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Geleitwort

Media in vita in morte sumus — kehrs umb — media in morte in vita sumus
(Mitten im Leben wir sind vom Tode umfangen

— kehrs umb -

Mitten im Tode wir sind vom Leben umfangen)

Martin Luther (1483-1546) nach Notker der Stammler (um 900 n. Chr.)

Als bedeutende Aufgabe im Lebenslauf ist die Integration zweier grundlegender Ord-
nungen zu verstehen: die Ordnung des Lebens und die Ordnung des Todes. In den
einzelnen Lebensaltern besitzen die beiden Ordnungen unterschiedliches Gewicht: In den
frithen Lebensaltern steht eher die Ordnung des Lebens im Zentrum — ohne dass die
Ordnung des Todes damit ganz ,,abgeschattet werden konnte — in den spiten Lebens-
altern tritt hingegen die Ordnung des Todes immer mehr in den Vordergrund, ohne dass
dies bedeuten wiirde, dass die Ordnung des Lebens damit aufgehoben wire. Wenn Men-
schen an einer fortgeschrittenen Demenz leiden, dann werden sie selbst, dann werden
auch ihre engsten Bezugspersonen immer starker mit der Ordnung des Todes konfron-
tiert: Die hohe Verletzlichkeit und die Vergianglichkeit dieser Existenz sind zentrale Merk-
male der Ordnung des Todes. Doch dirfen wir auch bei der Konfrontation mit der
Ordnung des Todes nicht die Ausdrucksformen der Ordnung des Lebens tibersehen.
Denn auch im Stadium hochster Verletzlichkeit, auch beim Vorliegen stark ausgepragter
psychopathologischer Symptome und korperlicher wie kognitiver EinbufSen, ist nicht
selten ein differenzierter emotionaler Ausdruck zu beobachten, der auf die Ordnung des
Lebens verweist. Wer sich umfassend mit der Lebenssituation demenzkranker Menschen
auseinandergesetzt und diese begleitet hat, erkennt auch bei weit fortgeschrittener Er-
krankung nicht nur Zeichen der Ordnung des Todes, sondern auch Zeichen der Ordnung
des Lebens. Er wird niemals die Lebensqualitidt des demenzkranken Menschen grund-
satzlich in Frage stellen.

Wenn von der Ordnung des Todes gesprochen wird: Was ist mit dem Begriff der ,,Ord-
nung*“ gemeint? Mit diesem Begriff wird zum Ausdruck gebracht, dass der Tod nicht ein
einzelnes Ereignis darstellt, sondern vielmehr ein unser Leben strukturierendes Prinzip,
das in den verschiedensten Situationen des Lebens sichtbar wird — z. B. dann, wenn wir
an einer schweren, lang andauernden Erkrankung leiden, die uns unsere Verletzlichkeit
und Begrenztheit sehr deutlich vor Augen fiihrt, oder dann, wenn wir eine nahestehende
Person verlieren.

Mit Ordnung des Lebens ist hingegen das Streben des Menschen nach Selbstaktualisie-
rung angesprochen. Damit soll ausgesagt werden, dass die erhaltenen Funktionen und
Fahigkeiten der Person nach Ausdruck, nach Verwirklichung streben und dieser Aus-
druck, diese Verwirklichung die Grundlage fiir das Erleben gliicklicher, gelungener, er-
fullter Momente bildet. Das Streben nach Selbstaktualisierung ist erkennbar, solange der
Mensch lebt. Nun ist bei der Erorterung der Menschenwiirde im Prozess der Demenz
und des Sterbens nicht selten die Tendenz erkennbar, die Selbstbestimmung und Auto-
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Geleitwort

nomie des Menschen ganz in das Zentrum zu riicken und andere Aspekten des Mensch-
seins in den Hintergrund treten zu lassen. Abgesehen davon, dass wir nicht die Wirde
des anderen definieren konnen — der Mensch besitzt grundsitzlich als Mensch Wiirde
— erscheint die alleinige Betonung von Selbstbestimmung und Autonomie viel zu eng.
Genauso bedeutsam — und im Verlauf der Demenz oder im Prozess des Sterbens vielleicht
noch bedeutsamer — ist die Selbstaktualisierung. Das Bedurfnis nach Selbstaktualisierung
wie auch deren Ausdrucksformen zu verstehen und sensibel auf diese zu antworten, ist
eine anspruchsvolle, im hochsten Sinne humane Aufgabe der Begleitung demenzkranker
und sterbender Menschen. Dabei mag sich dieses Bediirfnis nach Selbstaktualisierung
zum Teil hinter korperlichen und kognitiven Symptomen verbergen — doch ist es bei
einer tieferen Zuwendung und kontinuierlichen Begleitung des Menschen immer erkenn-
bar.

