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Wesensveranderungen bei Aidskranken

Das Leben mit Aids beinhaltet viele Phasen — Zeiten mit relativem Wohl-

befinden und Zeiten mit schweren Komplikationen.

R.Baumann*

Wesensveranderungen bei Aids-
kranken

1. Epidemiologische Bedeutung

Eine riickblickende Untersuchung von Krankenakten
aus 2 Zurcher Institutionen (Anker-Huus, Lighthouse)
mit stationdrem Pflegeangebot fir Menschen mit Aids
zeigte, dass bei 43% der Betreuten die wichtigste (von
meist mehreren) Krankheitsmanifestationen durch eine
Stérung des Zentralnervensystems (ZNS) bedingt war
(siehe Abbildung). Die dabei gefundene Haufigkeit
von Wesensveranderungen wird in der Literatur be-
statigt: 20 bis 25% der an Aids Erkrankten machen
friher oder spater eine dementielle Entwicklung
durch; die jahrliche Inzidenz der Demenz nach Aus-
bruch der Krankheit betragt rund 7%.

2. Zur Diagnostik

Grundsatzlich kann es bei Aids auf verschiedenen
Wegen zu Hirnleistungsstérungen kommen (siehe
Tabelle):

1. Direkte Schadigung des Gehirns durch das HI-Virus
(HIV).

2. Schadigung des Gehirns durch infektiose Prozesse,
die sich infolge der Immunschwache entwickeln
kénnen (sog. opportunistische Infektionen) oder
durch ebenfalls durch die veranderte Immunlage
geforderte krebsartige Krankheiten.

3. Ursachen ausserhalb des Nervensystems (Fieber, Ne-
benwirkungen von Medikamenten, Einfluss von
Drogen, Stoffwechselstérungen, psychiatrische Er-
krankungen).

Viele, namentlich unter 2 genannte, Ursachen sind be-
handelbar — im Gegensatz zur zugrundeliegenden Im-
munschwadche. Beim Vorliegen von Wesensverande-
rungen ist es deshalb ausserordentlich wichtig, deren
Pathogenese abzuklaren, um korrigierbare Stérungen
zu identifizieren. Die Tabelle zeigt Beispiele von Kom-
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plikationen von Aids im Bereich des ZNS mit Hinweis
auf ihre Behandelbarkeit.

Als «HIV-Enzephalopathie» wird eine Hirnleistungs-
schwdche bezeichnet, die Gber noch nicht restlos ge-
klarte Mechanismen durch die Anwesenheit des HIV
im Gehirn bei einem Teil der Patienten auftritt. Sie pra-
sentiert sich in sehr unterschiedlicher Weise, oft schlei-
chend, mit Symptomen, die auch bei anderen Stérun-
gen (z.B. Depressionen) vorkommen. Zustdnde mit Be-
wusstseinstriibung (Somnolenz, Koma) sind davon ab-
zugrenzen. Der viel verwendete Begriff
«Aids-Demenz-Komplex» (ADC) deckt sich zwar teil-
weise mit dem der Enzephalopathie, sollte aber nicht
mehr gebraucht werden, da er ungenau definiert ist.

Fur die Diagnose der HIV-Enzephalopathie wird des-
halb die Erflllung von Kriterien gefordert:

1. Beeintrachtigung der kognitiven Funktionen
(Aufmerksamkeit, Denken, Abstraktionsfahigkeit,
visuell-rdumliches Zurechtfinden, Gedachtnis,
Sprache)

2. Beeintrachtigung motorischer Funktionen (z.B.
Schwache, Koordinationsstérungen)

3. Verhaltensauffalligkeiten (z.B. Antriebsverminde-
rung, Affektstérungen, sozialer Riickzug)

Von diesen Kriterien mussen mindestens zwei
wahrend mindestens einem Monat vorliegen, und an-
dere Ursachen (z.B. in der Tabelle erwahnte) mussen
ausgeschlossen werden. Die HIV-Enzephalopathie ist
eine sog. Aids-definierende Komplikation, markiert al-
so den Ausbruch der Krankheit. Da dies fir die Betrof-
fenen sehr folgenschwer ist, und da der Einsatz gewis-
ser antiretroviraler Medikamente (z.B. Retrovir) erwo-
gen werden kann, ist fur die Diagnosestellung der HIV-
Enzephalopathie ein striktes Vorgehen nach den
erwahnten Kriterien notwendig.

