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Vorwort

Sehr geehrte Leserin,

sehr geehrter Leser,

zu den grof3en gesellschaftlichen Herausforderun-
gen der kommenden Jahre zéhlt sicherlich die
Betreuung von Menschen mit Demenz. Ihre Stim-
me auch in den schweren Stadien und am Le-
bensende horen zu kdnnen, stand im Mittelpunkt
der Fachtagung ,Palliative Care und Demenz —
Bedurfnisgerechte Versorgung von Menschen mit
schwerer Demenz in der stationaren Altenhilfe®, die
am 28. Januar 2015 in den Raumen des Bundes-
ministeriums fir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend (BMFSFJ) stattfand.

Ausgehend von den Forschungsergebnissen einer
durch das BMFSFJ geférderten Studie zu ,Palliati-
ve Care und schwere Demenz* wurde ein Blick in
andere Lander gewagt. Was sagen und wissen
unsere europdaischen Nachbarn Uber die Bedirf-
nisse von Menschen mit schwerer Demenz? Wie
lassen sich diese trotz schwerster Einschréankun-
gen der Sprachfahigkeit erfassen? Wie lassen sich
die Versorgungsstrukturen verbessern? Was gilt es

Zu tun?

Prof. Dr. med. Raymond Voltz

Direktor
Zentrum fir Palliativmedizin

Dipl.-P&ad. Yvonne Eisenmann

Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Zentrum fir Palliativmedizin

Im intensiven Austausch mit zahlreichen Experten
und Uber 100 Teilnehmern wurden unterschiedli-
che Facetten, Bedirfnisse, Anforderungen und
Erfordernisse erortert. Dieser erweiterte Blick tiber
den Tellerrand sollte uns neugierig machen und
helfen, die Gestaltung des Lebens mit schwerer
Demenz auch am endenden Leben zu verbessern.
Denn wir alle kdnnen betroffen sein und jeder kann

etwas tun.

Die vorliegende Dokumentation soll dazu dienen,
die Inhalte der Veranstaltung fir die Teilnehmer,
aber auch fur diejenigen, die am 28. Januar 2015
in Berlin nicht dabei sein konnten, zur Verfligung

zu stellen.

Wir wiinschen lhnen eine anregende und informa-

tive Lektlre.

Dr. med. Klaus Maria Perrar

Oberarzt
Zentrum fir Palliativmedizin

Dipl.-Ges.-Ok. Holger Schmidt

Wissenschaftlicher Mitarbeiter
Zentrum fur Palliativmedizin
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Programm der Fachtagung

10:30 Registrierung und BegrufRungskaffee

11:00 GruRwort
Elke Ferner

11:15 Eré6ffnungsvortrag
Bedirfnisse von Menschen mit schwerer Demenz in der letzten Lebensphase
Dr. Klaus Maria Perrar
Yvonne Eisenmann
Holger Schmidt

11:45 Podiumsdiskussion: Die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehdrigen

Dr. Jenny T. van der Steen
Prof. Dr. Hans Georg Nehen
Dr. Erika Sirsch

Prof. Dr. Piotr Krakowiak
Heike von Litzau-Hohlbein

Moderation
Prof. Dr. Raymond Voltz

13:15 Mittagspause

14:15 Podiumsdiskussion: Rahmenbedingungen schaffen: Was ist zu tun?

Dr. Liz Sampson

Prof. Dr. Andrea Luise Koppitz
Prof. Dr. Lukas Radbruch

Dr. Wilhelmina Hoffman
Gerda Graf

Moderation
Prof. Dr. Raymond Voltz

16:00 Verabschiedung und Ende der Veranstaltung
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Grufwort

Elke Ferner

Parlamentarische Staatssekretarin
bei der Bundesministerin flir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend

,Demenz und der Umgang mit an Demenz erkrankten Menschen zahit
zu den grof3en gesellschaftlichen Herausforderungen der kommenden

Jahre.”

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

zu unserer heutigen Veranstaltung begriRe ich Sie
alle herzlich, ganz besonders unsere internationa-
len Géaste. Schon, dass Sie kommen konnten!

Am Beginn eines neuen Jahres nehmen wir uns
meist viel vor. Das gilt wahrscheinlich fur jeden von
uns. Auch die Bundesregierung hat fur 2015 ein
groRes Arbeitsprogramm. Die heutige Veranstal-
tung ist ein guter und passender Auftakt zu einem
sehr wichtigen Handlungsfeld: Der Verbesserung

der Situation von Menschen mit Demenz.

,Die Wirde des Menschen ist unantastbar...“ Das
ist die Basis unseres Zusammenlebens — verankert
in Artikel 1 unseres Grundgesetzes. Die Wirde hat
jeder Mensch. Von Anfang an und bis zum letzten
Atemzug. Sie geht nicht mit einer Erkrankung oder
einer korperlichen oder geistigen Einschrankung
verloren. Das mussen wir uns immer wieder be-
wusst machen. Umso mehr, wenn wir als Angeho-
rige, als Freunde und Bekannte, aber auch als
professionell Tatige mit Menschen zu tun haben,
die Hilfe und Unterstitzung brauchen — wie Men-

schen, die an Demenz erkrankt sind.

Zwar kommt es bei dieser Erkrankung zu Denksto-
rungen bis hin zum Gedéachtnisverlust, aber das
Herz wird nicht dement — wie es Udo Baer und
Gabi Schotte in ihrem gleichnamigen Buch be-
schreiben. Die Gefihlswelt der Erkrankten ist sen-
sibler als die von nicht Demenzkranken. Das be-
deutet, dass wir diese Menschen sehr stark Uber
das Herz, uber die Gefiihle erreichen kénnen. Das
bedeutet aber auch, dass Menschen mit schwerer
Demenz in ihrer letzten Lebensphase vielfaltige
Bedurfnisse haben, die sie demenzbedingt jedoch

verbal kaum noch auRern kénnen.

Demenz und der Umgang mit an Demenz erkrank-
ten Menschen zahlt zu den grof3en gesellschaftli-
chen Herausforderungen der kommenden Jahre.
Mittel und Wege zu finden, ihre Stimme auch in
den schweren Stadien der Demenz und am Le-
bensende héren zu kénnen, stand im Mittelpunkt
des von unserem Haus geftrderten Forschungs-
projekts ,Palliative Care und Demenz — Bedurfnis-
gerechte Versorgung von Menschen mit schwerer

Demenz in der stationaren Altenhilfe®.
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Die Herangehensweise an das Projekt: Zu schau-
en, was gibt es im In- und Ausland an Untersu-
chungen und Erkenntnissen. Was sagen und wis-
sen unsere Nachbarn Uber die Bedurfnisse von
Menschen mit schwerer Demenz? Wie lassen sie
sich, trotz schwerster Einschrénkungen der
Sprachféahigkeit, erfassen? Wie lassen sich die
Versorgungsstrukturen verbessern? Was gilt es zu
tun? Aber auch die wiederholte Riickkopplung der
Erkenntnisse mit den Pflege- und Behandlungs-
teams in der Praxis haben deutlich gezeigt, dass
Menschen mit Demenz am Lebensende die glei-
chen Bedurfnisse haben wie Menschen ohne De-
menz. Die Kunst, um nicht besser zu sagen, die
grofRe Aufgabe besteht darin, diese Bedurfnisse
der einzelnen Person zu erkennen und bestmog-

lich zu befriedigen.

Die Versorgungseinrichtungen und die Begleiter
mussen sich dieser Bedirfnisse bewusst sein und
sie im medizinischen und pflegerischen Handeln
berlicksichtigen. Gerade bei dieser vulnerablen
Personengruppe gibt die aus dem Projekt entstan-
dene Arbeitshilfe Orientierung sowie Empfehlun-
gen, wie die individuellen Bedurfnisse (z.B. hin-
sichtlich  Nahrungsaufnahme, Kommunikation,
Beschaftigung, Zuwendung u.a.) erfasst und be-
friedigt werden kénnen, und ermdglicht personen-

zentrierte, qualitatssichernde MalRnahmen.

Die Anwendung der Arbeitshilfe verbessert nicht
nur die Lebensqualitdt schwerst Demenzerkrankter
in der letzten Lebensphase. Wir erwarten, dass sie
auch zur Verbesserung der Lebensqualitéat der
Angehorigen sowie des Pflege- und Behandlungs-
teams beitragen wird. Handlungssicherheit im Ver-
sorgungsalltag kann dartber hinaus zu einer Ver-
minderung unnétiger Therapien und Krankenhaus-

einweisungen beitragen.

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

im September letzten Jahres haben Frau Bundes-
familienministerin Schwesig und Herr Bundesge-
sundheitsminister Grohe die Agenda der im Jahr
2012 gegrundeten ,Allianz fir Menschen mit De-
menz“ unterzeichnet. Diese Agenda wurde in ei-
nem Zeitraum von knapp zwei Jahren erarbeitet
und wird nun gemeinsam von allen Gestaltungs-
partnern getragen. Ziel der Agenda ist die Verbes-
serung der Lebensqualitat Demenzerkrankter und
deren Angehoérige in den nachsten Jahren durch
konkrete MaRnahmen in vier Handlungsfeldern. Mit
ihrer Unterschrift verpflichten sich die Gestaltungs-
partner, ihre Beitrdge in einem uberschaubaren
Zeitraum in jeweils eigener Verantwortung umzu-

setzen.

Gemeinsam mit dem Gesundheitsministerium be-
gleiten wir den Umsetzungsprozess. In einem mit
den Gestaltungspartnern abgestimmten Monito-
ring-Verfahren werden Zwischenbilanzen erstellt,
auf deren Grundlage das weitere Vorgehen festge-
legt wird. In 2016 wird ein Zwischenbericht Aus-
kunft zu ersten Fortschritten geben, 2018 wird eine

Abschlussbilanz gezogen.

Die heute hier vorgestellte Arbeitshilfe zur Erfas-
sung der Bedirfnisse schwerst Demenzerkrankter,
aber auch das Programm ,Lokale Allianzen fur
Menschen mit Demenz* des Bundesfamilienminis-
teriums ist ein konkreter Unterstitzungs- und Um-
setzungsbeitrag der Agenda. Mit dem Programm
.Lokale Allianzen“ férdern wir MalRnahmen und
Aktivitaten im direkten Lebensumfeld Betroffener,
die nachhaltig darauf gerichtet sind, Demenzer-
krankte und ihre pflegenden Angehdrigen nicht
auszugrenzen. Es geht darum, ihnen verstandnis-
voll und einflhlsam zu begegnen, sie, ihren Be-
durfnissen entsprechend, zu akzeptieren und dort,
wo erforderlich, individuelle Hilfe und Unterstit-

zung zukommen zu lassen.
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Unser Ziel ist, dass bis zum Jahr 2016 bundesweit
bis zu 500 lokale Netzwerke arbeiten. Anfang Ja-
nuar dieses Jahres wurde die vierte von finf Be-
werbungswellen gestartet, so dass bis Anfang
September 2015 rund 400 Standorte ihre Arbeit

aufgenommen haben werden.

Mit dem zum 1. Januar 2015 in Kraft getretenen
ersten Pflegestarkungsgesetz setzt die Bundesre-
gierung ebenfalls in der Agenda der Bundesallianz
festgeschriebene MalRnahmen um. Im Vorgriff auf
die Einfuhrung eines neuen Pflegebedurftigkeits-
begriffs sieht das Gesetz Leistungsverbesserun-
gen vor, die in besonderem MalRe Menschen mit

Demenz zu Gute kommen. Nennen mdchte ich

hier beispielhaft nur:

e Demenzkranke mit anerkannter erheblicher
Einschréankung der Alltagskompetenz, die nicht
in den Pflegestufen 1 bis 3 eingestuft sind (sog.
Pflegestufe 0), erhalten erstmals Zugang zu al-
len ambulanten Leistungen der Pflegeversiche-
rung.

e Es besteht die Moglichkeit der Inanspruchnah-
me von Leistungen der Tages- und Nachtpflege
zu 100 % (d.h. anrechnungsfrei) neben den
Sach- und Geldleistungen: Bis zu 40 % des
Leistungsbetrags der ambulanten Pflegesach-
leistung kann zukunftig fiur niedrigschwellige
Betreuungs- und Entlastungsangebote einge-
setzt werden.

e Die Verhinderungs- und Kurzzeitpflege werden
weiter flexibilisiert: Zugunsten der Verhinde-
rungspflege kann bis zu 50 % des Jahresbe-
trags der Kurzzeitpflege verwendet werden;
umgekehrt kénnen sogar bis zu 100 % des Jah-
resbetrags der Verhinderungspflege fur die
Kurzzeitpflege eingesetzt werden (soweit die
jeweiligen Leistungen im Kalenderjahr noch
nicht verbraucht wurden).

e Ambulante Wohngemeinschaften, auch fir
Menschen mit Demenz, konnen Fordermittel

zur altersgerechten und barrierearmen Umge-

staltung der Wohnung erhalten.

Mit der Verbesserung rechtlicher und finanzieller
Rahmenbedingungen fur Betroffene und pflegende
Angehorige, der Forderung des Burgerschaftlichen
Engagements, sowie der Forderung ausgewéhlter
Forschungsprojekte werden wir auch kiinftig unse-
ren Beitrag zur Verbesserung der Lebensbedin-
gungen demenzerkrankter Menschen bis hin zu
einem gemeinsamen Verstandnis eines wirdevol-

len Sterbens leisten.

Das ist auch deshalb von besonderer Bedeutung,
weil wir uns gerade mitten in einem differenzierten
gesellschaftlichen und parlamentarischen Diskurs
zu Rahmenbedingungen eines selbstbestimmten
und wirdevollen Lebensendes befinden. Die am
10. November 2014 vertffentlichten Eckpunkte
des Bundesgesundheitsministeriums und der Koa-
litionsfraktionen zur Verbesserung der Hospiz- und
Palliativversorgung in Deutschland sind da ein

wichtiger und folgerichtiger weiterer Schritt.

Regelungen und MalRnahmen fir stationére Pfle-
geeinrichtungen sehen z.B. die Verbesserung der
Fort- und Weiterbildungsmoglichkeiten fir Pflege-
krafte vor, aber auch eine Stéarkung der Einbindung
ehrenamtlicher ambulanter Hospizdienste ins Ver-
sorgungsgeschehen sowie ein Modellprojekt ,Ster-

ben in der stationdren Langzeitpflege".

Die letzte Lebensphase und das Sterben eines
Menschen zu begleiten, stellt hohe Anforderungen
an eine umfassende, multiprofessionelle und ver-
netzte ambulante und stationare Hospiz- und Palli-
ativversorgung. Wenn wir von palliativer und hos-
pizlicher Versorgung Demenzerkrankter am Le-
bensende sprechen, dirfen wir die Familien und

die ehrenamtlich Téatigen nicht ausblenden.
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Denn etwa ein Drittel der Demenzerkrankten wer-
den derzeit in bzw. von der Familie betreut und
versorgt. Deshalb hat die Bundesregierung im
Gesetz zur Verbesserung der Vereinbarkeit von
Familie, Pflege und Beruf, das am 1. Januar 2015
in Kraft getreten ist, die Rahmenbedingungen fur
pflegende Angehdrige verbessert. Im Gesetz ist
erstmals auch ein Rechtsanspruch zur Freistellung
von der Arbeitsleistung fur jene Beschaftigten fest-
geschrieben, die eine oder einen nahen Angehdri-
gen im Sterbeprozess begleiten, unabhéngig da-
von ob sie oder er selbst pflegen. Diese Zeit ist
dafur gedacht, den Sterbenden N&he und Trost zu
geben. Es gilt, den sterbenden Menschen beim
Ubergang in den Tod nicht alleine zu lassen, seine

Wirde bis zum letzten Atemzug zu achten.

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

heute werden im Austausch mit zahlreichen Exper-
tinnen und Experten unterschiedliche Facetten,
Bedurfnisse, Anforderungen und Erfordernisse im
Umgang mit schwerst demenzerkrankten Men-
schen im stationaren Bereich ertrtert. Dieser er-
weiterte Blick Uiber den Tellerrand soll uns neugie-
rig machen und helfen, die Gestaltung des Lebens
mit schwerer Demenz auch am Ende des Lebens
zu verbessern, sei es im stationaren wie auch im

ambulanten Versorgungsbereich.

Moge die neue Arbeitshilfe hier ein wichtiger Kom-
pass werden, um den Weg zu den Inseln des
Selbst im Meer des Vergessens demenzerkrankter
Menschen zu finden! Der Veranstaltung wiinsche

ich einen guten Verlauf.
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Eroffnungsvortrag — Bedurfnisse von Menschen mit schwerer Demenz

Einfihrung und Hintergrund

Herr Dr. Perrar, Herr Schmidt und Frau Eisenmann
stellten im Eroffnungsvortrag das von ihnen am
Zentrum fur Palliativmedizin der Uniklinik Kd&ln
durchgefuhrte Forschungsprojekt zu den Bedurf-
nissen von Menschen mit schwerer Demenz in der
letzten Lebensphase vor.!