Das vorliegende Buch gibt ein eindrucksvolles Zeugnis von der Verbindung der Ordnung
des Todes mit der Ordnung des Lebens in der Grenzsituation der Demenzerkrankung.
Sie verleugnet nicht die ausgeprigte Verletzlichkeit des an einer Demenz leidenden Men-
schen, nicht die Vergianglichkeit des menschlichen Lebens, die gerade bei der weit fort-
geschrittenen Demenz so deutlich hervortritt. Und doch macht sie die Ordnung des
Lebens in dieser Grenzsituation stark: Die Beitriage zeigen in ihrer Gesamtheit auf, wel-
che Wirkungen eine fachlich und ethisch fundierte Pflege und Begleitung demenzkranker
Menschen am Ende ihres Lebens zu erzielen vermag. Die hohen Anforderungen an das
betreuende Team werden dabei nicht verschwiegen, sondern — im Gegenteil — besonders
hervorgehoben, was aber gerade notwendig ist, wenn es darum geht, neben dem Huma-
nen dieser Begleitung deren fachliche Fundierung aufzuzeigen. Es wird weiterhin die
Vielfalt und Komplexitit der Anforderungen dargestellt, die mit der Begleitung demenz-
kranker Menschen am Lebensende verkniipft sind, doch zugleich deutlich gemacht,
welches Potenzial Pflege und Begleitung besitzen, um diesen Anforderungen gerecht zu
werden, auf diese fachlich wie ethisch fundiert zu antworten.

Dabei ist zu bedenken: Gerade bei jenen Menschen, die an einer Demenz leiden, tritt die
Abhangigkeit von der Hilfe anderer Menschen sehr deutlich hervor. Es ist ein grofSer
Entwicklungsschritt, in einer Lebenssituation, in der auf Hilfe und Beistand anderer
Menschen nicht mehr verzichtet werden kann, zu einer Haltung der bewusst angenom-
menen Abhingigkeit zu finden. Diese bewusste Annahme ist nur moglich, wenn sich
Menschen in ihrer Wiirde geachtet sehen, wenn sie Vertrauen in andere Menschen haben,
wenn sie sich als geschiitzt erleben. Pallium, ein aus dem Lateinischen stammendes Wort,
ist mit Mantel zu iibersetzen — auf die Palliativmedizin und Palliativpflege tibertragen,
heifst dies: Wir legen um den besonders verletzlichen Menschen einen Mantel, wir schiit-
zen diesen vor Schmerzen, vor Symptomen, aber auch vor iibermafSiger seelischer Not.
Vor allem aber: Wir versichern diesen unserer Solidaritit in einer Grenzsituation, in der
er ohne diese Solidaritit nicht mehr sein kann. Diese Haltung durchzieht die Beitriage
dieses Buches wie ein cantus firmus — neben den sehr wertvollen Kenntnissen und Ein-
sichten, die der Leser beim Studium der Beitrige gewinnt, ist es dieser cantus firmus, ist
es diese von Solidaritat und Fursorge bestimmte Grundhaltung, die in besonderer Weise
anspricht.

Gerade bei Demenzkranken besteht die Gefahr, dass noch vorhandene Kompetenzen
ubersehen werden. Offenkundige kognitive Defizite konnen dazu verleiten, anzunehmen,
dass der Demenzkranke gar nichts mehr versteht, dass er zu einer normalen Interaktion
ganzlich unfihig ist. Dagegen zeigen neuere Erkenntnisse — und diese gehen in die Bei-
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Geleitwort

triage dieses Buches ein —, dass Demenzkranke auch im weit fortgeschrittenen Stadium
der Krankheit in der Lage sind, differenziert auf Ansprache zu reagieren. Da Demenz-
kranke fihig sind, Emotionen zumindest nonverbal auszudriicken, ist es Arzten, Pflege-
fachkriften und ehrenamtlich Tatigen auch prinzipiell moglich, Zugang zu ihnen zu
finden und aufrechtzuerhalten. Einen solchen Zugang vorausgesetzt, ist die Pflege De-
menzkranker nicht lediglich oder primar Belastung, sondern auch zwischenmenschliche
Begegnung, in der Hilfeleistung mit Dankbarkeit begegnet und damit Helfen auch als
befriedigend erlebt werden kann. Die Beitrdge in diesem Buch machen dies sehr deutlich.
Sie setzen bei der Grundannahme an, dass Demenz keinen Verlust von Individualitit
bedeutet, sondern dass sich in der Demenz Individualitit anders ausdriickt, dass deren
Erkennen besondere Sensibilitat, Zuwendung, Kontinuitit in der Begleitung erfordert.
Wird diese Forderung erfullt, so stellt sich auf Seiten der Pflegenden und Begleitenden
vielfach das Erleben von Erfullung und Gliick ein.

