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Vorwort

»Menschen mit Demenz - Begleitung, Pflege und Therapie“ - diesen Titel
trdgt die Neuauflage der Grundsatzstellungnahme. Wir haben uns bewusst
fiir den Begriff Begleitung entschieden. Begleitung meint, jemanden nicht
alleine zu lassen und trotzdem nicht {iber ihn zu bestimmen. Damit folgen
wir bereits im Titel dem Hauptanliegen dieser Grundsatzstellungnahme, eine
selbstbestimmte Lebensfithrung von Menschen mit Demenz zu unterstiitzen.

Zehn Jahre liegt die Verdffentlichung der ersten Auflage der Grundsatzstel-
lungnahme ,,Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz in stationdren
Einrichtungen® zuriick. Das Interesse am Thema hdlt unvermindert an: In
vielen Pflegeeinrichtungen stellt die Grundsatzstellungnahme nach wie vor
eine wichtige Arbeitsgrundlage fiir die Gestaltung des Versorgungsalltags
dar. Das zeigen u. a. Erfahrungen aus den Qualitdtspriifungen der MDK, aber
auch regelmdfiige Riickmeldungen aus der Pflegepraxis.

Seit 2008 sind einige der fachlichen Standards fiir die medizinische und
pflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz iiberarbeitet worden:
Seit dem 27. Januar 2016 liegt eine neue Version der S3-Leitlinie ,,Demen-
zen“ vor, erarbeitet von den beiden federfithrenden Fachgesellschaften, der
Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) und der Deutschen Gesellschaft
fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde
(DGPPN). 2018 wurde auBerdem der Expertenstandard ,,Beziehungsgestal-
tung in der Pflege von Menschen mit Demenz“ des Deutschen Netzwerkes
fiir Qualitdtsentwicklung in der Pflege (DNQP) verdffentlicht.

Die aktuellen Erkenntnisse aus Wissenschaft und Praxis machten es daher
erforderlich, die Grundsatzstellungnahme grundlegend zu iiberarbeiten,
damit auch zukiinftig ein aktuelles, fachlich fundiertes Nachschlagewerk
fiir die Praxis der Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz
zur Verfiigung steht. Das galt umso mehr, als mit dem nun geltenden Pflege-
bediirftigkeitsbegriff im SGB XI gerade Menschen mit kognitiv und psychisch
bedingten Unterstiitzungsbedarfen gestdrkt werden sollen: Das heifit, ins-
besondere Einrichtungen der pflegerischen Langzeitversorgung haben sich
mittel- und langfristig noch stdarker als bislang mit Konzepten auseinander zu
setzen, die auf die Pflege und Betreuung dieses besonderen Personenkreises
ausgerichtet sind. Mit der Neuauflage der Grundsatzstellungnahme leistet
die MDK-Gemeinschaft daher einen wichtigen Beitrag zur Umsetzung des
Pflegebediirftigkeitsbegriffs in der Praxis.

Die meisten Menschen mit Demenz leben zu Hause und werden von nahezu
allen Professionen und Institutionen des Gesundheitssystems in unterschied-
lichen Umfédngen versorgt, z. B. von ambulanten Pflegediensten, Haus- und
Fachdrzten, in Krankenhdusern, Rehabilitationseinrichtungen und Hospizen.



Die iiberarbeitete Grundsatzstellungnahme legt deshalb den Fokus nicht mehr
nur auf stationdre Pflegeeinrichtungen, sondern auf die gesamte Bandbreite
der professionellen Versorgung von Menschen mit Demenz. Formuliert wer-
den Empfehlungen, die fiir alle Versorgungssettings und Professionen Giil-
tigkeit haben. So wird der Zielsetzung des neuen Expertenstandards des
DNQP ,,Beziehungsgestaltung in der Pflege von Menschen mit Demenz* gefolgt
und die Notwendigkeit eines person-zentrierten Ansatzes in der Begleitung,
Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz betont. Diesen gilt es im
Sinne des Menschen mit Demenz ,,sektoreniibergreifend“ anzuwenden.

Dariiber hinaus wurden Themen ergdnzt, die bei der Erarbeitung der ersten
Auflage nicht beriicksichtigt werden konnten, die gleichwohl aber den aktu-
ellen Diskurs zum Thema prdgen. Das gilt vor allem fiir Themen wie die
Vermeidung von Krankenhausaufenthalten, Demenz und Migration, die Sicht
der An- und Zugehorigen von Menschen mit Demenz, psychotrope Medika-
mente, Gestaltung der dufleren Umwelt, medizinische Rehabilitation und
palliative Versorgung.

Diese Grundsatzstellungnahme ist somit als umfassender Praxisleitfaden
zu verstehen, bei dem der Mensch mit Demenz mit seinen Bediirfnissen und
insbesondere seiner Selbstbestimmung im Mittelpunkt steht.

Thr
Dr. Peter Pick
Geschaftsfithrer MDS
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LESEHILFE

Lesehilfe
Grundsatzstellungnahme

Mit dieser Grundsatzstellungnahme geben wir einen Uberblick zum Stand
des Wissens zum Thema ,Menschen mit Demenz - Begleitung, Pflege und
Therapie“. Damit wollen wir insbesondere diejenigen, die mit Menschen mit
Demenz sowie ihren An- und Zugehdrigen beruflich in Kontakt kommen,
informieren und unterstiitzen. Die Stellungnahme verfolgt damit die Ziel-
setzung, Menschen mit Demenz als gleichwertige Mitglieder unserer Gesell-
schaft wertzuschdtzen und ihre Rechte und Wiirde in besonderer Weise zu
wahren.