Herr Dr. Perrar bedankte sich zunéchst bei Frau
Ferner fur ihr
GruBwort, das die
zentralen Aspekte
und Themen zur
Versorgung von
Menschen mit
schwerer Demenz
bereits aufgegrif-
fen hatte. An-
schlieBend gab er
einen Einblick

zum Hintergrund

und zur Zielset-

Dr. Klaus Maria Perrar
Zentrum fur Palliativmedizin,
Uniklinik Kéln tes.

zung des Projek-

Menschen mit schwerer Demenz seien in den
meisten Fallen aufgrund ihrer kognitiven und
kommunikativen Einschrankungen nicht mehr in
der Lage, ihre Bedirfnisse und Wunsche verbal
mitzuteilen. Dies stelle die Versorgungspraxis zum
Teil vor groRe Herausforderungen und kénne zu
einer Verunsicherung seitens der Pflegenden fuh-
ren. Im Praxisalltag ware ihm von professionellen
Mitarbeitern und von Angehdrigen immer wieder
berichtet worden, wie schwer es sei, einen Zugang
zu den betroffenen Personen mit Demenz zu fin-
den, so Herr Dr. Perrar. Insgesamt zeige sich,
dass zwar ein umfassendes praktisches Erfah-
rungs- und Expertenwissen vorhanden sei, das in

der Versorgungspraxis viel Positives bewirke. Je-

! Die Vortragsfolien sind ab S. 15 dargestelit.

doch sei das Wissen um das Lebensende von
Menschen mit Demenz noch unzureichend wis-

senschaftlich und systematisch erfasst.

Das hier vorgestellte Forschungsvorhaben sei vom
BMFSFJ mit dem Ziel geférdert worden, die Be-
dirfnisse von Menschen mit schwerer Demenz in
der letzten Lebensphase zu ermitteln und eine
praxisgerechte Arbeitshilfe zur Verbesserung der
palliativen Versorgungssituation in der stationaren
Altenhilfe zu entwickeln. Der Fokus héatte neben
der wissenschaftlichen Untersuchung somit immer
auch auf dem Mehrwert fur die Versorgungspraxis

gelegen.

Ziel der Arbeitshilfe sei die Sensibilisierung der
Versorgenden fur die Bedirfnisse von Menschen
mit schwerer Demenz. Sie solle eine Hilfestellung
bei Entscheidungsprozessen in der Begegnung mit
diesen Menschen geben. Interventionen kdnnten
dahingehend Uberpriift werden, ob sie individuell
bedirfnisgerecht ausgerichtet seien. Letztendlich
solle die Arbeitshilfe zu einer Steigerung der Le-
bensqualitdt nicht nur der Betroffenen, sondern
auch der versorgenden Mitarbeiter und Angehori-
gen fuhren. Dabei wurde betont, dass es sich um
kein zusétzliches Assessment-Instrument mit wei-
terem Dokumentationsaufwand handle, sondern
vielmehr um eine individuell einsetzbare Unterstut-

zung im Versorgungsalltag.

Fiur die Umsetzung des Forschungsvorhabens sei
zunéchst eine systematische Literaturtbersichts-
arbeit zur Erfassung des nationalen und internatio-
nalen Kenntnisstandes durchgefiihrt worden. Zur
Ermittlung der Bedirfnisse erfolgten Gruppendis-
kussionen und teilnehmende Beobachtungen im
Lebensumfeld der stationdren Altenpflege. Auf-
bauend auf diesen Erkenntnissen sei die Arbeits-

hilfe entwickelt worden. Hierzu waren kontinuierlich
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Eroffnungsvortrag — Bedurfnisse von Menschen mit schwerer Demenz

Experten aus der Versorgungspraxis einbezogen
worden. Auch die verschiedenen Perspektiven der
heutigen Fachtagung wirden in die Finalisierung

der Arbeitshilfe einflie3en.

Systematische Ubersichtsarbeit

Nachdem die zentralen Begrifflichkeiten (Bedurf-
nisse und schwerer Demenz) des Forschungspro-
jektes erlautert wurden, stellte Herr Schmidt die
Ergebnisse der systematischen Ubersichtsarbeit
vor. Zielsetzung dieser Arbeitsphase sei es gewe-
sen, die nationalen und internationalen For-
schungsergebnisse zu den Bedirfnissen von Men-
schen mit schwerer Demenz am Lebensende zu
identifizieren, zu analysieren und zu systematisie-
ren. Die Arbeit sollte zunéchst den aktuellen Stand

der Fachliteratur zum Thema abbilden.

Dipl.-Ges.-Ok. Holger Schmidt
Zentrum fir Palliativmedizin, Uniklinik Kéln

Die rund 3000 durch die Literaturrecherche identi-
fizierten Treffer seien unter Beachtung der vorab
definierten Ein- und Ausschlusskriterien gesichtet
worden. Insgesamt wéaren auf diesem Wege letzt-
lich zehn relevante Studien identifiziert worden,
von denen lediglich zwei explizit auf die Bedurf-
niserfassung bei schwerer Demenz zielten. Die
verbleibenden Studien untersuchten die Bedeu-
tung unterschiedlicher Verhaltensweisen (z.B.
verbale Agitiertheit) oder fokussierten Aspekte der
Versorgung am Lebensende aus unterschiedlichen

Perspektiven.

Die in den Veroffentlichungen beschriebenen Be-
durfnisse seien in unterschiedliche Themenberei-
che eingeteilt, die sich grofitenteils auf kdrperliche
Grundbedurfnisse wie Essen und Trinken, Korper-
pflege oder Inkontinenzmanagement, sowie auf
spezielle Pflegebedirfnisse wie Schmerz- und
Symptomkontrolle oder auf Bedurfnisse des Wohl-
befindens, z.B. durch eine adaquate pflegerische
Lagerung, bezdgen. Die Kategorie ,Unterstiitzung’
beinhalte das Bedurfnis nach Hilfestellung im All-
tag, wie z.B. Handlungsanleitungen oder die Gabe
von Medikamenten. Neben spirituellen Bedurfnis-
sen, die in den Studien nicht ndher spezifiziert
wurden, seien noch umgebungsbezogene Bediirf-
nisse, wie eine barrierefreie Umgebung oder eine
angenehme und warme Atmosphére genannt wor-

den.

Weiter beschrieb Herr Schmidt die psychischen
und sozialen Bedurfnisse, die sich z.B. auf die
Interaktion mit anderen durch Kommunikation,
zwischenmenschliche Kontakte, die soziale Teil-
habe durch Teilnahme an Aktivitdten oder auf das
Bedirfnis nach Selbstbestimmung beziehen. Dar-
Uber hinaus wére in den analysierten Studien das
Bedurfnis nach Individualitdt in Bezug auf eine
personenbezogene Ausrichtung der Versorgung

und Gestaltung der Umgebung benannt worden.

Auch wenn die dargestellten Bedurfnisse zunachst
sehr umfassend erscheinen, konnte mit dieser
systematischen Ubersichtsarbeit ein deutlicher
Mangel an Forschungsergebnissen zu den Be-
durfnissen bei schwerer Demenz am Lebensende
nachgewiesen werden. Und dies nicht nur auf-
grund der relativ berschaubaren Anzahl von zehn
eingeschlossenen Studien. Denn die meisten Be-
dirfnisse seien haufig nur in jeweils einer Publika-
tion benannt und hatten als Nebenprodukt in der
Ergebnisdarstellung somit eine eher geringe Be-

deutung innerhalb der Studien gehabt. Darlber
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hinaus waren die Bedirfnisse oftmals nicht diffe-
renziert dargestellt und untersucht worden, d.h. sie
wurden lediglich benannt, wie z.B. die spirituellen
oder emotionalen Bedirfnisse. Eine genaue Be-
schreibung der Definition und Auspragung dieser

Bedurfnisse erfolgte dabei nicht.

Dipl-Pad. Yvonne Eisenmann
Zentrum fur Palliativmedizin, Uniklinik Koln

Identifikation der Bedurfnisse

Frau Eisenmann stellte im Folgenden das Vorge-
hen zur ldentifikation der Bedirfnisse von Men-
schen mit schwerer Demenz in der letzten Le-
bensphase mittels verschiedener Methoden der
gualitativen Sozialforschung vor. Zentrales Anlie-
gen der Studie sei es gewesen, neben der Erfas-
sung des vorhandenen Expertenwissens von pfle-
genden Mitarbeitern und Angehdrigen durch Grup-
pendiskussion, auch die Stimme der Betroffenen
einzubeziehen. Aufgrund der mangelnden verba-
len Kommunikationsféhigkeit von Menschen mit
schwerer Demenz waren deshalb teilnehmende
Beobachtungen durchgefuhrt worden. In insge-
samt sechs Einrichtungen der stationaren Altenhil-
fe konnten Daten erhoben werden. Es sei gelun-
gen, 30 Bewohner in die Untersuchung einzu-
schlieRen und in ihrem Alltag zu beobachten. In
neun Gruppen- und drei Einzelinterviews waren die

Sichtweisen der Versorgenden erfasst worden.

Die Analyse der erhobenen Daten hatte eine Viel-

zahl an Bedirfnissen hervorgebracht, die thema-

tisch unterschiedlichen Bereichen (psychosoziale,
kérperlich und spirituell) zugeordnet worden seien.
Die psychosozialen Bedirfnisse wiirden sich z.B.
auf die Reizanpassung — dem Abschirmen oder
Vermitteln von Reizen — beziehen. Die Ergebnisse
der teilnehmenden Beobachtung verdeutlichten,
dass eine Vielzahl der Bewohner, aufgrund der
fortgeschrittenen Erkrankung, nur noch eine gerin-
ge Anzahl von Reizen verarbeiten kdnne, ein er-
héhtes Ruhebedirfnis hatte und somit eine reizér-
mere Umgebung bendtigte. Diese Personen zeig-
ten ihr Unwohlsein bspw. bei groRer Gerduschku-
lisse im Raum. Bei anderen Bewohnern wiederum
konnte das Bedurfnis nach Reizvermittlung identifi-
ziert werden. Sie reagierten sehr positiv auf Musik,
Massage oder das Betrachten von Bildern und
Fotos. Weiter wurde von Frau Eisenmann das
Bediirfnis nach Selbstbestimmung hervorgehoben,
das trotz der kognitiven Einschrankungen bei Men-
schen mit schwerer Demenz noch erhalten bliebe.
Bewohner méchten Einfluss nehmen z.B. auf die
Geschwindigkeit der Nahrungsaufnahme, beim
Waschen oder Wundversorgung und wirden zum
Teil sehr deutlich ihren Willen mitteilen, indem sie
den Kopf wegdrehen, den Mund oder die Augen
schlieBen oder sich uber die Kdrperhaltung non-

verbal mitteilen.

Die im Vortrag dargelegten korperlichen Bedurfnis-
se bezogen sich auf die Nahrungsaufnahme, das
Wohlbefinden, sowie auf kdrperliche Aktivitat und
Erholung. Am Beispiel der Aufnahme von Essen
und Getranke wurde verdeutlicht, dass dies nach
den individuellen Vorlieben und Ressourcen der
Bewohner geschehen solle. Dabei kdnnten Menge,
Konsistenz, Darreichungsform und der Unterstit-

zungsbedarf individuell stark variieren.

Bei den spirituellen Bedirfnissen hétte sich ge-
zeigt, dass einige Menschen mit schwerer Demenz

an religiésen Ritualen, wie z.B. Sprechen von Ge-
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beten, Singen von Kirchenliedern oder Besuch von

Gottesdiensten, teilnehmen wollten.

Frau Eisenmann betonte, dass die Erfullung der
identifizierten Bedurfnisse unter mdglichst hohem
Einbezug der Individualitdt der Bewohner, z.B.
durch unterschiedliche Konzepte der Sinnesan-
sprache und Kontinuitat im Alltag, sowie durch
strukturelle und rdumliche Anpassungen erfolgen
sollte. Von zentraler Bedeutung bei der Versor-
gung von Menschen mit schwerer Demenz sei
dabei, ihr PersonSein, trotz der kognitiven und
kommunikativen Einschrankungen, zu entdecken

und zu erhalten.

@, |UNIKUINIK 2
» | KOLN

Ergebniss

Arbeitshilfe fir die Versorgungspraxis

Herr Dr. Perrar wies auf die Bedeutung der umfas-
senden und differenzierten Bedirfnisbeschreibung
hin, die ihn als Praktiker in dem bestétige, was er
in der Versorgungspraxis erlebe: Menschen mit
schwerer Demenz hatten, trotz ihrer Einschréan-
kungen, komplexe und ganz individuell ausgeprag-
te Bedurfnisse. Dies sei durch das Forschungspro-

jekt nun auch wissenschatftlich belegt worden.

Auf Basis der Studienergebnisse ware schlief3lich
die Arbeitshilfe fir die Versorgungspraxis entwi-

ckelt worden, die den Gesamtprozess einer be-

durfnisorientierten Versorgung von Menschen mit
schwerer Demenz abbilde. Ziel solle es sein, die
wissenschaftlichen Erkenntnisse fur den Arbeitsall-
tag der Altenhilfe nutzbar zu machen. Die Bedurf-
nisse der Betroffenen seien dabei eingebettet in
die Beziehung zu den pflegenden Mitarbeitern und
den Angehdrigen. Letztere wirden in der Versor-
gung eine grof3e Rolle spielen und sollten stets
aktiv einbezogen werden — bilden sie doch wichti-
ge Bezugspersonen und verfligen tber umfassen-

des Wissen zu den Bewohnern.

Bei der Versorgung von Menschen mit schwerer
Demenz ginge es immer darum, einen Zugang zur
Person zu finden, um das
PersonSein, die ldentitéat und
die individuellen Bedirfnisse
zu entdecken. Seitens der
Mitarbeiter sei hierzu neben

der Kenntnis Uber die oben

genannten Bedurfniskatego-
rien eine bestimmte innere
Haltung gegentber den Be-
troffenen erforderlich, ge-
pragt von einem respektvol-
len und wertschétzenden
Umgang, der die Person in
den Vordergrund stelle. Dies
beinhalte eine offene Grundhaltung und die Bereit-
schaft Neues entdecken zu wollen. Daneben bilde
die Kompetenz bezogen auf die Fertigkeiten und
Fahigkeiten im Umgang mit den Bewohnern einen

weiteren grundlegenden Aspekt.

Um einen Zugang zu finden, solle mdglichst viel
Wissen Uber die betroffene Person gesammelt
werden. Dies beziehe sich z.B. auf Alltagserfah-
rungen, die Biografie oder vorliegende Diagnosen.
Zudem musse gut beobachtet werden. Hierzu soll-
ten Pflegende wissen, wie sich die Betroffenen

nonverbal mitteilen, z.B. Uber die Mimik, die Ges-
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tik, die Atmung oder die Koérperspannung. Dane-
ben wirden bestimmte Rahmenbedingungen wie
die Organisationskultur, gesetzliche Vorgaben,
Vernetzung sowie das Angebot an Aus-, Fort- und
Weiterbildung weitere Einflussfaktoren auf eine
bedurfnisorientierte Versorgung darstellen.

Zum Abschluss des Eréffnungsvortrags gab Herr
Dr. Perrar einen kurzen Ausblick zu den néchsten

Arbeitsschritten des Projektes. Zunachst wirden
die wichtigen internationalen Sichtweisen der
Fachtagung in die Arbeitshilfe einflie3en. Ziel sei
es, das finalisierte Instrument in einem weiteren
Forschungsvorhaben in die Praxis der Altenhilfe zu
implementieren und hinsichtlich der Wirksamkeit

zu Uberprifen.
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Ergebnisse Datenerhebung — Stichprobe

Teilnehmende Beobachtungen in Einrichtungen der stationaren Altenhilfe (n=6)

Bewohner 30 2317 84,0 Jahre Alzheimer Demenz (n=12)
(75— 93 Jahre) Vaskulare Demenz (n=6)
Demenz, nicht naher spezifiziert (n=12)

Gruppeninterviews (n=9)

Mitarbeiter 41 33/8 45,3 Jahre Pflegemitarbeiter (n=33)
(19 - 60 Jahre) Arzte (n=3)
Hauswirtschaftler (n=3)
Sonstige (n=2)

Angehdrige 12 715 58,2 Jahre Kinder (n=10)
(45-82 Jahre) Geschwister (n=1)
Schwagerin (n=1)

Einzelinterview (n=3)
Mitarbeiter 1 0/1 57 Arzt (n=1)
Angehdrige 2 210 a0 Kinder (n=2)
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Ergebnisse — Bediirfnisse
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anpassung

Abschirmen/
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Kommunikation

Eigenen Willen Sebt Psycho- Qzﬁfgsepr:s:;g:ﬁ

ausdriicken elbst soziale verstanden werden
o bestimmung .. .

So sein diirfen Bedurfnisse Beriihrung

Vertrautheit Vertrautheit Alltag / Gemeinschafterleben
Abwesenheitvon Angst / ) und ) Teilhaben Sich beschaftigen/ aktiv sein
sich nicht bedroht fihlen Sicherheit
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Sich pflegen, gepflegtwerden Essen/ Getrénke zu sich nehmen

Erhalt der Zahne /
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Nahrungs-
aufnahme
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Sich kleiden

Abwesenheitvon Schmerzen

Intakte Haut / Wundversorgung
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Aktivitat und
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Korperliche

Vermeidung von Unbehagen .. .
Bedurfnisse

aufgrund von kérperl. Erkrankung
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Wohlbefinden
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Ergebnisse — Bediirfnisse

Religiositat ausdracken

Spirituelle
Bedlrfnisse

Religion An religiosen Ritualen teilnehmen
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Bediirfnisorientierte Versorgung — Voraussetzung

— PersonSein entdecken — Zugang zum Bewohner finden

| Individualitat jedes Bewohners bericksichtigen
| Bedurfnisse erkennen heilit PersonSein entdecken

| Hierzu muss ein Zugang zum Bewohner gefunden werden

| Gleichzeitig: PersonSein beeinflusst die Bedurfnisauspragung
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Ziel der Arbeitshilfe

— Forschungsergebnisse fur den konkreten Alltag nutzbar machen

— Unterstatzung palliativer Prozesse, d.h. in der Pravention und in
der Beeinflussung leidvoller Symptome

— Entlastung der Pflegenden
— Entlastung der Angehdérigen

— Verbesserung und/oder Bestatigung der Versorgungssituation
von Menschen mit schwerer Demenz
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Ausblick — Die ndchsten Arbeitsschritte

— Unmittelbare Ziele
| Einarbeitung der Ergebnisse aus der heutigen Fachtagung

| Abschlussredaktion der Arbeitshilfe in Ruckkopplung mit Experten aus
der stationaren Altenhilfe

| Dokumentation der Veranstaltung und Abschlussberichtan das BMFSFJ
| Veroffentlichungenin nationalen und internationalen Fachzeitschriften

— Mittel- und langfristige Ziele
| Modellhafte Implementierung der Arbeitshilfe in die Versorgungspraxis

| Implementierungin die Regelversorgung
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Diskussion und Ruckfragen

Datenerhebung

An den Erdffnungsvortrag schloss sich eine Dis-
kussion der vorgestellten Projektergebnisse an.
Dabei tauchte die Frage nach der Beriicksichti-
gung institutioneller Unterschiede in der stationa-
ren Altenhilfe bei der Datenerhebung auf: Dr. Per-
rar betonte, dass bei den Einrichtungen, die am
Forschungsprojekt teilgenommen hatten, sehr
darauf geachtet wurde, eine heterogene Auswahl
zu treffen, um die stationare Versorgungssituation
moglichst real abzubilden. So seien Pflegeheime
unterschiedlicher Grol3e, sowohl im landlichen als
auch stadtischen Bereich, sowie verschiedene
Wohnformen (z.B. stationdre Wohnbereiche,
Hausgemeinschaften, Tagesoase) einbezogen
worden. Darlber hinaus wurde versucht, stets alle
am Versorgungsprozess von Menschen mit schwe-
rer Demenz beteiligten Perspektiven zu berick-
sichtigen. Neben den Pflegekréften seien deshalb
u.a. auch Angehotrige, Hauswirtschaftskréafte und

Arzte befragt worden.