Von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in Pflegeeinrichtungen wird vielfach hervorge-
hoben, dass sie in einem Mafe mit der Verletzlichkeit und Endlichkeit des Lebens kon-
frontiert werden, das sie urspriinglich nicht erwartet haben. Dabei heben sie hervor: Nur
dann, wenn sie in der Lage sind, sich intensiv mit diesem existenziellen Thema ausein-
anderzusetzen und dieses auch im Arbeitskontext zu reflektieren, finden sie die Motiva-
tion, sich auch weiterhin in der Pflege und Betreuung demenzkranker Menschen zu en-
gagieren. Dabei betonen sie zugleich, dass die fachlich und ethisch verantwortungsvolle
Pflege und Betreuung auch von den Rahmenbedingungen beeinflusst ist, unter denen sie
arbeiten. Dies spiegeln die Beitrige dieses Buchs ebenfalls in sehr tiberzeugender Weise
wider: Sie zeigen die institutionellen Rahmenbedingungen auf, die gegeben sein miissen,
damit eine fachlich wie ethisch fundierte Pflege und Begleitung geleistet werden und sich
der Gedanke der Solidaritit auch in dieser letzten — schwersten — Grenzsituation der
menschlichen Existenz verwirklichen kann.

Ein fachlich, ethisch und personlich sehr ansprechendes, bewegendes Buch!

Die Red ist uns gegeben

Auf dass wir nicht allein

Fiir uns nur sollen leben

Und fern von Menschen sein.
Wir sollen uns befragen

Und sebn auf guten Rat

Das Leid einander klagen

So uns befallen hat.

Simon Dach (1605-1659)

Andreas Kruse
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Vorwort

Menschen mit fortgeschrittener Demenz sind bislang noch wenig als eigene Zielgruppe
palliativer Versorgung oder als Sterbende, die der besonderen Aufmerksamkeit und
Fuirsorge bediirfen, in den Blick gekommen: Das gilt fur die Praxis ebenso wie fur die
wissenschaftliche Reflexion oder die popularwissenschaftliche Wahrnehmung des The-
mas im deutschsprachigen Raum.

»Umsorgt sterben® realisiert in einem Reigen von Beitragen unterschiedlicher Professi-
onen und Stimmen, was es alles fur die letzte Lebensphase von Menschen mit Demenz
zu bedenken gilt. Jeder Beitrag ist in sich eine Einheit. Um das zu erreichen, sind da und
dort Uberschneidungen in inhaltlichen Ausfithrungen nicht zu vermeiden.

Neben Beitragen, die eine eher wissenschaftliche Sprache sprechen, stehen solche, die
eher alltagspraktisch und erfahrungsbezogen Zuginge eroffnen oder Blickwinkel zeigen.
Dabei waren der Herausgeberin zwei Zielrichtungen wichtig: Einmal galt es, moglichst
viele Stimmen (Fachrichtungen, Ehrenamtliche, Angehorige) sprechen zu lassen, zum
anderen soll ,,Umsorgt sterben® viele ansprechen: Pflegekrifte in der Altenhilfe und in
Hospizen, ambulant Pflegende wie die, mit denen sie zu tun haben, wie Arzte, Angeho-
rige, ehrenamtlich Engagierte — allen sollen die ganz verschiedenen Aspekte palliativer
Sorge gut verstandlich zu Gehor gebracht werden. Diese Gratwanderung, zugleich fun-
diert und praxisnah Eindriicke von den Besonderheiten und Notwendigkeiten, aber auch
den Defiziten und Lernbedarfen in der Versorgung Demenzerkrankter in ihrer letzten
Lebensphase zu vermitteln, haben Autorinnen und Autoren verschiedener Versorgungs-
kontexte und Professionen gemeinsam unternommen.

Wir alle wiinschen uns, dass wir uns als Gesellschaft um eine angemessene und wirde-
volle Begleitung von Menschen mit Demenz bemiihen. Aus vielen kleinen und grofSen
Reflexionen mogen Impulse fiir die Praxis erwachsen und eine Kommunikationskultur
entstehen, die uns gemeinsam eine bessere Versorgung fiir Menschen mit weit fortge-
schrittener Demenz erzielen ldsst.

In diesem Sinne wiinschen wir uns Leserinnen und Leser, die ihre eigenen Erfahrungen
mit unseren abgleichen, und die aus den Aspekten palliativer Versorgung, wie sie hier
dargestellt sind, auch gesundheitspolitische Forderungen ableiten.

