der Schweiz kommt es in Pflegeheimen bei
Menschen mit fortgeschrittener Demenz hdufig zu
Aggressionen: bei einem Drittel der Betroffenen zu
verbalen und bei einem Viertel zu korperlichen Aggres-
sionen. Aggressives Verhalten kann von bestimmten
Situationen ausgeldst werden, jedoch auch ohne er-
sichtlichen Zusammenhang zum aktuellen Geschehen
auftreten. Mogliche Griinde fiir Aggressionen kon-
nen unter anderem Schmerzen oder Uberforderungen
sein, aber auch das Gefiihl, iibergangen zu werden.
Konnen bei einer Person aggressionsauslésende Fak-
toren identifiziert werden - sei es aufgrund von Be-
obachtungen oder biografischen Daten - sollten diese
Informationen allen beteiligten Personen zugéang-
lich gemacht werden. Ein vorausschauender Umgang
kann dazu beitragen, das Umfeld entsprechend an-
zupassen oder die betroffene Person rechtzeitig abzu-
lenken. Eine medikamentdse Behandlung stellt nur

in seltenen Fillen eine Option dar. Die Forschungslage
ist zurzeit unzureichend, und zwar sowohl hinsicht-
lich der medikamentdsen als auch der nicht-medika-
mentosen Massnahmen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Erfolgen die aggressiven Ausbriiche
des Thnen nahestehenden demenz-
kranken Menschen immer in dhnlichen
Situationen? Besteht aus Threr Sicht
jeweils ein Zusammenhang zwischen
diesen Ausbriichen und dem, was
rund um ihn herum passiert?

Kann e i
S
sein, dass er Schmerzen hat, die
d

durch das a
ggressive
druck kommen? Verhalten zum Aus-

Konnte er sich iibergangen oder
bevormundet fiithlen und sein
Unbehagen durch Aggressionen
zum Ausdruck bringen?

Nehmen 1 .

Persanlic}s,le Selne aggressiven Ausbriich
o oder gelingt es Ihnen, sich zu e
ren und diese V. . ’

D orfille al 3
emenzerkrankung einzuordnen: feilder

Was konnte dazu beitragen, das Aggres-
sionspotential des Thnen nahestehenden
Menschen zu reduzieren? Das Ver-
meiden bestimmter gituationen?
Anpassungen im Wohnumfeld?

Geli

geglenngf bes Ihnen, diesem Menschen

sees el; er ru}.l'lg und sicher aufzutrete
ne Gefiihle direkt anzusprecher?’
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Manchmal verhielt sich meine Mutter schon etwas aggressiv im
Umgang. Allerdings nur uns gegeniiber und nicht gegeniiber ande-
ren Bewohnern. Die Pflegenden haben uns auch immer wieder
gesagt, dass sie eigentlich sehr umgénglich sei. Mit der Zeit haben
wir dann herausgefunden, dass diese aggressive Art immer dann
zum Vorschein kam, wenn sie Schmerzen hatte.»

«Meine Mutter war grundsétzlich nicht aggressiv. Ich erinnere
mich aber an Momente zu Beginn der Krankheit, wo sie schon
sehr gereizt reagieren konnte. Vor allem dann, wenn sie in be-
stimmten Situationen die Orientierung und damit die Kontrolle
verlor. Und auch dann, wenn ich versucht habe, mit ihr iiber ihre
Defizite zu sprechen.»

«Mein Vater war nie aggressiv. Das hétte nicht seinem Charakter
entsprochen. Er war sein ganzes Leben lang ein sehr friedlicher,
wohlwollender und zufriedener Mensch. Er hat sich auch immer
wieder bedankt. Ich hatte den Eindruck, dass sich diese Eigen-
schaften und Verhaltensweisen im Zuge der Demenzerkrankung
noch verstérkt haben. Ich denke darum, die Verdnderung kann

in beide Richtungen gehen, hin zu mehr Milde, aber auch hin zu
mehr Aggressivitit.»

«Mir half es jeweils ruhig zu bleiben und die Ausserungen meiner
Mutter nicht zu ernst zu nehmen. Ich versuchte mich nicht aufzu-
regen, weil ich ja im Grunde wusste, dass sie es nicht bose meint.
Ich versuchte jeweils, die Situation zu entschérfen, indem ich
wegging. Aber nicht ohne ihr zu sagen, dass ich nach einiger Zeit
zuriickkommen werde.»

«Ich war mit den Aggressionen meines Vaters jeweils schnell
liberfordert. Es half mir wenig, wenn man mir sagte, ich solle es
nicht personlich nehmen. Meine Strategie war vielmehr, mich

zu fragen, was mein Vater mir mit seinem Verhalten sagen will.
Besteht da ein Bezug zu seiner oder meiner Realitét oder hat

es etwas mit seiner Vergangenheit zu tun? So konnte ich sein
Verhalten besser einordnen und fiihlte mich weniger hilflos.
Gerade in solchen schwierigen Situationen hat mir der Austausch
mit anderen Angehdrigen immer sehr viel gebracht. Man merkt so,
dass man nicht alleine ist.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Unter aggressivem Verhalten werden einerseits verbale Ausserun-
gen, wie z.B. beschimpfen, beleidigen oder fluchen verstanden,
andererseits Tétlichkeiten wie schlagen, treten, kneifen, beissen
oder spucken. Ausserdem wird zwischen aktiver und reaktiver
Aggression unterschieden. Die aktive Form bezeichnet aggressive
Ausserungen und Verhaltensweisen ohne ersichtlichen Ausléser,
die reaktive Form solche, die durch bestimmte Situationen aus-
gelost werden, z.B. Kérper- und Intimpflege, Coiffeur- oder Zahn-
arztbesuche. Aggressionen richten sich oft gegen enge Bezugs-
personen wie Pflegende oder Angehérige, konnen aber auch gegen
andere Bewohnerinnen oder Bewohner gerichtet sein. Die Erfah-
rungen aus der Praxis zeigen, dass Aggressionen hiufig am frithen
Abend auftreten. Nebst den psychosozialen Ursachen kénnen auch
demenzbedingte Verdnderungen der Personlichkeit (insbesondere
bei der Frontotemporalen Demenz) aggressives Verhalten auslosen
oder begiinstigen. In solchen Fillen steht die Aggressivitdt mogli-
cherweise nicht in einem erkennbaren Zusammenhang mit situ-
ativen Auslosern.

