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Lebensqualitat und Versorgung:

Messen, wagen, entscheiden

Lebensqualitat von Demenzpatienten: Wie kann
man sie messen, wie kann man sie fordern?

PROF. DR. JOHANNES PANTEL, INSTITUT FUR ALLGEMEINMEDIZIN, GOETHE-UNIVERSITAT FRANKFURT

or dem Hintergrund langjéhriger, chro-

nischer Krankheitsverldufe und bislang

fehlender Heilungschancen wird der Erhalt
und die Verbesserung von Lebensqualitdt zu einem
zentralen Anliegen in der medizinischen und pflegeri-
schen Versorgung demenzkranker Menschen. Lebens-
qualitdt bei Demenz ist multidimensional erklarbar
und beinhaltet sowohl subjektive als auch objektive
Aspekte der konkreten Lebenswirklichkeit der Betrof-
fenen. Umfassende Modelle zur Beschreibung und
Messung von Lebensqualitdt tragen dieser Multidi-
mensionalitdt Rechnung. Allerdings gelingt bisher der
Transfer vorliegender Evidenz in die Viersorgungspraxis
nur unzureichend. Qualitativ hochwertige Forschung
zur Wirksamkeit verfiigbarer Interventionen sollte um
die Frage nach den Auswirkungen auf die Lebens-
qualitdt als zentrales patientenrelevantes Outcome

erweitert werden.

1. Hintergrund

Die Demenzen gehdren heute zu den haufigsten Alters-
erkrankungen. Mit Prévalenzen von 3,5 Prozent bei den
70- bis 74-Jahrigen, ca. 16 Prozent bei den Gber 80- bis
84-Jahrigen und mehr als 44 Prozent bei den tber 90-Jah-
rigen sind bereits heute etwa 1,6 Millionen Menschen in
Deutschland von diesem Syndrom betroffen (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft 2016, Pantel 2017). Damit ist be-
reits heute etwa jeder zehnte Mensch Gber 65 Jahre an
einer Demenz erkrankt. Unter Berlcksichtigung des de-
mografischen Wandels, d.h. eines zunehmenden Anteils
alterer und hochaltriger Menschen an der Bevolkerung,
und sofern kein Durchbruch in Pravention und Therapie
gelingt, wird von einer Verdoppelung dieser Zahl bis 2050
ausgegangen. Dies entspricht fir Deutschland einem An-
stieg der Zahl der Erkrankten um 40.000 pro Jahr oder um
mehr als 100 pro Tag.

Bis zu zwei Drittel aller Demenzerkrankungen werden
durch die Alzheimer-Demenz (AD) verursacht, die zu den
neurodegenerativen Demenzen gehort. Die Alzheimer-De-
menz ist damit die bei weitem haufigste Form der De-
menz (Schroder et al, 2010). Neurodegenerative Demenzen
incl. AD, vaskulare Demenzen (VD) und ihre Mischformen
(Misch-Demenz/MD) werden zur Gruppe der primaren
Demenzen zusammengefasst und machen zusammen-
genommen bis zu 90 Prozent der in Praxis beobachteten
Demenzdiagnosen aus (Neurodegenerative Demenz incl.
AD: ca. 60 Prozent, reine VD: ca. 15 Prozent; MD: ca. 15)
(Schroder et al., 2010; Pantel 2017). Da die primaren De-
menzen nach dem heutigen Stand des therapeutischen
Wissens nicht heilbar sind, nehmen sie zwangslaufig ei-



nen chronischen Verlauf und gehen mit einer reduzierten
Lebenserwartung und Lebensqualitat fir die Betroffenen
einher. Insbesondere auch vor dem Hintergrund der jlings-
ten Misserfolge bei der Entwicklung innovativer krank-
heitsmodifizierender und maoglicherweise sogar kausal
wirksamer Arzneimittel wird sich dieser Sachverhalt auf
absehbare Zeit nicht wesentlich andern.

Die neurodegenerativen Demenzen verlaufen Uber-
wiegend schleichend und langsam progredient. Krank-
heitsverlaufe, die sich von der Diagnose bis zum Tode Uber
einen Zeitraum von fUnf bis zehn Jahre erstrecken, sind
z.B. bei der AD nicht ungewohnlich. Fur die Patienten
und ihr unmittelbares soziales Umfeld bedeutet dies, dass
sie zumeist viele Jahre ihres Lebens von den krankheits-
bedingten Beeintrachtigungen betroffen sind. Demnach
fokussieren die heute bereits verfiigbaren Therapiean-
satze bei der Demenz auf eine Linderung der kognitiven
und nicht-kognitiven Symptome, eine Verbesserung des
Funktionsniveaus sowie eine positive Beeinflussung des
Gesamtverlaufs. Darlber hinaus riickt eine Verbesserung
der Lebensqualitat fur die Betroffenen in den Mittelpunkt
der psychosozialen, therapeutischen und pflegerischen
BemUhungen (palliativer Ansatz).

