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1 Einleitung / Hintergrund

Menschen mit Demenz gehéren zu den vulnerabelsten Personengruppen einer
Gesellschaft, weil sie nicht oder nicht mehr vollstdndig selbst fiir Thre Interessen
eintreten kdnnen. Damit sind sie auf den Schutz und die Vertretung durch andere
angewiesen. Dies gilt insbesondere hinsichtlich ihrer gesundheitlichen Belange. Das
Gesundheitswesen und speziell die Angehorigen der Gesundheitsberufe miissen
dafiir Sorge tragen, dass gesundheitliche Bedarfe von Menschen mit Demenz recht-
zeitig erkannt und im Interesse der Betroffenen befriedigt werden.

Das stellt in vielen Féllen eine groBe Herausforderung dar, so auch im Bereich
mdglicher Schmerzen. Insbesondere bei schweren Demenzen, die mit dem Verlust
der verbalen Kommunikationsfahigkeit einhergehen, ist es nicht ohne weiteres
mdglich, Schmerzen zu erkennen, geschweige denn in ihrer Stirke einzuschéitzen.
Die Entwicklung angepasster Ansidtze steht erst am Anfang und insbesondere in
Deutschland fehlen Instrumente, die Pflegefachpersonen, aber auch Arzte und
Angehorige anderer Gesundheitsberufe dabei unterstiitzen konnten. Diesem Ent-
wicklungsbedarf wird mit der hier vorliegenden Arbeit nachgegangen. Im Mittel-
punkt steht die Entwicklung eines auf Beobachtungen basierenden Instruments zur
Schmerzeinschétzung bei Menschen mit schwerer Demenz.

Das Erkennen von Schmerzen ist die Grundvoraussetzung fiir ein angemessenes
Schmerzmanagement im therapeutischen Team. Ein angemessenes Schmerzmana-
gement wiederum ist ein Grundanspruch jedes einzelnen Biirgers an die gesund-
heitliche Versorgung. Und so ist die mit der demographischen Alterung der Bevdl-
kerung verbundene Zunahme der von Demenz betroffenen Personen auch nur ein
Grund fiir die Beschéftigung mit der Fragestellung im Rahmen dieser Arbeit. Die
wachsende Anzahl Betroffener bedingt zum zweiten die immer grofer werdende
Bedeutung von demenziellen Erkrankungen in der Pflege alter Menschen, insbeson-
dere im Pflegeheim. Der dritte und vielleicht wichtigste Grund ist die ethische Ver-
pflichtung aller Pflegefachpersonen und aller anderen in den Gesundheitsberufen
Tétigen, alles zu unternehmen, um jedem einzelnen Menschen Leid zu ersparen. Das
Ergebnis dieser Arbeit soll dazu beitragen, dies zu erreichen.

1.1 Epidemiologie der Demenzen

Bei der Demenz handelt es sich um ,,eine erworbene Verschlechterung einer vorher
groferen intellektuellen Leistungsfihigkeit (Zaudig & Moller 2005a: 171). Sie
kann reversibel oder irreversibel sein, betrifft die Gedachtnisfunktionen, beinhaltet
nicht-kognitive Symptome (wie Depressivitit, Apathie, Angst, Rastlosigkeit, Wahn)
und zeichnet sich durch eine deutlich verschlechterte Alltagsbewiltigung aus (ebd.).
Es wird unterschieden zwischen primér-degenerativen Demenzen und sekundéren
(oder symptomatischen) Demenzen, die auf eine oft behandelbare Grunderkrankung
zuriickgehen. Primére Demenzen sind zwar teilweise behandelbar aber nicht heilbar
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und nicht reversibel. Haufigste Demenz ist die Alzheimer-Demenz (AD), die den
primdren Demenzen zuzurechnen ist. Die vaskuldre Demenz (VaD) als zweithiu-
figste Demenzform gehdrt zu den sekunddren Demenzen. Es treten Mischformen
zwischen diesen beiden Demenztypen auf, denen eine zunehmend grofere Bedeu-
tung zugerechnet wird (Stewart 2005). Es wird diskutiert, ob im héheren Lebensalter
die Demenz mit Lewy-Kd&rperchen (meist pimire Demenzform) héufiger auftritt als
bisher angenommen (Zaudig & Moller 2005, Thiirauf et al. 2005.)