Je nach Situation und Person gibt es viele unterschiedliche Griinde
fiir aggressives Verhalten. Bei Menschen mit Demenz sind solche
Reaktionen oft ein Ausdruck von Hilflosigkeit und Verzweiflung.
Aufgrund des demenzbedingten Abbaus ihrer Hirnleistungen
koénnen sie die verschiedenen Reize zwar wahrnehmen, sie jedoch
nicht mehr richtig verarbeiten bzw. zusammenfiihren. Von daher
ist es versténdlich, dass auch kérperliche Empfindungen wie
Schmerzen, Atemnot, Hunger oder Durst Aggressionen auslésen
koénnen. Die Unfédhigkeit, sich liber unangenehme Empfindungen
und unbefriedigte Bediirfnisse zu dussern und sich entsprechende
Hilfe zu holen, fiihrt zu Frustration, die wiederum in Aggressionen
miinden kann.

Konnen bestimmte Ausléser von Aggressionen festgestellt werden,
ist es wichtig, diese Information an alle an der Pflege und Be-
treuung beteiligten Personen weiterzugeben, um Eskalationen zu
vermeiden. In kritischen Situationen, die erfahrungsgemaéss
Aggressionen provozieren, ist es ratsam, die betroffene Person so
zu platzieren, dass das Geschehen vor ihren Augen abliuft, und
nicht hinter ihrem Riicken. Manchmal hilft es auch, die Notwendig-
keit bestimmter Pflegehandlungen zu hinterfragen und sie gegebe-
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nenfalls zu unterlassen. In vielen Fillen ist dies vertretbar und
zieht keine gesundheitsbeeintréchtigenden Folgen nach sich. Im
Umgang mit Demenzkranken ist es wichtig, ihre Gefiihle wahr-
zunehmen und die Betroffenen darauf anzusprechen. Denn das
Ignorieren der Gefiihle fiihrt meist dazu, dass sich diese noch
verstdrken. Um der Person zu zeigen, dass man ihre Gefiihle er-
kannt und verstanden hat, konnen diese in bildhafter Sprache
wiedergegeben werden (z.B. «Ich weiss, da kénnte man aus der
Haut fahren.»). Durch das Schaffen einer reizarmen Umgebung,
ein sicheres Auftreten, einen ruhigen und einfiihlsamen Ton und
das Verwenden von einfachen, kurzen Sétzen kann die betrof-
fene Person oft abgeholt werden. Manchmal niitzt es, die Person
fiir kurze Zeit in Ruhe zu lassen, bis sie sich wieder beruhigt hat.
Um jemanden zu beruhigen, kann man auch versuchen, seine
Aufmerksamkeit auf etwas anderes zu lenken, z.B. auf Urlaubs-
erinnerungen. Auch wenn die Gedéchtnisdefizite offensichtlich
mit den Aggressionen im Zusammenhang stehen, trégt es nicht
zur Beruhigung der Situation bei, die Person damit zu konfron-
tieren. Entscheidend ist vielmehr, selbst ruhig zu bleiben, die Ag-
gressionen nicht persénlich zu nehmen und sich nicht in einen
Konflikt hineinziehen zu lassen. Da der Umgang mit Aggressionen
anspruchsvoll ist, ist es wichtig, sich mit anderen auszutauschen,
denn das kann entlastend wirken.

Eine medikament6se Behandlung sollte bei Aggressionen nur
dann in Betracht gezogen werden, wenn das Verhalten der Betrof-
fenen fiir das Umfeld nicht mehr zumutbar ist bzw. wenn (préven-
tive) Massnahmen der Pflege und Betreuung nicht wirksam sind.
Sog. Reservemedikation kann in Situationen mit erh6htem Ag-
gressionspotenzial frithzeitig verabreicht werden. Der Einsatz von
freiheitseinschrinkenden Massnahmen ist als Notfallmassnahme

zu verstehen und darf nur dann zum Einsatz kommen, wenn alle
anderen Massnahmen erfolglos geblieben sind. Jede freiheits-
einschridnkende Massnahme muss von Gesetzes wegen regelméssig
liberpriift und sofort aufgehoben werden, sobald sie nicht mehr
erforderlich ist.
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Aus der Sicht von Forschenden

Wie die Schweizer Daten der ZULIDAD A-Studie belegen, ist
Aggression im Pflegeheim hiufig. 30 % der Bewohnerinnen und Be-
wohner mit einer fortgeschrittenen Demenz dussern verbale
Aggression, z.B. indem sie drohen oder fluchen (- Abbildung 5.1a).
Im Vergleich zur verbalen Aggression kommt korperliche Aggres-
sivitdt (z.B. schlagen, kratzen, hauen, sexuell beldstigen) bei Be-
wohnerinnen und Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz etwas
seltener vor, aber immerhin noch bei fast jeder vierten Person