2. Was bedeutet Lebensqualitat bei Demenz?

Im Gegensatz zu Patienten, deren Erkrankungen sich Uber-
wiegend somatisch manifestieren, leiden Menschen mit
Demenz Uberwiegend nicht z.B. unter Schmerzen oder
Einschrankungen ihrer Mobilitat. Vielmehr resultieren hier
aus der krankheitsbedingten Einschrankung der Urteils-
fahigkeit und Alltagskompetenz z.T. sehr einschneidende
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Anderungen der bisherigen Lebensfiihrung. Diese reichen
von der Unfahigkeit, persdnlich bedeutsame bzw. lieb-
gewonnene Tatigkeiten weiter aufrechtzuerhalten, Gber
Stérungen der Kommunikation mit der Gefahr einer sozi-
alen Isolation, bis hin zum teilweisen oder vollstandigem
Verlust der persénlichen Autonomie, der mit einer von
vielen Menschen gefiirchteten Abhangigkeit von Dritten
(z.B. von Betreuungs- oder Pflegepersonen) einhergeht.
Der schleichende Verlust kognitiver bzw. intellektueller
Fahigkeiten wird — gerade in der Anfangsphase der Erkran-
kung, haufig aber auch dartber hinaus — als massive Be-
drohung der persénlichen Integritat und Identitat qualend
empfunden. Menschen mit Demenz unterliegen dariber
hinaus der Gefahr, ihre Welt zunehmend nicht mehr zu
verstehen und sich ohne fremde Hilfe in ihrer Welt nicht
mehr zurechtzufinden. Angst, Verunsicherung und ein
stark beeintrachtigtes Selbstwertgefthl kénnen die psy-
chologischen Folgen sein.

Zudem sind Menschen mit Demenz durch das allmah-
liche Nachlassen ihrer kognitiven Kontroll- und Selbst-
steuerungsmechanismen zunehmend ihren Affekten und
emotionalen Impulsen ausgeliefert. Depressivitat, Wahnbil-
dungen, Apathie, Aggressivitat und pathologische Angste,
die unter dem Begriff der Psychologischen und Verhaltens-
symptome der Demenz (Behavioral and Psychological Sym-
ptoms of Dementia/BPSD) subsummiert und in allen Stadi-
en der Erkrankung haufig beobachtet werden, sind daher
nicht ausschlieBlich als unmittelbare neurobiologische Folge
einer krankheitsbedingten Hirnschadigung zu verstehen,
sondern vielmehr auch als introspektiv nachvollziehba-
re Reaktion des Individuums auf massive Veranderungen
seines inneren Milieus und seines Interaktionsvermdégens.
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Allerdings leidet nicht jeder Demenzkranke subjektiv
unter seiner Erkrankung, und die Schwere der kognitiven
Einschrankung ist tatsachlich nicht der starkste Pradiktor
far das Ausmal der Einschrankungen an Lebensqualitat.
Dies unterscheidet die Demenz von Erkrankungen, bei de-
nen die wesentliche Beeintrachtigung der Lebensqualitat
durch das AusmaB des (chronischen) Schmerzes bestimmt
ist. So weist die Deutsche Alzheimergesellschaft darauf hin,
wie wichtig es bei der Betreuung Demenzkranker ist, nicht
nur die kdrpernahen Grundbedrfnisse (z.B. Linderung von
Schmerz) zu bertcksichtigen, sondern auch der Aufrechter-
haltung der Kommunikation, Respekt und Wertschatzung,
Sicherheit und Geborgenheit, Zuwendung und Autonomie
sowie sinnstiftender Beschaftigung besondere Aufmerksam-
keit zu schenken (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2017).

Hieraus ergibt sich die Schlussfolgerung, dass neben
der reinen Symptomauspragung soziale, psychologische
und rdumliche Kontextbedingungen eine wesentliche Rolle
far das Wohlbefinden und die Lebensqualitat von Men-
schen mit Demenz spielen.