3. Probleme bei der Betreuung

Es muss betont werden, dass bei Aidskranken grund-
satzlich die gleichen Betreuungsprinzipien gelten wie
fur alle anderen Patientengruppen oder Krankheitska-
tegorien, wo palliative Betreuung im Vordergrund
steht und wo die Kommunikationsmaglichkeiten ein-
geschrankt sind. Den Ausfiihrungen im Beitrag aus
dem Bereich der Geriatrie in dieser Nummer ist in die-
ser Beziehung nichts wesentliches zuzuftigen.

— Wegleitend ist das Anliegen, die Lebensqualitat der
Patienten zu fordern bzw. zu erhalten. Im Falle von
Verwirrtheit oder bei Zustanden von Bewusstseins-
tribung, also dann, wenn die Kommunikation be-
eintrachtigt ist und Grundlagen fur Entscheidungen
nicht direkt vom Betroffenen zu erhalten sind, stellt
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43% ZNS-Affektionen
32% Infekte *
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Wichtigste Krankheitsmanifestationen bei fortgeschritte-
ner HIV-Krankheit

sich das Problem, wie dessen Bedurfnisse in Erfah-
rung gebracht werden kénnen, bzw. was «Lebens-
qualitat» im individuellen Fall bedeutet.

— Die Erfassung der Befindlichkeit der Patienten (z.B.
beziiglich Schmerzen oder anderer belastender Sym-
ptome) bei erschwerter oder unmaoglicher Kommu-
nikation ist aufwendig.

— Wessen Wille bei nicht offenkundigem Patientenwil-
len ausschlaggebend ist, ist oft schwierig zu ent-
scheiden.

Auf die Grundsatze der Problemldsungen, die — wie
erwahnt — bei Aids dieselben sind wie bei anderen
nicht heilbaren Krankheiten, soll hier nicht naher ein-
gegangen werden.

4. Was ist anders bei Aids?

— Der Ausbruch der Krankheit Aids ist kaum je der Be-
ginn eines «Terminalstadiums». Durch die Behandel-
barkeit vieler (insbesondere infektidser) Komplikatio-
nen ist das Leben mit Aids vielmehr eine ldngere
Zeitspanne (eventuell mehrere Jahre), in der sich Pha-
sen schweren Krankseins mit Zeiten von relativem
Wohlbefinden abwechseln. Auch Komplikationen,
die mit Wesensveranderungen einhergehen, kénnen
deshalb wahrend langerer Zeit — intermittierend oder
dauernd — das Krankheitsbild beherrschen.

— Bekanntlich hat die Krankheit Aids nicht nur somati-
sche (inkl. neurologische oder neuropsychiatrische)

Aspekte. Bei vielen Betroffenen bestehen bereits vor
der HIV-Infektion psychosoziale Probleme, die spater
den Krankheitsverlauf beeinflussen kénnen. Diese
Probleme kénnen aber auch durch die Krankheit ak-
zentuiert werden. Beispiele daftir sind die Sucht-
krankheit oder eine entsprechende Vergangenheit
(im Anker-Huus bei 51% der Betreuten). Auch ande-
re Grinde konnen zu gesellschaftlicher Abseitsstel-
lung fuhren, wie dies gelegentlich noch bei homose-
xuellen Mannern (namentlich dlteren) sichtbar ist.
Abgebrochene Beziehungen zwischen Eltern und
Kindern, Angst vor dem Umgang mit Mitmenschen,
ungelebte Bedurfnisse, alles dies kann in der Krank-
heit und insbesondere am Lebensende plotzlich und
oft unausweichlich zutage treten und alle Beteiligten
Uberfordern, wenn eine adaquate Kommunikation
dartber nicht oder ungentigend maglich ist.

— Verwirrungszustande oder dementielle Symptome
prasentieren sich bei Aidskranken oft unter einem
ganz eigentimlichen, bunten Bild (das gelegentlich
auch die Betreuenden verwirrt!). Es handelt sich um
ein Nebeneinander von erhaltenen Fahigkeiten und
Defektzustanden, das die Interpretation des Verhal-
tens der Patientinnen, ihre Fiihrung und das Zusam-
menleben mit ihnen stark erschweren kann. Wir ha-
ben die Erfahrung gemacht, dass bei erregten Pati-
enten die gdangigen Psychopharmaka nicht im er-

Ursachen fiir Wesensveranderungen bei Aids (Beispiele)

