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Palliative Versorgung von Menschen
mit fortgeschrittener Demenz

Palliative Versorgung und Pflege richtet sich an Menschen, die schwer und unheilbar erkrankt sind. lhr Ziel ist
nicht die Verldngerung des Lebens, sondern eine moglichst gute Lebensqualitat der Betroffenen. In der letzten
Phase ihres Lebens ist eine gute palliative Versorgung auch fiir Menschen mit Demenz wichtig. Seit der Einfiihrung
der allgemeinen und spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (AAPV und SAPV) haben sie ein Anrecht auf

eine gute Palliativversorgung zu Hause und im Heim.

Palliativ kommt von ,pallium®, lateinisch: Mantel, und be-
deutet umsorgend, umhillend, Schutz gewahrend. Palliative
Versorgung und Pflege setzt dann ein, wenn eine unheilbare
Erkrankung vorliegt und die Lebenserwartung begrenzt ist.
Ziel palliativer Versorgung ist es, Symptome zu lindern und die
Lebensqualitat und das Wohlbefinden der Schwerstkranken
moglichst lange zu erhalten. Im Gegensatz zur kurativen (hei-
lenden) Behandlung verzichtet die palliative Versorgung auf
alle medizinischen Malinahmen, die das ausschliefliche Ziel
haben, das Leben zu verlangern. Es wird zudem versucht, Kran-
kenhaus- und insbesondere intensivmedizinische Behandlun-
gen in der letzten Lebensphase zu vermeiden, da diese fiir die
Menschen mit Demenz besonders belastend sind.

Im letzten Stadium einer Demenz ist die Erkrankung so weit
fortgeschritten, dass die geistigen Fahigkeiten wie Gedacht-
nis, Sprache und Orientierung sehr stark beeintrachtigt sind.
Manche Demenzkranke entwickeln einen gestorten Tag-Nacht-
Rhythmus. Die Selbstversorgung, also Essen, Trinken und Kor-
perpflege, ist nicht mehr selbstéandig moglich. Meist liegt auch
eine Inkontinenz vor. Haufig sind Betroffene nicht mehr in der
Lage, sich ohne Hilfe fort zu bewegen. Manche Betroffene sind
bettlagerig. Muskelversteifungen, Verstopfung und Schlucksto-
rungen kénnen komplizierend dazu kommen. Die Betroffenen
werden zunehmend anfallig fur Infektionskrankheiten

Die letzte Lebensphase kann bei Menschen mit Demenz viele
Monate, manchmal sogar Jahre dauern.

Manche Menschen mit Demenz sterben an einer Erkrankung,
die unabhangig von der Demenzerkrankung vorliegt, zum Bei-
spiel an Krebs oder einer Herz-Kreislauf-Erkrankung.

Die meisten versterben jedoch an den Komplikationen der
Demenz. Zu den haufigsten Todesursachen zahlt die Lungen-
entziindung, die meist auftritt, weil sich Menschen mit Demenz
aufgrund einer Schluckstérung haufig verschlucken. Dabei ge-
langen Speichel, Fliissigkeiten oder Nahrung in die Luftréhre
und damit in die Lunge, die sich dadurch entziindet (,,Aspira-
tionspneumonie®). Auch andere Infektionen wie zum Beispiel
komplizierte Harnwegsinfekte oder die Folgen von sturzbe-
dingten Knochenbriichen kdnnen zum Tod fiihren.

Die eigentliche Sterbephase dauert meist ein paar Tage.

Der sterbende Mensch wird zunehmend schwécher und schlaf-
rig, haufig verliert er phasenweise oder ganzlich das Bewusst-
sein. Die Atmung wird flacher und unregelmaRig, die Atempau-
sen werden immer langer. Flr die Angehorigen erschreckend
kann die sogenannte ,Rasselatmung” sein. Hierbei handelt

es sich um eine gerduschvolle Atmung, die dadurch zustande
kommt, dass sich Schleim und Sekrete im Rachen sammeln,
weil der sterbende Mensch zu schwach ist, zu schlucken oder
abzuhusten. Die Rasselatmung ist aber meistens kein Zeichen
von Atemnot.