Erarbeitet wurde die Stellungnahme von einem Autorenteam der Sozialme-
dizinischen Expertengruppe der MDK-Gemeinschaft (SEG 2 ,,Pflege“) im Auf-
trag und unter Beteiligung des MDS sowie des Kompetenz-Centrums Geria-
trie. Grundlage war eine systematische Literaturrecherche zu ausgewdhlten
Themen in einschldgigen Datenbanken. Auflerdem wurde im Mdrz 2019 ein
Expertenworkshop durchgefiihrt. Gemeinsam mit Dr. Stefanie Wiloth von
der Universitdt Heidelberg, Heiko Stehling vom Deutschen Netzwerk fiir Qua-
litdtsentwicklung in der Pflege (DNQP), der an der Erarbeitung der Exper-
tenstandards ,,Beziehungsgestaltung in der Pflege von Menschen mit Demenz*
beteiligt war, Elise Coners vom MDK Nord sowie dem Demenzexperten And-
reas Kutschke wurden die Empfehlungen der Stellungnahme diskutiert und
grundlegende Voraussetzungen fiir eine professionelle Versorgung von Men-
schen mit Demenz formuliert, die in N Kapitel 10 der Stellungnahme zusam-
mengefasst sind. Ein fachdrztliches Review erfolgte durch Dr. Christoph J.
Tolzin vom KompetenzCentrum Psychiatrie und Psychotherapie sowie durch
Prof. Dr. Astrid Zobel (MDK Bayern) und Dr. Bernhard van Treeck (MDK Nord),
Fachdrztin und Facharzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie.

Auf die ausfiihrliche Beschreibung von Symptomen, Krankheitsstadien und
Pflegemodellen sowie therapeutischen und pflegerischen Interventionen
wurde verzichtet, weil hierzu mittlerweile eine Vielzahl von Veréffentlichun-
gen und Informationsmaterial vorhanden ist. In den einzelnen Kapiteln
befinden sich daher immer auch Hinweise zu entsprechenden Quellen, z. B.
Internetseiten und Ratgeber, die in der Praxis genutzt werden kénnen. Zusdtz-
lich wurden an einzelnen Stellen praxisorientierte Informationen kompakt
zusammengefasst. Diese finden Sie unter der Rubrik ,,Im Fokus®“. Eine aus-
fithrliche Darstellung der einzelnen Demenzformen findet sich z.B. in der
S3-Leitlinie ,Demenzen” unter ,1.1 Diagnostische Kategorien®.

Kern dieser Stellungnahme ist das N Kapitel 3 ,Leben mit Demenz*. Es folgt
der Erkenntnis, dass die Erkrankung Demenz immer noch nicht wirksam
kausal behandelbar ist. Menschen mit Demenz leben iiberwiegend zu Hause;



n

sie brauchen ihr soziales Umfeld, um ihre soziale Identitdt aufrechterhalten
zu kdnnen. So verstanden, wird das soziale Umfeld immer wichtiger, gleich-
zeitig stehen die sozialen Bezugspersonen vor ganz eigenen Herausforderun-
gen im Umgang mit der Erkrankung Demenz. Im N Kapitel 3.4 ,,An- und
Zugehorige unterstiitzen“ werden daher vor allem die An- und Zugehérigen
von Menschen mit Demenz in den Blick genommen.

In N Kapitel 4 folgen Empfehlungen fiir die professionelle Versorgung von
Menschen mit Demenz. Dabei wird nicht nur auf stationdre Pflegeeinrich-
tungen eingegangen, sondern auf den gesamten Bereich der professionellen
Versorgung. Grundlage fiir eine qualifizierte Begleitung, Pflege und Therapie
ist eine leitliniengerechte Diagnostik, die in N Kapitel 2 erldutert wird. Hier
sind auch geeignete Assessmentinstrumente beschrieben, die von drztlichem,
therapeutischem und pflegerischem Personal genutzt werden kénnen.

Die Stellungnahme ist so aufgebaut, dass die Leserin oder der Leser je nach
Prdferenz einzelne Kapitel gezielt auswdhlen kann und nicht alle Inhalte der
Stellungnahme komplett lesen muss.






Epidemiologie der Demenz
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Die Demenz gehort zu den hdufigsten Krankheitssyndromen im Alter. Der
Begriff ,Demenz“ beschreibt ein Krankheitsbild, das von vielfdltigen Beein-
trdchtigungen der Kognition, des Verhaltens und der Emotionen geprdgt ist,
was auch zum Verlust von sozialen Funktionen und Fahigkeiten fiihrt. Unter-
schiedliche Ursachen fithren zu diesem Krankheitsbild, wobei neurodege-
nerative Prozesse, also ein Abbau von Nervenzellen im Gehirn, wie z. B. bei
der Alzheimer-Krankheit oder bei Morbus Parkinson, hdufig sind. Es kénnen
aber auch Stérungen der Durchblutung wie bei der vaskuldren Demenz oder
Infektionen wie z. B. bei Demenz bei HIV-Krankheit zu Grunde liegen. Demen-
zen sind abhdngig von der Ursache und oft fortschreiten. Viele Formen
der Demenz sind derzeit nicht heilbar.

Schdtzungen zufolge waren 2016 in Deutschland ca. 1,6 Millionen Menschen
von Demenz betroffen (N Abbildung 1).