Nach einer Synthese vorliegender epidemiologischer Studien (Bickel 2000) kann

in Deutschland im Mittel von einer Demenzprédvalenz von 7,22 % bei allen Men-
schen im Alter von 65 Jahren oder dariiber ausgegangen werden, wobei die Ergeb-
nisse einzelner Studien zwischen 5,97 % und 8,75 % liegen. Die Hohe der Schit-
zungen variiert in erster Linie danach, ob auch leichte Demenzgrade mit eingeflos-
sen sind oder nicht. Eine deutliche Stufung der Prévalenz im Altersgang ist erkenn-
bar.
Aus diesen Werten ergibt sich fiir Deutschland eine Zahl von 928 000 (Mittel) De-
menzkranken, wobei die Schitzungen zwischen 770 000 und 1,1 Millionen variie-
ren. In den Schétzungen nicht beriicksichtigt ist die geringe Anzahl derjenigen Men-
schen mit Demenz, die jiinger als 65 Jahre sind. Die Demenz vom Alzheimer-Typ
stellt mit einem Anteil von 65 % bis 72 % nach den ausgewerteten Studien die hau-
figste Demenzart dar.

Bei Personen im Alter von 65 oder mehr Jahren liegt nach der gleichen Quelle
(Bickel 2000) die durchschnittliche bevolkerungsbezogene Inzidenz aller Demenzen
pro Jahr bei 1,9 %. Daraus ergibt sich, dass jahrlich im Mittel etwa 226 000 (Median
192 000) Menschen in Deutschland neu an einer Demenz erkranken, darunter 70 %
Frauen. Fiir die Alzheimerdemenz liegt die geschitzte Inzidenz bei allen iiber
65jahrigen im Mittel bei 1,01 %, was einer Anzahl von 121 000 neu erkrankten
Personen pro Jahr entspricht (vgl. Tabelle 2).

Tabelle 1: Demenzprivalenz in Deutschland (Bickel 2000)

Alter Demenzprivalenz (Median) % Demenzprivalenz (Mittel) %
65— 69 1,4 1,2

7074 2,7 2,8

75-179 5,9 6,0

80— 84 13,0 13,3

85-89 22,2 23,9

90 und dariiber 33,0 34,6

65 und dariiber 7,04 7,22

Tabelle 2: Demenzinzidenz in Deutschland (Bickel 2000)

Alter Demenzinzidenz (Median) % Demenzinzidenz (Mittel) %
65— 69 0,33 0,43

70 - 74 0,70 0,88

75-79 1,62 1,88

80— 84 3,36 4,09

85 -89 5,36 6,47

90 - 94 9,14 10,11

65 und dariiber 1,61 1,90

10
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1.1.1 Die wichtigsten Formen der Demenz

Die Alzheimer—Demenz, als haufigste Demenzform, beginnt meist schleichend und

verlauft langsam progredient. Die Symptome weisen ein eher kortikales Profil auf:

Anfinglich kommt es vor allem zu Stérungen des Kurzzeitgedédchtnisses und zu

rdumlichen Orientierungsstérungen. Spéter treten Beeintrachtigungen der intellektu-

ellen Féhigkeiten sowie apraktische, aphasische und agnostische Storungen hinzu.

Oft bleibt die Personlichkeit lange als Fassade erhalten. Der Beginn liegt meist nach

dem 60. Lebensjahr, mit einem Krankheitsverlauf von acht bis zehn Jahre. Bei

einem frilhen Beginn vor dem 60. Lebensjahr betrigt die Krankheitsdauer bis zum

Tod etwa drei bis sechs Jahre. Die Diagnosestellung erfolgt aufgrund klinischer

Merkmale, kann aber erst post-mortem durch eine Autopsie gesichert werden

(Zaudig & Moller 2005 b, Thiirauf et al. 2005). Pathophysiologisch ist die

Alzheimerdemenz durch die Bildung von Neurofibrillen (Tangles) und Amyloid-

Plaques in verschiedenen Gehirnarealen gekennzeichnet (Frolich & Padberg 2005).