(= Abbildung 5.1Db).
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In einer amerikanischen Studie aus dem Jahr 2015 haben For-
schende den Zusammenhang zwischen Schmerzen und verbal wie
auch korperlich aggressivem Verhalten bei Menschen mit Demenz
untersucht?>. Dabei haben sie zwei Gruppen miteinander ver-
glichen: zum einen Betroffene, die sich iiber ihre Schmerzen noch
dussern konnten (36 880 Studienteilnehmende), und zum anderen
Demenzkranke, die nicht mehr dazu in der Lage waren (34347 Stu-
dienteilnehmende). Die Resultate ergaben, dass bei den Personen,
die sich nicht mehr mitteilen konnten, sowohl die verbale wie auch
die korperliche Aggressivitdt mit Schmerzen in Zusammenhang
standen. Bei den Personen mit intakten kommunikativen Fahigkei-
ten jedoch zeigte sich nur ein Zusammenhang zwischen Schmer-
zen und verbaler Aggression, nicht aber mit kérperlicher Aggressi-
on. Die Ergebnisse lassen sich dahingehend interpretieren, dass
Schmerzen, welche die Betroffenen niemandem mehr verbal mit-
teilen kdnnen, ihren Ausdruck in kérperlich aggressivem Verhalten
finden.

Britische Experten befiirworten in ihrer Stellungnahme aus dem
Jahr 2014 einen zuriickhaltenden Einsatz von Psychopharmaka
bzw. die Bevorzugung von nicht-medikamentésen Behandlungs-
massnahmen. Allerdings hat eine systematische Ubersichtsarbeit
aus dem Jahr 2016 liber nicht-medikamentése Interventionen bei
Aggressivitat aufgezeigt, dass auch auf diesem Gebiet die Daten-
lage noch unzureichend ist, um endgiiltige Empfehlungen abgeben
zu kénnen?’.
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6. Ablehnung von Pflege
und Betreuung

Mein Vater lehnt bestimmte medizinische oder
pflegerische Behandlungen ab. Was ist zu tun?

Von Ablehnung der Pflege und Betreuung wird dann
gesprochen, wenn sich die betroffene Person be-
stimmten Massnahmen, wie z.B. der Korperpflege
oder der Einnahme von Medikamenten, widersetzt.
Gemaiss Forschungsbefunden nimmt die Ablehnung
von Pflege und Betreuung mit dem Fortschreiten

der Demenz zu. Ablehnung kommt vor allem dann
vor, wenn ein Delir, eine Depression, Schmerzen oder
eine Wahnsymptomatik vorliegen. Ablehnung von
Pflege und Behandlung bringt in jedem Fall den Willen
der betreffenden Person zum Ausdruck und sollte
darum so weit wie moglich akzeptiert werden - darin
sind sich die Angehodrigen und die Fachpersonen
aus der Praxis einig. Trotzdem miissen die Pflegenden
und Betreuenden zwischen notwendigen und weniger
notwendigen Massnahmen unterscheiden, denn auf
gewisse Pflegehandlungen, wie z.B. Umlagerung bei
Gefahr des Wundliegens, kann nicht dauerhaft ver-
zichtet werden. In solchen Fillen ist der Umgang mit
ablehnendem Verhalten jeweils individuell auf die
Situation abzustimmen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Kénnen Sie erkennen, in welchen
Situationen und/oder bei
welchen Handlungen der Thnen
nahestehende Mensch die Pflege
und Betreuung ablehnt?

Gibt es bestimmte Ausléser, die
vielleicht mit seiner Biographie
in Zusammenhang stehen?

Was will er mit seij
1t seiner Ableh
zum Ausdruck bringen? e

Kénnen Sie unterscheiden, ob er
etwas ablehnt, weil er es nicht
méchte — und nicht, weil ihn die
Situation iiberfordern wiirde?

g:llt es Thnen schwer zu sagen

Sss i

et z:xf bestimmte Pﬂegemass,nah

Spizllc tef werden kann? Inwiefern .
en die méglichen Konsequenzen

daraus fiir d
en Ihnen nah
Menschen eine Rolle? setehenden

Wie verstindnisvoll reagieren Sie,
wenn er sich gegeniiber der Pflege
ablehnend verhalt?

Konnen Sie di
1eses ablehnende
. . V
als seinen Willen akzeptieren? srhslien
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich finde man sollte den betreffenden Menschen gewéhren lassen.
Fiir mich bedeutet das auch, seinen Willen zu respektieren.»

«Aus meiner Sicht hatte meine Mutter mit der Ablehnung gewisser
Pflegehandlungen fiir sich eine Entscheidung getroffen. Und diese
habe ich immer akzeptiert. Denn mir war es immer ein grosses An-
liegen, dass ihre Autonomie nicht beschnitten wird.»

«Meiner Erfahrung nach hilft es, wenn man selbst ruhig bleibt,
denn mein eigener Arger hat sich immer sehr schnell auf meine
Mutter iibertragen.»

«Ich erinnere mich, dass meine Mutter ab und zu ein Medikament
nicht nehmen wollte. Dann bin ich jeweils mit ihr rausgegangen.
Nach einem Spaziergang oder einem Besuch im Café war es dann
kein Problem mehr.»

«Meine Mutter hat sich ab und zu gegen die Pflege gewehrt. Da
hatte sie manchmal schon einen sehr giftigen Ton drauf. Sie wurde
jedoch nie ausfillig. Die Pflege liess sie dann meistens in Ruhe
und versuchte es spéter nochmals. Wenn es gar nicht ging, haben
entweder wir als Angehorige die Pflege iibernommen oder eine
andere Pflegefachperson. Und ganz so schlimm ist es ja auch nicht,
wenn die Person mehrere Tage nicht duscht.»

«Weil mein Vater so diinn war, wurden ihm kalorienreiche Drinks
angeboten. Er nahm dann jeweils ein paar Schlucke, den Rest

liess er aber meistens stehen. Die Pflegenden haben das so akzep-
tiert. Fir mich war es sehr wichtig, dass man ihm diese Option
zwar angeboten hat, ihn aber selbst entscheiden liess.»