Gelingt kein Durchbruch in der Pravention und Therapie insbesondere der
neurodegenerativen Demenzen, kdnnte sich diese Anzahl bis zum Jahr 2030
auf rund 2 Millionen und bis zum Jahr 2050 auf 2,9 Millionen erhéhen [17].
Allein diese Zahlen verdeutlichen, wie relevant eine fach- und sachgerechte
Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz ist.

Abbildung 1
Entwicklung der Zahl von Menschen mit Demenz (65 Jahre und alter)
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Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an Bickel, 2016, Seite 5 [17]



Die Pravalenz, d. h. die Anzahl der Menschen mit einer Demenz in der Bevol-
kerung zu einem bestimmten Zeitpunkt, betrdgt in der Altersgruppe der 65
bis 69-Jdhrigen 1,6 Prozent und steigt steil mit dem Alter an. In der Alters-
gruppe der 90-Jahrigen liegt die Prdavalenz bereits bei 41,0 Prozent.

Abbildung 2 zeigt den Anteil von Menschen mit Demenz in den verschiedenen
Altersgruppen insgesamt und differenziert nach Geschlecht.

Neben geringfiigig hoheren Prdvalenzraten von Frauen insbesondere in den
Altersgruppen ab 85 Jahren werden Hinweise auf eine hohere Prdvalenz in
Ostdeutschland im Vergleich zu Westdeutschland beschrieben [57, 248].

Abbildung 2
Privalenzrate der Demenz in Abhdngigkeit vom Alter
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Die Inzidenz, d. h. die Anzahl von Menschen, die im Laufe eines Jahres an
einer Demenz erkranken, steigt von 0,5 Prozent in der Altersgruppe der 65-
bis 69-jdahrigen auf {iber 12,2 Prozent bei den Hochbetagten (90 Jahre und
dlter) (N Abbildung 3). In Deutschland treten demnach geschdtzt ungefdhr
300.000 Neuerkrankungen jdhrlich auf.

Abbildung 3
Mittlere Inzidenzrate der Demenz pro Jahr in Abhdngigkeit vom Alter

Anzahl demenziell Erkrankter in Prozent
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Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an Bickel, 2016, Seite 3

Unter Mdannern, die ein Alter von 65 Jahren erreichen, erkrankt derzeit fast
jeder Dritte an einer Demenz. Unter den Frauen ist es sogar fast jede Zweite
[17]. Internationale (lbersichtsarbeiten deuten auf eine Prdvalenzrate von
weniger als 0,5 Prozent bei Menschen hin, die jiinger als 65 Jahre sind (friith
einsetzende Demenzen) [134].

Das sogenannte Lebenszeitrisiko hdngt sehr stark von der Lebenserwartung
eines Menschen ab, da ein hoheres Alter neben einer genetischen Disposition
z. B. fiir eine Alzheimer-Krankheit als ein gesicherter Risikofaktor fiir das
Auftreten einer Demenz angesehen wird [176]. Dariiber hinaus werden eine
Reihe vaskuldrer Risikofaktoren und Erkrankungen (z. B. Hypertonie, Diabetes



mellitus, Hyperlipiddmie, Adipositias und Nikotinmissbrauch) als Risiko-
faktoren fiir eine spdtere Demenz beschrieben. Eine friihzeitige leitlinienge-
rechte Diagnostik und Behandlung dieser Risikofaktoren kann daher zur
Vermeidung und Verzégerung einer spdteren Demenz beitragen. Leitlinien
empfehlen ergdnzend regelmdflige korperliche Bewegung und ein aktives
geistiges und soziales Leben zur Primdrprdvention [5].

Das Auftreten einer Demenz verkiirzt die verbleibende Lebenserwartung eines
Menschen. Die individuelle Krankheitsdauer variiert jedoch in der Regel stark.
Durchschnittlich wird diese mit drei bis sechs Jahren angegeben. Dabei gilt:
Je spdter eine Demenz auftritt, umso geringer ist in der Regel die verbleibende
Lebenszeit [17].

Die in den vergangenen Jahrzehnten gestiegene Anzahl an Menschen mit
Demenz ldsst sich durch die steigende Lebenserwartung und die damit zuneh-
mende Zahl dlterer Menschen erkldren. Es bestehen unverdndert keine siche-
ren Belege fiir ein riickldufiges Erkrankungsrisiko. Mehrere wissenschaftliche
Studien liefern jedoch erste Hinweise auf eine Verschiebung des Auftretens
der Demenz im hoheren Alter in Verbindung mit der Verkiirzung der mittle-
ren Krankheitsdauer. Als Ursache hierfiir werden neben der gestiegenen
Lebenserwartung die Fortschritte von Lebensstandard und medizinischer
Versorgung diskutiert [57, 69, 108, 153].