Eine gute Begleitung fur Menschen mit Demenz in der letzten Lebensphase ist nur mog-
lich, wenn uns uber alle professionellen Grenzen hinweg der Dialog gelingt, wenn wir
Finanzierungsmodelle fir den professionellen Bereich entwickeln und solidarisch-mit-
menschliches Engagement in unserer Gesellschaft fordern.

Solingen, im August 2009 Ida Lamp
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1 Sterben und Demenz

1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Martin Haupt

Die Haufigkeit von Demenzerkrankungen, also von ausgepragten Storungen der Hirn-
leistung, wird in den kommenden Jahren und Jahrzehnten mit dem steigenden Anteil
alterer Menschen an der Gesamtbevolkerung weiter zunehmen. Auch wenn Demenzen
bereits im 3. oder 4. Lebensjahrzehnt vorkommen konnen, tritt die weitaus grofSte Zahl
der Krankheitsfalle doch nach dem 70. Lebensjahr auf. Insbesondere diejenigen Demenz-
ursachen, die zu einem fortschreitenden Verlust von Nervenzellen in unterschiedlichen
Gebieten des Gehirns fiihren (sog. degenerative Formen), und diejenigen, die eine allmah-
lich zunehmende Beeintrichtigung der Durchblutung des Gehirns nach sich ziehen (sog.
vaskuldre Formen), sind mit Abstand die haufigsten Ursache fiir Demenzen im hohen
Lebensalter. Insofern konzentriert sich die arztliche Erkennung der Demenzursache nach
dem 70. Lebensjahr v. a. auf diese beiden Formengruppen, da andere Demenzursachen
seltener werden, beispielsweise Stoffwechselstorungen (z. B. Vitaminstoffwechsel), hor-
monelle Erkrankungen (z. B. Schilddriisenunterfunktion), Bluterkrankungen (z. B. Ver-
mehrung von Blutkorperchen: Polyzytimie) oder langsam wachsende Tumoren (z. B.
Hirnhauttumore: Meningeom). Gleichwohl stehen bei diesem diagnostischen Zugangsweg
nicht allein die Alzheimer-Demenz und vaskuldre Demenz sowie Mischformen aus beiden
Erkrankungen im Mittelpunkt der Betrachtung, sondern durchaus auch Demenzen bei
Parkinson Krankheit, die Demenz mit Lewy-Korperchen oder Demenzformen bei Stirn-
hirnerkrankungen. Auch in der letzten Lebensphase konnen auftretende depressive Ver-
stimmungen so stark ausgeprigt sein, dass bei dem Betroffenen das Symptombild mit
Antriebs- und Interesselosigkeit sowie Storungen der Merkfihigkeit und der Konzentra-
tionsleistung wie eine Demenz erscheinen kann.

Dies bedeutet einerseits, dass sich die drztliche Diagnostik im Praxisalltag auf einige
Kernursachen der Demenzprozesse beschranken darf, auch wenn seltenere Ursachen mit
zu bedenken sind. Die Erkennung der Erkrankung wird sich zudem besonders im hohe-
ren Lebensalter und in Anbetracht des hier im Mittelpunkt stehenden Zeitraums der
letzten Lebensphase auf die EinbufSen konzentrieren, die noch vorhandene Funktionen
und Fertigkeiten im taglichen Leben beeintrachtigen oder zu einer Verschlechterung von
bereits gestorten Funktionsbereichen fithren. Hier sind innerhalb der Demenzsympto-
matik die Stimmungs- und Verhaltensauffalligkeiten gemeint, zu denen Unruhezustande,
unvermittelte abwehrende, unter Umstinden auch aggressive Verhaltensweisen gehoren,
wie auch Antriebs- und Teilnahmslosigkeit oder auch wahnhafte Verkennungen und
Sinnestauschungen. Dariiber hinaus muss bei der Einordnung solcher Auffilligkeiten bei
Menschen mit Demenz sorgfiltig die meist gleichzeitig bestehenden korperlichen Erkran-
kungen und die damit verkniipfte Medikation, auch hier in der Regel eine begleitende
Mehrfachmedikation, berticksichtigt werden.

Die hieraus getroffenen drztlichen Entscheidungen zur Behandlung sollten in der letzten
Lebensphase und bei schwerem Demenzgrad mit den korperlichen und psychischen
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1 Sterben und Demenz

Leistungsreserven des Kranken abgeglichen und gemeinsam auf ihre mogliche Umsetzung
uberpriift werden, v. a. im Hinblick auf Angemessenheit, Zumutbarkeit und Sicherheit
der jeweiligen MafSnahme fiir den schwerkranken Menschen.