«Bei meiner Mutter gab es mehrmals Phasen, in denen sie sich
gegen die Pflege wehrte. Einige Zeit spéter ging es dann aber meist
wieder ohne Problem. Man muss diese Phasen einfach akzeptieren
und gemeinsam durchstehen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Bei Demenz #dussert sich die Ablehnung von Pflege und Betreuung
unter Umsténden in (kérperlichem) Widerstand, z.B. beim Anlegen
von Inkontinenzmaterial, bei der Verabreichung von Medikamen-
ten oder bei Hilfestellungen im téglichen Leben. Die Verweigerung
gegeniiber dem Essen gehort ebenfalls dazu (- siehe Heft 3

zum Thema «Essen und Trinken», Punkt 7). Wenn jedoch jemand
widerspenstig reagiert, weil er nicht mehr imstande ist, etwas
Bestimmytes zu tun, so ist dies keinesfalls als Ablehnung (z.B. von
Pflege) zu werten.

Jede Form der Ablehnung stellt letztlich einen Kommunikations-
versuch dar. Es geht also darum, herauszufinden, was dahinter-
steckt und die Ablehnung als Ausdruck des persénlichen Willens
der betroffenen Person zu betrachten. Trotzdem ist es wichtig,
der Ursache der Verweigerung auf den Grund zu gehen. Was kon-
nten mogliche Ausléser fiir die Ablehnung sein? Sind es korper-
liche Ursachen, wie z.B. Schmerzen oder Atemnot? Oder stecken
psychosoziale Ursachen dahinter, wie Schamgefiihle, Angste
oder Uberforderung? Mit folgenden Fragen lésst sich ergriinden,
warum sich die Person gegeniiber bestimmten Pflegehandlungen
verweigert:

- Wann und in welchen Situationen lehnt eine Person welche
konkreten medizinischen und pflegerischen Handlungen ab?

- Wie dussert die Person ihre Ablehnung?
- Von wem werden diese Handlungen durchgefiihrt?

- Hat sich am Pflegeablauf, d.h. an der Reihenfolge
etwas geédndert?

- Wird die Pflege unter Zeitdruck ausgefiihrt oder kommt es
beim Ablauf zu Stérungen, z.B. durch Telefonanrufe?

- Hat die betroffene Person bei der Durchfithrung der
Massnahmen korperliche Beschwerden?

Ablehnung von Pflege und Betreuung



- Gibt es biografische Ereignisse, die mit der gegenwirtigen Pflege
und Betreuung in Verbindung stehen kénnten (z.B. die Ver-
wechslung der pflegerischen Fachperson mit einer fritheren Be-
kannten)?

Bringt eine Person ablehnendes Verhalten zum Ausdruck, gibt es
kein Rezept dafiir, was die richtige Reaktion darauf ist. Grundséitz-
lich gilt jedoch, der Person im Gesprich mdéglichst viel Verstidndnis
entgegenzubringen und ihr durch das eigene Verhalten Zuwen-
dung und Nidhe zu vermitteln. Denn dies gibt der Person Sicherheit
und zeugt von Respekt ihr gegeniiber. Anweisungen hingegen
liberfordern die Betroffenen und Vorwiirfe verstirken die Verweige-
rung in der Regel. Muss eine Massnahme unbedingt durchgefiihrt
werden, aber ist dies im Moment nicht méglich, so hilft es oft, die
Person abzulenken oder es zu einem spéteren Zeitpunkt nochmals
zu versuchen.

Es ist wichtig, notwendige Massnahmen (z.B. Umlagern bei
Dekubitusrisiko, Einnahme von bestimmten Medikamenten) von
verzichtbaren Handlungen (z.B. Kérperpflege) zu unterscheiden.

So muss bei ablehnendem Verhalten immer beriicksichtigt werden,
welche Konsequenzen das Unterlassen der vorgesehenen Mass-
nahme mit sich bringt. Wichtig ist zudem, sich immer wieder das
Ziel der Pflege und Betreuung von Menschen mit fortgeschrittener
Demenz vor Augen zu halten: nédmlich ihr Wohlbefinden und die
Lebensqualitit zu unterstiitzen. Dabei spielen die individuelle Be-
ziehung zur betreffenden Person und die Kommunikation mit ihr
eine ebenso wichtige Rolle wie das Durchfiihren der notwendigen,
an sie und ihre Situation angepassten Pflegemassnahmen. All-
gemein gilt der Grundsatz, eine Person und den von ihr gedusser-
ten Willen zu respektieren. Soweit diese noch in der Lage ist,
kleinere Entscheidungen selbst zu treffen — und da gehért die Ab-
lehnung von Pflegehandlungen dazu -, gilt es also, ihren Willen
zu akzeptieren und sie dadurch in ihrer Autonomie zu unterstiitzen.
Es ist wichtig, sich immer wieder zu vergegenwértigen, dass
Menschen mit fortgeschrittener Demenz trotz kognitiven Ein-
schriankungen und Pflegebediirftigkeit ihre Eigenstidndigkeit und
soweit wie méglich auch die Entscheidungsmacht tiber sich
selbst behalten. Dennoch darf die Fiirsorgepflicht in solchen Féllen
nicht vollig ausser Acht gelassen werden.
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Aus der Sicht von Forschenden

Die Schweizer Daten der ZULIDAD A-Studie zeigen, dass sich

37 % der Menschen mit fortgeschrittener Demenz der Behandlung
und der Pflege widersetzen. Bei 32 % kommt dies téglich vor, bei
27 % an vier bis sechs Tagen pro Woche und bei 41 % an einem bis
drei Tagen pro Woche.