Systemische Ursachen Behandelbarkeit

Medikamentenwirkungen /-inclusive

Drogenwirkung/-Entzug * ja
Stoffwechselstérungen,

z.B. Nebennierenrindeninsuffizienz ja
Psychische Ausnahmezustande * ja
Fieber * ja

«Direkte» Wirkung des HIV im ZNS
HIV-Enzephalopathie *

unterschiedlich

Opportunistische Infektionen des ZNS

Hirntoxoplasmose * ja
Cytomegalie-Enzephalitis kaum
Pilzinfektionen (Kryptokokken, Candida) ja

JC-Virus * (Progessive Multifokale

Leukenzephalopathie) nein

Herpes simplex ja

Tumoren

Lymphom " nein e
aésl—Sarkom kaum

*haufige Manifestationen
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warteten Rahmen wirksam sind, so dass psychiatri-
sche Hospitalisationen gelegentlich unumgdnglich
werden.

— Die Abgrenzung der Wirkungen des Drogenkon-
sums von Folgen der HIV-Enzephalopathie ist oft
schwierig. Antriebsstérungen, Desorientiertheit,
Stimmungsschwankungen, gar Somnolenz, also
Symptome, die bei Patientinnen mit entsprechender
Vorgeschichte gut als Wirkungen von psychotropen
Drogen interpretiert werden kénnten, lassen sich oft
nicht auf Drogenkonsum zurickfihren. Ob dies
Spatwirkungen des Drogenabusus sind, ist unklar. Es
ist wichtig, diese Tatsache zu kennen, damit den Pa-
tientlnnen keine ungerechtfertigten Unterstellungen
gemacht werden.

— Die Haufigkeit von Wesensveranderungen tragt we-
sentlich dazu bei, dass die Pflege von Aidskranken

Beat Vogel *

Warum ist heute Osterfreitag? oder
Auf der Suche nach einem Kalender
fir verwirrte Menschen.

Wahrscheinlich ist es Ihnen auch schon so ergangen:
Der in seiner Wohnung allein lebende, desorientierte
alte oder kranke Mensch kennt weder Jahr noch Mo-
nat, ganz zu schweigen vom Wochentag. Und dabei
hatte er die vorbereiteten Medikamente nehmen sol-
len. Sie hatten doch sorgféltig fur jeden Tag einen Di-
spenser angeschrieben mit grossen Buchstaben und
Leuchtstift.....

Ich habe mir schon oft die Frage gestellt, wie man
verwirrten Menschen den Tag, den Monat oder die
Jahreszeit begreifbar machen koénnte. Ja, begreifbar
musste es sein, greifbar, tastbar, riechbar: Mit den Sin-
nen wahrzunehmen. Bekanntlich sind Erinnerungen
auf diesem Weg viel besser abrufbar als auf abstrakte
Weise. Sprache, Schrift sind abstrakt. Da kann man
noch so gross und deutlich schreiben.

*dipl. Krankenpfleger, Luzern
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(die meist auch gleichzeitig an mehreren somati-
schen Problemen leiden) sehr zeit- und personalauf-
wendig ist und in fortgeschrittenen Krankheitsstadi-
en nur unter grésstem Aufwand zuhause moglich
Ist.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass Wesensveran-
derungen bei Aidskranken haufig sind und sorgfaltig
auf ihre verschiedenen Ursachen hin evaluiert werden
mussen. Die sich daraus ergebenden Probleme der er-
schwerten Kommunikation unterscheiden sich nicht
von Patientengruppen mit anderen Krankheiten. Der
spezielle Verlauf der Aidskrankheit, haufige psychoso-
ziale Probleme der Patientinnen und Patienten sowie
die Komplexitat der Krankheitsmanifestationen ma-
chen die Pflege wesensveranderter Patienten mit Aids
sehr aufwendig.

Deshalb mein Aufruf:

Wer kennt einen Kalender, welcher die rechte Hirn-
hélfte, das Assoziative, die gefihlsméssige Seite an-
spricht?

Wie kénnen Jahreszeiten, Monate, Wochentage
dargestellt werden, damit sie von verwirrten Men-
schen «gelesen» werden kénnen?

Wer kennt eine Grafikerin, einen Grafiker, die dies-
beziglich Einfiihlungsvermdgen und Sachverstand ha-
ben?

Teilen Sie mir Ihre Ideen mit, oder geben Sie den Tip
der Alzheimervereinigung in Ihrer Region. Pflegende
und ihre verwirrten Patienten und Patientinnen wer-
den es schatzen. Besten Dank

Meine Adresse:
Lindenstrasse 6, 6005 Luzern
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