Tab. 1: Haufigkeit ausgewahlter Demenzerkrankungen

Haufige Erkrankungen Seltenere Erkrankungen Potenziell umkehrbare

(85 %) (10 %) Demenzen (5 %)

Alzheimer-Demenz (60 %) Stirnhirnbezogene Kommunizierender
Demenzen Hydrozephalus

vaskuldre Demenz Demenz mit Lewy- Schilddrisenunterfunktion
Korperchen

Mischdemenz (Alzheimer Parkinson-Krankheit Depression

und vaskular) mit Demenz

1.1.1 Symptome der Demenz in der letzten Lebensphase

Die leichten und mittelschweren Stadien von Demenzerkrankungen werden hier in ihrem
klinischen Erscheinungsbild nicht naher dargestellt. Die folgende Schilderung orientiert
sich an den Symptomen der letzten Stadien einer Demenz.

Im Ubergang vom mittelschweren zum schweren Stadium der Demenz ist in der Regel
die Fahigkeit zur selbststindigen Vornahme alltaglicher Handlungen verloren gegangen,
etwa sich selbst zu baden oder anzuziehen. Die Toilette wird kaum noch ohne Hilfe
aufgesucht, es entwickelt sich eine zunehmende Inkontinenz (Kontrollschwiche), meist
zunichst der Blase, dann des Darms. Selbst einfache Aufgaben (Nachsprechen von Wor-
tern oder Zahlen, Riickwirtsziahlen von zehn bis eins o. 4.) konnen nicht mehr erbracht
werden, nicht selten versteht der Kranke bereits die Aufgabenstellung selbst nicht mehr.
Es werden aktiv nur noch Bruchstiicke der eigenen Adresse erinnert, biografische Daten
kommen nur noch sehr liickenhaft und meist ungeordnet. Selbst die niachsten Angeho-
rigen werden haufig bereits mit Namen nicht gekannt, in der Begegnung mitunter nicht
mehr erkannt. Verwechslungen von Beziigen zu vertrauten Menschen sind im Gesprach
feststellbar (Eltern mit Partner oder Kindern), der eigene Name ist oft noch erinnerlich.
In diesem Stadium ist die Haufigkeit von herausfordernden Verhaltensstorungen am
hochsten. Phasenhafte Erregungszustinde, motorische Unruhe, unerwartet auftretende
aggressive Impulse, ebenso wie erhebliche Verunsicherungen bei gewohnlichen und wie-
derkehrenden Situationen konnen auftreten, ferner plotzliche und mitunter nur schwer
zu beruhigende Angste, Panikattacken in unterschiedlichen sozialen Situationen, labile
Emotionen mit wechselnden Phasen von Weinen, Traurigkeit und Wehklagen oder stillem
Riickzug. Auch Beeintrachtigungen des Tag-Nacht-Rhythmus beginnen sehr haufig erst
in diesem Stadium der Demenz. Manchmal ist es erst das gestorte Einschlafen, manchmal
der unterbrochene Schlaf mit Umhergeistern und Erregung in der Nacht, dann bei fort-
gesetzter nachtlicher Schlafstorung auch der Beginn von Tagesmudigkeit mit gelegentli-
chem Einnicken (sog. ,,naps“) und erschwerter Orientierungsfahigkeit beim Aufwachen.
Bei rund einem Viertel der Betroffenen kommt es zu wahnhaften Symptomen und Trug-
wahrnehmungen (sog. Halluzinationen). Hierzu gehoren auch die Verkennungen von
Personen, auch der eigenen im Spiegelbild, die Verkennung des im Fernsehen verfolgten
Filmgeschehens als tatsichlich sich ereignend oder auch die Verkennung von vertrauter
Umgebung (etwa der eigenen Wohnung) als fremd.
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1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Bei den korperlichen Funktionen ist es in diesem fortgeschrittenen Stadium ebenfalls
bereits zu Storungen gekommen. Die Fihigkeit zur Handlungskoordination, die Mog-
lichkeit, mehr als eine Wahrnehmung gleichzeitig verarbeiten zu konnen, die sinnvolle
Aufeinanderfolge von Einzelhandlungen zu einem Ziel sind durch die Stérung der Hirn-
leistung nicht mehr abrufbar. Daher konnen immer mehr auch einfachste Handlungen
in der Selbstversorgung (z. B. Haare kimmen, einen Rasierer fithren, Ziahne mit der
Zahnbiirste putzen, mit einem Waschlappen den Korper reinigen) nicht mehr eigenstan-
dig und erfolgreich ausgefithrt werden. Einfach erscheinende, im Prinzip aber komplexe
Handlungen, wie das Glas zum Mund fiithren und trinken, einen Tisch decken, ein
Handtuch falten u. 4., werden immer weiter erschwert. Die Gangmotorik, die Koordi-
nation bei der Aufeinanderfolge der Schritte und der Aufrechterhaltung der Korperach-
se sowie die Wahrnehmung der Bodenbeschaffenheit und der Riaumlichkeit sind schwer
beeintrachtigt und fithren zu Gleichgewichtsproblemen und einer Verlangsamung der
Fortbewegung. Mitunter wissen die Betroffenen nicht mehr, wie sie vom Stuhl aufstehen
und die ersten Schritte voreinander setzen miissen; das Andern der Laufrichtung, das
Ausweichen bei Hindernissen (z. B. Personen, Mobiliar) wird problematisch, Stufen oder
Unebenheiten am Boden werden weniger erkannt. Viele Menschen mit einer solch aus-
gepragten Demenz konnen nur noch schwer alleine auf einem Stuhl Platz nehmen, da
sie entweder den Zweck des Gegenstands nicht mehr wissen oder ihren Korper nicht
mehr angemessen zur Sitzgelegenheit ausrichten konnen. Sie setzen sich dann auf die
Lehne oder drohen zu stiirzen, da sie den Stuhl verfehlen.