Die Sorge, dass Menschen mit Demenz in der Sterbephase,
wenn sie keine Nahrung oder Flussigkeit mehr zu sich nehmen
kdnnen oder wollen, ,,verhungern® oder ,verdursten®, kann
Angehdrigen genommen werden. Von Menschen, die vor ihrem
Tod geistig nicht beeintrachtigt waren, zum Beispiel Krebs-
patienten, weilR man, dass am Lebensende kein Hungergefiihl
mehr besteht. Auch leiden Sterbende nicht unter Durst, wenn
sie keine Flissigkeit erhalten, so lange sichergestellt ist, dass
die Mundschleimhaut nicht trocken ist. Hier kann durch eine
regelmalige Mundpflege mit Cremes und Sprays verhindert
werden, dass ein Durstgefiihl entsteht.

In der Sterbephase ist es wichtig flir Angehérige, in Ruhe da zu
sein, sich auf den Abschied vorzubereiten und der bzw. dem
Sterbenden letzte wichtige Dinge zu sagen. Dabei kommt es
nicht darauf an, dass die sterbende Person alles versteht -
meist teilt sich die Atmosphare, die Haltung mit. Dies kann
Sterbenden das Gehen erleichtern.

Manche Menschen sterben im Kreis ihrer Angehérigen. Manche
s~warten“ moglicherweise auf einen bestimmten Angehérigen;

manche sterben, wenn Angehdrige den Raum verlassen haben.

Den Zeitpunkt des letzten Atemzugs ,wahlt“ der oder die Ster-
bende selbst.

Im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung, aber auch un-
abhéangig davon, konnen kérperliche Krankheiten auftreten,
welche die Lebensqualitat stark beeinflussen. So kann bei-
spielsweise eine Bronchitis oder eine Lungenentziindung zu
Atemnot fiihren, ein karidoser Zahn kann ebenso wie eine im
Rahmen der Demenz auftretende Muskelsteifigkeit Schmerzen
verursachen.

Die palliative Versorgung von Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase und im Sterbeprozess konzentriert sich
auf die medikamentdse und nicht-medikamentdse Linderung
von Beschwerden. So kénnen insbesondere Symptome wie
Atemnot, Schmerzen, Angst und Unruhe gelindert werden.
Eingesetzt werden dazu entsprechende Medikamente wie zum
Beispiel Schmerzmittel und Beruhigungsmittel sowie pflege-
rische MaRnahmen. Zum Beispiel kann durch eine eher auf-
rechte Lagerung Atemnot gelindert werden. Eine beruhigende
Umgebung und der gezielte Einsatz von ruhiger Musik aber
auch eine spirituelle Begleitung z. B. durch einen Seelsorger
kdnnen angstlindernd sein.

Ziel ist, eine moglichst angenehme letzte Lebenszeit ohne be-
lastende Malnahmen und ohne Schmerzen und andere qua-
lende Symptome zu ermdoglichen.

Daher wird auch versucht, Krankenhauseinweisungen in

der letzten Lebensphase zu vermeiden. Die Verlegung in ein
Krankenhaus und vor allem die Behandlung auf einer Intensiv-
station ist flir Menschen mit fortgeschrittener Demenz aus-
gesprochen belastend. Sie miissen ihre vertraute Umgebung
verlassen und teilweise unangenehme Untersuchungen oder
Behandlungen ertragen. Das Krankenhauspersonal hat oft
keine Zeit, auf die besonderen Bediirfnisse der demenzkran-
ken Patienten einzugehen. Wenn die Erkrankten aufgeregt und
unruhig sind oder versuchen ihr Krankenhausbett zu verlassen,
werden sie moglicherweise mit Beruhigungsmitteln behandelt
oder sogar fixiert.

Manchmal kann eine Krankenhauseinweisung nicht vermieden
werden. Dann sollte der Aufenthalt so kurz wie méglich sein.
Einige Krankenhauser bieten Abteilungen speziell fiir Demenz-
kranke an. In vielen Hausern ist es moglich, dass der nachste
Angehdrige im Krankenzimmer aufgenommen werden kann,
um der oder dem Erkrankten Sicherheit und Geborgenheit zu
vermitteln.