In einer Ubersichtsarbeit wurden sechs Studien zum Thema Ab-
lehnung der Pflege bei Demenz analysiert und miteinander ver-
glichen®®. In vier Studien wurden zuhause lebende Menschen mit
leichter bis mittelgradiger Demenz untersucht, in den zwei an-
deren Studien Betroffene, die in einer Institution lebten. Der Ver-
gleich dieser Studien ergab, dass die Wahrscheinlichkeit einer Ab-
lehnung der Pflege mit fortschreitender Demenz zunahm.

In einer amerikanischen Studie aus dem Jahr 2010 wurden
mogliche Faktoren identifiziert, die bei demenzkranken Personen
zu ablehnendem Verhalten gegeniiber Pflegemassnahmen fiihren
kénnen®. Von den insgesamt 3230 in die Studie eingeschlossenen
Bewohnerinnen und Bewohnern mit Demenz verhielten sich 312
(9.7 %) ablehnend gegeniiber der Pflege. Die Datenauswertung
ergab, dass die Verweigerung von Pflege vor allem mit Delir, Wahn
(- siehe Punkt 4 in diesem Heft), Depression und starke Schmer-
zen im Zusammenhang steht. Hingegen spielten H6r- und Sehein-
schréankungen dabei keine Rolle.

Eine im Jahr 2009 publizierte Studie aus Amerika untersuchte den
Einfluss von infantilisierender Sprache (gemeint ist damit eine
verniedlichende, verkindlichende Ausdrucksweise) auf die Pflege-
verweigerung?. Im Rahmen dieser Studie wurden bei 20 demenz-
kranken Menschen insgesamt 80 Pflegesituationen gefilmt und
anschliessend beziiglich der Kommunikationsweise ausgewertet.
Verwendeten die Pflegenden infantilisierende Sprache, so war

das nicht-kooperative Verhalten der betroffenen Personen signifi-
kant hoher als bei normalem Sprachgebrauch. Die Autoren leiten
daraus ab, dass entsprechendes Kommunikationstraining fiir Pfle-
gende eine Notwendigkeit darstelle.
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7. Enthemmung

Mein Bruder verhalt sich enthemmt. Er schreit,
zieht sich aus, ist sexuell tibergriffig oder verhalt
sich sonst unangemessen. Wie kann ich damit
umgehen?

Enthemmtes Verhalten bedeutet, das sich eine Person
nicht mehr an die iiblichen sozialen Regeln halt.

Eine solche Enthemmung kann sich in bestimmten
storenden Verhaltensweisen zeigen (z.B. stindiges
Rufen) und sich in verschiedenen komplexen Lebens-
bereichen dussern (z.B. beim Essen oder in der Sexu-
alitdt). Die Ursachen fiir Enthemmung sind unter-
schiedlich. Einerseits sind die Betroffenen aufgrund
der Demenz nicht mehr imstande, ihr Verhalten

zu kontrollieren, was dazu fithren kann, dass sie ihre
Gefiihle oder Bediirfnisse direkt nach aussen tragen.
Andererseits konnten sie die allgemeinen Regeln des
Zusammenlebens vergessen haben. Da enthemmtes
Verhalten fiir das Umfeld hdaufig unangenehm ist,
werden solche Vorkommnisse oft verschwiegen. Zu
einem respektvollen Umgang mit demenzkranken
Menschen gehort jedoch auch, sozial unangemesse-
nes Verhalten offen anzusprechen. Uber die Wirkung
medikamentoser wie auch nicht-medikamentoser
Massnahmen bei enthemmtem Verhalten liegen bis-
her wenige Forschungsergebnisse vor.



Denkanstosse fiir Angehorige

. ich
Wie reagieren Sie, wenn sl -
der Thnen nahestehende Me

—
unangemessen verhalt?

Gelingt es Ihnen, ihm auch
dann mit Respekt zu begegnen?

rer

- h
Welche Griinde konnte es au::e;7
Sicht fiir dieses Verhalten geben:

Sind Sie sich bewusst,

dass Perséinlichkeitsveréinderungen
- und damit auch sozial unange-
messenes Verhalten - bei jedem an
Demenz erkrankten Menschen auf-
treten kénnen?

ich fii nange-
a Sie sich fiir das u
S Vclerhalten des betreffenden

messene warum?

Menschen? Und wenn ja,

Sind Sie regelmissig in Kontakt
mit den Pflegenden, um zu kldren,
was tolerierbar ist und was nicht?
Diskutieren Sie gemeinsam

mit ihnen iiber Strategien im Um-
gang mit nicht tolerierbarem
Verhalten?

R
Kénnen Sie sich selbst schutze

i unan-
vor Situationen, die Thnen

genehm sind?
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich habe die Erfahrung gemacht, dass man einen guten Weg
durch die Situation findet, wenn man ruhig bleibt, einiges ab-
sichtlich tibersieht und versucht die Person abzulenken, z.B.
indem man sich entfernt oder ein neutrales Thema anschneidet.»
«Ich konnte bei meinem Vater kein unangemessenes Verhalten
beobachten. Wire es dennoch zu einer solchen Situation gekom-
men, hitte ich sicher versucht, ihn und auch die anderen zu
schiitzen. Ich hétte ihm bspw. einen Morgenmantel umgehéngt,
wire er nackt herumgelaufen, und hitte versucht, ihn dazu zu
bewegen, zuriick in sein Zimmer zu gehen. Ich denke, das wére
dann eine spontane, aber auch selbstverstindliche Reaktion
gewesen, um alle Betroffenen vor einer peinlichen Situation zu
schiitzen.»

«Ich finde, dass es in solchen Situationen am wichtigsten ist,

das Verhalten als Teil der Krankheit zu akzeptieren. Ich hatte
immer das Vertrauen in die Betreuenden und Pflegenden, dass

sie als Profis den Betroffenen mit Respekt begegnen und mit
Unterstiitzung der Heimleitung die richtigen Entscheidungen
treffen. Das war bei mir in den meisten Féllen auch so. Dieses
Vertrauen finde ich ungemein wichtig.»