Um diesem Umstand gerecht zu werden, entwickelte
Lawton einen multidimensionalen Ansatz zur Erklarung
und Erfassung der Lebensqualitat bei demenzkranken Men-
schen (Lawton 1994, Kimmel et al., 2011). Dabei definiert
Lawton Lebensqualitdt als die mehrdimensionale Bewer-
tung des individuellen Personen-Umwelt-Systems anhand
von intraindividuellen und sozial-normativen Kriterien.

Dimensionen der Lebensqualitat bei Demenz
nach Lawton

Subjektives Wohlbefinden

Verhal -Erlebte Lebensqualitat

Objektive Umwelt

Quelle: Das Lebensqualitdtsmodell nach Lawton et al. (1996) "

Abbildung 1: Der multidimensionale Ansatz von Lawton zur Erfas-
sung und Erklarung von Lebensqualitat umfasst vier Dimensionen.
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Das Modell umfasst vier Dimensionen der Lebensqualitat
(siehe Abbildung 1):

¢ das subjektive Wohlbefinden

die Verhaltenskompetenz

die objektive Umwelt und

¢ die erlebte Lebensqualitat.

Das subjektive Wohlbefinden beinhaltet emotionale
Befindlichkeiten wie den Auspragungsgrad von depressiven
Stérungen und Angst sowie den Grad des Glicksempfin-
dens und die eher kognitiv bewertete Komponente Lebens-
zufriedenheit (Kimmel et al. 2011). Die zweite Dimension
Verhaltenskompetenz umfasst die funktionellen und kog-
nitiven Fahigkeiten der Person. Dies betrifft den Grad der
korperlichen und geistigen Einschrankungen, die durch
die Demenzerkrankung bedingt sind. Der dritte Aspekt
objektive Umwelt schlieBt die objektiven Lebensbedin-
gungen der physikalischen Umwelt wie die konkrete Ge-
staltung des Lebensraumes und der sozialen Umwelt wie
die Qualitat der zwischenmenschlichen Beziehungen ein.
Die erlebte Lebensqualitat schlieBlich berticksichtigt den
Aspekt der Unterscheidung zwischen objektiv gegebenen
Lebensbedingungen und der subjektiven wahrgenomme-
nen Lebensqualitat des Erkrankten.

Im Folgenden soll die Frage beleuchtet werden, inwie-
weit sich die Dimensionen dieses komplexen Modells auch
(psycho-)metrisch abbilden und damit fir eine Messung
der Lebensqualitat bei Menschen mit Demenz nutzbar ma-
chen lassen.

3. Wie kann man Lebensqualitdt bei Demenz messen?

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Health-Related Qua-
lity of Life) ist ein multidimensionales , Konstrukt” aus
physischen, psychischen und sozialen Dimensionen und
schlieBt deutlich mehr ein als lediglich Aussagen zum in-
dividuellen Gesundheitszustand. Wesentliche Orientie-
rung ist hierbei die subjektive Wahrnehmung durch den
Probanden (Robert Koch-Institut 2011). Aufgrund der im
Krankheitsverlauf progredienten Beeintrachtigung von Ge-
dachtnisprozessen, Aufmerksamkeit, kognitiver exekutiver
Kontrolle und Kommunikationsvermédgen und der daraus
resultierenden abnehmenden Einsichtsfahigkeit demenz-
kranker Menschen ist jedoch die rein subjektive Einschat-
zung der Lebensqualitat durch die Betroffenen selbst als
kritisch zu betrachten und ihre Validitat darf hinterfragt
werden (Logsdon et al., 2002; Kimmel et al., 2011).



Instrumente zur Messung der Lebensqualitdt bei Demenz
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Instrument Einsatzbereich Beurteilungsform Erfasste Bereiche Reliabilitat
: Leichte bis schwere Geschulte IehlERetEn, VeEl  f S
Dementia Care : g Beobachtunasperson ten, personenschadi- Reliabilitat
. Demenz im stationaren gsp ; "
Mapping (DCM) [2] Bereich gende Episoden, positi-  Kappa-Wert
Beobachtung ve Ereignisse/Verstarker > .80
Profil des Wohl- Leichte bis schwere Geschulte
befindens [27] Demenz im hauslichen ~ Beobachtungsperson Wohlbefinden Keine Angaben
und stationdren Bereich  gegpachtung
Soziale Interaktion,
Alzheimer’s Disease Leichte bis schwere . . Sglbstwahrnehmung, Interne Konsistenz
. S Interview mit Stimmungen und Ge- ,
Related Quality of Demenz im hauslichen . ! Cronbach’s
: S . Betreuungsperson fuhle, Freude an Akti-
Life [30] und stationaren Bereich e ) a=.80
vitaten, Reaktionen auf
die Umgebung
Geschulte Kommunikation nega-  Interne Konsistenz
Wiener Liste [28, 29] Schyver_g Demenz im Betreuungsperson tiver Affekte, Korper- der Subsktalen
stationaren Bereich . kontakt, Aggression, Cronbach’s
Fragebogenbeurteilung  Mobilitat a=81-.93