Einordnung der Arbeitshilfe

Weiter wurde ein mdglicher Zusammenhang der
Arbeitshilfe mit dem Heidelberger Instrument zur
Erfassung der Lebensqualitait Demenzkranker
(H.I.L.DE) erfragt, das vor einigen Jahren von der
Universitat Heidelberg entwickelt wurde: Dr. Perrar
betonte, dass die Arbeitshilfe keine Konkurrenz zu

H.I.L.DE darstelle. Der Fokus des Forschungspro-

jektes liege auf der Bedurfnisanalyse in der letzten
Lebensphase. Die Lebensqualitdt von Menschen
mit Demenz sei dabei zunachst nicht betrachtet
worden. Erst im folgenden Schritt, der Implemen-
tierung der Arbeitshilfe in die Versorgungspraxis,
kdame diesem Aspekt eine wichtige Bedeutung zu.
H.I.L.DE kénne dabei in Bezug auf die Messung

der Lebensqualitat einen wichtigen Beitrag leisten.

Eine letzte Frage zum Eréffnungsvortrag bezog
sich auf den verwendeten Begriff des PersonSeins
und den Einbezug des Dementia Care Mapping
(DCM) in das Forschungsprojekt. Dabei handelt es
sich um ein Evaluations- und Beobachtungsverfah-
ren, das von Tom Kitwood entwickelt wurde und,
ahnlich wie bei den vorgestellten Ergebnissen, die
Person in den Vordergrund stellt: Dieses Verfahren
sei stets mit berlicksichtigt worden, so Dr. Perrar.
Diesbeziiglich habe ein enger Austausch mit der
Universitat Witten / Herdecke bestanden. Wie bei
H.I.L.DE auch, solle die Arbeitshilfe keinesfalls als
Konkurrenzprodukt zum DCM betrachtet werden,
sondern vielmehr eine sinnvolle Erganzung zu
diesem Instrument darstellen. Das DCM verbleibe
lediglich im offentlichen Raum, d.h. in separierten
Raumlichkeiten wie Bewohnerzimmern wird es
nicht angewendet. Um diese Licke zu schliel3en,

kénne die Arbeitshilfe fir Menschen mit schwerer

Demenz einen wichtigen Beitrag leisten
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Podiumsdiskussion |

Die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehdrigen

Herr Professor Voltz begriiRte die
Teilnehmer der ersten Podiumsdis-
kussion und zeigte sich erfreut Gber
die multiprofessionelle und internati-
onale Zusammensetzung der Fach-
tagung mit Vertretern aus der
Schweiz, den Niederlanden, GroR3bri-

tannien, Schweden und Polen.

Zunéachst wurde eine kleine Einfih-
rung zum weiteren Ablauf der Ver-
anstaltung gegeben. Anstatt den Tag
mit Vortragen zu fillen, seien die

Podiumsteilnehmer im Vorfeld gebe-
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Moderator der Fachtagung:
Prof. Dr. Raymond Voltz,
Direktor Zentrum flr
Palliativmedizin, Uniklinik Koln
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Die Perspektive der Betroffenen
und ihrer Angehdorigen

) el |

Heike von Litzau-Hohlbein
Prof. Dr. Hans Georg Nehen
Prof. Dr. Piotr Krakowiak

Dr. Erika Sirsch

T. van der Steen

ten worden, kurze Statements zu
ihren Themen vorzubereiten. Die
Kurzvortrage sollten Impulse zu
unterschiedlichen Aspekten in der
palliativen Versorgung von Men-
schen mit Demenz geben und zur
anschlieBenden Diskussion mit allen

Tagungsteilnehmern anregen.

Die erste Podiumsdiskussion widme-
te sich zunachst der individuellen
und bedurfnisorientierten Ebene der

Betroffenen.

Die Teilnehmer der ersten Podiumsdiskussion (von rechts): Dr. Jenny T. van der Steen, Dr Erika Sirsch,
Prof. Dr. Hans Georg Nehen, Prof. Dr. Piotr Krakowiak, Heike von Litzau-Hohlbein und Holger Schmidt
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Die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehorigen — Statements

Dr. Jenny T. van der Steen

Medizinisches Zentrum der Freien Universitat Amsterdam

,Bei der Palliativversorgung geht es im Wesentlichen nicht um die
Verlangerung des Lebens, sondern darum die héchstmogliche
Lebensqualitat zu erreichen. Bezogen auf die Demenz richten sich die
palliativen Versorgungsziele hierbei auf den Erhalt der Funktionsféhigkeit

und die Maximierung des Wohlbefindens.*

Behandlungsentscheidungen und Sterbephase von Menschen mit fortgeschrittener

und weniger fortgeschrittener Demenz

Zu den kritischsten Entscheidungen wéahrend des
Verlaufs einer Demenzerkrankung gehoéren die
Entscheidungen Uber die Versorgung mit Nah-
rungsmitteln und Flussigkeiten bei Erndhrungs-
problemen sowie die Behandlung von Lungenent-
zundungen. Als kritisch sind diese Entscheidungen
anzusehen, da eine bedeutende Unsicherheit be-
zuglich der Behandlung und deren Outcomes be-
steht. Dies beinhaltet auch mogliche Effekte auf
die Lebensqualitat und die Lebensdauer. Eine
wichtige Frage ist nun, wie wir diese Problematik
betrachten sollten: Handelt es sich hierbei um be-
handelbare Zustande? Sind diese Probleme der
(schweren) Demenz inharent? Geben sie bereits
Hinweise auf die letzte Lebensphase, was bedeu-
ten wirde, dass eine auf Heilung ausgerichtete
Versorgung und Behandlung der akuten gesund-

heitlichen Probleme nicht mehr sinnvoll ware?

Aus dem Blickwinkel therapeutischer Beziehungen
ist es wichtig zu beriicksichtigen, dass Arzte, Pfle-
gende, Familien und Patienten (durch vorab geau-

Rerte Winsche) bei der Reflektion der vorhande-

nen Situation nicht unbedingt tber ein gemeinsa-
mes Verstdndnis zum Umgang mit Gesundheits-
problemen verfligen. Die diesbezlglich unter-
schiedlichen Sichtweisen sollten deshalb méglichst
vor Eintritt eines akuten Ereignisses diskutiert wer-

den.

Probleme mit der Nahrungsaufnahme und Lun-
genentziindungen treten auch bei Patienten mit
weniger fortgeschrittener Demenz auf, was bei
Pflegeheimbewohnern beobachtet werden konnte.
Dies impliziert, dass diese Gesundheitsprobleme
nicht auf das Endstadium der Demenz beschrankt
sind, auch wenn Stérungen der Nahrungsaufnah-
me hier haufiger auftreten. Demzufolge ist das
Demenzstadium kein verlasslicher Préadiktor fur die
Entwicklung solcher Gesundheitsprobleme. Es ist
schwierig vorherzusagen, bei wem und wann sich

diese Probleme entwickeln.

Auch wenn die Mortalitdt bei den Betroffenen mit
Lungenentzindung oder Erndhrungsproblemen

erhodht ist, versterben doch nicht alle Personen

Fachtagung Palliative Care und Demenz



Die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehorigen — Statements

daran, selbst wenn sie sich im Endstadium der
Erkrankung befinden. Forschung zur Prognosti-
zierbarkeit ist hinsichtlich individueller Behand-
lungsentscheidungen im klinischen Alltag nur we-
nig hilfreich, auch wenn gezeigt werden konnte,
dass z.B. das mannliche Geschlecht, Einschran-
kungen der Alltagskompetenz und der Ernah-
rungsstatus starke Mortalitatspradiktoren bei alte-
ren Menschen ohne Demenz und mit oder ohne
akuten Gesundheitsproblemen darstellen. Zudem
wissen wir nur wenig dartiber, wann Behandlungen
z.B. mit Antibiotika oder intravendser Flussigkeits-
zufuhr effektiv sind. Zwar kann der Einsatz von
Antibiotika das Leben einer Person mit fortgeschrit-
tener Demenz und Lungenentziindung verlangern,
dies jedoch oftmals nur um wenige Tage oder Wo-
chen, so dass man auch von einer Verlangerung
des Sterbeprozesses sprechen kodnnte. Das Di-
lemma Uber die Entscheidung flr oder gegen eine
Antibiotikatherapie wird dadurch verstéarkt, dass es
moglicherweise auch Patienten gibt, die nach me-
dikamentéser Behandlung noch einige Monate
oder gar Jahre weiterleben. Forschungsergebnisse
haben Ubrigens gezeigt, dass die Flissigkeitszu-
fuhr ein Hauptpradiktor fir das Uberleben von
Menschen mit Demenz und Lungenentzindung ist.
Diese Erkenntnisse basieren jedoch auf Beobach-
tungsstudien. Experimentelle Studien, die Auf-
schluss dariiber geben koénnten, ob die invasive
Rehydration die Uberlebenschancen effektiv er-
hoht, fehlen. Parallelen konnten bei Effekten der
Sondenernédhrung beobachtet werden. Auch wenn
der Ernahrungszustand die Sterblichkeit vorher-
sagt, so fanden Observationsstudien im Allgemei-
nen keinen Unterschied in der Uberlebensdauer
zwischen Personen mit und ohne Sondenernah-

rung.

Bei der Palliativversorgung geht es im Wesentli-
chen nicht um die Verlangerung des Lebens, son-

dern darum die héchstmdgliche Lebensqualitat zu

erreichen. Bezogen auf die Demenz richten sich
die palliativen Versorgungsziele hierbei auf den
Erhalt der Funktionsfahigkeit und die Maximierung
des Wohlbefindens. In der Praxis werden Behand-
lungen, die das Leben verlangern kdnnen auch zur
Steigerung des Wohlbefindens genutzt. So kann
es sein, dass Menschen mit Demenz in den Nie-
derlanden mit Antibiotika behandelt werden, wéh-
rend italienische Arzte bei diesen Patienten eine
intravendse Rehydration durchfiihren, weil dies
dort als leidmindernde Grundversorgung, z.B. zur
Vermeidung von Durst, erachtet wird. Es gibt we-
nige Belege dazu, ob diese Interventionen das
Wohlbefinden der Betroffenen erhéhen oder ob sie
bei einer adaquaten anderen pharmakologischen
oder nicht-pharmakologischen Behandlung zur
Linderung von Symptomen Uberhaupt zuséatzlich

bendtigt werden.

In der Palliativversorgung geht es nicht mehr um
das Mortalitatsrisiko und dennoch ist es relevant zu
wissen, wann die Sterbephase beginnt. Professio-
nell Pflegende sind oftmals in der Lage diese be-
reits eine Woche vorher zu erkennen und die kura-
tive Behandlung akuter Probleme nach wenigen
Tagen abzuwégen. Die beste Prognose der begin-
nenden Sterbephase liefert dabei die Kombination
aus subjektiver Kklinischer Beurteilung und objekti-
ver Bewertung von Pradiktoren. Insgesamt ist es
sinnvoll die verschiedenen Behandlungsoptionen
bereits vor Beginn der terminalen Phase und auch
schon vor Erreichen einer fortgeschrittenen De-
menz zu diskutieren, wobei in den Niederlanden
nur 50% der Menschen mit Demenz lUberhaupt das
Endstadium erreichen. Dies passt zu den palliati-
ven Versorgungsprinzipien, die eine vorausschau-
ende Abschatzung von Krankheitsverlaufen und
moglichen Gesundheitsproblemen beinhalten. Die
Minderung der Symptomlast und die personen-
zentrierte Versorgung sind dabei wichtige Beduirf-

nisse fir alle Betroffenen.
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Dr. Erika Sirsch, MScN

Deutsches Zentrum fiir Neurogenerative Erkrankungen (DZNE),

Universitat Witten/Herdecke

~Symptomkontrolle — insbesondere die Behandlung von
Schmerzen — ist eine der zentralen Angelegenheiten in der

«

palliativen Versorgung von Menschen mit Demenz.*

Schmerzen bei Menschen mit Demenz am Lebensende

Symptomkontrolle — insbesondere die Behandlung
von Schmerzen — ist eine der zentralen Angele-
genheiten in der palliativen Versorgung. Die meis-
ten Menschen mit Demenz leiden unter Schmer-
zen, egal ob im Krankenhaus, in der stationéren
Altenhilfe oder in anderen Bereichen. In den letz-
ten Jahren wurde Uberwiegend versucht Schmer-
zen systematisch zu erfassen, unter anderem
durch die Entwicklung zahlreicher Schmerzerfas-
sungsinstrumente und die Untersuchung psycho-
metrischer Eigenschaften. Was dies jedoch fur die
Betroffenen in der Versorgungsqualitdt ausmacht,

ist eine ganz andere Frage.

In einer systematischen Ubersichtsarbeit wurden
die bisherigen Studienergebnisse zur Schmerzpra-
valenz, also das Vorkommen von Schmerz, bei
Pflegeheimbewohnern  zusammengefasst. Die
Zahlen beziehen sich auf unterschiedliche Lander
weltweit und liegen zwischen 3,7 und annahernd
80 Prozent. Menschen mit Demenz wurden dabei,
bis auf eine Studie, véllig aus den Untersuchungen

ausgeschlossen. Dies bedeutet, dass die

Schmerzprévalenz der Betroffenen in der stationa-
ren Altenhilfe schwierig zu erfassen ist, da das
Problem besteht, dass nicht auf Zahlen zuriickge-
griffen werden kann, wie es bei der numerischen
Rangskala maoglich ist. Die genannte Ubersichtsar-
beit zeigte auch, dass die Schmerzerfassung auf
sehr unterschiedliche Weise erfolgt. Sie reicht von
einer Befragung des Managements (,Wie viele
Menschen in lhrer Einrichtung haben Schmer-
zen?*) bis hin zur Durchfihrung einer systemati-
schen Fremdeinschétzung. Menschen mit Demenz
sind demzufolge sehr darauf angewiesen, dass
derartige  Assessment-Verfahren systematisch
durchgefiihrt werden, damit Uberhaupt adaquate

Therapieentscheidungen getroffen werden kénnen.

Das eindruckliche Beispiel einer teilnehmenden
Beobachtung von realen Pflegesituationen, die im
Rahmen einer Studie des DZNE durchgefihrt wur-
de, verdeutlicht dies. Die Schmerzerfassung erfolg-
te dort durch Pflegende, indem sie jeden Patienten
nach maoglichen vorhandenen Schmerzen fragten.

Eine Bewohnerin gab dabei zunachst mundlich an,
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keine Schmerzen zu haben, schrie jedoch im An-
schluss und zeigte herausfordernde Verhaltens-
weisen. Auf die Frage weshalb sie so schreie,
habe sie geantwortet: ,Weil es so weh tut®. Eine
schmerzreduzierende Malnahme erhielt diese
Patientin an dieser Stelle jedoch nicht. Die Be-
obachtungsstudie konnte zeigen, dass eine
Schmerztherapie, also die Tatsache, ob Menschen

mit Demenz eine schmerzreduzierende Interventi-

on erhalten oder nicht, stark davon abhéangig ist,
inwieweit die Betroffenen in der Lage sind, auf die
Fragen der Pflegenden zu antworten. Bei der The-
rapieentscheidung ging es also nicht darum, dass
Pflegende, Arzte oder Angehorige anderer Ge-
sundheitsberufe sich auf die Situation der Patien-
ten einstellten, sondern vielmehr um die Fahigkeit
der Menschen mit Demenz sich noch verbal aus-

zudriicken. Das muss sich dringend @ndern.

Prof. Dr. Hans Georg Nehen

Geriatrie-Zentrum Haus Berge, Essen

,Um eine ganzheitliche Begleitung mit mdglichst hoher Lebensqualitéat fir Demenz-
kranke in der Palliativsituation zu erreichen, ist die Wahrnehmung und Beriicksich-
tigung der emotionalen Situation der Patienten und eine konsequente Symptom-

kontrolle anzustreben.”