«Mit enthemmtem Verhalten habe ich keine Erfahrungen gemacht.
Ich kann mir aber vorstellen, dass gerade sexuelle Enthemmung
zu Problemen fiihren kann. Ich finde es wichtig, dass die Betroffe-
nen trotz der Unangemessenheit ihres Verhaltens nicht deswegen
diskriminiert werden. Die Enthemmung ist ja schlussendlich Teil
ihrer Krankheit.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Sozial unangemessenes Verhalten, also Enthemmung, kommt bei
Demenzkranken im fortgeschrittenen Stadium besonders oft

bei der Frontotemporalen Demenz vor. Gerade sexuelle Enthemmung
ist nicht selten, wird aber aus Scham oft verschwiegen. Die auf-
falligste Form der sexuellen Enthemmung ist die Hypersexualitit,
d.h. ein gesteigertes sexuelles Bediirfnis. Dieses kann sich z.B.
durch Entblossung oder sexuell gefdrbte Sprache zeigen. Personen
mit Demenz haben durchaus auch sexuelle Bediirfnisse und

das Recht, ihre Sexualitét zu leben. Angehoérige, Pflegende aber
auch andere demenzkranke Personen miissen aber vor mog-
lichen Ubergriffen geschiitzt werden.

Warum sich Menschen mit fortgeschrittener Demenz sozial un-
angemessen verhalten, kann verschiedene Griinde haben.

Einer der wichtigsten ist, dass die Emotionsregulation aufgrund
der krankheitsbedingten Verdnderungen im Gehirn nicht mehr
gut funktioniert. Demzufolge werden Emotionen und Bediirfnisse
direkt nach aussen getragen. Zudem ist bei Menschen mit fort-
geschrittener Demenz auch die Féhigkeit, sich in andere einzufiih-
len, beeintriachtig. Daher kénnen sie nicht mehr abschétzen,
welches Verhalten im Kontakt mit anderen angezeigt ist und wel-
ches nicht.

Auf die Frage, wie man mit enthemmtem Verhalten umgehen
soll, gibt es keine allgemeingiiltige Antwort. Der Austausch
zwischen den Angehdrigen und den Pflegenden ist jedoch gewiss
sehr wichtig, um mdgliche Ausléser zu identifizieren oder um
ausfindig zu machen, welche Umstédnde enthemmtes Verhalten
hervorrufen oder begiinstigen. Sind Ausléser bekannt, kénnen
medizinische, betreuerische und pflegerische Interventionen in
Erwédgung gezogen und darauf abgestimmt werden. Darunter
auch die Frage, ob die betreffenden Bediirfnisse auf andere Art
gestillt werden kénnen.
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Unangemessenes Verhalten, insbesondere sexuelle Enthemmung,
kann das Umfeld sehr verunsichern. Auch andere Formen des
enthemmten Verhaltens, wie etwa andauerndes Rufen, kénnen
die an der Betreuung beteiligten Personen an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit bringen. Hier ist die Kommunikation zwischen den
Angehorigen und den Pflegenden ebenfalls dusserst wichtig,

sei es informell oder auch formell im Rahmen von Familiengespré-
chen oder Standortbestimmungen.

Die folgenden Hinweise kénnen im Umgang mit unangemessenem
Verhalten weiterhelfen:

Aufseiten der Pflegenden

- Im Team die Toleranzgrenze festlegen, damit alle
an der Pflege und Betreuung Beteiligten die gleiche
Haltung gegeniiber der Bewohnerin/dem Bewohner

einnehmen

- Sicheres und entschlossenes Auftreten
(ruhiger Ton, einfache Sétze, angepasste Wortwahl)

- Die Unangemessenheit ihres Verhaltens konsequent
an die betreffende Person riickmelden

- Ablenken, z.B. durch Beschiftigung
- Korper und Intimsphére der Person respektieren

- Ubertragen der Pflege auf jemanden, den die
betroffene Person nicht attraktiv findet

- Tageszeitabgingige Schwankungen beachten:
Gute Phasen fiir Pflege, Gespriche, etc. nutzen

- Der Person Zuwendung geben, da ein Mangel an
Zuwendung die Probleme meistens noch verscharft

- Pflege durch besonders geschultes Personal bzw.
durch mehrere Personen
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Aufseiten des Umfeldes
- Das Umfeld gut informieren

- Moglichkeiten bieten, um die betreffenden Bediirfnisse
in einem geschiitzten Rahmen auszuleben

- Bestimmte Situationen und Umgebungen, die das
ausfiéllige Verhalten auslésen kdnnen, vermeiden

- Vermeiden von Hinweisreizen, welche die betroffene
Person unter Umstédnden falsch versteht und die
das unangemessene Verhalten hervorrufen kénnten

- Kleidung auswdéhlen, die die Person nur schwer selbst
ausziehen kann

- In schwierigen Situationen Verlegung auf eine
andere Abteilung

- Den Kontakt mit Haustieren (z.B. Katze oder auch
Therapiehund) oder Stofftieren initiieren

- Den Involvierten in schwierigen Situationen psychologische
Unterstiitzung durch eine neutrale Person anbieten.

Fiihren diese Massnahmen nicht zu einer Entspannung der Si-
tuation, stellt die medikamentdse Behandlung eine weitere
Moglichkeit dar. Sie sollte aber aufgrund der moglichen Neben-
wirkungen erst eingeleitet werden, wenn nicht-medikamentése
Interventionen nicht zu einer Verbesserung gefiihrt haben.