Quality of Life in
Alzheimer’s Disease [32]

Leichte bis schwere De-
menz im hauslichen und
statiodren Bereich

Interview mit Demenz-
kranken und Fragebo-
genbeurteilung durch

Betreuungsperson

Korperliche Verfassung,
Stimmung, soziale Be-
ziehungen, Fahigkeit
an Aktivitaten teilzu-
nehmen, finanzielle
Situation

Interne Konsistenz
von Selbst- und
Fremdurteilen
Cronbach’s
a=.84-.88

Heidelberger Instru-
ment zur Erfassung
der Lebensqualitat

bei Demenz (H.I.L.DE.)
(14]

Leichte bis schwere
Demenz im stationdren
Bereich

Interviews mit Demenz-
kranken und Betreu-
ungspersonen, Analsyse
der physikalischen und
sozialen Umwelt, Einbe-
zug gerontopsychiatri-
scher Untersuchungen

Raumliche Umwelt,
soziale Umwelt, Be-
treuungsqualitat, Ver-
haltenskompetenz,
medizinisch-funktio-
neller Status, kognitiver
Status, Psychopatholo-
gie und Verhaltensauf-
falligkeiten, subjektives
Erleben und emotionale
Befindlichkeit

Interrater-Reliabilitat
der Dimension
Subjektives Erleben

und emotionale
Befindlichkeit, ICC = .85

Quelle: entnommen aus Kimmel, Pantel, Haberstroh 2011

@

Tabelle 1: Ubersicht der Messinstrumente zur Erhebung der Lebensqualitéit bei Demenz im deutschsprachigen Raum.

Dadurch ist die Messung der Lebensqualitat bei Men-
schen mit Demenz mit dem grundsatzlichen Dilemma
konfrontiert, dass ein primar durch die subjektive Ein-
schatzung zu erhebender Parameter aufgrund der krank-
heitsbedingt Einschrankungen gar nicht valide erhoben
werden kann. Viele der heute im deutschsprachigen Raum
verfligbaren Instrumente zur Erhebung der Lebensqualitat
bei Demenz haben versucht, sich aus diesem Dilemma zu
befreien, indem sie die Einschatzung der Lebensqualitat
Uberwiegend oder ausschlieBlich auf eine Einschatzung

durch Dritte stlitzen (z.B. geschulte Beobachter, Betreu-
ungspersonen).

Dagegen integrieren die im folgenden beschriebenen
Messverfahren Fremd- und Selbstbeurteilungen, um den
subjektiven Charakter des Konstrukt Lebensqualitat er-
fassbar zu machen (Kimmel et al. 2011):
¢ Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-AD): Das
von Logsdon et al. (1999) entwickelte Instrument QoL-
AD zur Erfassung der Lebensqualitat bei Alzheimer-Pa-
tienten verwendet Selbstbeurteilungen in Form eines



28 LEBENSQUALITAT UND VERSORGUNG: MESSEN

Interviews mit dem Demenzkranken und Fremdbeurtei-
lungen anhand einer Fragebogeneinschatzung der Be-
treuungspersonen. Die QolL-AD-Skala umfasst 13 Items
zum Gesundheitszustand, zu Stimmung, Gedachtnis,
funktionellen Fahigkeiten, zwischenmenschlichen Bezie-
hungen, zur Fahigkeit an sinnvollen Ereignissen teilzu-
nehmen sowie zum finanziellen Status. Die Einschatzung
erfolgt mittels einer vierstufigen Skala von schlecht (= 1)
bis exzellent (= 4). Die internen Inkonsistenzen far die
Selbstbeurteilung und Fremdbeurteilung der Skala liegen
zwischen .84 und .88. Die Ubereinstimmung zwischen
Selbst- und Fremdbeurteilung ist als maBig einzustufen.
Die Validitat fir die Fremdbeurteilung liegt jedoch hé-
her als die der Selbstbeurteilung. Aufgrund der wissen-
schaftlich gut fundierten Evaluation des Instrumentes
wird es sehr haufig zur Messung der Lebensqualitat und
zur Validierung neuer Instrumente verwendet.