Bei einigen Demenzprozessen treten andere Storungen typischerweise auf, z. B. hiaufige
Stiirze bei Demenz mit Lewy-Korperchen, motorische Schwichen oder Sensibilitatssto-
rungen bei vaskuliren Demenzen; epileptische Anfille und Myoklonien, also unwillkiir-
liche abrupte, kurzzeitige Bewegungen von Extremitaten, konnen bei Alzheimer-Demenz
auftreten.

Bestehen gleichzeitig Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems mit Blutdruckschwan-
kungen oder Herzrhythmusstorungen und einer insgesamt geringeren Belastbarkeit, dann
wirkt sich diese Funktionseinschrankung zusatzlich verschlechternd auf die neurologi-
schen und psychischen Funktionen aus.

Das gleiche gilt fiir die haufig im hoheren Lebensalter und bei vorhandenen korperlichen
Beeintrachtigungen aufkommenden Schmerzzustande. Wegen der grofSen Haufigkeit von
Schmerzen im spiten Verlauf einer Demenz bei hochaltrigen Menschen muss die drztli-
che Untersuchung des Kranken immer auch eine Uberpriifung der Kérperfunktionen auf
Schmerzhaftigkeit umfassen. Schmerzhafte Bewegungseinschrankungen oder Gewebe-
und Gelenkdruckpunkte sind zu bestimmen.

1.1.2 Erlduterung zu verschiedenen Demenzursachen

Die Alzheimer-Krankheit steht unter den Ursachen der Demenz mit rund 60 % an erster
Stelle; haufig bestehen zusitzliche Schadigungen der HirngefafSe (siehe Tabelle 1). Zere-
brovaskulire (hirngefifsbezogene) Krankheiten machen 10-15 % aus. Seltenere irrever-
sible Ursachen sind die weitgehend auf das Stirnhirn bezogenen Demenzen einschliefslich
der sog. Pick-Krankheit sowie die Lewy-Korperchen-Krankheit oder die Demenz bei
Parkinson Krankheit. Behebbare Ursachen, die insgesamt wohl nicht mehr als § % aller
Demenzfille ausmachen, wegen ihrer grundsatzlich bestehenden Heilbarkeit in der arzt-
lichen Untersuchung aber besonders bedeutsam sind, beziehen sich auf Hormon- oder
Vitamin-Mangelzustinde, Abflussstorungen des Nervenwassers, wie den sog. kommu-
nizierenden Hydrozephalus, oder die depressive Krankheit.
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1 Sterben und Demenz