Die Einweisung in eine psychiatrische Klinik stellt die letzte Option
dar, weil der Wechsel in eine andere Institution fiir die Betroffenen
meist sehr belastend ist. Da jedoch das unangemessene Verhal-
ten fiir die Angehdrigen ebenfalls eine grosse Belastung darstellt,
gilt es in jeder Situation die Nutzen und Risiken der jeweiligen Be-
handlungsoptionen gegeneinander abzuwégen.
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Aus der Sicht von Forschenden

Beziiglich der Definition eines Verhaltens, das als sexuell unange-
messen bzw. als enthemmt einzustufen ist, zeigten Forschende in
einer Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2016 auf, dass die Vorstel-
lungen dariiber stark voneinander abweichen?!. Es erstaunt daher
nicht, dass die diesbeziiglichen Héufigkeitswerte eine breite Spann-
weite aufweisen. Die Autoren dieser Ubersichtsarbeit kamen auf
Prozentwerte zwischen 2 und 30 %, wobei sexuell enthemmtes Ver-
halten bei Ménnern etwas héufiger vorkomme (4-30 %) als bei
Frauen (2-25%). Aus den Schweizer Daten der ZULIDAD A-Studie
geht hervor, dass 33% der Menschen mit fortgeschrittener Demenz
sozial unangemessenes Verhalten zeigen, d.h. larmen, rufen,

sich selbst gefihrden, sich ausziehen oder sich sexuell enthemmt
verhalten.

Britische Forschende beschreiben in einer Ubersichtsarbeit aus
dem Jahr 2005 vier mégliche Griinde, die zu einer gesteigerten Sex-
ualitdt fihren kénnen 2%

- Krankheitsbezogene Faktoren: z.B. Verdnderungen im Gehirn
(besonders bei der frontotemporalen Demenz), Wahnvorstellungen,
Verwechslung von Personen oder das Vergessen von angemes-
senem Verhalten

- Soziale Faktoren: z.B. Mangel an Sexualpartnern, zu wenig
Stimulation in der Umgebung oder Falschinterpretation von
Hinweisreizen

- Psychologische Faktoren: z.B. depressive oder manische Ge-
flihlszustédnde oder sexuelle Interessen und Aktivitdten, die
bereits vor Krankheitsbeginn vorhanden waren

- Medikamentenbezogene Faktoren: z.B. Beruhigungsmittel

In einer im Jahr 2016 publizierten Ubersichtsarbeit zur Behandlung
von sexuell unangemessenem Verhalten kommen die Autoren
zum Schluss, dass es noch zu wenig qualitativ hochwertige Studien
zu diesem Thema gibt?*. Auch wenn die Behandlung mit Psycho-
pharmaka Effekte haben kann, empfehlen die Autoren einen zuriick-
haltenden Einsatz von Medikamenten. Sie empfehlen zunéchst
nicht-medikamentése Behandlungen zu beriicksichtigen.
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Glossar

Antidementiva

Antidementiva gehéren zu den Psycho-
pharmaka und sind eine Gruppe von
Arzneimitteln, mit denen die Symptome
einer Demenzerkrankung (z.B. des
Alzheimer-Typs) behandelt werden. Anti-
dementiva kénnen voriibergehend zu
einer gewissen Verbesserung der Gedécht-
nisleistungen fiihren, kénnen die zu-
grundeliegende Krankheit jedoch nicht
aufhalten oder heilen.

Antipsychotika

Antipsychotika, auch Neuroleptika ge-
nannt, gehéren zu den Psychopharmaka
und sind Arzneimittel, die bei Demenz
hauptséchlich zur Behandlung von
Unruhezusténden (Agitation), Wahn-
vorstellungen und Halluzinationen ein-
gesetzt werden.

Als Delir wird ein akuter Verwirrtheits-
zustand bezeichnet, der innerhalb eines
kurzen Zeitraumes (Stunden oder Tage)
auftritt und zu einer deutlichen Verénde-
rung im Verhalten der Person fiihrt.
Folgende Symptome kénnen mit dem Delir
verbunden sein: Orientierungsschwierig-
keiten, Aufmerksamkeits- und Gedéchtnis-
storungen, Schlafprobleme und Wahr-

nehmungsstérungen (z.B. Halluzinationen).

Hiufig wird das Delir auch von Angsten
begleitet.

Freiheits- bzw.
bewegungseinschrinkende Massnahmen

Unter dem Begriff freiheits- bzw. bewe-
gungseinschrinkende Massnahmen
werden verschiedene pflegerische und
medizinische Massnahmen zusammen-
gefasst, die die Bewegungsfreiheit einer
Person einschrénken. Diese kénnen
mechanischer (z.B. Bettgitter, Fixiergurt
oder spezielle Kleidung), riumlicher

(z.B. Isolierung) oder medikamentdser Art
(z.B Verabreichung von Psychopharmaka)
sein. Freiheitseinschriankende Massnah-
men werden aus unterschiedlichen
Griinden angewendet: um die betroffene
Person selber zu schiitzen (z.B. als
Sturzprévention), zum Schutz anderer
Personen in deren Umfeld (z.B bei

stark enthemmtem Verhalten) oder auch,
um zu verhindern, dass die betroffene
Person eine medizinische oder pflegerische
Behandlung (z.B. Infusion) unterbricht.
Freiheits- bzw. bewegungseinschrinkende
Massnahmen gelten jedoch als Verletzung
der Personlichkeitsrechte und diirfen nur
dann angewendet werden, wenn sich

die Versorgung des betreffenden Menschen
mit Demenz nicht durch eine weniger
einschneidende Massnahme sicherstellen
lasst. Deshalb wird eine solche Mass-
nahme als letztes Mittel eingesetzt und
nur auf drztliche Verordnung und fiir einen
befristeten Zeitraum.
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Frontotemporale Demenz