¢ Heidelberger Instrument zur Erfassung der Lebensqua-
litdt bei Demenz-H.I.L.D.E. (Becker 2010; Becker et al.,
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2011): Das Messinstrument H.I.L.D.E erfasst ein breites
Spektrum von Lebensqualitatsaspekten anhand ver-
schiedener Methoden. Es werden die acht Dimensionen
raumliche Umwelt, soziale Umwelt, Betreuungsqualitat,
Verhaltenskompetenz, medizinisch-funktioneller Status,
kognitiver Status, Psychopathologie und Verhaltensauf-
falligkeiten, subjektives Erleben und emotionale Befind-
lichkeit anhand von Interviews mit Demenzkranken und
Betreuungspersonen, eines 6kologischen Verfahrens zur
Erfassung der raumlichen Umwelt, einer gerontopsych-
iatrischen Untersuchung sowie der Analyse von Pflege-
dokumenten erfasst (siehe Abbildung 2). Somit erfasst
H.I.L.D.E objektive Lebensbedingungen und die subjek-
tive Wahrnehmung und Bewertung von Lebensqualitat.
Aufgrund der detaillierten, wissenschaftlich gut fun-
dierten und umfassenden Erfassung von Lebensqualitat
mittels H.I.L.D.E kann dieses Messinstrument heute im
deutschsprachigen Raum als vorbildlicher Standard fur
die valide Lebensqualitdtsmessung bei demenzkranken

Dimensionen der Lebensqualitat beim Messinstrument H.I.L.D.E.

Raumliche Umwelt
Infrastrukturelle

Grundlagen
medezinischer
und pflegerischer

Sozial-kommunikative
Kompetenzen

Bauliche und Betreuung
raumliche
Gegebenheiten
Soziale
Umwelt
Personelle
Ressourcen sowie
Quialifikation der
Mitarbeiter und
Mitarbeiter, Mitarbeiterinnen
Mitbewohner,
Angehdrige,
Besucher

Quelle: Institut fir Gerontologie der Universitat Heidelberg. Nach Becker 2010; Becker et al., 2011

Verhaltens-
kompetenz

Subjektives Erleben
und emotionale
Empfindlichkeit

Medizinisch-
funktionaler Status

Aktivitaten des
taglichen Lebens /
instrumentelle
Aktivitaten des
taglichen Lebens

Medizinischer Status

Sensorischer Status Emotionale

Empfindlichkeit

Subjektives Erleben der
Verhaltenskompetenz

Motorischer Status

Psychopathologie Erleben der Umwelt

Kognitiver Status

Phanomene/
Verhaltensauffallig-
keiten

\ (4

Abbildung 2: Das Heidelberger Instrument zur Erfassung der Lebensqualitdt bei Demenz (H.l.L.D.E.) erfasst ein breites Spektrum von Lebens-

qualitatsaspekten anhand von acht Dimensionen.



Menschen angesehen werden. Sein Einsatz in der Praxis
ist aber unter Umstanden durch den relativ hohen zeitli-
chen Aufwand bei der Datenerhebung (ca. 1,5 Stunden
bei Erstanwendung) eingeschrankt.

4. Ansétze zur Forderung der Lebensqualitat bei Demenz

Kern des Lebensqualitdtsmodells nach Lawton (s.0.) als
auch der theoretischen Fundierung des H.I.L.D.E. Instru-
mentes ist die Multidimensionalitat des Konstrukts Lebens-
qualitat bei Demenz. Insbesondere durch die in H.I.L.D.E.
zugrunde gelegten Dimensionen der Lebensqualitat (Ab-
bildung 2) wird eine Interventionsmatrix aufgespannt, aus
der sich verschiedene versorgungsrelevante Férderberei-
che zur Verbesserung der Lebensqualitat demenzkranker
Menschen ableiten lassen:

¢ Medizinische und pflegerische Betreuung: Hiermit sind
im Wesentlichen MaBnahmen und Interventionen ge-
meint, die auf eine Verbesserung oder Stabilisierung des
kognitiven Status, des medizinisch funktionalen Status,
des korperlichen Wohlbefindens, der Befindlichkeit und
der Psychopathologie zielen. Aber auch Strukturmerkma-
le der pflegerischen Betreuung (z.B. Qualifikation der Mit-
arbeiter) sind unter diesem Forderbereich zu fassen.