Die Alzheimer-Krankheit als weitaus haufigste Form irreversibler Demenzen steht fur
alle diejenigen degenerativen Erkrankungsformen des Gehirns, die durch einen Verlust
von Nervenzellen sowie durch weit verbreitete krankhafte Eiweifdveranderungen (sog.
Plaques und Neurofibrillen) in zahlreichen Hirnregionen gekennzeichnet sind. Die Er-
krankung kann im frithen Erwachsenenalter auftreten, beginnt aber in der Mehrzahl der
Falle jenseits des 65. Lebensjahres. Gegenwirtig gibt es, auch wenn ausgewahlte Eiwei-
e im Nervenwasser (A-beta, ,,-Protein, Gesamt-tau-Protein und phspho-tau-Protein)
zur Bestimmung allgemein verfugbar sind, noch keine verlasslichen klinisch-biologischen
Krankheitsmarker, sodass die Diagnose mit letzter Sicherheit nur durch Gewebeunter-
suchung des Gehirns (autoptisch) nach dem Tode gestellt werden kann. Dennoch ist die
Wabhrscheinlichkeit fir den kundigen Facharzt, die Alzheimer-Krankheit klinisch zutref-
fend zu erkennen, mit > 90 % aufSerordentlich hoch. Charakteristisch fiir die Krankheit
sind ein schleichender Beginn und ein chronisch fortschreitender Verlauf. Das fithrende
Symptom zu Beginn ist die Geddchtnisstorung. Der Antrieb ist nahezu ausnahmslos
gestort, haufig im Sinne einer Antriebsverarmung (siehe Tabelle 2). Die Personlichkeit
des Kranken bleibt in den ersten Jahren erhalten und ist meist durch eine Liebenswiir-
digkeit in den Umgangsformen sowie durch eine Verbindlichkeit im Sozialverhalten
gekennzeichnet. Spater treten unter den herausfordernden Verhaltensweisen nicht selten
Unruhezustinde, aggressives Verhalten und psychotische Auffilligkeiten hinzu. Neuro-
logische Symptome sind in den ersten Jahren der Krankheit selten. In spateren Stadien
entwickeln sich bei einem Teil der Betroffenen unwillkiirliche Muskelbewegungen (Myo-
klonien), bei rund jedem siebten Kranken epileptische Anfallserscheinungen. Gangsto-
rungen bis zum Auftreten von Immobilitit und Bettlagrigkeit kommen bei schwerer
Demenz hinzu. Insgesamt dauert die Krankheit rund 8 Jahre, nach den bisherigen Er-
kenntnissen rund vier bis finf Jahre nach arztlicher Diagnosestellung. Der Symptomver-
lauf schwankt jedoch erheblich mit recht kurzen Verldufen von nur drei Jahren bis zu
mehr als 20 Jahren Krankheitsdauer. Der Tod tritt meist in der Folge der Bettlagrigkeit
durch Infektionen der Lunge oder der Harnwege ein, seltener fithrt wohl die Alzheimer-
Demenz direkt zum Tode, indem ihre krankhaften Eiweifsablagerungen entscheidend in
die lebenswichtigen Regulationszentren im Hirnstamm eindringen.

Haiufige Todesursachen bei Demenzerkrankungen:

e Entztindungen der Lunge,

e Entziindungen der ableitenden Harnwege,

e Herz-Kreislaufversagen bei Hochaltrigkeit,

e Versagen zentral regulierender Hirnfunktionen.

In den vergangenen Jahren sind wichtige Erkenntnisse zu den genetischen Ursachen und
den Risikofaktoren der Krankheit gewonnen worden. Nach gegenwirtigem Kenntnis-
stand sind rund 1-2 % aller Fille von Alzheimer-Krankheit auf eine Mutation innerhalb
von drei heute bekannten Genen zuriickzufiihren. Diese Verdnderungen finden sich auf
den Chromosomen 21 (APP-Mutation), 14 (Prisenilin I) und 1 (Prasenilin II). Diese
familiiren Formen der Alzheimer-Krankheit folgen alle einem autosomal-dominanten
Erbgang und zeichnen sich durch einen frithen Beginn der Krankheit aus. Das Alter bei
Manifestation ist innerhalb einer Familie relativ konstant, und der Krankheitsverlauf,
die Zusammensetzung der Symptomatik und die Uberlebenszeit bei erkrankten Famili-
enmitgliedern sind sehr dhnlich (Brodaty 1995). Als wichtigster Risikofaktor fiir ein
gehduftes Auftreten der Krankheit wurde das Apolipoprotein E (APO-E), das auf Chro-
mosom 19 codiert, erkannt. Einen wesentlichen Beitrag zur Diagnose der Krankheit
leistet der Nachweis aber nicht. Dariiber hinaus hat die neuere Forschung belegt, dass
die fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen relevanten Risikofaktoren, wie Bluthochdruck,
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1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Herzrhythmusstérungen, Ubergewicht, Diabetes mellitus und Fettstoffwechselstorung,
auch das Risiko fiir die Alzheimer Demenz erhohen.

