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FIGURE 5 PERCENTAGE CHANGES IN SELECTED CAUSES OF DEATH (ALL AGES) BETWEEN 2000 AND 2010

|| 1 || ||
Causa Alzbaimars Strokeo Prostate Broast
of Daath dizeasa cancer cancar

Creatiad from data from the National Contor for Health Statistics "/

Schweiz: + 50% in 10 Jahren (BfS)

=aart
disaisa



Sterben an Demenz wird zu
einer haufigen Todesursache

= und trotzdem wird Demenz als
terminale, lebensbeendende Krankheit
noch viel zu wenig wahrgenommen!

= Begleitung Demenzkranker ist Palliative
Care - und benotigt trotzdem besondere
Kenntnisse: Demenzkompetenz und
Palliative Care Kompetenz.



Die Ziircher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben
mit fortgeschrittener Demenz (ZULIDAD) NFP 67

Ziele der ZULIDAD-Studie

Erfassung des/der

1. Gesundheits- und Sterbeverlaufs
2. Pflegemassnahmen

3. Pflegeergebnisse

4. Lebensqualitat und der sie stabilisierenden Faktoren

von/bei Pflegeheimbewohnern mit fortgeschrittener
Demenz



Palliative Care bel Demenz: wann?

= Wann ist ein Patient ein
Palliativpatient?

Kernfrage: waren Sie Uberrascht, wenn Ihr
Patient in den nachsten 6 - 12 Monaten

sterben wiirde?
(Palliative Care beyond cancer, Britisch Med Journal Sept 2010)

= Hilft uns diese Frage bei Demenzkranken?
—> Zulidad sagt: nein



6-Monate Mortalitat

Mitchell et al. N Engl J Med 2009: The clinical course of dementia

= 223 Pflegeheimbewohner mit fortgeschrittener
Demenz, 18 Monate Beobachtung

= 6-Monate Mortalitat insgesamt: 25%

= 47% bel Pneumonie,
= 44.5% bei Fieberepisoden,
= 38.6% bel Essproblemen (Anorexie, KG|)

= Letzte 3 Lebensmonate:

= 40% erhielten mind. 1 belastende Intervention
(Hosp., parenterale Therapie, PEG etc.)



Mortalitat
Information der Angehaorigen

s Prognose + Erwartungen der Angehorigen:
= 20% sahen Lebenserwartung < 6 Monaten
= Nur 18% hatten Infos zur Prognose vom Arzt erhalten

= Nur 32% hatten Infos zu mdglichen Komplikationen
erhalten

= 27% der Patlenten von mformlerten Angehorlgen und

arigen

Informatlonsstand der Angehorlgen von

Demenzpatienten ist schlechter als bel
anderen lebensbeendenden Krankheiten




M onarimeng ZULIDAD
Erkennen der Sterbephase

Wenn Sie an den Zustand lhres/r Angehérigen oder Nahestehenden denken, Wenn sie an den Zustand des/r Bewohnerlin denken, wirden Sie sagen, dass er
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PC als Haltung

Palliative Care bel Demenz: wann?

Erste Hilfe zum Leben mit der Krankheit =PC

Symptome Ziel LQ (statt Kampf gegen Krankheit) l Wann?
l - ™
e \ )

Verzogerung bis
Abklarungen und
Diagnose-Sicherung

End-of-life-care

PC als
Kompetenz



Lebensqualitat bel kognitiven

| Einschrankungen?

Spital Affoltern

Akutspital * Psychiatrie
Geriatrie * Palliative Care



LQ = Realitat - Erwartungen

Calman Gap o
(K.C. Calman 1984)




Lebensqualitat des Patienten

Hohe Erwartungen des
Patienten an sich selbst
und nicht beeinflussbares
Nachlassen der
kognitiven Fahigkeiten

- grosser ,,Gap“, starke
Einschrankung der LQ




Fehlende Fahigkeit, die
eigenen Defizite oder
Krankheitssymptome
wahrzunehmen

- Gute LQ, ev. besser
als vor der Erkrankung

Lebensqualitat des Patienten

T




Lebensqualitat der Angehorigen

Hohe Erwartungen an
den Patienten und
fehlendes Verstandnis fur
die Krankheitssymptome

- LQ der Angehdrigen
massiv reduziert




Lebensqualitat der Angehorigen

Hohe Erwartungen an
sich selbst + Konflikte,
- Dekompensation und
ev. Heimeinweisung,
Schuldgefihle

= LQ der Angehdrigen
massiv reduziert




Zlel von Palliative Care:

Pat. und Angehorigen
helfen, mit /trotz der
Krankheit moglichst gut
zu leben, realistische
Ziele zu definieren

- Gap (Differenz)
zwischen Erwartungen
und aktuellem Befinden
verkleinern

= Palliative Care

Lebensqualitat verbessern

=




Erwartungen der Realitat
annahern

= Neuropsychologische Abklarung
—> Profil der Ressourcen und der
Entlastungsbedurftigkeit

= Regelmassige Beratung zur aktuellen
Krankheitssituation (vom Patienten
nicht mehr erwarten als er kann,
Ressourcen aufzeigen)
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Beurteilung der Lebensqualitat

Wie wiirden Sie die aligemeine Lebensqualitit Ihresir Angehdrigen oder
Nahestehenden aus lhrer Sicht bewerten?

Wie wirden Sie die allgemeine Lebensqualitat desir Bewohner/in aus |hrer Sicht

bewerten?