® Psychosoziale Interventionen: Diese spezifischen MaB-
nahmen kénnen Teil eines umfassenderen medizinischen
oder pflegerischen Behandlungsplans sein, jedoch auch
unabhangig davon ein bestehendes Betreuungsverhalt-
nis erganzen. Sie zielen auf das subjektive Erleben (Ver-
besserung von Emotionalitat und Befindlichkeit) sowie
auf eine Forderung der Verhaltenskompetenz.

e Raumliche Umwelt: Dieser Forderbereich umfasst
MaBnahmen, die eine Gestaltung bzw. Optimierung der
physikalischen Lebensumwelt zum Ziel haben (z.B. Ar-
chitektur oder Wohnraumgestaltung).

e Soziales Bezugssystem: Dieser Forderbereich beinhal-
tet alle MaBnahmen die an der sozialen Umwelt anset-
zen und die vermittels einer Starkung und Verbesserung
der sozialen Beziehung indirekt einen positiven Einfluss
auf die Verhaltenskompetenz, das subjektive Erleben,
die Emotionalitat und die Befindlichkeit der Demenz-
kranken haben (z.B. Beratung und Unterstlitzung der
Angehdrigen, sinnvolle und kommunikationsférdernde
(Freizeit-) Aktivitaten).

Fur jeden dieser Forderbereiche stehen zahlreiche bewahr-
te und teilweise mit guter empirischer Evidenz unterlegte

FRANKFURTER FORUM I DISKURSE 29

EinzelmaBnahmen zur Verfigung, die im Folgenden nur
kursorisch beschrieben werden kénnen (vgl. hierzu auch
Pantel 2017).

Medizinische und pflegerische Betreuung

Es ist noch nicht allzu lange her, da galt die medizinische
Versorgung der Demenzen als ein diagnostisch wie the-
rapeutisch eher undankbares arztliches Betatigungsfeld.
Seitdem ist in Forschung und Praxis ein umfangreicher
und fundierter Wissensfundus erarbeitet worden, der zum
Nutzen der Patienten und ihrer Angehérigen eingesetzt
werden kann. Erst kirzlich wurde die revidierte Fassung der
S3-Leitlinie ,,Demenzen” von den federfihrenden Fach-
gesellschaften Deutsche Gesellschaft fur Psychiatrie und
Psychotherapie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DG-
PPN) und Deutsche Gesellschaft fur Neurologie (DGN) der
Offentlichkeit vorgestellt (DGPPN/DGN, 2016).

Die Leitlinie fasst das aktuelle Wissen in den Bereichen
Diagnostik, Pharmakotherapie, psychosoziale Interventio-
nen, hausarztliche Versorgung sowie Risikofaktoren und
Pravention auf 127 Seiten zusammen und demonstriert in
Form von insgesamt 97 evidenzbasierten Empfehlungen,
dass in medizinischer Hinsicht bereits heute sehr viel fiir
Menschen mit Demenz getan werden kann. Denn auch
wenn Demenz in der Gberwiegenden Zahl der Falle eine
unheilbare chronische Erkrankung bleibt, ist therapeuti-
scher Nihilismus nicht angebracht. Bereits mit den heute
verfligbaren Moglichkeiten lassen sich Symptome spurbar
lindern und die Lebensqualitat fur Patienten und Angeho-
rige in bedeutsamer Weise verbessern. Entsprechend kann
es nicht zufriedenstellen, dass im deutschen Versorgungs-
system immer noch ein groBer Teil der Betroffenen nicht
im Sinne der Leitlinienempfehlungen und somit subopti-
mal behandelt wird. Auf diesen Aspekt werde ich weiter
unten noch etwas ausfuhrlicher eingehen.

In pharmakologischer Hinsicht stehen fur die Behand-
lung der Alzheimer-Demenz weiterhin ausschlieBlich sympto-
matisch wirksame Arzneimittel zur Verfligung (Pantel, 2017).
Die Wirksamkeit dieser sogenannten Antidementiva auf pa-
tientenrelevante Endpunkte (z.B. Fahigkeit zur Verrichtung
von Alltagsaktivitaten) ist nachgewiesen, aber begrenzt. Die
Entwicklung neuer diagnostischer Konzepte, laborchemi-
scher Verfahren und bildgebender Untersuchungsmethoden
hat es in den letzten Jahren jedoch méglich gemacht, die
Diagnose einer Demenz mit immer gréBerer Prazision und
zu einem immer friiheren Zeitpunkt zu stellen.
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Bedauerlicherweise ist jedoch die medizinische und pfle-
gerische Versorgung im Bereich der Gerontopsychiatrie alles
andere als optimal zu bezeichnen (vgl. Pantel, 2007 sowie
Gutzmann, 2014). Dieses lasst sich auf vielen Ebenen des
Versorgungssystems, u.a. bei der allgemeinmedizinischen,
der facharztlichen und auch der pflegerischen Betreuung
nachweisen (z.B. Godemann et al., 2013; Pantel et al., 2006;
Hallauer und Kurz, 2002). Diese Versorgungsdefizite lassen
sich unter anderem anhand der Versorgung Demenzkranker
mit den bereits heute verfligbaren symptomatisch wirkenden
Antidementiva (s.0.) verdeutlichen. Demenzkranke erhalten
Antidementiva seltener als eine Applikation von mit hohen
Risiken behafteten Sedativa (Benzodiazepine und Neuro-
leptika), obgleich konsentierte Behandlungsleitlinien und
Expertengremien genau die kontrare Verschreibungspraxis
empfehlen (Melchinger, 2007, Pantel, 2016).