Die palliative Versorgung sollte von allen mitgetragen werden,
die den schwerkranken oder sterbenden Menschen versorgen
und begleiten. Arztinnen, Arzte, Pflegepersonal und Sozial-
dienst sollten sich in ihren Entscheidungen und Handlungen
an einer palliativen Versorgung und Pflege orientieren. An-
gehorige kennen die Erkrankten meist sehr gut und wissen,
was beruhigend oder anregend wirken kénnte. Auch fallen den
Angehdrigen Veranderungen im Verhalten und in der Mimik
als mogliche Hinweise auf Unwohlsein oder Schmerzen oft als
erstes auf.

In der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung (AAPV)
versorgen Haus-und Facharztinnen und -arzte mit besonderer
palliativmedizinischer Qualifikation und Pflegedienste mit
qualifizierten Mitarbeitenden Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase. Auch viele Arztinnen und Arzte ohne
explizite AAPV-Qualifikation sind in der Lage, Menschen mit
fortgeschrittener Demenz in der letzten Lebensphase gut zu
behandeln und zu begleiten.

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) findet
ihren Einsatz bei sehr komplexen und besonders aufwandigen
Betreuungen, z. B. wenn schwere korperliche Erkrankungen
dazu kommen oder der Mensch mit Demenz unter sehr ausge-
pragten Symptomen leidet.

AAPV und SAPV kann sowohl im Haushalt des schwerstkranken
Menschen oder in stationédren Pflegeeinrichtungen erbracht
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werden. AAPV und SAPV kénnen haus- oder facharztlich ver-
ordnet werden. Die Kosten werden von den gesetzlichen Kran-
kenkassen Gibernommen. Bei privat Versicherten muss die Kos-
tenltibernahme vorab mit der Versicherung geklart werden.

Hospizdienste kdnnen auf Wunsch Angehérige beraten und
gegebenenfalls qualifizierte Ehrenamtliche vermitteln, die zu
Hause, im Heim oder aber auch im Krankenhaus einen Teil der
Sterbebegleitung ibernehmen. Wohnortnahe SAPV- und Hos-
pizdienste sind im Internet gelistet unter
www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de.

Entscheidungen in der letzten Lebensphase

Die Gestaltung der palliativen Versorgung sollte im Idealfall be-
reits im Vorfeld mit den behandelnden Arzten und dem Pflege-
personal abgesprochen und geplant werden. Dabei ist es wich-
tig, Behandlungswiinsche und -ziele zu formulieren und sich
Gedanken dariiber zu machen, welche Malnahmen in einem
moglichen Notfall ergriffen werden sollten. Dies gibt Sicherheit
fir alle Beteiligten.

Haufig miissen wichtige Entscheidungen getroffen werden,
insbesondere wenn Komplikationen oder gesundheitliche
Probleme auftreten und festgelegt werden muss, welche Be-
handlungen noch durchgefiihrt werden sollen. Oft sind dies
Entscheidungen uber lebensverlangernde Mallnahmen, wie
klnstliche Erndhrung oder Herz-Lungen-Wiederbelebung
sowie die Frage, ob jemand kurz vor seinem Tod ins Kranken-
haus verlegt werden soll. Da Menschen mit fortgeschrittener
Demenz aufgrund ihrer geistigen Einschrankungen nicht ent-
scheidungsfahig sind, sind es die gesetzlichen Betreuer und
Bevollmachtigten - zumeist Angehdrige - die diese Entschei-
dungen treffen missen.

Menschen mit Demenz am Lebensende zu begleiten und in
ihrem Sinne zu entscheiden, ist oft keine leichte Aufgabe. Der
Arbeitsausschuss Ethik der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
hat hierzu Empfehlungen herausgegeben. Kostenloser Down-
load unter www.deutsche-alzheimer.de » Unser Service »
Informationsblatter
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