Die Demenz bei zerebrovaskuldrer Krankheit (vaskulare Demenz) entsteht meist als Folge
einer ausgedehnten Schiadigung des Marklagers auf der Grundlage von durch Bluthoch-
druck bedingten Wandverianderungen kleiner, wenig verzweigter GefifSe. Klinisch duflert
sie sich v. a. in neurologischen Herdsymptomen wie Halbseitenlahmungen, Schlucksto-
rungen, Gangstérungen und Harninkontinenz. Uber Gedichtnisstorungen und Minderun-
gen des Denk- und Urteilsvermogens hinaus bestehen insbesondere Antriebsmangel, De-
pressivitiat und Verdnderungen der Personlichkeit (siehe Tabelle 2). Die Geddchtnisstorung
beginnt relativ oft schleichend, manchmal auch — im Gefolge eines Schlaganfalls — plotzlich.
TIhr Verlauf ist aber haufig stufenformig, kann seltener auch langsam fortschreitend sein.
Die gleichzeitige Entwicklung von neurologischen Herdbefunden und Hirnleistungsab-
nahme bei langjahrig bestehendem Bluthochdruck ist diagnostisch wegweisend. Die Krank-
heitsdauer ist unterschiedlich lang und hingt wesentlich von der Behandelbarkeit der
Begleiterkrankungen ab, zu denen v. a. Herz-Kreislauf-Erkrankungen gehoren. So fihren
nicht selten die Folgen erneut auftretender Schlaganfille zum vorzeitigen Tod.

In den letzten Jahren ist die Lewy-Korperchen-Demenz zusitzlich ins Blickfeld geruickt.
Sie ist mittlerweile eingehend beschrieben worden und scheint offenbar haufiger zu be-
stehen als frither angenommen. Moglicherweise macht sie klinisch mehr als § % aller
Demenzprozesse aus. Die in den Nervenzellen liegenden Einschlusskorper, Lewy-Korper
genannt, sind im gesamten Gehirn nachweisbar. Sie lassen sich im Gehirn mit dem Mittel
Antiubiquitin chemisch markieren; zusatzlich findet man senile Plaques und Neurofibril-
lenverdnderungen. Die klinischen Merkmale bestehen im Beginn v. a. in rasch wechseln-
der Beeintriachtigung von Aufmerksamkeit und Konzentration, unterbrochen durch sym-
ptomfreie Intervalle. Dariiber hinaus kommt es zu optischen, seltener akustischen
Halluzinationen, die hiaufig von wahnhaftem Erleben begleitet werden. Auch depressive
Verstimmungszustande, mitunter von erheblicher Auspragung, konnen bestehen (siehe
Tabelle 2). Zusitzlich liegen bewegungsbezogene Veranderungen wie bei der Parkinson-
Krankheit (Verlangsamung der allgemeinen Bewegungsabliufe) vor; ferner kommt es zu
hdufig kaum erklarbaren Sturzereignissen. In der Vorgeschichte konnen Schlaganfaller-
eignisse oder kurzfristige Durchblutungsstérungen ausgeschlossen werden. Im Krank-
heitsverlauf schwankt die Hirnleistung nach wenigen Jahren immer weniger und geht in
ein kontinuierlich fortschreitendes Demenzsyndrom tiber. Demenzkranke mit einem Lewy-
Korperchen-Demenztyp reagieren haufig auf herkommliche neuroleptische Medikamen-
te paradox bzw. atypisch oder mit einem uiberraschend frithzeitigen Auftreten ausgeprag-
ter motorischer Nebenwirkungen. Der Verlauf dieser Demenzform ist im Durchschnitt
kiirzer als die Alzheimer-Krankheit, die Ursachen des Lebensendes sind aber dhnlich.
Die Demenz bei Parkinson-Krankheit tritt in der Regel erst nach vielen Jahren der Par-
kinson-Symptome auf. Zum klinischen Bild gehort eine erhebliche Verlangsamung der
hirnleistungsbezogenen Prozesse (Denk- und Urteilsvermogen, Entscheidungskraft, In-
formationsverarbeitung, Sprachfliissigkeit) als Spiegelbild der motorischen Verlangsa-
mung. Antriebsminderung, depressive Verstimmungen und Halluzinationen sind sehr
haufig. Auch diese Kranken reagieren wie die Kranken mit einer Demenz bei Lewy-
Korperchen auffillig auf herkommliche Neuroleptika. Die Behandelbarkeit der Parkin-
son-Symptome bedingt bei dieser Demenzform die Krankheitsdauer, sodass starke
Schwankungen mit 4-30 Jahren bestehen. Infolge der Bewegungsstorungen fiihren v. a.
Immobilitat und Bettlagrigkeit bei schwerster Bewegungseinschrankung mit Immun-
schwiche und antibiotikaresistenten Infektionen zum Tode.

Zu den irreversibel fortschreitenden Demenzen gehoren auch die den vorher erwahnten
Demenzformen gegenuiber selteneren auf das Stirnhirn bezogenen Demenzen.
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