Dies gilt insbesondere fir Bewohner von Altenpflegehei-
men (Huber et al., 2012; Pantel et al., 2006). Godeman et al.
(2013) analysierten Routinedaten von insgesamt 8.443.203
Versicherten aus ganz Deutschland, davon 127.974 mit der
Diagnose Demenz. Sie kamen zu dem Ergebnis, dass weni-
ger als ein Viertel aller Demenzpatienten und weniger als die
Halfte aller Patienten mit der Diagnose Alzheimer-Demenz
eine Antidementiva-Therapie erhielten. Andere Autoren
berichten noch niedrigere Verschreibungsraten (Huber et
al., 2012; Jeschke et al., 2011), obwohl aufgrund der In-
dikationsstellung und der Leitlinienempfehlungen deutlich
hohere Raten zu erwarten waren.

Bei der Versorgung mit Antidementiva besteht dartber
hinaus ein Ost-West-Gefélle (Stiftung Zentralinstitut, 2016).
Am haufigsten verordneten Arzte Antidementiva in Meck-
lenburg-Vorpommern (32,1 Prozent) und Sachsen (30,5
Prozent), aber auch in Baden-Wirttemberg (28,7 Prozent).
Am niedrigsten waren die Raten in Bremen (13 Prozent).
Die Ursachen fur diese Diskrepanzen sind unklar. Es konnte
jedoch vermutet werden, dass das Verschreiben bzw. Vor-
enthalten von indizierten Medikamenten in einigen Fallen
eben nicht ausschlieBlich aufgrund von klinischen Kriterien
bzw. Indikationen erfolgt, sondern auch auf den 6konomi-
schen Rahmenbedingungen basiert (Pantel 2017).

Psychosoziale Interventionen

Neben pharmakologischen MaBnahmen stellen psycho-
soziale und pflegerische Interventionen (z.B. kognitive In-
terventionen, Ergotherapie, korperliche Aktivierung, Bio-
grafiearbeit, kreativtherapeutische Ansatze, sensorische
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Stimulation etc.) sowie die Optimierung von Versorgungs-
strukturen weitere wichtige Saulen einer qualitativ hoch-
wertigen Demenzbehandlung dar. In den vergangenen
Jahren wurde auch in diesem Bereich der Bedarf wissen-
schaftlich und methodisch anspruchsvoller Forschung und
Begleitforschung erkannt, um vorhandene Versorgungs-
strukturen gezielt und evidenzbasiert zum Wohle der be-
troffenen Patienten weiterentwickeln zu kédnnen (Haber-
stroh und Pantel, 2011).

Hierzu zdhlen auch Qualifizierungs- und Schulungs-
maBnahmen fir pflegende Angehdérige und professionell
Pflegende mit dem Ziel, Kooperation und Kommunikation
in der hauslichen, ambulanten und stationaren Betreuung
demenzkranker Patienten zu verbessern und damit zu einer
Forderung der Lebensqualitat der Patienten beizutragen
(Franzmann et al. 2016, Neumeier et al. 2012; Pantel et
al., 2009; Haberstroh 2008; Haberstroh et al. 2008 und
2006; Schall und Pantel 2016).