Die Vaskuldre Demenz, als zweithdufigste Demenzform, beginnt im Vergleich
zur AD eher plotzlich und fluktuiert in der Symptomatik stirker (Hamann &

Liebtrau 2005). Die Risikofaktoren entsprechenden denen, die fiir zerebrovaskulére

Erkrankungen bekannt sind. Es existieren unterschiedliche Theorien zur

Athiopathogenese, denen gemein ist, dass es aufgrund einer Mangelversorgung

(durch groBere oder viele kleine ischdmische Ereignisse) zum Untergang einer kriti-

schen Masse an Gehirngewebe kommt. Zusétzlich zu den bei der AD genannten

Symptomen, kommen laut der vierten Revision des Diagnostischen und Statistischen

Handbuchs Psychischer Storungen DSM 1V (Saf et al. 2003) noch fokale-neurologi-

sche Storungen (gesteigerte Muskeleigenreflexe, Gangstorungen etc.) oder zusétzli-

che Hinweise auf das Vorliegen einer zerebrovaskuldren Erkrankung bei der VaD
hinzu.

Demenzen konnen auch nach der Lokalisation des vornehmlich betroffenen Ge-
hirnareals unterschieden werden (Zaudig & Moller 2005a):

e Kortikale Demenzen (vorherrschend: Stérungen von Lernen, Gedéchtnis, Spra-
che, Denkvermoégen, Praxie und rdumlichen Leistungen bei geringen Verande-
rungen der Personlichkeit), z.B. Alzheimer Demenz

e  Subkortikale Demenzen (vorherrschend kognitive Symptome, Verlangsamung
des psychischen Tempos, Personlichkeitverdnderungen, Affektlabilitét, psycho-
motorische Verlangsamung), z.B. bei M. Parkinson, Chorea Huntington

e  Frontotemporale Demenz (vorherrschend: ausgepragter Wandel der Personlich-
keit, des Sozialverhaltens und organisierten Denkens), z.B. Morbus Pick.

1.1.2 Stadieneinteilung

Es existieren verschiedene Stadieneinteilungen der Demenzerkrankung. Haufig ver-
wandt werden die s.g. Reisbergskalen, zu denen die oft synonym gebrauchte Global
Deterioration Scale (GDS) zdhlt (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum
2005, Thl & Frolich 1991, Reisberg 1982).

Nach den Reisbergskalen gibt es sieben voneinander abgrenzbare Schweregrade

der Demenz (Tabelle 3).
11
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Tabelle 3: Schweregrade der Demenz nach Reisberg-Skalen (Collegium Internationale Psychiatriae
Scalarum 2005, Thl & Frolich 1991).

Stadium des kognitiven

Klinische Beschreibung

Klinische Bewertung

Erhalt der Selbstfiirsorge (Waschen, Kleiden

Abbaus (original)
1 kein Abbau Keine Einbuflen Normal
. Subjektive Klagen, keine Beeintrachtigung Altersgemaf
2 sehr leicht der Funktionsfihigkeit (forgetfulness)
) Lelstungsmlnderung in Emzelbe.relchen, Beginnende AD

3 gering etwa bei komplexen Aufgaben, jedoch (carly confusional)
Beherrschen von Routineaufgaben y
Fehler bei komplexen Routineaufgaben

. (Einkaufen, Bezahlen), jedoch weitgehender | Leichte AD
4 mdpig

(late confusional)

etc.)

Schwierigkeiten bei der Auswahl situati-
onsgerechter Kleidung, Vernachldssigung
des Waschens, Affektlabilitit

Bendotigt Hilfe bei alltaglichen Verrich-

MaiBige AD

5 mittelschwer (early dementia)

6 schwer tungen wie dem Waschen oder der Aus- MaéBig schwere AD
W scheidung, Inkontinenz, Agitiertheit oder (middle dementia)
psychotische Symptomatik
Benotigt viel Hilfe bei alltdglichen Ver-
7 sehr schwer richtungen, Verlust der Sprache, Einschrén- Schwere AD

(late dementia)

kung der Gehfihigkeit, der Rumpfkontrolle

Die deutsche klinische Bewertung weicht von der Originalbewertung ab, da sie nur
vier Stufen (normal, leicht, mittel und schwer) umfasst. Die Reisbergskalen beruhen
auf der Vorstellung des retrograden Abbaus der in der Kindheit erworbenen Féhig-
keiten. Sie sind explizit auf Alzheimer-Demenzen bezogen, werden oft aber auch fiir
andere Demenzformen angewandt. Die Erhebung beruht auf einer Fremdbeurtei-
lung. Die Stadieneinteilung nach Reisberg wird international hiufig angewandt, so
dass eine gute Vergleichbarkeit bei nachgewiesener Validitat gewahrleistet ist.