70 -l

60 -

04 S0+
§ 40- ‘E‘ -
N N
i o
& 3

04 0-

204 20

10 104

T T T T 1 0
sehv hoch hoch mitel niedrig sehr niedrig mitel riedrig seh niedrig
Angehdrige Pflegende

Wilcoxon-Test signifikant p=.011

Und wie wiirde der Patient
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LQ bel fortschreitender Demenz

= Selbstwertgefluhl niitzich sein

= Positive Emotionen Humor, Freude, Zufriedenheit
= Zugehorigkelt akzeptiert sein

m Lust und Genuss Essen, zartlichkeit, Musik...

= Vermeidung neg. Emotionen angst, scham...
= Vermeidung von Zwangen essen, buschen..
= Korperliches Wohlbefinden keine schmerzen...



Bedurfnisse des Palliativpatienten
(und der Angehorigen): 4 ,,S”

= Symptombehandiung
= Selbstbestimmung

= Sicherheit

= Support



Wichtigste Unterschiede

= Kommunikation und Urteilsfahigkeit
zunehmend beeintrachtigt

= Symptomerfassung, Entscheidungsfindung
= Personlichkeitsveranderung
= Prognose sehr unsicher



1. Symptombehandlung

= KOrperliche Symptome

= Grundsatzlich wie bel anderen
Palliativpatienten. Problem Erfassung

= Neuropsychiatrische Symptome
» Haufig, konnen LQ stark beeintrachtigen

= Eigenstandige Symptome oder Ausdruck
anderer Symptome?



Neuropsychiatrische Symptome

m Personlichkeitsveranderungen bis 90%
m Schlaf-/ Wachrhythmus gestort 60-80%
= Angst 50-80%
s Depression 20-60%
s Psychomotor. Unruhe 30-70%
m Aggressives Verhalten 15-20%
m Psychotische Symptome
= Denkstérungen, Wahn 20-72%
=  Wahrnehmungsstérungen
= Fehlidentifikationen 23-50%
» Halluzinationen 10-20%

Belastung mehrheitlich far rot=Angehdorige, blau=Patient



Symptomlinderung heisst
deshalb auch:

= Gezielter palliativer Einsatz von
Psychopharmaka

= S0 viel wie notig
= SO0 wenig wie maoglich
= Nicht langer als unbedingt notig



Effekt der Schmerzbehandlung auf
Verhaltensstorungen

Husebo BS et al BMJ 2011

= 2 Gruppen mittelschwer bis schwer dementer
Patienten

= 1 Halfte Therapie wie bisher
= 1 Halfte systematischer Analgetikaaufbau
> Signifikante Reduktion der Agitation und

aggressiven Verhaltens in der
Schmerzmittelgruppe

> Keine Unterschiede bezuglich ADL und
Kognition



Relationship between pain and
disruptive behaviors

Ahn H, Horgas A, BMC Geriatrics 2013

= N =56577, MDS-Analyse
= Variablen: Pain, Wandering, Aggression,
Agitation, Cognitive Impairment, ADL-
Impairment
= Resultate: Je starker die Schmerzen
~ umso weniger Tendenz zum Wandern

~ umso haufiger aggressives und agitiertes
Verhalten



Assessment-Instrumente

= sind Instrumente zur Beobachtung und
Dokumentation von Verhaltens-
auffalligkeiten

= Sie sind keine eigentlichen
Schmerzerfassungsinstrumente!

= Beispiele: ECPA (BISAD), BESD,
Doloplus



Haufige Symptome am LE

= Schmerzen (52%)

= Agitation (35%)

= Atemnot (35%)

= /3% erhielten Opiate

= 21% wurden terminal sediert

= Todesursachen: Dehydratation / Kachexie,

Herzprobleme, respir. Infekt

(retrospekt. Sicht der behandelnden Arzte, NL)

Hendriks SA et al. Dying with Dementia: Symptoms, treatment and
guality of life in the last week of life. JPSM 2014
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2. Selbstbestimmung

= Vorausplanung: nach Diagnosestellung
die wichtigsten Fragen besprechen, PV

s Problem: wie werde ich mich fuhlen bel
fortgeschrittener Demenz?

s Stellvertreterentscheide: In wessen
Interesse wird entschieden?

= Nonverbale Willensausserung
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Entscheidungsfindung:
Balance of ,Burden” and , Benefit” fir den Patienten

Burden Geplante Benefit
Massnahme
Belastende Abklarungen und . Lebensverlangerung
Nebenwirkungen Gewinn an Lebensqualitat
Medikalisierung, Hospitalisation Gewinn an Selbstandigkeit
Unerwiinschte Pflegemassn. Symptomlinderung
Einschrankungen (Diat etc.) Verhinderung von Komplikation
Verlust von Intimsphare Zuwendung und Interesse
Autonomieeinschrankung Aber auch fir die Angehorigen:
aber ev. auch: Hoffnung
Lebensverlangerung Nicht-Aufgeben

Verlust von Lebensqualitat



3. Sicherheilt

= Lebensmilieu, das dem Erleben des Pat.
entspricht = zu Hause oder geschutzte

Station? Was bringt mehr LQ?

= Dass mein Wille umgesetzt wird, dass
meine LQ Im Zentrum steht



4. Support

= Unterstltzung der Angehorigen
(«Diplomatie» In der Beziehung geht
verloren) - psychologische Begleitung,
nicht nur Entlastungsangebote

= Verstandnis der Umgebung, der
Gesellschaft
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Danke fur lhre
Aufmerksamkeit!