Raumliche Umwelt

Menschen mit Demenz sind zur Forderung und Aufrechter-

haltung ihrer Mobilitat, ihrer Orientierung und ihrer Lebens-

qualitat im besonderen MaBe von baulichen Strukturen

bzw. der rdumlich-materiellen Gestaltung ihres Wohnum-

feldes abhangig (Marquardt 2009). Diesbeziglich existie-

ren heute bereits zahlreiche Praxiserfahrungen und relativ

einheitliche Empfehlungen und Kriterienlisten (Pantel im

Druck). Insbesondere im institutionellen Bereich (Heim-

versorgung) gehoéren hierzu z.B. (Schaufele et al., 2007,

Marquardt 2009; Heeg und Bauerle 2011):

* Aspekte der konkreten raumlichen Organisation (Archi-
tektur, Grundriss, Tageslicht, Garten- oder Freibereich)

e \Wohnlichkeit und Alltagsnahe

e das Vorhandensein von zeitlichen und rdumlichen Ori-
entierungshilfen

e addaquate Lichtquellen

e die Gelegenheit zur taktilen und visuellen Stimulation

¢ Gewadhrleistung von risikoarmer Bewegungsfreiheit
(,Wander”-Maoglichkeiten, ,Sit-and-watch-Platze”)

e Rlckzugsmaoglichkeiten.

Neuere Betreuungseinrichtungen haben hier in der Regel

den Vorteil, dass diese Empfehlungen bereits bei der Pla-

nung und dem Bau bertcksichtigt werden kénnen. Aber

auch in alteren Heimen besteht bei entsprechender Sensi-

bilitat der Leitungen haufig noch die Moglichkeit, zumin-

dest einen Teil der genannten MaBnahmen umzusetzen.



Einige der hier subsummierten Méglichkeiten kénnen auch
im privaten hauslichen Bereich umgesetzt werden. Dies ist
von umso groBerer Bedeutung, wenn man bedenkt, dass
der méglichst lange Verbleib in der vertrauten hauslichen
Umgebung fir viele von Demenz und Pflegebedirftigkeit
betroffene Menschen an sich schon ein wichtiger Baustein
zum Erhalt von Lebensqualitat darstellen kann.

Soziales Bezugssystem

Die Aufrechterhaltung, Aktivierung oder Reaktivierung von
beliebten Freizeit- bzw. Alltagsaktivitdten tragt nicht nur zu
einer Verbesserung der Alltagskompetenz, sondern auch
zum Erhalt von Lebensqualitat bei. Ohne entsprechende
soziale Flankierung und Unterstlitzung ist dies jedoch in der
Regel nicht zu verwirklichen. Dies riickt die Rolle der An-
gehorigen und ggf. auch der professionellen Betreuungs-
personen sowie Aspekte einer adaquaten Kommunikati-
on mit demenzkranken Menschen in den Mittelpunkt der
Betrachtung. Einige der hier thematisierten Interventionen
sind empirisch abgesichert und manualisiert und lassen
sich daher je nach Versorgungskontext auch auBerhalb der
Wirksamkeitsstudien gut in der Versorgungspraxis einset-
zen. So steht z.B. zur Durchfihrung eines gruppenbasierten
Kommunikationstrainings fir pflegende Angehérige und
fur professionelle Betreuungskrafte von Demenzkranken
das Manual ,,Kommunikation bei Demenz” (TANDEM-Trai-
ning; Haberstroh und Pantel 2011 b) zur Verfigung, des-
sen Einsatz durch den gleichnamigen Ratgeber erganzt
werden kann (Haberstroh et al. 2011).

Fazit und Ausblick

Gerade vor dem Hintergrund langjahriger, chronischer
Krankheitsverlaufe und bislang fehlender Heilungschan-
cen wird der Erhalt und die Verbesserung von Lebensquali-
tat zu einem zentralen Anliegen in der medizinischen und
pflegerischen Versorgung sowie der Betreuung demenz-
kranker Menschen. Lebensqualitat bei Demenz ist multidi-
mensional erklarbar und beinhaltet sowohl subjektive als
auch objektive Aspekte der konkreten Lebenswirklichkeit
demenzkranker Menschen. Umfassende Modelle zur Be-
schreibung und Messung von Lebensqualitat tragen dieser
Multidimensionalitat Rechnung. Hierdurch ergibt sich ei-
ne Matrix, die auf zahlreiche Einzelinterventionen zu ihrer
Verbesserung verweist. Der Transfer vorliegender Evidenz
in die Versorgungspraxis ist bislang jedoch unzureichend
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und noch lange nicht ausgeschopft. Qualitativ hochwertige
Forschung zur Wirksamkeit der verfligbaren Interventionen
sollte nicht nur im Bereich der pharmakologischen, sondern
auch im Bereich der nicht-pharmakologischen MaBnahmen
intensiviert und um die Frage nach den Auswirkungen der
jeweiligen Interventionen auf die Lebensqualitat als zentrales
patientenrelevantes Outcome erweitert werden.
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