Auch in der Gruppe dlterer Menschen mit Migrationshintergrund wird Pfle-
gebediirftigkeit und damit auch eine Demenzerkrankung wahrscheinlicher.
Die Datenlage zur Prdvalenz der Demenz bei Migranten (keine deutsche
Staatsangehdrigkeit oder mindestens ein Elternteil durch Geburt ohne deut-
sche Staatsangehorigkeit) ist jedoch unzureichend. Schatzungen gehen davon
aus, dass aktuell rund 96.000 Menschen in Deutschland leben, die dlter als
65 Jahre sind, einen Migrationshintergrund haben und an Demenz leiden.
Dies entspricht 5,2 Prozent aller Menschen mit Migrationshintergrund dieser
Altersgruppe. Hierbei gibt es deutliche Unterschiede in der regionalen Ver-
teilung. Die meisten Menschen mit Demenz und Migrationshintergrund leben
in Nordrhein-Westfalen, Baden-Wiirttemberg und Bayern. Das entspricht
insgesamt 63 Prozent aller an Demenz erkrankter Personen mit Demenz und
Migrationshintergrund. Ganz iiberwiegend handelt es sich dabei um einge-
wanderte Personen der ersten Generation. Die meisten Menschen stammen
aus Polen, gefolgt von Italien, Tiirkei, Rumdnien und der Russischen Fode-
ration und damit aus Europa. Lediglich 13 Prozent der Menschen mit Demenz
und Migrationshintergrund kommen aus Herkunftsldandern anderer Konti-
nente [160]. Prognosen zufolge soll die Anzahl an Menschen mit Demenz
und Migrationshintergrund bis zum Jahr 2030 auf rund 203.000 steigen
und sich damit mehr als verdoppeln [147, 223]. In verschiedenen Studien
wird auf eine hohrere Prdvalenz der Demenz bei Menschen mit Migrations-
hintergrund gegeniiber Nicht-Migranten hingewiesen ([1], von Rosenbaum
et al. 2008 zitiert nach [197]).



Zwischen 50 und 70 Prozent aller Demenzen entfallen auf die Demenz bei
Alzheimer-Krankheit und etwa 15 bis 25 Prozent auf vaskuldr bedingte
Demenzformen [176]. Deutlich seltener sind andere neurodegenerative
Demenzformen wie die frontotemporale Demenz (gehduft vor dem 65. Lebens-
jahr auftretend), die Parkinson-Demenz und die Lewy-K6rperchen-Demenz
[5]. Post mortem wurden zudem gemischte Pathologien gefunden, insbeson-
dere bei Hochaltrigen [25]. Fiir diese Subtypen ist jedoch keine verldssliche
Prdvalenz und Inzidenzabschdtzung fiir Deutschland mdglich.

Menschen mit Demenz werden iiberwiegend zu Hause von ihren An- und
Zugehorigen bzw. von einem Pflegedienst versorgt. Ein Drittel wird in voll-
stationdren Pflegeeinrichtungen betreut. Hier liegt der mittlere Anteil der
an Demenz erkrankten Personen an allen vollstationdr betreuten Menschen
inzwischen bei rund 70 Prozent [148] und ist damit in den vergangenen
Dekaden weiter moderat angestiegen.

Kostenstudien weisen auf erhebliche 6konomische Belastungen durch demen-
zielle Erkrankungen hin. Schdtzungen zufolge bilden vor allem die unbe-
zahlten informellen Pflegeleistungen von An- und Zugehorigen und die hohen
direkten Kosten fiir die Langzeitpflege in stationdren Einrichtungen einen
Grofiteil der Gesamtkosten. Die ,, medizinischen“ Kosten fiir Diagnose und
Behandlung im ambulanten Sektor machen dagegen einen weitaus geringe-
ren Anteil an den Gesamtkosten aus. Demenzen begriinden aber auch hdufig
Klinikeinweisungen und damit hthere Kosten im stationdren Sektor aufgrund
erhohter Risiken fiir z. B. durch Fehl- und Mangelerndhrung und sturzbe-
dingte Frakturen.

Ohne Beriicksichtigung informeller Pflegeleistungen zeigen Analysen von
Abrechnungsdaten dreimal hohere Behandlungskosten fiir Menschen mit
Demenz als bei vergleichbaren Menschen ohne Demenz (ca. 12.300 Euro
gegeniiber 4.000 Euro) [201]. Die hoheren Kosten in der Versorgung von
Menschen mit Demenz entfallen hier insbesondere auf Leistungen der sozi-
alen Pflegeversicherung, aber auch auf Krankenhausbehandlungen, die
hausdrztliche Versorgung sowie auf Heil- und Hilfsmittel, hdusliche Kran-
kenpflege und Medikation. Nur fiir RehabilitationsmafSinahmen zeigt sich
kein signifikanter Unterschied [201]. Bei Menschen mit Demenz werden
zudem hohere mittlere Behandlungskosten im Jahr bei stationdrer gegeniiber
einer ambulanten Pflege ermittelt (gesetzliche Krankenversicherung: plus
200 Euro und soziale Pflegeversicherung: plus 11.200 Euro) [200].

Uber die Hiufigkeit von Demenzen im friihen Lebensalter (unter 65 Jahren)
(= Young Onset Dementia, YOD) ist wenig bekannt. Betroffen sind ca. zwei
Prozent aller Menschen mit Demenz. Im Alter von 45 bis 65 Jahren ist etwa
jeder Tausendste betroffen, in Deutschland sind das zwischen 20.000 und
24.000 Menschen. Da die Wahrscheinlichkeit, in jungen Jahren an einer
Demenz zu erkranken, vergleichsweise gering ist, ist der Weg zu einer gesi-



cherten Diagnose oft lang und schwierig. Wahrend bis zu 90 Prozent der
Demenzen im héheren Lebensalter durch die Alzheimer-Demenz und Durch-
blutungsstérungen des Gehirns verursacht werden, sind im jiingeren Alter
seltenere Demenzursachen hdufiger vertreten. Dazu zdhlt u. a. die fronto-
temporale Demenz, die im Anfangsstadium eher Demenz-untypische Symp-
tome wie die Beeintrdchtigung der emotionalen Kontrolle, Antriebslosigkeit
und Wesensverdnderungen zeigt, wahrend das Geddchtnis nicht beeintrdch-
tigt ist. Der Anteil der erblichen Varianten ist bei Menschen, die jung an
einer Demenz erkranken, deutlich hoher als bei dlteren Menschen (N www.
deutsche-alzheimer.de).