1.1.3 Stationare Versorgung

Im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung ist die Krankheitslast durch Demenzen in
Alten- und Pflegeheimen sowohl hinsichtlich der Pravalenz als auch der Inzidenz
deutlich erhoht, wenn auch die genauen Raten in der Literatur leicht differieren.
Laut drittem Altenbericht der Bundesregierung (BMFSFJ 2000: 103) sind in Alten-
und Pflegeheimen ,bis zu 75 Prozent der Bewohner/innen chronisch psychisch
erkrankt, dabei dominieren depressive und demenzielle Erkrankungen®. An anderer
Stelle des Berichts wird die Quote psychisch kranker Heimbewohner mit 50 % im
Jahr 1998 angegeben, bei einer Streuung zwischen unter 30 % und 80 % (BMFSFJ
2000: 131 unter Bezug auf Schneekloth und Miiller 2000). In der aktuellen Repré-
sentativerhebung zu Moglichkeiten und Grenzen unabhéngiger Lebensfithrung in
stationdren Einrichtungen (MUG IV) wurde eine Quote von 69 % Bewohnern mit
Demenz in Pflegeheimen ermittelt (Schéufele, Kohler, Lode et al. 2007).

Weitere Angaben finden sich im vierten Altenbericht (BMFSFJ 2002: 168).
Demnach sind 60 % der Pflegeheimbewohner an ,fortgeschrittenen Demenzen™
erkrankt. Diagnostisch sollen etwa die Hélfte der Erkrankungen auf eine Demenz
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vom Alzheimer-Typ, ein Drittel auf eine vaskulire Demenz und etwa 10 % auf
Demenzen anderer Ursache zuriickzufiihren sein.

Jakob et al. (2002) kommen bei einer repriasentativen Untersuchung in der Stadt
Leipzig zu dem Schluss, dass insgesamt 47,6 % der Bewohner von Alten- und
Pflegeheimen demenziell erkrankt sind. In den Pflegeheimen allein, liegt der ermit-
telte Wert bei 64,3 %. Nach dieser Erhebung litten 28,7 % aller Pflegeheimbewoh-
ner unter einer schweren Demenz. Die Verteilung auf die unterschiedlichen Krank-
heitstypen geben Jakob et al. (ebd.) mit etwa 80 % fiir Demenzen vom Alz-
heimertyp, 10 % fiir Vaskuldre Demenzen und weitere 10 % fiir andere Demenz-
typen an. Die jahrliche Inzidenz fiir alle Demenzarten liegt im Heim nach dieser Stu-
die bei 17,2 %.

Ein wichtiger Grund fiir die Ubersiedlung ins Heim ist das Bestehen einer De-
menz und der dadurch entstehende, in der héduslichen Umgebung nicht mehr zu
bewiltigende Pflege und Versorgungsbedarf (BMFSJ 2000, Bickel 1995). Etwa 40
% aller Demenzkranken in Deutschland leben dauerhaft in stationdren Einrichtungen
(BMFSJ 2002: 167, Jakob et al. 2002).

Unabhéngig von den im Detail differierenden Daten, prdgen nach den vorhande-
nen Veroffentlichungen demenzielle Erkrankungen das Geschehen in Pflegeheimen.
Insbesondere schwere Demenzen stellen wegen des groflen Pflege- und Versor-
gungsbedarfs sowie der gleichzeitig grolen Anzahl an Betroffenen eine enorme
Herausforderung fiir Struktur und Konzept der stationdren Pflegeeinrichtungen so-
wie das dort titige Personal dar.