Der demente Patient in der Palliativsituation —
Moglichkeiten zur Verbesserung der Lebensqualitat

Die Erforschung und Behandlung der Demenz ist
stark naturwissenschaftlich gepragt. Es gibt viele
Tests, die kognitive Defizite messen, Nachweisver-
fahren bio-chemischer Marker und bildgebende
Methoden. Da Lebensqualitat wesentlich mit dem
emotionalen Befinden zusammenhangt, erscheint
es besonders wichtig, die Gefuhlslage des De-
menzerkrankten zu erfassen und zu verbessern.
Eine praktische Moglichkeit bietet die Arbeit mit
dem Heidelberger Instrument zur Erfassung der

Lebensqualitdt Demenzkranker (H.I.L.DE.). Dieses

erfasst auf Grundlage der Beobachtung des Pati-
enten dessen individuelle Emotionalitat. H.I.L.DE.
konnte erstmals zeigen, dass die emotionale
Schwingungsfahigkeit von Demenzpatienten erhal-
ten bleibt und dass die emotionale Lebenswelt und
damit Lebensqualitéat valide messbar ist. Entwickelt
wurde H.I.L.DE. fur die Begleitung von Bewohnern
stationdrer Alteneinrichtungen. Dabei werden die
Bewohner in den Dimensionen medizinische Be-
treuung, raumliche Umwelt, Aktivitaten, soziales

Bezugssystem und emotionalem Erleben beobach-
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tet und beschrieben. Diese Beobachtungen fiihren
dazu, dass man die Umwelt fir den Demenzkran-
ken anpassen, Stressoren abbauen und die Stra-
tegien im Umgang mit dem Bewohner fur die Pfle-

ge gestaltbar und transparent machen kann.

Der Erfassungsbogen von H.I.L.DE. wurde an die
Palliativsituation angepasst und um die Symptom-
kontrolle erweitert. In einer zwélfmonatigen Pilot-
studie wurden sowohl ambulant, als auch stationar
betreute demente bzw. kommunikations-
eingeschrankte Palliativpatienten mit ,H.I.L.DE.
Palliativ‘ in den Dimensionen medizinische Be-
treuung, vor allem Schmerz und Symptomlast und
emotionalem Erleben erfasst. Ziele des Projekts im
Umgang mit palliativen Demenzpatienten waren
erstens eine individuelle Wahrnehmung der soma-
tischen und psychischen Situation, zweitens eine
Verbesserung der Kommunikation und drittens
eine Reflexion des pflegerischen und é&rztlichen
Handelns. Anhand der Studie konnte gezeigt wer-
den, dass die Wahrnehmung und Berlicksichtigung
der emotionalen Verfasstheit von Demenzerkrank-
ten in der Palliativsituation moglich ist. Ein Ergeb-
nis zeigt, dass bei Erfassung der Schmerz und
Symptomlast, die nur durch Fremdeinschatzung
ermittelt werden konnte, die beobachteten Aus-
drucksformen sehr unterschiedlich waren. Die
Schmerzbelastung von Demenzpatienten wird

haufig deutlich unterschétzt.

Als weiteres Ergebnis kann man festhalten, dass
die aufmerksame und geschulte Beobachtung der
Patienten die pflegerische Betreuung verandert.
Die Schmerz und Symptomerfassung fiihrt bei den
meisten Patienten (>75%) zu einer Anpassung der
Medikation. Auffallig ist ein beobachtetes Unwohl-

sein der meisten Patienten in der Pflegesituation

(85%), das sich als Arger oder auch Angst be-
schreiben lasst. In der Ruhesituation hingegen
fuhlen sich die meisten Patienten (84%) wohl oder

sind entspannt, ohne ersichtliche Stimmungslage.

In Abwandlung einer Stellungnahme des deut-
schen Ethikrates und den Erfahrungen aus 25
Jahren Gruppenangeboten fiur pflegende Angeho-
rige Demenzerkrankter kann man festhalten: ,Die
Lebensqualitat der Betroffenen hangt erheblich
davon ab, wie gut es den ihnen nahestehenden
Personen und Pflegenden [geht und ob es ihnen
gelingt], die emotional-affektive Situation der De-
menzbetroffenen wahrzunehmen und darauf ein-

zugehen.”

Um eine ganzheitliche Begleitung mit mdoglichst
hoher Lebensqualitat fir Demenzkranke in der
Palliativsituation zu erreichen, ist die Wahrneh-
mung und Bericksichtigung der emotionalen Si-
tuation der Patienten und eine konsequente Symp-
tomkontrolle anzustreben. Wesentlich erscheinen
dabei validierte Instrumente zur Erfassung der
Lebensqualitat Demenzkranker (,H.I.L.DE. Pallia-
tiv‘). Die Grundsatze und Haltungen der Palliativ-
medizin kénnen damit, durch Anpassung an die
Besonderheiten spezieller Patientengruppen, auch
fur diese eine Chance zur Verbesserung der Le-

bensqualitdt am Lebensende darstellen.
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Prof. Dr. Piotr Krakowiak

Nicolaus Copernicus Universitat Torun, Polen

»Palliativversorgung sollte nicht als Luxusversorgung — als optionales
Extra — betrachtet werden, sondern als Standard am Lebensende fir
jeden einzelnen eingesetzt werden.

Palliative Care fur Menschen mit Demenz in Polen — Spiritualitat und Ehrenamt

Die hospizliche Palliativversorgung entstand in
Polen vorrangig fiir Krebspatienten. Bis heute lei-
det der Uberwiegende Teil der Patienten, die am-
bulante oder stationare Palliativversorgung erhal-

ten, an einer malignen Tumorerkrankung.

In den letzten Jahren hat sich eine rege Diskussion
zu nicht-onkologischen Patientengruppen entwi-
ckelt. Dabei wurde der Bedarf an Palliativversor-
gung und die Eignung von Palliativ Care fur Men-
schen mit schwerer Demenz festgestellt. Trotz
vorhandener WHO-Richtlinien und der generellen
Ubereinkunft, dass Palliativversorgung (ber die
Krebserkrankungen hinaus ausgedehnt werden
muss, ist dies noch keine alltéagliche Praxis in Eu-
ropa (und noch weniger in Polen). Die Grinde
hierfur liegen in einem Mangel an offentlicher Bil-
dung und Forschung, die im Bereich der Krebser-
krankungen zur wesentlichen Verbesserung der
Versorgung gefuihrt haben. Mit der demographi-
schen Veranderung und der langeren Lebenser-
wartung wurde die Demenz zu einer der gréf3ten

derzeitigen Herausforderungen fur das polnische

Gesundheitssystem. So wie wir durch Kooperatio-
nen verschiedener Institutionen erfolgreich ein
effizientes Hospiz-Palliativnetzwerk fir Krebspati-
enten aufbauen konnten, benétigen wir auch ein
effizientes Versorgungssystem fir Menschen mit
Demenz. In Polen ist die Verfligbarkeit von Ver-
sorgungsleistungen fiir diese Personengruppe
bisher unzureichend. Aufgrund eines geringen
Bewusstseins fur die Erkrankung, betrachtlichen
Defiziten in der Diagnosestellung und Behandlung
von Demenz sowie schwierigen Lebensbedingun-
gen ist eine Verbesserung der Situation der Men-

schen mit Demenz und ihren Familien erforderlich.

Eine dringende Veranderung wurde bereits mehr-
fach in einer Reihe von Veréffentlichungen und
seitens der Forschung betont. So wurden politi-
sche, nicht-politische und religidse Organisationen
sowie die Regionalpolitik in Polen dazu aufgefor-
dert, Betroffene und ihre Familien starker zu be-
riicksichtigen. Eines der dringenden Ziele ist dabei
die Aufnahme von Menschen mit fortgeschrittener

Demenz in die gut funktionierende polnische Palli-
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ativversorgung, besonders im hauslichen Bereich,

in dem die meisten Betroffenen versorgt werden.

Weiter sollte die Situation pflegender Angehdériger
als zentrale Unterstitzer der Menschen mit De-
menz am Lebensende starker fokussiert werden.
Sie sind deutlich haufiger Uberlastet als andere.
Die Einflihrung unterstitzender Angebote (z.B.
Kurzzeitpflege, angepasste Versorgungsnetzwerke
oder die Behandlung von Verhaltensauffalligkeiten
der Erkrankten) wird in Polen dringend bendtigt
und kdnnte zu einer deutlichen Minderung belas-
tender Faktoren fihren. Notwendig ist dabei die
Verflgbarkeit palliativer Strukturen sowohl im am-

bulanten, als auch stationaren Bereich.

Palliativ Pflegende in Polen sind Uberlastet mit der
Versorgung von Krebspatienten und scheuen sich
deshalb davor, neue — inshesondere neurologi-
sche Bereiche — zu erschlieRen. Angesichts der
wachsenden Herausforderungen und der man-
gelnden Koordination medizinischer, sozialer und
gemeinnitziger Organisationen fiir Menschen mit
Demenz in Polen, zeigen Nachbarlander wie
Deutschland oder Schweden gute Modelle fir die
Praxis. Viele von der Europaischen Union gefor-
derte ,Good practice Modelle* geben Hoffnung fir
die kiinftige Entwicklung solcher Initiativen in Polen

und anderen europdischen Landern.

Spirituelle Begleitung: Die moderne hospizlich-
palliative Versorgung hat von Anfang an die Be-
deutung von religiéser und spiritueller Betreuung
von Patienten und Familien herausgestellt. In
Krankenhausern, Altenpflegeheimen und im ambu-
lanten Bereich ist die Versorgung durch die mehr-
heitlich katholische Bevdlkerung stark religios ge-
pragt. Der Wandel gesellschaftlicher Strukturen
veranlasste Forschende jedoch eine Diskussion
anzuregen und Prinzipien spiritueller Betreuung zu

beschreiben, die sich von religioser Begleitung

unterscheiden, vor allem hinsichtlich bestimmter
Rituale und Sakramente. Untersuchungen besta-
tigten die Notwendigkeit spiritueller Begleitung fir
Menschen mit Demenz. Diese sollte ausgedehnt
werden und mit den guten Praxisverfahren religio-
ser Begleitung auf Menschen mit schwerer De-

menz am Lebensende Ubertragen werden.

Ehrenamtliche Begleitung: Ehrenamtliche Arbeit
hat eine lange Tradition in Polen und es gibt zahl-
reiche Bemihungen dazu, diese gut funktionieren-
de Praxis in den Bereich der Versorgung am Le-
bensende zu Ubertragen. Durch die vielen ehren-
amtlichen Initiativen fir Menschen mit Demenz,
findet sich fast immer eine Unterstiitzung in der
Anfangsphase der Erkrankung und Unterstiitzung
durch Gemeindezentren. Diese sollten auf Basis
von erfolgreichen Praxismodellen aus der hospiz-
lich-palliativen Versorgung auch fir das Lebens-
ende von Menschen mit schwerer Demenz einge-
fuhrt werden. Die ehrenamtliche Tatigkeit in Kom-
bination mit einem Versorgungsansatz fir das
Lebensende und einem Austausch von Fahigkei-
ten unter den Disziplinen hat bedeutende Auswir-
kungen auf Ausbildung, Forschung und finanzielle

Forderung.

Die Versorgung auf nicht-krebserkrankte Men-
schen auszuweiten, Palliative Care auf Grundlage
der Bedurfnisse und nicht der Diagnose und die
nicht-medizinischen Bedurfnisse von Menschen
mit fortgeschrittenen nicht-malignen Erkrankungen
zu erfillen, sind dringende Anliegen. Palliativver-
sorgung sollte nicht als Luxusversorgung — als
optionales Extra — betrachtet werden, sondern
vielmehr als Standard am Lebensende fir jeden
einzelnen zum Einsatz kommen. Es ist noch viel zu
tun auf dem Weg zu einer interdisziplindren Ver-
sorgung in Polen. Doch die guten Praxismodelle
unserer hospizlich-palliativen Teams kdnnten dies

voranbringen, sobald zusatzliche Finanzierungs-
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maglichkeiten fir Ausbildung, Forschung und Im- fur Menschen mit schwerer Demenz in verschie-

plementierung der Prinzipien von Palliative Care denen Versorgungsbereichen gefunden werden.

7entrum ler'
_'Ht‘d\‘”n

Heike von Lutzau-Hohlbein

Alzheimer Europe, Luxemburg
Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Berlin

~Angehdrige bleiben in der Regel die wichtigsten Bezugspersonen fur Demenz-
kranke. Beginnt dann die Phase der schweren Demenz ist eine Unterstiitzung
der Angehdrigen durch die professionellen Krafte besonders wichtig. “

Leben mit Demenz — Sterben mit Demenz — aus Sicht der Angehdrigen

Demenz ist ein Abschied auf Raten, so hort man
oft. Aber nach der Diagnose beginnt erstmal ein
meistens langer Zeitraum des Lebens mit Demenz.
Die dementiellen Symptome verstérken sich, man
lernt als Angehériger milhsam damit umzugehen.
Es bedarf, die Scham Uber den Verlust von Fahig-
keiten zu Uberwinden, damit der Blick frei wird fur
die gebliebenen Fahigkeiten, oder auch der Spal3

an neuen Tatigkeiten geweckt werden kann.

Der Tag ist lang, ein Buch aus den friihen 90-ziger
Jahren Uber Alzheimer von Mace und Rabins heif3t
,Der 36-Stundentag®, das gilt auch heute noch.
Immer wieder muss der begleitende, betreuende
oder pflegende Angehdrige sich fragen, wo bleibe
ich? Wie bleibe ich gesund, damit ich weiterhin fur
meinen Demenzkranken da sein kann? Wo finde
ich die Entlastungsmaoglichkeiten, die mir Kraft fur

den weiteren Verlauf geben? Das gilt auch bei der

Versorgung der Menschen mit Demenz in station&-
ren Einrichtungen. Der haufigste Grund fur einen
Umzug in ein Pflegeheim ist der Zusammenbruch
der ambulanten Versorgung. Meistens geht er
einher mit der Zunahme von schwierigen bis zu
herausforderndem Verhalten des Demenzkranken.
Nichtsdestotrotz empfinden viele Angehdrige
Schuldgefuhle, es nicht geschafft zu haben, sich
weiter um den Pflegebedirftigen zu kimmern.
Haufig werden diese Geflhle noch durch die ge-
sellschaftlichen Normen verstarkt, vor allem im
landlichen Raum: man ,gibt die Mutter / den Vater

nicht ins Heim*!

Angehdrige bleiben in der Regel die wichtigsten
Bezugspersonen fur Demenzkranke. Beginnt dann
die Phase der schweren Demenz ist eine Unter-
stiitzung der Angehdrigen durch die professionel-

len Krafte besonders wichtig. Sie ist gepragt durch
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gute Kommunikation und Information, Zusammen-
arbeit, gegenseitigen Respekt, Akzeptanz der Rol-
len und Aufgaben. Zeigen sich erste Anzeichen
der Sterbephase sollte das Ziel sein, Angehorige in
den Sterbeprozess einzubeziehen. Viele Angeho-
rige sind von sich aus zu dieser Aufgabe bereit
und in der Lage, da sie vor der Heimaufnahme die
Pflege und Betreuung Uberwiegend alleine ge-
meistert haben. Sie wissen um die Vorlieben und
Abneigungen und sind Quelle fur wichtige Informa-
tionen, wenn es um das Verstehen z.B. von

schwierigem Verhalten geht.

Palliative Kenntnisse des Pflegepersonals wie
auch des behandeinden Arztes sind erforderlich,
spezielles Wissen lber palliative Praxis bei Men-
schen mit Demenz ist unerlasslich. Schmerzer-
kennung ist besonders wichtig, denn Demenzkran-
ke kdnnen Schmerzen oft nicht benennen. Des-
halb ist eine gute Beobachtung der Mimik, Gestik
und des Verhaltens auf3erst notwendig. Die Ver-
weigerung der Aufnahme von Nahrung und Flus-
sigkeit kann ein Schritt in die Sterbephase sein, sie
ist richtig einzuordnen und auch dem Angehdrigen
zu vermitteln. Fir ihn kann es das erste Mal sein,
dass er mit dem Sterben konfrontiert ist, und die
Angst, etwas falsch zu machen, ist grof3. Besonde-
re Relevanz hat eine gute Kooperation zwischen
behandelndem Arzt, Pflegekraften und Angehori-
gen, wenn es in der letzten Lebensphase um
schwierige Entscheidungen geht, wie z.B. den
Einsatz einer PEG. Nur wenn Angehdrige, Arzte
und Pflegefachkréfte zusammenarbeiten, kann es
gelingen, eine gute Entscheidung im Sinne der
Erkrankten und ihrer Lebensqualitat zu treffen.
Dabei kann die Lebensqualitéat aus Sicht der Kran-
ken sich anders darstellen als das, was Angehori-
ge, Arzte und Pflegende fur die Kranken als le-
benswert ansehen.

Das Bedurfnis nach Schutz und Geborgenheit

bleibt bis zum Schluss erhalten. Das Beriihrt- und

Gehaltenwerden, die Anwesenheit eines Men-
schen und die gewohnte Umgebung werden immer
wichtiger. Um diese zeitlich aufwendige Begleitung
gewahrleisten zu kdnnen, sollten auch die ehren-
amtlichen Ressourcen genutzt werden, dazu kann
auch die Zusammenarbeit mit den ortlichen Hos-
pizvereinen beitragen. Eine Schulung im Demenz-
bereich der Hospizhelfer ist unerlasslich. Eine in-
tensive Beschéftigung mit der Biographie der De-
menzkranken erschlie3t wichtige Anhaltspunkte fir
Winsche von Demenzkranken in der Sterbephase,
z.B. den Bezug zur Religion, zu vertrauten Riten,
bekannten Liedern, Erinnerungen und Vorlieben.
Spirituelle Erfahrungen, die in der Erlebniswelt des
Kranken verankert sind, kdénnen auch Demenz-
kranken Trost spenden und Geborgenheit vermit-
teln. Hierbei spielt die Einbindung der Angehérigen

eine grof3e Rolle.