Die genannten Zahlen zur Epidemiologie der Demenz beziehen sich auf Men-
schen, bei denen eine Demenz diagnostiziert wurde. Man kann davon aus-
gehen, dass es daneben auch einen ,,Graubereich” gibt und eine Demenz erst
spdt oder gar nicht erkannt wird. Auch kommt es vor, dass die Diagnose
Demenz im Sinne einer einfachen Verdachtsdiagnose gestellt oder als Seni-
litdt abgetan wird, ohne dass eine fach- und sachgerechte Differentialdiag-
nostik und der Ausschluss behandelbarer Ursachen wie z. B. Infektionen
oder entziindlichen Prozessen erfolgt sind. Die differentialdiagnostische
Abkldrung ist entscheidend fiir die Erkennung und addquate Therapie behan-
delbarer Demenzformen und Voraussetzung dafiir, dass Menschen mit
Demenz ihre weiteren Lebensphasen trotz der Erkrankung so weit wie mog-
lich selbstbestimmt planen kdnnen.
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2.1 Grundsatze

Der Demenz liegt eine zumeist diagnostizierbare Erkrankung des Gehirns
zugrunde. Im Verlauf der Erkrankung verdndern sich Nervenzellen und
Nervenzell-Verbindungen oder werden zerstort. Hiufigste Form der Demenz
ist die Demenz bei Alzheimer-Krankheit.

Die degenerativen Formen der Demenzen beginnen in der Regel schleichend,
so dass bestimmte Verhaltensweisen oder Einschrankungen oftmals erst
riickblickend als Symptome einer Demenz erkannt werden. Noch nicht so
stark ausgeprdgte Symptome kdnnen sogar nahen An- und Zugehorigen oft
iber ldngere Zeit verborgen bleiben. Patienten berichten, dass sie anfangs
vor allem Einschrankungen der Konzentrations- und Merkfdahigkeit wahr-
nehmen. Etwa ein Viertel der Alzheimerpatienten klagt initial iiber depressive
Symptome. Deshalb ist es in der Diagnostik wichtig, die Demenz von depres-
siven Episoden abzugrenzen, die ursachenunabhdngig mit erhéhter Suizid-
gefahr einhergehen konnen, aber in der Regel gut behandelbar sind.

Der erste Schritt zu einer Demenzdiagnostik ist so banal wie elementar: daran
denken! Nur wenn eine leitliniengerechte Demenzdiagnostik durchgefiihrt
wird, kann auch eine addquate Behandlung stattfinden. Hier ist es wichtig,
sich von dem Vorurteil frei zu machen, dass mit zunehmendem Alter die
kognitiven Funktionen automatisch nachlassen.

Ausgehend von einer Basisdiagnostik mit detaillierter Anamneseerhebung,
korperlicher Untersuchung und Objektivierung der kognitiven Leistungsbe-
eintrachtigung sowie der Beeintrdchtigung der Funktionsfdhigkeit im Alltag
sind auflerdem Untersuchungen von Blutparametern, eine Liquordiagnostik,
bildgebende und nuklearmedizinische Verfahren sowie ggf. eine humange-
netische Diagnostik und Beratung erforderlich. Zur strukturierten Erstdiag-
nostik, Schweregradeinschdtzung und Verlaufsbeurteilung stehen aufierdem
verschiedene Screening- und Assessmentinstrumente zur Verfiigung (N Kapi-
tel 2.4).

Hausdrztinnen und Hausdrzte haben im Prozess von Diagnostik und Thera-
pie eine wichtige steuernde Funktion (N Kapitel 4.1). Einzelne Elemente im
diagnostischen Prozess, wie z. B. die Anwendung von Screening- und Assess-
mentinstrumenten konnen auch von anderen Berufsgruppen, wie
Pflegefachkrdften, Therapeuten und zusatzqualifizierten medizinischen
Fachangestellten durchgefiihrt werden. Eine gute Kooperation und Vernet-
zung zwischen den beteiligten Berufsgruppen unterstiitzen daher eine sach-
und fachgerechte Demenzdiagnostik.
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Primare und Sekundadre Demenzen

Die Alzheimer-Demenz zdhlt zu den primdr degenerativen Demenzen, wie die Demenz
mit Lewy-Kérpern oder die frontotemporalen Demenzen (Formenkreis des Morbus
Pick). Davon lassen sich Demenzen abgrenzen, die Folgeerscheinung infektigser,
toxischer, entziindlicher, struktureller oder metabolischer Hirnerkrankungen sind
(z.B. Normaldruckhydrozephalus, Progressive Paralyse, Demenz bei AIDS, Avitami-
nosen, CO-Vergiftung, Alkohol, endokrinologische Stérungen, Enzephalitis, Hirn-
tumore, demyelinisierende Erkrankungen, vaskuldre Demenzen etc.). Diese Formen
kann man als sekunddre Demenzen bezeichnen. Wenn es gelingt, die Grundkrankheit
der sekunddren Demenz zu beeinflussen, kann es zum Stillstand oder zur (teilweisen
oder vollstdndigen) Riickbildung des demenziellen Syndroms kommen.