1.2 Schmerz

Die Internationale Gesellschaft zum Studium des Schmerzes (IASP) definiert
Schmerz als ,,Eine unangenehme korperliche und emotionale Erfahrung, die in
Zusammenhang steht mit einer tatsdchlichen oder potenziellen Gewebeschddigung
oder die mit Begriffen einer solchen Schidigung beschrieben wird“ (Merskey &
Bogduk 1994: 210). Diese weltweit anerkannte Definition ist fiir den klinischen
Alltag recht sperrig und nur bedingt handlungsleitend. Daher hat sich eine weitere,
erginzende Definition ebenso behauptet: ,,Schmerzen sind das, was der Betroffene
iiber Schmerzen mitteilt, sie sind vorhanden, wenn der Betroffene sagt, dass er
Schmerzen hat* (McCaffery 1968: 95). Insbesondere fiir die Pflege hat diese Sicht-
weise eine grofe Bedeutung, weil sie die Subjektivitdit von Schmerzen betont und
die Selbsteinschitzung der Schmerzen als Basis des professionellen Schmerzma-
nagements festschreibt (vgl. DNQP 2005, McCaffery & Pasero 1999). Andere
Autoren betonen allerdings kontrovers, dass auch die Fremdeinschiatzung des Ver-
haltens wichtige Informationen iiber den Schmerz des Betroffenen liefert
(Hadjistavropoulos & Craig 2002).

1.2.1 Dimensionen des Schmerzes

Es werden drei Dimensionen des Schmerzes unterschieden (Melzack & Katz 2006,
vgl. Snow et al. 2004 b):
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o Sensorisch-diskriminative Dimension; vor allem beeinflusst durch schnell lei-
tende Spinalnerven; Empfindungen zur Intensitdt, Lokalisation, Qualitit des
Schmerzes.

e  Motivational-affektive Dimension,; auf der Basis von retikularen und limbischen
Strukturen, die vor allem durch langsam leitende Spinalnerven beeinflusst wer-
den; betrifft emotionale Valenzen die mit dem Schmerz verbunden werden (der
Schmerz ist schrecklich, furchtbar, dngstigend, niederdriickend etc.).

o Kognitiv-evaluative Dimension, basierend auf neokortikalen oder hoéheren
Prozessen im Zentralnervensystem, mit Einfluss auf das diskriminative und das
motivationale System; bezieht sich auf bewusste Uberlegungen / Gedanken zum
Schmerz.

Zum Zusammenspiel dieser drei Dimensionen schreiben Melzack & Katz (2006:
291) unter Bezug auf Melzack & Casey (1968):

It is assumed that these three categories of activity interact with one an-
other to provide perceptual information on the location, magnitude, and spa-
tiotemporal properties of the noxious stimuli, motivational tendency towards
escape or attack, and cognitive information based on past experience and
probability of outcome of different strategies.

Nur wenn alle drei Dimensionen beriicksichtigt werden, ergibt sich ein vollstdndiges
Bild des Schmerzerlebens der Person. Daher wurde in den vergangenen Jahren eine
Vielzahl unterschiedlicher Verfahren entwickelt, um die unterschiedlichen Dimensi-
onen des Schmerzes eines Patienten erfassen und evaluieren zu koénnen. Die
Schmerzstarke, die der sensorisch-diskriminativen Komponente zuzurechnen ist,
bildet zwar das Leitsymptom des klinischen Schmerzmanagements, muss aber,
insbesondere bei der Behandlung chronischer Schmerzen, immer um die beiden
anderen Dimensionen erginzt werden (vgl. Melzack & Katz 2006, McCaffery &
Pasero 1999). In der Literatur wird aulerdem zum Teil noch eine behaviorale
Schmerzkomponente unterschieden, die sich auf die Auswirkungen des Schmerzes
auf willkiirliche Handlungen des Betroffenen (d.h. Funktionseinschrankungen durch
den Schmerz) bezieht (vgl. Snow et al. 2004 b).

1.2.2 Akute Schmerzen und chronische Schmerzen

Schmerzen lassen sich unter anderem nach ihrer Dauer unterscheiden (vgl. Diener
1997, EFIC o.J.). Akute Schmerzen treten in Zusammenhang mit einem akuten
Ereignis auf und haben vor allem eine Warn- und Schutzfunktion. Von chronischen
Schmerzen spricht man, wenn der Schmerz mindestens drei oder sechs Monate (je
nach Definition) besteht oder wenn Schmerzen {iber den iiblichen Verlauf einer
Erkrankung hinaus andauern. Chronische Schmerzen werden heute als eigenstindi-
ges Krankheitsbild verstanden. Turk & Melzack (2001) halten diese dichotome
Entscheidung fiir unzureichend und differenzieren entlang des folgenden Kontinu-
ums:
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