Da Ortswechsel, z.B. von einem Heim in ein Kran-
kenhaus, in der letzten Lebensphase haufig eine
gro3e Belastung darstellen, sollten diese — wenn
kein anderweitiger dringender Grund vorliegt —
vermieden werden. Um ein menschenwirdiges
Sterben im Heim oder Krankenhaus zu ermdgli-
chen, sollten folgende Anforderungen erfillt sein:
Es sollte sichergestellt sein, dass Angehérige —
wenn moglich — informiert werden, so dass sie das
Sterben (auch auf3erhalb der Besuchszeiten) be-
gleiten kénnen. Ein Géastezimmer sollte bereitge-
stellt werden, damit Bezugspersonen moglichst
nahe bei den Sterbenden bleiben und sie begleiten
kénnen. Falls Sterbende kein Einzelzimmer haben,
sollte es zumindest einen geschiitzten Raum ge-
ben, um Ruhe zu gewahrleisten. Allerdings dirfen
sie nicht allein gelassen werden. Die Form des
Abschiednehmens sollte im Sinne der Sterbenden
sein, z.B. kann entsprechend der religidsen Bin-
dung ein Seelsorger hinzugezogen werden.

Nach dem Sterben sollte den Angehdrigen, den

Pflegekraften, Hauswirtschaftshilfen, ehrenamtli-
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chen Helfern, aber auch Mitbewohnern oder
Nachbarn — wenn gewilinscht — gentigend Zeit zum
Abschiednehmen gelassen werden. Mit den Ange-
horigen sollte ein abschlieRendes Gesprach ge-
fuhrt werden, um das Leben und die gemeinsame
Zeit, die miteinander verbracht wurde, zu wirdigen
und die Angehdrigen Uber die Mdoglichkeit von
Trauergruppen vor Ort zu informieren. Auch eine
Trauerfeier, ein Trauerbuch oder ein Nachruf kann
dem Abschied und der Erinnerung eine gute Form

geben. Fur viele Angehdrige, deren Lebensinhalt

lange Jahre in der Begleitung ihrer demenzkran-
ken Angehérigen bestand, verlieren mit dem Tod
ihre Aufgabe. Sie gilt es aufzufangen und ihnen
neuen Lebensmut zu geben. Dazu gehért auch,
dass sie die Sterbephase als einen natirlichen,
professionell begleiteten Prozess erleben konnten.
Fir andere ist der Tod eine Erlésung, aber auch
sie missen mit dem Trauma der vielleicht jahre-
langen Auseinandersetzung mit der Demenz fertig

werden.
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An die Statements der jeweiligen Podiumsteilneh-
mer schloss sich eine Diskussion Uber die genann-

ten Themen an.

Leid im Krankheitsverlauf

Es tauchte die Frage auf, wann Menschen mit
Demenz im Krankheitsverlauf am meisten leiden
wirden. Frau von Litzau-Hohlbein ging davon
aus, dass das Leid in der Frihphase der Erkran-
kung bei den Betroffenen vermutlich besonders
grof3 sei. Diese wirden die Situation bewusst mit-
erleben und hatten grol3e Angst. Haufig setzte
zudem ein Verdrangungsprozess auch seitens der
Angehorigen ein, die ebenfalls stark belastet wa-
ren. Aus Sicht von Professor Nehen seien Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz, die kognitiv
nicht mehr zur Selbstreflexion in der Lage waren
und zumeist nur noch im Hier und Jetzt lebten, bei
guter Betreuung glickliche Menschen. Die gesam-
te Versorgung musse auf die Vermittlung von Ge-

borgenheit ausgerichtet sein. Wenn das gelénge —

und dies sei eine groRe Herausforderung — wurden
die Betroffenen nicht leiden.

Advanced Care Planning

Eine Frage aus dem Auditorium richtete sich an
Frau von Lutzau-Hohlbein zum Aspekt des Advan-
ce Care Planning. Dabei ging es darum, wie und
wann man die Betroffenen mit Demenz auf das
Lebensende vorbereite und ob Themen wie Vor-
sorgevollmacht oder Sterben Uberhaupt direkt
angesprochen werden sollten: Frau von Lutzau-
Hohlbein betonte zunéchst, dass diese sensible
Thematik so individuell sei wie die Demenz selbst,
eine allgemeinglltige Empfehlung sei deshalb
nicht méglich. Viele Betroffene waren oftmals nicht
dazu in der Lage und bereit, Giber ihre Krankheit zu
sprechen. Dies hinge zum einen sicherlich mit der
eigenen Kompensation und Verdrangung der be-
ginnenden Demenz zusammen, zum anderen aber
auch mit der heute immer noch bestehenden ge-

sellschaftlichen Tabuisierung der Erkrankung. Un-
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ter der Voraussetzung, dass eine Diagnosestellung
erfolgt sei und die Betroffenen und ihre Angehori-
gen dazu bereit waren, spreche sich die Deutsche
Alzheimer Gesellschaft dafiir aus, Themen wie
Advance Care Planning, Patientenverfiigung oder
Versorgungsvollmacht frihestméglich zu bespre-
chen. Daneben gebe es natlrlich genauso das
Recht auf Nicht-Wissen, wenn die Betroffenen
nicht erfahren modchten, ob sie an einer Demenz
erkrankt sind oder nicht. Hier sei die Familie gefor-
dert, auch mit einer solchen Entscheidung umzu-
gehen, diese zu akzeptieren und zu versuchen auf
andere Weise herauszufinden, was sich der Ange-
horige fur sein Lebensende wiinscht und was er

braucht.

In diesem Zusammenhang betonte auch Frau Dr.
van der Steen die Wichtigkeit von Advance Care
Planning und der Reflexion tber Wiinschen zum
Lebensende. Betroffene sollten immer wieder dazu
ermutigt werden, bevor sie nicht mehr in der Lage
seien sich diesbeziglich zu &uRern und die Ver-
antwortung allein bei den Familienangehérigen

lage, was zu grol3er Belastung fiihren konnte.

Willensaulerungen von Betroffenen

Kontrovers wurde durch die Podiumsteilnehmer die
in Patientenverfiigungen schriftlich festgehaltenen
Willensaul3erungen und deren Gultigkeit bei weit
fortgeschrittener Demenz diskutiert. Hierbei sei
fraglich, ob sich die Aussagen zu Versorgungs-
winschen am Lebensende, die in der Frihphase
der Erkrankung getroffen wurden, zu einem spéte-
ren Zeitpunkt moglicherweise noch einmal veran-
dern, der Patient aber nicht mehr in der Lage sei,
sich hierzu mitzuteilen. Umso wichtiger sei es fur
Pflegende, in der akuten Versorgungssituation
sehr genau hinzuschauen und zu beobachten, um
so den aktuellen Willen des Menschen mit schwe-

rer Demenz wahrnehmen und erfillen zu kdnnen.

Prognostizierbarkeit des Lebensendes

Herr Dr. Perrar berichtete von seinen eigenen Er-
fahrungen aus dem Bereich der Gerontopsychiat-
rie. Angehdrige zeigten sich oftmals entlastet und
erleichtert, wenn das nahende Lebensende thema-
tisiert und besprochen wirde. Jedoch tauche hier-
bei wiederholt die Frage auf, wann denn genau die
Sterbe- bzw. Terminalphase bei Menschen mit
Demenz beginne und wie diese erkannt werden

kénne.

Es folgte eine Diskussion Uber die Schwierigkeit
der Prognostizierbarkeit des Lebensendes und
Uber mangelnde Entscheidungskriterien beziglich
medizinischer, ethischer und juristischer Aspekte
im Versorgungsalltag: Ab welchem Zeitpunkt solle
bspw. keine Krankenhauseinweisung oder Antibio-
tikagabe mehr erfolgen? Auch wird die mogliche
Unterteilung in Terminal- und Sterbephase disku-
tiert. Etwa eine Woche vor dem Versterben der
Menschen mit Demenz ware, bei vorhandener
Pneumonie oder Problemen mit der Nahrungsauf-
nahme, der Versuch einer therapeutischen Inter-
vention denkbar, so Frau Dr. van der Steen. Fort-
fuhrung und Abbruch einer Behandlung seien ste-
tig zu Uberprifen und genau abzuwégen. lhrer
Meinung nach wéren Pflegekréafte oftmals sehr gut
in der Lage, den Beginn der terminalen Phase
einzuschatzen. Daneben seien zahlreiche Progno-
sefaktoren bekannt, die Hinweise auf das nahende

Lebensende gaben. Eine gewisse Unsicherheit
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wirde aufgrund des individuellen Krankheitsver-
laufs jedoch bestehen bleiben und misse aner-

kannt werden.

Strategien zur Bedurfniserkennung

Ein Teilnehmer der Fachtagung stellte die Frage,
in welchen Situationen sich Menschen mit schwe-
rer Demenz denn nun besonders wohl bzw. un-
wohl fuhlten: Herr Professor Nehen wies diesbe-
zlglich nochmals auf die individuelle Bedurf-
nisauspragung eines jeden Betroffenen hin, eine
Verallgemeinerung sei deshalb nicht mdglich. Es
misse also fur jede Person immer wieder neu
erfasst werden, welche Bedirfnisse und Wiinsche

in der aktuellen Situation vorlagen.

Dabei ginge es nicht darum herauszufinden, in
welchen Situationen sich Menschen mit Demenz
unwohl fahlten, sondern vielmehr die Ursache fur
das Unwohlsein zu identifizieren, betonte Frau Dr.
Sirsch. Hierzu bedirfte es einer Kommunikations-
strategie, die es ermogliche, mit den Betroffenen in
Kontakt zu treten, ihre Bedurfnisse wahrzunehmen
und zu identifizieren. Ein Ubergreifendes Assess-
ment-Verfahren verbunden mit einem hohen Do-
kumentationsaufwand, um entsprechende Inter-
ventionen abzuleiten, sei dabei nicht geeignet. Im

Versorgungsalltag misse sich eher durch ein kon-

tinuierliches System aus Versuch und Irrtum (engl.
trial and error) an die Bedirfniserfullung herange-
tastet werden. Diesbeziiglich wurde das Modell der
Serial Trial Intervention (STI) genannt, das aus
einem mehrstufigen Verfahren besteht. Dabei gin-
ge es nicht um eine vorgefertigte Liste, die einfach
abgehakt werden muisse. Vielmehr sollten Pfle-
gende bestimmte Moglichkeiten verinnerlicht ha-
ben und bei Bedarf abrufen kénnen. Eine entspre-
chende personen- und bedirfnisorientierte Haltung

sei dabei eine wesentliche Voraussetzung.

Frau Dr. Sirsch verdeutlichte am praktischen Bei-
spiel der Korperpflege, wie eine Bedurfniserken-
nung und entsprechende Handlungsmadglichkeiten
bei Zeichen des Unwohlseins erfolgen kdnnten.
Zunachst sei herauszufinden, ob es sich méglich-
erweise um korperliche Ursachen handle: Ist dem
Betroffenen kalt oder befindet er sich in einer fur
ihn schmerzverursachenden Liegeposition? Dies
konne durch entsprechende Handlungsmaoglichkei-
ten wie Zudecken oder Positionsveranderung
Uberprift werden. Wirden diese Mafl3nahmen nicht
zum Erfolg fuhren und sei keine Verhaltensande-
rung zu beobachten, ware im nachsten Schritt die
emotionale Ebene zu betrachten: Fihlt sich der
Bewohner in der Pflegesituation vielleicht unwohl,
weil die Pflegenden in der Situation nicht richtig auf

ihn eingehen? Dies lieRe sich unter Umstanden

durch Beruhigung und mehr Zuspruch umkehren.
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Assessment-Verfahren

Frau Dr. van der Steen unterstitzte diese Aussa-
gen und wies darauf hin, dass vorhandene Asses-
sment-Instrumente, bspw. zur Erkennung und Be-
handlung von Schmerzen, bei richtiger Anwendung
sicherlich hilfreich wéaren. Jedoch bestinde auch
die Gefahr, dass Pflegende falsche Annahmen
trafen und so die Bedirfnisse nicht adaquat erken-

nen und erfillen kénnten.

In diesem Zusammenhang berichtete Frau Dr.
Sirsch von einer aktuell am DZNE durchgefiihrten

europadischen Umfrage zum Nutzerverhalten und

zur Anwendung von Schmerzassessments bei
Menschen mit Demenz. Die Ergebnisse aus den
Niederlanden, Grof3britannien, Deutschland und
der Schweiz zeigten, dass eine Vielzahl von In-
strumenten der Praxis zwar bekannt seien, diese
allerdings aufgrund von Interpretationsschwierig-
keiten nicht genutzt wirden. Hier gabe es folglich
erheblichen Bedarf die Assessments anwendbar
zu gestalten bzw. das Wissen dartiber in den Ver-

sorgungsalltag zu Uberfihren.
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Podiumsdiskussion Il

Rahmenbedingungen schaffen: Was ist zu tun?

Herr Professor Voltz begrii3te alle Teilnehmer der
Fachtagung zurtick aus der Mittagspause und gab
eine kurze Einfihrung zum weiteren Programmab-
lauf. In der zweiten Podiumsdiskussion solle es

darum gehen, die Rahmenbedingungen in der
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Zentrum flr
Palliativmedizin

Versorgung von Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase zu diskutieren. Auch hier
waren zunachst kurze Impulsstatements der einge-
ladenen Experten vorgesehen, die in einer an-

schlieRenden Diskussion minden wirden.

Die Teilnehmer der zweiten Podiumsdiskussion (von rechts): Dr. Liz Sampson, Prof. Dr. Andrea Luise Koppitz,
Prof. Dr. Lukas Radbruch, Dr. Wilhelmina Hoffman, Gerda Graf und Yvonne Eisenmann
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Dr. Liz Sampson

University College Medical School, London

,Die Verbesserung der Versorgung von Menschen mit Demenz am
Lebensende kann als herausfordernd und komplex wahrgenommen werden,
was dieses Thema letztlich aber auch so interessant macht.”

Fordernde und hindernde Faktoren bei der Versorgung von Menschen mit schwerer

Demenz am Lebensende

Wie komplex die Bedurfnisse von Menschen mit
fortgeschrittener Demenz am Lebensende und die
ihrer Familien sein kdnnen, haben wir bereits dis-
kutiert. Interventionen zur Erfullung dieser Bedurf-

nisse missen folglich ebenso komplex sein.

In unserer Forschung haben wir die Bedurfnisse
von Menschen mit fortgeschrittener Demenz unter-
sucht und versucht komplexe Interventionen zu
entwickeln, um die Versorgung zu verbessern.
Dabei konnten wir eine Reihe von hindernden und
fordernden Faktoren identifizieren, die es zu Uber-
winden bzw. zu nutzen gilt. Wie im Forschungspro-
jekt, das heute Morgen vorgestellt wurde, fanden
wir es wesentlich, verschiedene Informationsquel-
len fur die Entwicklung und Implementierung von
Instrumenten zur Verbesserung der Versorgung-

qualitat zu nutzen.

Wir haben einen Mehrebenen-Ansatz erarbeitet,
der untersucht, wie mit diesen hindernden und
fordernden Faktoren sinnvoll umgegangen werden

kann. Dabei konnten folgende Hindernisse bei der

Verbesserung der Versorgungsqualitat von Men-
schen mit schwerer Demenz auf unterschiedlichen
Ebenen des Gesundheits- bzw. Sozialsystems

identifiziert werden:

1. GroRRere System- / Umweltebene — Gesund-
heits- und Sozialpolitik, Finanzierung.

2. Organisationsebene (Uberwiegend in Pflege-
heimen) — Kultur der Pflegeheime, Bedenken
Sterbefadlle in den Raumlichkeiten zu haben,
hohe Mitarbeiterfluktuation.

3. Gruppen- / Teamebene — Schwierigkeiten bei
der Nutzung von Leitfaden (LCP). Unsicherheit
ist hier ein Hauptfaktor: die Fahigkeit Unsicher-
heiten (oftmals die Prognose bei schwerer De-
menz betreffend) innerhalb des Pflegeteams
»=auszuhalten®, zu tolerieren und damit umzuge-
hen, dies Angehdrigen zu vermitteln und sie in
dieser Zeit zu unterstutzen.

4. Individuelle Ebene — Mitarbeiter fuhlen sich
haufig zu wenig unterstiitzt. Fehlende Weiter-
bildung und Unsicherheiten in der Versorgung

von Menschen mit Demenz sind nicht nur bei
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Mitarbeitern in Pflegeheimen, sondern auch bei
Arzten wie Allgemeinmedizinern und sogar bei

Spezialisten der Palliativversorgung zu finden.

Folgende fordernde Faktoren, selbst fir als ,un-
beweglich® angesehene Gegebenheiten, konnten

identifiziert werden:

1. GroRere System- / Umweltebene — wir fanden
heraus, dass Wohltatigkeitsorganisationen dazu
in der Lage sind, Einfluss auf die Politik zu
nehmen, indem sie die Regierung Uber For-
schungsergebnisse informieren.

2. Organisationsebene — epidemiologische Daten
und Studien zu den Bedurfnissen von Men-
schen mit Demenz konnten zeigen, wie diese
Population wachst. Seitens der Hospize und
anderen spezialisierten Anbietern fir die Ver-
sorgung am Lebensende in GroRbritannien ist
eine steigende Bereitschaft zu beobachten, die
Leistungen fur Menschen mit Demenz auszu-
weiten.