2.2 Medizinische Diagnostik

In der Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und ver-
wandten Gesundheitsprobleme ICD-10 ist die Demenz wie folgt definiert:
,Demenz ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschrei-
tenden Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler hoherer kortikaler Funkti-
onen, einschliellich Geddchtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfdhigkeit, Sprache, Sprechen und Urteilsvermogen im Sinne der Fahigkeit
zur Entscheidung. Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Fiir die Diagnose einer
Demenz miissen die Symptome iiber mindestens sechs Monate bestehen.
Gewdhnlich begleiten Verdnderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozi-
alverhaltens oder der Motivation die kognitiven Beeintrdchtigungen. Gele-
gentlich treten diese Symptome auch auf, bevor sich Einschrankungen der
Kognition bemerkbar machen. Sie kommen bei Alzheimer-Krankheit, Gefdfer-
krankungen des Gehirns und anderen Zustandsbildern vor, die primdr oder
sekunddr das Gehirn betreffen® [50].

Fiir die Diagnosestellung einer Demenz und eine erste mogliche Ursachen-
abklarung (dtiologische Zuordnung) ist die Erhebung der Vorgeschichte der
Patientin bzw. des Patienten — die Anamnese - grundlegend. Diese umfasst
die folgenden Aspekte: Entwicklung und Zeitdauer der Symptomatik, die
ersten Symptome, den aktuellen Beeintrdchtigungsgrad, Ressourcen sowie
psychische Verhaltenssymptome. Von besonderer Bedeutung ist die Fremd-
anamnese (Befragung von Menschen aus dem nahen Umfeld, meist Angeho-
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rigen), da der betroffene Mensch aufgrund seiner kognitiven Beeintrdchtigung
oder auch aus Scham oftmals keine ausreichend verldsslichen Aussagen zu
seiner Krankheitsgeschichte und zum Ausmaf seiner Beeintrdachtigungen
machen kann. Wegweisend fiir die dtiologische Zuordnung sind auflerdem
Informationen zum bisherigen Krankheitsverlauf (z. B. langsam oder rasch
fortschreitend), das Erstsymptom (z. B. Merkfahigkeitsstorung, Wortfindungs-
storungen) und der psychopathologische Befund (z. B. Hinweise auf Depres-
sion, psychische Verhaltenssymptome). Familienanamnestische Angaben
konnen ebenfalls wichtige Hinweisgeber sein, z. B. zur Frage, ob in der Fami-
lie bereits Demenzen aufgetreten sind.

Die Medikamentenanamnese ist besonders wichtig: Zum einen kann die Ein-
nahme bestimmter Arzneimittel auf bereits bestehende Gesundheitsprobleme
hinweisen. Zum anderen konnen bestimmte Medikamente kognitive Beein-
trdchtigungen als Nebenwirkungen haben. Das betrifft z. B. Psychopharmaka
wie Benzodiazepine, Opiate, einige Antidepressiva und Antiepileptika sowie
bei somatischen Erkrankungen eingesetzte Medikamente mit anticholinergen
Nebenwirkungen. Bei dlteren Menschen gilt es generell zu beriicksichtigen,
dass Medikamente, die auf den Kreislauf wirken, mit einem erhéhten Risiko
fiir Vergesslichkeit, Verwirrtheit und Delir einhergehen kénnen [191].

Neben der Anamnese ist in der Demenzdiagnostik die Objektivierung der
kognitiven Leistungsfahigkeit notwendig. Die kognitive Leistungsfdhigkeit
sollte mit einem Assessmentinstrument untersucht werden, denn Patientin-
nen und Patienten {iber- oder unterschdtzen hdufig ihr tatsachliches Leis-
tungsniveau. Fiir die klinische Praxis stehen verschiedene Assessment-
instrumente bzw. Kurztests zur Verfiigung, die geeignet sind, vorliegende
Beeintrdchtigungen der Kognition in einem ersten Schritt grob zu quantifi-
zieren. Am weitesten verbreitet ist der Mini-Mental-Status-Test (MMST) [158].
Diese groben Instrumente eignen sich jedoch nur begrenzt zur Erfassung
einer leichten Symptomatik zu Beginn einer Demenz. Die Assessmentinstru-
mente zur Beurteilung kognitiver Funktionen werden im N Kapitel 2.4.1
»Assessment kognitiver Funktionen“ ndher erldutert.

Weitere diagnostische Kriterien sind Beeintrdchtigungen der Funktionsfahig-
keit im Alltag und psychische Verhaltenssymptome, die charakteristisch fiir
Menschen mit Demenz sind und eine grofe Belastung fiir die Erkrankten
und ihre An- und Zugehdrigen bedeuten kénnen. Mafnahmen in diesen
Bereichen sind daher wesentliche und patientenrelevante Therapieziele. Um
Beeintrdachtigungen der Patientin bzw. des Patienten bei Alltagsaktivitdten
erfassen zu konnen, stehen zahlreiche Assessmentinstrumente zur Verfii-
gung, die fiir klinische Priifungen entwickelt und dafiir eingesetzt werden.
Diese konnen auch zur Diagnostik und Darstellung des Therapieverlaufs
empfohlen werden. Neben Befragungen der An- und Zugehorigen, ob und
inwieweit Patienten in der Lage sind, bestimmte Alltagsaktivitdten auszu-
iiben, sind beobachtende Verfahren hilfreich. Dabei ldsst sich in hduslicher
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Umgebung besonders gut beurteilen, wie ausgeprdgt die Fahigkeiten zur
Durchfiihrung von Alltagstdtigkeiten sind. Neben Funktionsbeeintrachtigun-
gen sollten auch die erhaltenen Funktionen bewertet werden. Geeignete
Assessmentinstrumente werden in N Kapitel 2.4.2 ,Assessment psychischer
Verhaltenssymptome* beschrieben.