Die Frontotemporale Demenz ist eine selte-
nere Form der Demenz, bei der der Abbau
der Nervenzellen im Gehirn vor allem im
Bereich des Stirnlappens (Frontallappen)
und der Schlidfenlappen (Temporallappen)
erfolgt. Die Betroffenen fallen oft bereits in
der Frithphase der Erkrankung durch
Verhaltensdnderungen und/oder Sprach-
stérungen auf — im Gegensatz zu Men-
schen mit einer Alzheimer-Demenz, bei
denen Gedéchtnis- und Orientierungspro-
bleme im Vordergrund stehen. Mdogliche
weitere Symptome einer frontotemporalen
Demenz sind Apathie, Antriebslosigkeit,
Vernachlédssigung der Kérperpflege und
Verflachung der Gefiihle, aber auch
Enthemmung (z.B. ungeziigeltes Essen,
unangemessenes Sexualverhalten).

Kontrollgruppe

Um die Wirksamkeit einer Behandlung
(z.B. der Gabe eines Medikaments oder
einer nicht-medikament6sen Behandlung)
zu untersuchen, muss sie in einer Gruppe
von Personen angewendet werden (Be-
handlungsgruppe). Diese Gruppe von Per-
sonen wird dann verglichen mit einer
Gruppe von Personen, bei der die Behand-
lung nicht angewendet wird (Kontrollgrup-
pe). Aus dem Unterschied zwischen
Behandlungsgruppe und Kontrollgruppe
lasst sich dann die Wirksamkeit einer
Behandlung ableiten.

Lewy-Body-Demenz

Die Lewy-Body-Demenz (auch Lewy-Kor-
per(chen)-Demenz) ist eine seltenere Form
der Demenzerkrankung. Sie zeichnet sich
oft durch Beeintréchtigungen in der
Aufmerksamkeit und Wachheit, Bewe-
gungsschwierigkeiten (bis hin zu Stiirzen)
und optische Halluzinationen aus. Das
Gedéchtnis ist zu Beginn der Krankheit
meist noch gut erhalten. Im weiteren
Verlauf ist es typisch fiir die Lewy-Body-
Demenz, dass die Schwere der Symptome
deutlichen Schwankungen unterliegt.

Psychopharmaka

Psychopharmaka sind Medikamente, die
auf Botenstoffe im Gehirn Einfluss nehmen
und dadurch den psychischen Zustand

der Person verédndern. Typische Vertreter
der Psychopharmaka sind Antidepressiva,
Antipsychotika, Schlaf- und Beruhigungs-
mittel und Antidementiva.

Reservemedikation

Medikamente, die von der Arztin/dem Arzt
fiir besondere Situationen verschrieben
und daher nicht regelmassig eingesetzt
werden, bezeichnet man als Reservemedi-
kation. Bei Bedarf sind die Pflegenden
berechtigt, diese zusétzlichen Medikamen-
te selbstidndig - unter Beachtung der
entsprechenden Vorgaben der Arztin/des
Arztes - zu verabreichen.

ZULIDAD ist die Abkiirzung fiir ZUrich
LIfe and Death with Advanced Dementia
Study (deutscher Titel: Ziircher Verlaufs-
studie zu Leben und Sterben mit Demenz).
Die Studie wurde von 2012 bis 2017 an



der Universitdt Ziirich durchgefiihrt.

Die ZULIDAD-Studie hat mehrere Teile.
Die ZULIDAD A-Studie beinhaltete

die Analyse von routinemaéssig an mehr
als 100000 Bewohnerinnen und Bewoh-
nern von Schweizer Pflegeheimen er-
hobenen Gesundheitsdaten. Die im vorlie-
genden Kapitel priasentierten Zahlen

aus der ZULIDAD A-Studie beziehen sich,
wenn nicht anders angegeben, auf 14413
Bewohnerinnen und Bewohnern mit

einer fortgeschrittenen Demenz zum Zeit-
punkt der letzten Messung vor dem Tod.
Die ZULIDAD B-Studie umfasst eine pro-
spektive Untersuchung von 126 Pflege-
heimbewohnerinnen und -bewohnern mit
fortgeschrittener Demenz. Im Rahmen
dieser Studie wurden Angehérige und Pfle-
gende zu verschiedenen Aspekten be-
ziiglich der Lebens- und Sterbequalitét
der betroffenen Person befragt, und zwar
uber den Zeitraum von drei Jahren

bzw. bis zu deren Tod?%. Der Runde Tisch
ZULIDAD, der sich aus Angehodrigen,
Fachpersonen aus der Praxis und Forschen-
den zusammensetzt, hat die Idee dieses
Leitfadens entwickelt und umgesetzt

(-> siehe Autorenverzeichnis im Heft
«Hintergrundinformationen»).
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Der Leitfaden «Lebensende mit Demenz» richtet sich an Angehoérige und
will sie darin unterstiitzen, Entscheidungen im Sinne der Lebensqualitét
des ihnen nahestehenden, an Demenz erkrankten Menschen zu treffen.

Die Inhalte des Leitfadens wurden von Angehorigen, Praktikerinnen und
Praktikern sowie von Forschenden gemeinsam im Rahmen des Runden
Tisches ZULIDAD erarbeitet. Dieser ist das partizipative Element der Ziir-
cher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben mit Demenz (ZULIDAD Studie,
Schweizerischer Nationalfonds — NFP 67).

Der Leitfaden umfasst zehn Hefte zu den folgenden Themen:
Lebensqualitidt, Kommunikation, Essen und Trinken, Gesundheit, Herausfordern-
des Verhalten, Spiritualitit, Rechtliches und Finanzielles, Sterben, Zusammen-
arbeit mit Fachpersonen, Eigener Umgang
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