3. Gruppen- / Teamebene — Britische Programme
wie ,The Gold standards framework” (ein Pro-
gramm zur Unterstitzung der Versorgenden
von Menschen am Lebensende) wurde erfolg-
reich in vielen Pflegeheimen implementiert. Wir
fanden heraus, dass es flr eine Langzeitver-
besserung der Versorgungsqualitat wesentlich
ist, sich Zeit zu nehmen fiur die Entwicklung von
Interventionen, um Uber die hoch variablen kon-
textbezogenen und kulturellen Faktoren zu ler-
nen, diese zu verstehen und zu bertcksichti-
gen.

4. Individuelle Ebene — Advance care planning.
Viele Menschen mit Demenz treffen keine ge-
sundheitliche Vorausplanung, solange sie dazu
noch in der Lage sind. Auch wenn die Evidenz
fur Demenzerkrankungen noch nicht stark ist,
konnten wir feststellen, dass die Auseinander-

setzung mit dem Thema der vorausschauenden

Versorgungsplanung mit der Familie und Ver-
sorgenden sehr hilfreich sein kann, selbst wenn
dies nicht schriftlich festgehalten wird. Derzeit
forschen wir an der Anwendung sogenannter
.Behandlungs-Eskalationsplane®, die Mitarbei-
ter darin unterstitzen sollen, Unsicherheiten

aufzufangen, die sehr belastend sein kénnen.

Die Verbesserung der Versorgung von Menschen
mit Demenz am Lebensende kann als herausfor-
dernd und komplex wahrgenommen werden, was
dieses Thema letztlich aber auch so interessant
macht. Viele der Hindernisse sind systemisch, von
oben nach unten (;top down’), wahrend die meis-
ten fordernden Faktoren glicklicherweise von un-
ten nach oben (,bottom up‘) zu finden sind. Die
Verbesserung der Versorgungsqualitat von Men-
schen mit Demenz kann also auf individueller Ebe-
ne beginnen. Vor dem Hintergrund der spateren
Umsetzung und Evaluierung von Projekten, ist es
dabei hilfreich und lohnenswert ausreichend Zeit in

die Entwicklungsphase zu investieren.
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Prof. Dr. Andrea Luise Koppitz

Institut fir Pflege,

Zurcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften

,Das gemeinsame Teilen von Unsicherheit und Kontrollverlust kann helfen,
sich gegenseitig zu unterstiitzen und das Handeln des jeweils anderen

wertzuschatzen.”

Klinisches Assessment regelmalig unter Alltagsbedingungen trainieren,
Advanced Care Planning systematisch anwenden

Problembeschreibung: Es z&hlt zu den besonde-
ren Herausforderungen bei Menschen mit fortge-
schrittener Demenz, dass die Betroffenen ihre
Beschwerden oft nicht mehr verbal mitteilen kdn-
nen. Diese Tatsache erhoht die Wahrscheinlich-
keit, dass Symptome und der damit zusammen-
hangende Leidensdruck bei diesen Menschen vom
Pflege- und Behandlungsteam nicht wahrgenom-
men oder falsch interpretiert werden. So leben
demenzkranke Personen in ihren letzten Lebens-
monaten bspw. haufiger mit Schmerzen, die zwar

erkannt, aber nicht ausreichend therapiert werden.

Klinisches Assessment: Fir Therapieentscheidun-
gen ist nicht nur die einmalige Beobachtung, son-
dern der Verlauf aller gleichzeitig auftretenden
Symptome ausschlaggebend. Die Besonderheit
bei Menschen mit Demenz liegt, im Vergleich zu
krebserkrankten Personen, im stetigen, unregel-
mafigen und nicht vorhersehbaren Wechsel von
chronisch-stabilen zu akut-kritischen Symptomver-
l[Aufen in Kombination mit einem jahrelangen und

langsam verlaufenden Abbauprozess. Dieser kom-

plexe und langwierige Krankheitsverlauf macht es
schwierig, jene Krise aus den vielen Krisen zu
identifizieren, die das nahe Lebensende signalisie-
ren kdnnte. Das fuhrt dazu, dass Symptome nicht
oder zu spat wahrgenommen, nicht beobachtet

und moglicherweise falsch interpretiert werden.

Klares, sorgfaltiges, abgewogenes, problemrele-
vantes und die Tiefe der Probleme erfassendes
multimethodisches Handeln beruht auf Befragen,
Wahrnehmen, Beobachten und Untersuchen des
Betroffenen und seiner Angehdrigen. Das Wahr-
nehmen der Symptome und Zeichen mit allen
menschlichen Sinnen durch die Fachperson (se-
hen, horen, riechen, schmecken, fuhlen) dient dem
Erklaren und Verstehen der Symptome. Die Symp-
tomerkennung ist deshalb ein Produkt aus ,befra-

gen®, ,wahrnehmen®, ,beobachten“ und ,untersu-

chen”.

Der Prozess des Validierens und Priorisierens der
beobachtbaren Symptome ist mehr als ein formaler

Akt des Ordnens. Es erfordert kritisches Nachden-
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ken Uber die Wahrnehmungen und Beobachtun-
gen, das Interpretieren dieser Beobachtungen, das
Entwickeln von Vermutungen und ein Einordnen in
den Alltagskontext im Sinne des ,clinical reason-
ing“. Damit wird das Ausmal® der Betroffenheit
durch alle gleichzeitig auftretenden Symptome und
Zeichen entscheidend und nicht der Krankheitsver-
lauf, die Prognose oder die pathologischen Ursa-
chen, Einflisse und Hintergriinde der Demenzer-

krankung.

Advanced Care Planning (ACP): Der Schlissel fur
ein erfolgreiches Anwenden von ACP bei Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz liegt im Be-
obachten, Identifizieren und Interpretieren aller
gleichzeitig auftretenden Symptome. Dabei wird
nicht nur deren Haufigkeit, sondern auch deren
Qualitat berlicksichtigt. Auch das in Betracht zie-
hen von méglichen Komplikationen gehért dazu.
Wird ACP als Vorsorgeplan verstanden, der stetig
fortentwickelt wird, fUhrt der systematische und
regelméRige Austausch zwischen Gesundheits-
fachpersonen und Angehorigen zu Klarheit und
Transparenz im Krankheitsverlauf, bei den zu er-
wartenden Komplikationen und bei Behand-
lungsoptionen. Die Bedeutung und Dringlichkeit
der Kklinischen Situation wird im Gesprach gemein-
sam bewertet. Angehdrige werden dabei nicht nur
unterstutzt sich fur die Zukunft bzw. das mdglich-
erweise nahe Lebensende des Menschen mit De-
menz vorzubereiten. Ihnen wird beim Austausch
Gelegenheit gegeben, Unklarheit zuzulassen.
Wahrend des Austauschs kann deutlich werden,
dass auch Gesundheitsfachpersonen nicht alles
vorhersagen und kontrollieren kénnen. Das ge-
meinsame Teilen von Unsicherheit und Kontrollver-
lust kann helfen, sich gegenseitig zu unterstitzen
und das Handeln des jeweils anderen wertzu-
schatzen.

Diese Form der geteilten Entscheidungsfindung
(shared decision making) durch gegenseitiges
informieren, bewerten und beurteilen von Situatio-
nen beginnt bestenfalls bereits vor dem Einzug ins
Heim und schlechtestenfalls beim Einzug. Dies
kann es einfacher machen, dann schwierige Ent-
scheidungen zu treffen, wenn die Zeit gekommen
zu sein scheint.

Bedeutung fiir die klinische Praxis:

e Advanced Care Planning: RegelmaBiges,
systematisches Betrachten und Diskutieren
der Situation und der Behandlungsoptionen
zwischen Gesundheitsfachpersonen und An-
gehdrigen / gesetzlichen Vertretungen. Dies
bedeutet insbesondere: Formen des taglichen
Austauschs / Kommunikation zur Reflexion
von Beobachtungen férdern.

e  Kilinisches Assessment: Systematische

Anamnese inklusive regelmafiigem Symptom-

und organsystemspezifischem Assessment

mit korperlicher Untersuchung und Auswer-
tung und Interpretation der ermittelten Infor-
mationen. Dies bedeutet insbesondere: Sys-
tematisches Beobachten von Symptomen und
klinisches Assessment trainieren: Caringkom-
petenzen in Form von ,emotional support*

sind nicht ausreichend.
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Prof. Dr. Lukas Radbruch

Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP), Berlin

,Fur eine gelingende Umsetzung der Empfehlungen des WeiRbuchs
liegt der nachste zentrale Schritt in der Vernetzung und Zusammenarbeit
von Demenz- und Palliativexperten, um die Versorgung von Menschen
mit Demenz am Lebensende bestméglich zu gestalten.”

WeilRbuch der European Association for Palliative Care (EAPC) zur palliativen

Versorgung von Menschen mit Demenz

Die EAPC erarbeitet und verdffentlicht in regel-
maRigen Abstédnden Weillblcher zu unterschied-
lichen Themen. Die konzeptionelle Arbeitsweise,
bestehend aus der Abbildung des Expertenstatus
unter Beriicksichtigung der aktuellen Literatur, ist
dabei wesentlich. Das WeiRbuch fur die Palliativ-
versorgung von Menschen mit Demenz hat die
Fachgesellschaft in 2013 herausgebracht. Es
beinhaltet insgesamt elf unterschiedliche The-
menbereiche und 57 Empfehlungen, die in einem
zweijahrigen internationalen Konsensprozess mit
Experten aus dem Bereich der Demenzversor-
gung entwickelt wurden. Vieles von dem, was wir
heute auf dieser Fachtagung diskutieren, wurde
bereits in die Empfehlungen aufgenommen. Die
dort behandelten Bereiche beziehen sich u.a. auf
die Anwendbarkeit der Palliativmedizin sowie auf
gesellschaftliche und ethische Aspekte. Dartber
hinaus werden in weiteren Abschnitten die Ziele
und die vorausschauende Planung in der Versor-
gung von Menschen mit Demenz erértert, die in
einem kontinuierlichen Prozess an die Betroffenen

anzupassen sind. Das WeilRbuch ist dabei nicht

als klinische Leitlinie fir den einzelnen Patienten
zu verstehen, sondern vielmehr als ein Instrument
zur politischen Entwicklung, das letztlich dazu
beitragen soll, die Versorgung von Menschen mit
Demenz am Lebensende zu verbessern. Eine
Herausforderung besteht nun darin, die internati-
onalen Empfehlungen in den einzelnen L&ndern
zu verbreiten. Hierzu bedarf es zunachst einer
Ubersetzung des WeiRbuchs, das bisher nur in
englischer Sprache erschienen ist. Dabei ist auch
immer die landerspezifische Anpassung zu be-
achten. Die heutige Fachtagung zum Anlass
nehmend, haben wir das Vorhaben einer deut-
schen Ubersetzung nochmals starker vorange-
trieben, so dass aktuell eine Version des Weil3-
buchs in deutscher Sprache auf der Homepage
der europaischen Fachgesellschaft zur Verfligung
steht.

Wahrend der Entstehung des WeilRbuchs wurden
bestimmte Themenbereiche wiederholt kontrovers
diskutiert. Dabei ging es u.a. um die Frage, ob die

Palliativversorgung fir alle Menschen mit Demenz
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von Relevanz ist. Die Experten kamen zu dem
Schluss, dass nicht alle Erkrankten grundsatzlich
palliativ versorgt werden missten, sondern nur
diejenigen, die unter komplexen Symptomen lei-
den und bei denen es die Versorgungssituation
erfordert. Diskrepanzen wéhrend des Konsens-
prozesses gab es hinsichtlich des Aspektes, ab
wann Palliative Care bei Menschen mit Demenz
zum Einsatz kommen sollte — bereits ab Diagno-
sestellung oder erst zu einem spateren Zeitpunkt.
Und auch die Frage der praktischen Umsetzung
von Palliative Care wurde diskutiert. Diesbezlig-
lich konnte konstatiert werden, dass es keine spe-
ziellen Palliativeinrichtungen fir Demenzkranke
braucht, sondern die Versorgung sowohl in Ein-
richtungen der Langzeitpflege, im hauslichen Be-
reich als auch in Hospizen und Palliativstationen

mdglich sein sollte.

Ein weiterer zentraler Punkt im Entwicklungspro-
zess des WeilBbuchs war der Vergleich zwischen

der Palliativversorgung von onkologischen Patien-

tengruppen mit der von Menschen mit Demenz.
Wahrend bei Krebserkrankungen eine ungeféhre
Verlaufsprognose mdoglich ist, stellt diese bei der
Demenz aufgrund des Krankheitshildes eine gro-
Re Herausforderung dar. Die am Konsensprozess
beteiligten Experten empfehlen, dass es in der
Versorgung sehr hilfreich sein kann, sich nicht die
Frage zu stellen ,Wann wird der Patient sterben®,
sondern vielmehr ,Wirde es mich uberraschen,
wenn der Patient in den nachsten zwei Monaten
oder im nachsten halben Jahr verstirbt?“ Untersu-
chungen hierzu konnten zeigen, dass diese ,Uber-
raschungsfrage’ bei der Prognose des Lebensen-

des sinnvoll sein kann.

Fir eine gelingende Umsetzung der Empfehlun-
gen des WeilRbuchs liegt nun der nachste zentrale
Schritt in der Vernetzung und Zusammenarbeit
von Demenz- und Palliativexperten, um die Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz am Lebens-

ende bestmdglich zu gestalten.
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Dr. Wilhelmina Hoffman

Stiftung Silviahemmet

Schwedisches Demenzzentrum, Stockholm

»-ES sind ausgepragte Kommunikationsféhigkeiten erforderlich,
um mit Menschen, die sich nicht mehr verbal ausdriicken kénnen
und vielleicht auch nicht mehr verstehen, was wir ihnen mit

Worten sagen, in Kontakt treten zu kénnen.*

Silviahemmet — Ein schwedisches Ausbildungskonzept fur die Versorgungspraxis

Insbesondere vor dem Hintergrund der demogra-
phischen Entwicklung in Europa und der gesamten
Welt, stellt sich die Frage, warum in der medizini-
schen und pflegerischen Ausbildung so wenig
standardisiertes Grundlagenwissen zur Geriatrie
und speziell zur Demenzerkrankung vermittelt wird.
Wirden wir dieses Wissen der demographischen
Situation entsprechend anpassen oder hatten es
bereits angepasst, so wirde die heutige Fachta-
gung in diesem Kontext vermutlich nicht stattfin-
den. Dann gabe es langst ein gutes Pflegesystem
fur Menschen mit Demenz und zwar Uber den ge-
samten Verlauf der Erkrankung hinweg. Wie wir
alle wissen, sieht die Realitat in der Versorgungs-

praxis jedoch anders aus.

Die Stiftung Silviahemmet, die von der schwedi-
schen Konigin Silvia gegriindet wurde, deren Mut-
ter von Demenz betroffen war, méchte diese Situa-
tion durch ein spezielles Ausbildungskonzept fur
die Demenzversorgung verbessern. Ziel ist es, den
Ansatz der Palliativmedizin gleich von Beginn an

zu berilicksichtigen und die Menschen mit einem

ganzheitlichen Ansatz zu unterstiitzen. Dazu geho-
ren neben den Erkrankten selbst, auch die Fami-
lien, die von Versorgenden von Anfang an als
kompetentes Teammitglied zu betrachten sind,
auch wenn diese selbst Unterstitzung bendtigen.
Daruber hinaus sind ausgepragte Kommunikati-
onsfahigkeiten erforderlich, um mit Menschen, die
sich nicht mehr verbal ausdricken kdnnen und
vielleicht auch nicht mehr verstehen, was wir ihnen
mit Worten sagen, in Kontakt treten zu kdnnen.
Hierzu gilt es, die eigene Korpersprache und den
ganzen Korper einzusetzen. Daneben spielt die
Kommunikation mit den Familien und allen an der
Versorgung von Menschen mit Demenz beteiligten
Personen, wie z.B. den Hausérzten, eine wichtige

Rolle.

Das Ausbildungskonzept begann im Jahre 1996.
Bisher konnten insgesamt 156 Pflegende, die ei-
nen Zwei-Jahres-Online-Kurs durchlaufen haben,
zu sogenannten Silvia-Nurses weitergebildet wer-
den. Sie wissen jetzt, wie sich die Lebensqualitat

von Menschen mit Demenz verbessern lasst, die
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Betroffenen und ihre Familien individuell unter-
stutzt werden kdnnen und wie sich kommunikative
Fertigkeiten bestmdglich einsetzten lassen. Im
Jahre 2005 wurde begonnen ein entsprechendes
Programm fir Arzte zu entwickeln. Die ersten 25
Silvia-Doctors — zumeist Spezialisten aus dem
Bereich der Geriatrie — haben sich mittlerweile
schon im Rahmen eines zweijahrigen webbasier-
ten Fortbildungskurses spezialisiert, der internatio-
nal ausgerichtet ist. Eine Ausweitung des Konzep-
tes auf andere Berufsfelder wie Physio- und Be-
schéftigungstherapie wird derzeit ausgearbeitet
und soll im Herbst dieses Jahres beginnen. Somit
werden wir bald in der Lage sein, ein vollstandiges
Silvia-Team zusammenstellen zu kénnen.