Bestandteil der Demenzdiagnose ist auflerdem die Schweregradeinschatzung.
Sie ist u. a. die Grundlage fiir die systematische Therapieplanung, die Prog-
nose und die Beratung von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zuge-
horigen. Demenzsyndrome konnen in die Stufen leicht, mittelgradig und
schwer eingeteilt werden. Grobe Richtwerte fiir eine Einstufung kognitiver
Defizite bietet der MMST [5]. Die Festlegung eines Schweregrads sollte aller-
dings das gesamte Krankheitsbild, insbesondere auch die Beeintrdchtigungen
von Emotionen und Verhalten beriicksichtigen. Die Schweregradeinstufung
richtet sich stets nach dem Grad der Symptomatik in allen Dimensionen von
Fdhigkeiten der International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF; ~ www.dimdi.de).

Des Weiteren stehen fiir eine weiterfiihrende Diagnostik des kognitiven Funk-
tionsniveaus vertiefende neuropsychologische Testverfahren und standardi-
sierte diagnostische Interviews zur Verfiigung, anhand derer die Funktions-
bereiche Lernen und Geddchtnis, Orientierung, Raumkognition, Aufmerk-
samkeit, Handlungs-, Bewegungsplanung, Sprache und Handlungsplanung
sowie soziale Kognition beurteilt werden kénnen [5]. Diese Verfahren werden
insbesondere zur dtiologischen Zuordnung eines Demenzsyndroms empfoh-
len oder wenn mit einem kognitiven Kurztest, wie dem MMST, kein eindeu-
tiger Befund moglich ist [5]. Auf eine Levy-Korperchen-Demenz konnen z. B.
visuoperzeptive Beeintrdchtigungen, wie Storungen der Kontrastempfind-
lichkeit, der Farb- und Raumwahrnehmung und des visuellen Erkennens
sowie Beeintrdchtigungen der Aufmerksamkeitsleistung hinweisen. Bei Ver-
dacht auf eine frontotemporale Demenz kénnen inshbesondere neuropsycho-
logische Testverfahren zur Beurteilung der sprachlichen Fahigkeiten des
Patienten durchgefiihrt werden (z. B. Uberpriifung des sprachlichen Verste-
hens, der Wortfliissigkeit) [5].

Empfohlen wird auflerdem eine Untersuchung von Blutparametern - vor allem
wegen der hohen klinischen Relevanz des Aufdeckens einer reversiblen
Demenzursache, des geringen Risikos fiir den Menschen mit Demenz und
der geringen Kosten. Als Standardparameter werden Blutbild, Elektrolyte,
Blutzucker und der TSH-Wert zur Bestimmung der Schilddriisenfunktion
genannt. In den meisten Leitlinien werden zusdtzlich als Maf3e einer Stan-
dardbestimmung der CRP-Wert oder die Blutkdrperchen-Senkungsgeschwin-
digkeit als Indikatoren fiir entziindliche Prozesse im Korper, Leber- und
Nierenfunktionswerte sowie Vitamin B12 und Folsdure angefiihrt. Bei ent-
sprechenden klinischen Hinweisen sind weitere Laboruntersuchungen zum
Abkldren spezifischer Erkrankungen durchzufiihren.
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Der Untersuchung der Gehirnfliissigkeit, der Liquordiagnostik, kommen in
der dtiologischen Diagnostik von Demenzen zwei Funktionen zu: Erstens
dient sie dazu, Erkrankungen, fiir die es klinische Hinweise gibt, zu diag-
nostizieren oder auszuschlieffen (z. B. entziindliche Erkrankungen des Zen-
tralnervensystems, wie z. B. Multiple Sklerose). Zweitens unterstiitzt sie die
Diagnosestellung einer neurodegenerativen Erkrankung, insbesondere der
Alzheimer-Krankheit: In der Gehirnfliissigkeit lassen sich bestimmte Eiweif3-
stoffe nachweisen, die die Alzheimer-Krankheit definieren. Die aktuell kli-
nisch relevanten Eiweifle sind beta-Amyloid-1-42, Gesamt-Tau und Phospho-
Tau (pTau) [5].