Akademische Bildungsprogramme allein reichen
sicherlich nicht aus. Wir brauchen gut ausgebildete
Arzte und Mitarbeiter im Gesundheitswesen, die in
der Lage sind, Symptome frih zu erkennen und zu
benennen, die alle Stadien der Demenz kennen
und ihr Wissen einsetzen kdnnen, um die Teams
entsprechend zu unterstiitzen. Und dies unabhéan-
gig davon, ob es sich um Patienten handelt, die
ambulant oder in Pflegeheimen versorgt werden.
Um dieses Ziel zu erreichen, wurde jetzt damit
begonnen, ganze Pflegeeinrichtungen auf Grund-
lage dieses palliativen Versorgungskonzeptes
aufzustellen. Hierzu haben wir uns angeschaut,
welche Einsichten wir aus den bisherigen Erfah-
rungen gewonnen haben, die aus praktischer Sicht
fur die Pflegeteammitglieder von Bedeutung sein
kénnen. Im Ergebnis wurde ein Ausbildungssystem
erarbeitet, in dem zum Beispiel alle am Versor-

gungsprozess beteiligten Personen in Pflegehei-

men ausgebildet werden. Neben den Pflegekraften
erfolgt somit auch die Fortbildung von Kiichenkraf-
ten oder des Empfangs- und Reinigungspersonals.
Daneben gibt es Sonderbildungswege z.B. fir
Pflegehelfer, die mit dem Ziel durchgefihrt werden,
Reflexionen der eigenen Arbeit anzuregen und
Probleme gemeinsam im Team produktiv zu Idsen.
Hierzu werden begleitende Supervisionen angebo-
ten, die diese Arbeitsweise unterstiitzen sollen. Ein
weiterer Bestandteil des Ausbildungssystems ist
die Fortbildung von Fihrungskraften. Am Ende der
dreijahrigen Ausbildung steht ein von Kdonigin Sil-
via personlich unterschriebenes Zertifikat, dessen
Inhalte jahrlich neu auf Einhaltung Uberpruft wer-

den.

Das Angebot von Silviahemmet reicht heute von
grundlegenden Bildungsprogrammen fur Familien-
angehorige bis hin zu einer umfassenden akade-
mischen Ausbildungen. Und auch auf politischer
Ebene ist die Stiftung sehr aktiv. Dem Thema De-
menz wird seitens der schwedischen Regierung
mittlerweile groRe Bedeutung und auch finanzielle
Unterstiitzung beigemessen. So gibt es z.B. Richt-
linien fur den Umgang mit Demenz im Gesund-
heits- und Sozialbereich, in denen die Person, trotz
Demenz, immer im Vordergrund steht. Derzeit
befindet sich die Entwicklung einer umfassenden

Demenzstrategie in Planung.

Die Ergebnisse der heutigen Fachtagung zeigen,
dass wir viel voneinander lernen kdnnen und kunf-
tig noch starker kooperieren sollten, um die Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz am Lebens-

ende zu verbessern.
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Gerda Graf

Wohnanlage Sophienhof, Niederzier

| ,Eine Rahmenbedingung kann nur dann im Sinne der Organisation geschaffen
werden, wenn die Betroffenen sowie deren Angehdrigen Gehdr finden. Dafir
bedarf es eines Organisationsentwicklungsprozesses.

“

Auf dem Weg zu einer fursorgenden Pflegekultur — Das HoLDe-Konzept

Eine Rahmenbedingung kann nur dann im Sinne
der Organisation geschaffen werden, wenn die
Betroffenen sowie deren Angehdérige Gehdr finden.
Dafur bedarf es eines Organisationsentwicklungs-
prozesses. Dieser wiederum setzt voraus, dass die
Organisation Pflegeheim sich selbstkritisch ausei-
nandersetzt mit ihrem Verhalten dem Auftraggeber
(Bewohner) gegeniiber und den formalen Kriterien,
die den GesetzméaRigkeiten der Birokratie Folge
leisten. Da die Systeme im Gesundheitswesen
eine eigene Logik entwickeln, schauen sie allzu
haufig auf den Systemerhalt der Organisation,
ohne sich einer organisationsethischen Betrach-
tung zu néhern. Die oben beschriebene Logik folgt
den Gesetzen und den Vorschriften. Sie klassifi-
ziert den alten Menschen in Pflegestufen und in
eingeschrankte Alltagskompetenzen. Beim De-
menzerkrankten wird zusatzlich unterschieden, um
welch eine Demenz es sich handelt. Der individua-
listische Blick bleibt dann verborgen, wenn Lei-
tungskréafte vorrangig die GesetzmaRigkeiten der
Pflegestufen und den finanziellen Erhalt des Sys-

tems in den Vordergrund ricken. Dieser einge-

schrankte Blick lasst kaum eine Neuerung der
Rahmenbedingungen zu, obwohl das Pflegeheim
Uber eine Vielzahl von Mitarbeitern verfligt, die sich
mit hoher Sensibilitat um die jeweilige Person

kimmern.

Dem Grundsatz ,Ethik vor Monetik“ folgend kdn-
nen Rahmenbedingungen geschaffen werden, die
sowohl den Menschen dienen, als auch dem Erfolg
der Organisation. Der Weg dieser fiirsorgenden
Kultur beinhaltet einen hdchst hospizlichen Ansatz,
der einen Polylog der Wissenschaft mit den Téti-
gen im Gesundheitswesen einfordert. Diesen Er-
kenntnissen folgend ist das HoLDe-Konzept® in
der Wohnanlage Sophienhof gGmbH entstanden.
Dabei steht der Begriff Ho fur Hospizkultur, das L
fur Lebensfreude und Lebensschonheit und De fur

Demenz.

Auf der Basis von Ho = Hospizkultur haben wir in
der Organisation der Wohnanlage Sophienhof die
hospizideale palliative Medizin, palliative Pflege,

psychosoziale Begleitung und spirituelle Betreuung
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so mit einflieRen lassen, dass sie im Alltag Berlck-
sichtigung finden. So stehen fir 88 Bewohner 11
Palliative Care Pflegefachkréfte zur Verfligung, die
sowohl den Hausarzten, den Palliativmedizinern
und den Fachérzten auf Augenhdhe begegnen.
Das so genannte Augenhdhenprinzip wurde ver-
wirklicht durch eine Visitenkultur, die eine Koopera-
tion von Medizin, Pflege und ggfs. Angehdrigen
beinhaltet, durch feste Terminabsprachen und der
Evaluation von bisherigen therapeutischen und
diagnostischen Mdoglichkeiten. Neben den regel-
maRigen Visiten von Haus- und Facharzten gibt es
implementierte Medikamentenvisiten unter Einbe-

ziehung des Offizinapothekers.

L = Lebensfreude / Lebensschonheit kann nur
dann in einer Einrichtung die Rahmenbedingung
erfillen, wenn Biografiearbeit gelebt wird und nicht
als Dokumentationsablage existiert. Das heil3t: Wir
besuchen jeden Bewohner vor Einzug in seiner
hauslichen Umgebung, um seine soziale Situation
kennen zu lernen und die ersten biografischen
Daten zu erheben. Die bisherige Lebensweise
flieBt in den kommenden Pflegealltag ein und geht
entsprechend der WHO-Definition von 1993 weit
tber den Korper-Pflegebegriff hinaus:
....Pflegende gewahrleisten, dass der Einzelne
und die Familie, seine Freunde, die soziale Be-
zugsgruppe und die Gemeinschaft ggfs. in alle
Aspekte der Gesundheitsversorgung mit einbezo-
gen werden und unterstitzen damit Selbstvertrau-
en und Selbstbestimmung. Pflegende arbeiten
auch partnerschaftlich mit Angehérigen und ande-
ren an der Erbringung gesundheitlicher und &hnli-
cher Dienstleitung beteiligten Gruppen zusam-
men.“ Diese Art der Pflege bedeutet, beim schwer
Demenzerkrankten ein Netzwerk aufzubauen, das
jederzeit dem Bedirfnis des Erkrankten entspre-
chend so mit eingebunden werden kann, um Ver-
haltensweisen erklarbar zu machen und entspre-

chend zu berucksichtigen. So finden in unserem

Haus regelmafig hermeneutische Fallbesprechun-
gen statt, die als Hilfsmittel auftauchende Proble-
me bearbeiten. Beispiel: Eine an schwerer De-
menz erkrankte Bewohnerin verweigert die Nah-
rung. In der hermeneutischen Fallbesprechung, die
gemeinsam mit Angehérigen sowie allen Mitarbei-
tern der Demenzabteilung erfolgt, erfahren die
Akteure, dass Frau M. in der Kriegszeit ihre Nah-
rung erst zu sich genommen hat, wenn alle Kinder
gespeist hatten. Die Lésung, Frau M. dann erst
das Essen zu reichen, wenn alle anderen ihr Mahl
beendet hatten, war einfach und verhinderte an
dieser Stelle eine PEG-Anlage, die unseres Erach-
tens in den seltensten Fallen zur Lebensschénheit
fuhrt. Denn auch hier gilt fur den Demenzerkrank-
ten in der Regel: Essen und Trinken halt Leib und

Seele zusammen.

Das Thema De = Demenz findet im Konzept so
viel Beriicksichtigung, da inzwischen (wie in ande-
ren Pflegeheimen auch) Uber die Halfte der Be-
wohner demenzerkrankt sind und dementspre-
chend eine andere Firsorgekultur benétigen. Der
Bundesgesundheitsminister Gréhe hat in seiner
Begrindung der verbesserten Hospiz- und Pallia-
tivversorgung auch in indirekter Weise den De-
menzerkrankten angesprochen: ,Wir Menschen
sind keine reinen Vernunftsmenschen. Zu unserem
Menschsein gehort unsere Leiblichkeit, gehort
Bedurftigkeit und schlief3t ein: Firsorge zu geben —
und Fursorge zu empfangen. Die Fursorge fur den
Schwécheren, die Achtung vor dem Kranken und
vor dem Sterbenden sind Gebote der Menschlich-
keit...“. Das wirksam werden zu lassen bedarf
einer Haltung dem Demenzerkrankten gegenuber,
die ihn in seinem Sosein belasst und begleitet
ohne ihn zu sanktionieren. So lehnen wir in unse-
rem Konzept jegliche Art von Fixierung ab, halten
taglich mit einer Momentaufnahme Ethik inne, um
unsere eigene Haltung zu reflektieren und ggfs.

kreativ zu veradndern. Neben dieser lebensbeja-
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henden und fursorgenden Haltung, werden Mitar- auch widerspiegelt in ethischen Konsilen und dem
beiter so weiter gebildet (z.B. in Validation, palliati- Entwicklungsprozess der Organisation.

ver Pflege, Gerontopsychiatrie), dass Wissen und Fachtagungen wie diese, gepaart mit der beglei-
Haltung in eine Selbstreflektion minden, die sich tenden Forschung, dienen der zukinftigen Gestal-

tung von Pflege beim Thema Demenz.
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Es folgte eine Diskussion zu den Themen der

Statements.

Palliative Care bei Silviahemmet

Eine Frage von Herrn Professor Voltz an Frau Dr.
Hoffman zielte auf die palliativen Versorgungs-
strukturen von Menschen mit Demenz im System
der Stiftung Silviahemmet. Gabe es in Schweden —
ahnlich wie in Deutschland die SAPV-Teams —
Spezialisten, die am Lebensende hinzugezogen
wirden oder seien mdoglicherweise besondere
Hospize oder andere Einrichtungen fir Demenz
vorhanden? Frau Dr. Hoffmann erlduterte, dass es
in Schweden keine Demenz assoziierten Einrich-
tungen gébe, sondern immer versucht wirde, die
Betroffenen dort zu versorgen, wo sie auch lebten.
Sei ein Verbleib im eigenen héauslichen Umfeld
aufgrund der fortschreitenden Erkrankung nicht
mehr moglich, gdbe es bei Silviahemmet einen
Fall- oder Betreuungsmanager, der eine dauerhaf-
te Unterbringung organisiere. Zentrales Merkmal
bei der Versorgung von Menschen mit Demenz sei
dabei der teamorientierte Ansatz, d.h. alle am
Pflegeprozess beteiligten Personen, wie z.B. Pfle-
gekrafte und Arzte, arbeiteten eng zusammen. Ein
Umgebungswechsel am Lebensende in ein Hospiz
oder Krankenhaus oder das Hinzuziehen weiterer
Spezialisten sei nicht nétig, da das Konzept von
Silviahemmet bereits einen palliativen Versor-
gungsansatz beinhalte. Zu Beginn der terminalen

Phase wuirden alle nétigen Schritte gemeinsam im

Team und mit den Angehérigen besprochen. Etwa
vier bis sechs Wochen nach Versterben des Be-
wohners fanden zudem Befragungen der Familien
statt, um zu reflektieren, wie diese das Lebensen-

de des Menschen mit Demenz erlebt hatten.

Krankenhauseinweisung am Lebensende
Eine Teilnehmerin aus der Versorgungspraxis
merkte an, dass es gerade bei Bewohnern, die
sich am Lebensende befanden, haufig noch zu
einer Krankenhauseinweisung kame. Ein zentraler
Grund hierfur sei sicher in der Unsicherheit des
Pflegepersonals hinsichtlich der palliativen Versor-
gung und mdglicher juristischer Regressionen zu
suchen. Mitarbeiter der stationdren Altenhilfe fihl-
ten sich oftmals mit der Situation Gberfordert, wenn
sich der Zustand der Bewohner z.B. wahrend des
Nachtdienstes deutlich verschlechtere und leidvolle
Situationen auftraten. Es bestiinde ein deutlicher
Informationsbedarf zum Krankheitsverlauf, zur
Versorgung am Lebensende sowie zu formaljuristi-
schen Aspekten, um mehr Sicherheit im pflegeri-
schen Umgang zu vermitteln und so fir die Be-
troffenen belastende Krankenhausaufenthalte zu
vermeiden.

SAPV

Diesbeziglich betonte eine weitere Teilnehmerin
aus dem Auditorium die Bedeutung der speziali-
sierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV),
die auf Verordnung der zustédndigen Hausarzte
auch in Einrichtungen der stationaren Altenhilfe
erfolgen konne. Durch die 24-Stunden Rufbereit-
schaft sowie mithilfe einer Notfallliste, die auch zu
verabreichende Bedarfsmedikamente beinhalte,
wirde die SAPV-Versorgung insbesondere den
Mitarbeitern, die wenig Erfahrung im Umgang mit
sterbenden Bewohnern hétten, deutlich mehr Si-

cherheit und Entlastung vermitteln.
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Herr Dr. Perrar merkte in diesem Kontext an, dass
Kostentrager aufgrund der heutigen Weiterbil-
dungsmadglichkeiten fur Pflegeheime im Bereich
der Palliativversorgung moglicherweise die Not-
wendigkeit zur Finanzierung der SAPV in Frage
stellen werden. Diese Entwicklung sei laut Profes-
sor Radbruch keinesfalls akzeptabel. Nicht alle
Einrichtungen der Altenhilfe seien ausreichend
aufgestellt, um eine entsprechende palliative Pfle-
ge zu gewahrleisten. Zum Teil wéaren nur wenige
Mitarbeiter geschult und fiir eine komplette Einrich-
tung zustandig. In Zusammenarbeit mit entspre-
chend ausgebildeten Hauséarzten sei eine allge-
meine Palliativversorgung gut realisierbar. Sobald
jedoch komplexe Situationen mit schweren Symp-
tomen und weiteren Problemen auftraten, kdnnte
keinesfalls die Kompetenz und die Sinnhaftigkeit
eines SAPV-Teams in Frage gestellt werden. Ge-
nau dieser Sachverhalt sei den Kostentragern zu

verdeutlichen.

Zusammenarbeit im Team

Frau Dr. Sirsch berichtete von einem Forschungs-
projekt, das mit dem Ziel durchgefiihrt worden sei,
die hemmenden und férdernden Faktoren fir die
Durchfihrung von Schmerz-Assessments Dbei
Menschen mit Demenz zu untersuchen. Dabei
stellte sich die Teamarbeit als ein zentraler Aspekt
heraus. Sei die Zusammenarbeit gepragt durch
eine heterogene Haltung zu unterschiedlichen
Versorgungsthemen sowie durch unklare Rah-
menbedingungen und Regularien, kdnne dies dazu
fuhren, dass keine erfolgreiche Schmerzeinschét-
zung stattfande. Aufgrund hoher Belastungen im
Arbeitsalltag wirden Mitarbeiter ihre zum Teil un-
terschiedlichen Auffassungen nicht kommunizieren
und Entscheidungen treffen, die sie eigentlich nicht
stutzen warden, nur um Konflikte und Diskussio-
nen innerhalb des Teams und mit anderen Berufs-

gruppen zu vermeiden. Dies sei ein grof3es Prob-

lem in Bezug auf ein erfolgreiches Schmerzma-

nagement.

Daran anknipfend berichtete eine Teilnehmerin
aus dem Auditorium, selbst Mitarbeiterin im Be-
reich der stationdren Altenhilfe, von ahnlichen Er-
fahrungen. Gerade in der palliativen Versorgungs-
situation von Menschen mit Demenz sei es inner-
halb des Teams haufig schwer zu vermitteln, dass
die Einhaltung bestimmter Pflegestandards, z.B. in
Bezug auf die Korperpflege oder die tagliche
Trinkmenge, hinter dem Wohlbefinden des Be-
wohners in der Sterbephase zurlickstehe. Die
Vermittlung palliativen Wissens sei als Entwick-
lungsprozess zu verstehen, in den alle am Versor-
gungsprozess beteiligten Mitarbeiter — auch die
Hilfskrafte aus der Kiiche, das Reinigungspersonal
oder die ehrenamtlichen Mitarbeiter — einbezogen
werden sollten, da sie die Bewohnern kontinuier-
lich betreuten und deren Bedirfnisse am besten

einschatzen konnten.

Rahmenbedingungen schaffer
Was ist zu tur

|

Informationskultur

Eine Tagungsteilnehmerin berichtete von ihren
Erfahrungen aus der Versorgungspraxis und nahm
Bezug auf das Statement von Frau Professor Kop-
pitz. Aus ihrer Sicht seien der umfassende Infor-
mationsaustausch innerhalb des Pflegeteams und
die Dokumentation von Beobachtungen mit den
heutigen Rahmenbedingungen im Alltag kaum
umsetzbar. Aufgrund von Zeit- und Personalman-

gel waren meistens nur kurze Ubergaben zwischen
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den Schichten mdglich, Dokumentationen von
Beobachtungen wirden eher als Listen zum Abha-
ken bevorzugt. Um Teamstrukturen und Arbeits-
prozesse zu veréndern seien Fortbildungen und

letztlich mehr finanzielle Mittel erforderlich.

Frau Professor Koppitz bestatigte zunachst die
Anmerkungen ihrer Vorrednerin. Als ehemalige
Pflegeheimleiterin und Geschéftsfiihrerin verschie-
dener Einrichtungen der Altenhilfe sei sie sich
durchaus Uber die Herausforderungen und die
Situation im Praxisalltag bewusst. Aus ihrer eige-
nen Erfahrung wisse sie aber auch, dass dennoch
vieles moglich sei, um eine bedurfnisorientierte
Versorgung von Menschen mit Dement zu realisie-
ren. Hierzu brauchte es einige wesentliche Eck-
punkte, die bereits durch Frau Graf angesprochen
worden waren. Zum einen sei es zunachst essen-
tiell den Bewohner kennenzulernen. Dies konne
idealerweise Uber Hausbesuche vor Einzug in das
Pflegeheim erfolgen und / oder durch vorab durch-
gefiihrte Gesprache mit den zustandigen ambulan-
ten Pflegediensten sowie mit den Angehérigen.
Zum anderen misse regelmafig ein Informations-
austausch im ganzen Pflegeteam stattfinden, der
uber die Ubergabegesprache hinausginge. Hier
konnten die verschiedenen Sichtweisen und Be-
obachtungen mitgeteilt und diskutiert werden. Aus-
reichend wéaren schon etwa zehn bis zwanzig Mi-
nuten taglich. Eine bestimmte offene und teamori-
entierte Haltung, die von allen an der Versorgung
beteiligten Personen getragen wirde, ware dabei
wesentlich. Dartiber hinaus betonte Frau Professor
Koppitz die bereits erwahnte Bedeutung des Ad-
vance Care Planning fur die Versorgung von Men-
schen mit Demenz am Lebensende. Eine zeitauf-
wendige Dokumentation in Form von abzuarbei-

tenden Listen sei jedoch wenig zielfihrend. Dies

unterbinde die Eigenreflexion der Pflegenden. Es
reiche vollig aus, die wesentlichen Aspekte der

Teamgesprache prozesshaft festzuhalten.

Wertschatzung der Pflegenden

Frau Dr. Sampson betonte in diesem Zusammen-
hang, dass die Starkung des Teams und des Be-
rufstandes der Pflege allgemein einen wichtigen
Faktor zur Verbesserung der Versorgungsqualitat
darstelle. Hierzu sollten Mitarbeiter vermehrt in
Entscheidungsprozesse eingebunden werden und
mehr Verantwortung erhalten, um deren Rolle in

der Versorgung zu starken.

Ein Beispiel aus dem Praxisalltag von Frau Graf
unterstrich diese Aussage. Im Zuge der taglich
durchgefiihrten Momentaufnahme Ethik wére deut-
lich geworden, dass es fir pflegende Mitarbeiter
zunachst ungewohnt gewesen sei, nach ihrer ei-
genen Meinung gefragt zu werden und nicht nur
Arbeitsanweisungen durchzufiihren und im Alltag
zu funktionieren. Letztlich steigere dieser Aus-
tausch die Kreativitit des Teams und vermittle
zudem Wertschétzung der eigenen Person gegen-

Uber.

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Dies konnte Frau Dr. Hoffman aus ihren Erfahrun-
gen bei Silviahemmet bekraftigen. Aus ihrer Sicht
wurden fur alle Mitarbeitergruppen zugangliche
Aus- und Fortbildungen sowie eine bestimmte
Unternehmensphilosophie nach dem holistischen
Palliativansatz wesentlich zur Qualitat der Versor-
gung und zur Zusammenarbeit in Pflegeheimen
beitragen. Durch eine gemeinsame Sprache auf
allen Ebenen konne zudem die Arbeitszufrieden-

heit verbessert werden.
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Eine Fachtagungsteilnehmerin, die im Bereich der
Altenhilfe-Fortbildung téatig ist, wies darauf hin,
dass das Konzept von Silviahemmet bereits von
den Maltesern im Rahmen eines vierzigstiindigen
Curriculums auch auf Deutschland Ubertragen
wurde. Daneben gabe eine Reihe weiterer, seit
Jahren bestehender, Konzepte oder best practice
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Modelle wie HolLDe, ,Treffpunkt* Kieler Service-

hauser der AWO oder ,Palliative Praxis“ von der
Robert Bosch Stiftung, die zum Teil kaum 6ffentli-
che Aufmerksamkeit erfahren hatten und Mitarbei-
tern oftmals nicht bekannt seien.

Die Bedeutung von Aus-, Fort- und Weiterbildung
wurde auch von Frau Graf aufgegriffen. Die Grund-
idee der Hospizkultur und Palliativversorgung sei
dem gesamten Pflegeheimpersonal bereits in ei-
nem zwei- bis dreitdgigen Kurs zu vermitteln. Dies
allein kdnne schon dazu fuhren, dass sich die Hal-
tung veréndere. Zusétzlich sei zu Uberprifen, wie

viele Mitarbeiter als Palliativ-Care-Pflegefachkrafte

oder in gerontopsychiatrischer Validation weiterge-
bildet werden sollten, damit sich eine bedurfnisori-
entierte und am Bewohner ausgerichtete Versor-

gung gewahrleisten liel3e.

Im Zuge der Diskussion um spirituelle Begleitung

von Menschen mit Demenz wies Frau Graf auf die

Dr. Liz Sampson

Wilhelmina Hoffman
Prof. Dr. Andrea Luise Koppitz
Prof. Dr. Lukas Radbruch

Gerda Graf

Tatsache hin, dass die heutige Generation der
Pflegeschiler oftmals nur noch sehr wenig uber
diese Themen (z.B. religidse Rituale wie Tischge-
bete) wissten und vermittelt bekommen wirden.
Dies wurde durch Frau von Lutzau-Hohlbein besté-
tigt. Sie forderte ,Geschichtsunterricht® fur junge
Pflegende, um Sensibilitat fir vergangene Erleb-
nisse (z.B. wahrend des Krieges) der zu betreuen-
den Menschen zu schaffen, die bei der Versorgung
auch heute noch relevant sein kénnten. Herr Pro-
fessor Krakowiak regte an, die Kirche aktiver in
Fragen zu bestimmten Sakramenten und spirituel-

len Betreuungsdimensionen einzubeziehen.
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Rolle der Fihrungskrafte

Frau Professor Koppitz betonte diesbeziglich die
zentrale Rolle von Fihrungskraften in Pflegehei-
men. Fort-, Weiter- und Ausbildung zeigten erwie-
senermalfden kaum bis Uberhaupt keine Wirkung,
wenn die Leitungsebene ihrer eigentlichen Funkti-
on nicht nachkdme und im Sinne einer erforderli-
chen Haltung gegentber Mitarbeitern und Bewoh-
nern handle. Zudem sprach sich Frau Professor
Koppitz fur die Akademisierung der Pflege aus. In
der Schweiz gabe es aufgrund internationaler Er-
fahrungen neben einem Grundstudiengang auf
Bachelor-Ebene ein Masterprogramm, in dem
Pflegeexperten auf breiter Basis ausgebildet wiir-
den. Dies beinhalte die Vermittlung von Kompe-
tenzen zu bestimmten Assessment-Verfahren,
Interventionen und zur Unterstitzung von Self-
Management, insbesondere auch von Angehdri-
gen. Forschungsergebnisse in kooperierenden
Einrichtungen der Altenhilfe hatten gezeigt, dass
die Mitarbeiterzufriedenheit mit héherem Qualifika-

tionslevel anstieg.

Partizipation an Forschung

Des Weiteren wurde die Teilnahme von Pflegeein-
richtungen an Forschungsprojekten als wichtig
hervorgehoben. Aus ihrer eigenen Erfahrung konn-
te Frau Graf berichten, dass dies fir Pflegeheime
eine Mdglichkeit darstelle, noch einmal aus einer
anderen Perspektive auf die eigene pflegerische
Arbeit zu blicken und diese zu reflektieren. Das

heute Morgen vorgestellte wissenschaftliche Pro-

jekt zu den Bedirfnissen von Menschen mit
schwerer Demenz hétte genau das bewirkt. Und
auch eine weitere Kooperation mit der Uni Witten /
Herdecke, in der ein Forschungsprogramm zur
Reduzierung  von  Krankenhauseinweisungen
durchgefiihrt wurde, zeige seine Wirkung. Inner-
halb von drei Jahren sei die Gesamtzahl der Ein-

weisungen um 80% zurlickgegangen.

Ehrenamtliches Engagement

Frau Graf berichtete, dass in ihrer Einrichtung auch
ehrenamtliche Mitarbeiter beschaftigt waren und
dass diese Menschen einen wichtigen Beitrag
leisten wirden. Jedoch misse immer auch beach-
tet werden, dass dem Ehrenamt nicht die Rolle des
LuckenbulfRers eines sozialen Systems zukommen
durfte, das seinen Versorgungsauftrag nicht erfil-
le. Sie hatte beobachtet, dass je mehr Mitarbeiter
in Entscheidungen involviert seien, je mehr Frei-
raume sie bei der eigenen Arbeit hatten und je
mehr Angehdrige mit einbezogen wirden, desto

weniger ehrenamtliche Arbeit sei nétig.

Medizinischer Dienst der Krankenversiche-
rung (MDK)

Von mehreren Seiten wurde positiv hervorgeho-
ben, dass sich seitens der politischen Vorgaben
z.B. in Bezug auf die Dokumentation und Ausrich-
tung der Pflege von Menschen mit Demenz in den
letzten Jahren einiges veréndert hatte. Auch wenn
es noch ein langerer Prozess sei, so kdnne die
Versorgung am Lebensende bereits deutlich indi-
vidueller an den Wiinschen der Betroffenen ausge-
richtet werden, z.B. in Bezug auf die Anpassung

der Pflegeplanung in der letzten Lebensphase.

Politische Rahmenbedingungen

Frau von Litzau-Hohlbein wies auf die Bedeutung
wirtschaftlicher Faktoren hin. Eine qualitativ hoch-
wertige Versorgung in Pflegeeinrichtungen sei

oftmals so teuer, dass die Betroffenen sich diese
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nicht mehr leisten kénnten und zu Hause versorgt
werden miussten. Um gute Rahmenbedingungen
schaffen und erreichen zu kénnen, solle deshalb
seitens der politischen Entscheidungstréager auch
immer deren Finanzierbarkeit Uberpruft werden.
Dies sei ebenfalls ein groBes Thema in GrofR3bri-
tannien, so Frau Dr. Sampson. Nachdem es in den
letzten Jahren grol3e Probleme z.B. bei der Kapa-
zitat von Krankenhausbetten gegeben hitte, wirde
die dortige Politik langsam begreifen, dass die
soziale Versorgung nicht ohne Negativeffekte im-

mer weiter zuriickgefahren werden kénne.

Frau Graf betonte, dass es wichtig sei, die auf der
Fachtagung diskutierten Versorgungsaspekte auch
verstarkt fur die hausliche Versorgung oder das
betreute Wohnen zu tibernehmen. Denn das Pfle-
geheim sei nicht fir alle Menschen der Ort, an dem

sie leben mdéchten und der ambulante Bereich

wirde weiter an Bedeutung gewinnen. Dies sei
insbesondere unter Berlcksichtigung der kom-
plexen Bedirfnislage von Menschen mit Demenz

an die Politik heranzutragen.

Diesbeziiglich berichtete Herr Dr. Perrar von einer
Studie, die Sterbeorte in Rheinland-Pfalz unter-
suchte und zeigen konnte, dass die meisten Men-
schen mit Demenz nicht in Krankenh&usern, son-
dern in der hauslichen Umgebung und im Pflege-
heim verstarben. Lediglich ein sehr geringer Anteil
befand sich am Lebensende in spezialisierten Ein-
richtungen der Hospiz- oder Palliativversorgung.
Diese Ergebnisse wirden die Bedeutung des am-
bulanten Bereichs fur die Versorgung von Men-
schen mit Demenz hervorheben. Die vorgestellte
Arbeitshilfe solle folglich auch tber die stationare
Altenhilfe hinaus in dieses Setting implementiert

werden.
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Verabschiedung und Ende der Veranstaltung

Herr Professor Voltz und Herr Dr. Perrar bedank-
ten sich bei allen Referenten fiir ihre Statements
und konstruktiven Diskussionen sowie bei Frau
Ferner fur ihr GruBwort und bei allen Teilnehmern
der Fachtagung. Herr Dr. Perrar sprach dem
BMFSFJ und insbesondere Frau Weritz-Hanf und
Frau Braumann seinen besonderen Dank fir die
Unterstlitzung und intensive Begleitung wahrend
der letzten Jahre aus. Des Weiteren bedankte er
sich bei allen Personen, die an der Organisation
und Umsetzung der Fachtagung beteiligt waren
sowie bei den Einrichtungen der stationéaren Alten-

hilfe, die am Forschungsprojekt teilgenommen

haben. Darunter die Wohnanlage Sophienhof in
Niederzier, die Stadtischen Seniorenheime in Kre-
feld, das Seniorenzentrum Geschwister-Louis-
Haus in Vossenack und die Hausgemeinschaften
der Stiftung der Cellitinnen zur hl. Maria in Kleve.
Ganz besonderer Dank wurde ebenfalls den bei-
den Projektmitarbeitern Yvonne Eisenmann und

Holger Schmidt ausgesprochen.

Herr Professor Voltz und Herr Dr. Perrar wiinsch-
ten allen eine gute Heimreise und beendeten damit

die Fachtagung.
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Referenten

International

Dr. Wilhelmina Hoffman ist Geschéftsfuhrerin der Stiftung Silviahemmet in Schweden und Préasidentin des
Schwedischen Demenzzentrums. Sie ist spezialisiert fir geriatrische Medizin mit Fokus auf Demenz
und palliative Pflege.

Prof. Dr. Andrea Luise Koppitz ist stellvertretende Leiterin des Studiengangs MSc in Pflege an der Zircher
Hochschule fur angewandte Wissenschaften. Sie beschaftigt sich mit der Betreuungsqualitat in Pfle-
geheimen und den Anforderungen an die stationdre Altenhilfe.

Prof. Dr. Piotr Krakowiak ist Pfarrer und Dozent am Lehrstuhl flr Péadagogik an der Nikolaus-Kopernikus-
Universitat Torun in Polen. Er ist in der Hospiz- und Palliativversorgung als Seelsorger und Freiwilli-
genkoordinator tétig.

Heike von Litzau-Hohlbein ist Prasidentin von Alzheimer Europe und Vorsitzende der deutschen Alzhei-
mergesellschaft. Sie vertritt die Rechte der Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen.

Dr. Liz Sampson ist Hochschuldozentin am University College London und arbeitet als Beraterin (Fachérz-
tin) in der Liaison Psychiatrie des North Middlesex University Hospital. Sie beschéftigt sich mit der
Identifikation von Barrieren in der Versorgung von Menschen mit schwerer Demenz am Lebensende.

Dr. Jenny T. van der Steen ist PhD Associate Professor am Medizinischen Zentrum der Freien Universitat
Amsterdam. Sie arbeitet epidemiologisch im Bereich der Versorgung von Pflegeheimbewohnern mit
Demenz und ist Hauptautorin des Weibuchs fur die Palliativversorgung bei Menschen mit Demenz im
Auftrag der EAPC.

National

Yvonne Eisenmann ist Diplom-Padagogin und Gesundheits- und Krankenpflegerin. Sie ist wissenschaftli-
che Mitarbeiterin am Zentrum fir Palliativmedizin der Uniklinik KéIn. Ihr Arbeitsschwerpunkt liegt in der
Forschung und Versorgung im Bereich Palliative Care.

Gerda Graf ist Geschéaftsfuhrerin der Wohnanlage Sophienhof in Niederzier und Ehrenvorsitzende des
Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes e.V. Sie hat das HoLDe- Konzept der Wohnanlage So-
phienhof gGmbH entwickelt.

Prof. Dr. med. Hans Georg Nehen ist Klinikdirektor des Geriatriezentrums Haus Berge und stellvertretender
Arztlicher Direktor des Elisabeth-Krankenhauses in Essen. Er ist Arzt fiir Innere Medizin, Rheumatolo-
gie und Klinische Geriatrie.

Dr. med. Klaus Maria Perrar ist Facharzt fir Psychiatrie, Psychotherapie, Palliativmediziner. Er ist Oberarzt
am Zentrum fir Palliativmedizin der Uniklinik KéIn. Seine Forschungsschwerpunkte liegen insbeson-
dere in der Versorgung von Menschen mit schwerer Demenz.

Prof. Dr. med. Lukas Radbruch ist Direktor des Zentrums fiir Palliativmedizin der Klinik und Poliklinik fur
Palliativmedizin am Universitatsklinikum Bonn. Er ist Prasident der Deutschen Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin (DGP).

Holger Schmidt ist Diplom-Gesundheitsdkonom und als wissenschaftlicher Mitarbeiter am Zentrum fir Pal-
liativmedizin der Uniklinik K&ln tatig. Sein Arbeitsschwerpunkt ist die Forschung im Bereich der Pallia-
tivversorgung von Menschen mit Demenz.

Dr. rer. medic. Erika Sirsch, MScN ist wissenschaftliche Mitarbeiterin am Deutschen Zentrum fir Neurode-
generative Erkrankungen (DZNE) in Witten und Mitglied im Vorstand der Deutschen Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft (DGP).

Univ.-Prof. Dr. med. Raymond Voltz ist Facharzt fur Neurologie, Palliativmediziner und seit 2004 Inhaber
des Lehrstuhls und Direktor des Zentrums fir Palliativmedizin an der Uniklinik K&In.
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