Bei der dtiologischen Zuordnung primdrer Demenzen spielen auferdem struk-
turelle bildgebende Verfahren eine grofle Rolle. Indikationsabhdngig bieten
sich als Standardverfahren insbesondere die kranielle Computertomografie
(cCT) oder die Magnetresonanztomografie (cMRT) an. Neurodegenerative Er-
krankungen wie die Alzheimer-Demenz oder die frontotemporale Demenz sind
durch charakteristische Muster eines Gewebeabbaus im Gehirn (Atrophie-
muster) gekennzeichnet. Liegt eine Alzheimer-Demenz vor, zeigt sich bereits
zu einem frithen Zeitpunkt im Erkrankungsverlauf eine Volumenreduktion
der Strukturen des medialen Temporallappens, insbesondere des Hippocam-
pus [246]. Im weiteren Verlauf der Erkrankung ist eine globale Gehirnatrophie
mit Erweiterung der inneren und dufleren Liquorrdume festzustellen. Bei der
frontotemporalen Demenz zeigt sich hingegen vor allem eine Atrophie des
Frontallappens. Allerdings ist zu beriicksichtigen, dass Atrophiemuster nie
ganz eindeutig sind. Solche Befunde sind immer mit der Symptomatik und
anderen vorliegenden Befunden in Zusammenhang zu bringen [130] - dies
umso mehr als die Atrophie in der Frithphase der Erkrankung auch nur gering
ausgeprdgt oder aufgrund suboptimaler Aufnahmetechnik nicht gut erkenn-
bar sein kann. Das bedeutet, dass in der Routinediagnostik eine beginnende
neurodegenerative Erkrankung nicht ausgeschlossen werden kann. Bei sekun-
ddren Demenzen kénnen bildgebende Verfahren dazu beitragen, behandelbare
Ursachen aufzudecken (z. B. bei Vorliegen eines Tumors, eines subduralen
Hdmatoms oder eines Normaldruckhydrozephalus).

Auflerdem konnen nuklearmedizinische Verfahren zur Anwendung kommen,
anhand derer Stoffwechselprozesse im Gehirn sichtbar gemacht werden kon-
nen. Das sind z. B. die Positronen-Emissions-Tomographie (PET) mit einer
schwach radioaktiv markierten Zuckerldsung oder die Hirnperfusionsszinti-
graphie. So zeigt sich bei der Alzheimer-Demenz ein verminderter Stoffwech-
sel in den Parietal- und Temporallappen des Gehirns [169]. Bei der fronto-
temporalen Demenz finden sich hingegen eine verminderte Durchblutung
und ein reduzierter Glukoseumsatz in frontalen bzw. temporalen Gehirnare-
alen [63]. Diese Verdnderungen sind bereits im sehr frithen Stadium der
Erkrankung sichtbar. Nuklearmedizinische Techniken kénnen damit in diag-
nostisch unklaren Situationen zur dtiologischen Klarung beitragen; ein regel-
hafter Einsatz in der Diagnostik wird allerdings nicht empfohlen [5].



-

Bei bestimmten Verdachtsdiagnosen ist aulerdem eine Elektroenzephalogra-
fie (EEG) indiziert (z. B. Anfallsleiden, Delir, Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung).
Das EEG kann zur Abgrenzung von neurodegenerativen und nicht-neurode-
generativen Erkrankungen beitragen, ist jedoch zur Differenzialdiagnose von
neurodegenerativen Demenzen von geringem Wert [5].

Doppler- und Duplexuntersuchungen werden zur Diagnostik von Stenosen
hirnversorgender Gefdfle eingesetzt. Das kann fiir die Differenzialdiagnostik
vaskuldrer Demenzen oder bei gemischt vaskuldr-degenerativen Demenzfor-
men relevant sein [111].

Gibt es Hinweise fiir eine vererbte Demenzerkrankung (z. B. bei friih begin-
nender Demenz in Verbindung mit einer richtungsweisenden Familienanam-
nese), sollte den Patienten und ihren An- und Zugehdorigen eine humange-
netische Beratung angeboten werden. Dabei sollte iiber Moglichkeiten einer
molekular-genetischen Diagnostik aufgekldrt werden und insbesondere da-
rauf hingewiesen werden, dass sich aus der molekular-genetischen Diagnos-
tik derzeit keine kausale Therapie oder Prdvention einer spdteren Demenz
ergibt. Die Patienten sollen auflerdem fiir die Folgen sensibilisiert werden,
die das Wissen um eine genetisch bedingte Demenz fiir sie und ihre An- und
Zugehorigen haben kann [5].

Zunehmend wichtiger wird die Friihdiagnostik von demenziellen Erkrankun-
gen. Diese bezieht sich auf Menschen mit meist geringen Beeintrachtigungen
ihrer Kognition, die sich schon bei den ersten fiir sie erkennbaren Symptomen
untersuchen lassen. Da es sich bei Demenzen meist um einen dynamischen
und fortschreitenden Krankheitsprozess handelt und gerade im Frithstadium
viele therapeutische und prdventive Ansdtze Belastungen und Pflegebediirf-
tigkeit verzogern konnen, hat eine friihzeitige Diagnosestellung Vorteile.
Gleichwohl besteht jedoch die Gefahr, eine falsch-positive Diagnose gerade
in einem frithen Krankheitsstadium zu stellen — mit all ihren negativen
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Auswirkungen. Trotz einer solchen Gefahr ist eine friihzeitige Diagnosestel-
lung Grundlage der Behandlung und Versorgung von Menschen mit Demenz
und sollte deshalb allen betroffenen Menschen erméglicht werden [5].

Insbesondere das sogenannte klinische Prodromalsyndrom der Alzheimer-
Demenz ist in den vergangenen Jahren intensiv untersucht worden: Diese
leichte kognitive Stérung (mild cognitive impairment, MCI) ist inzwischen als
ein etabliertes Risikosyndrom der Alzheimer-Demenz zu betrachten [159]. Stu-
dien zur Liquordiagnostik und Bildgebung haben vielfach gezeigt, dass bereits
bei Patientinnen und Patienten mit MCI Hinweise fiir die Alzheimer-Demenz
vorliegen konnen [106]. Personen mit entsprechenden Liquorverdnderungen,
einer Atrophie des medialen Temporallappens oder vermindertem Glukoseme-
tabolismus haben ein stark erhohtes Risiko, an einer Alzheimer-Demenz zu
erkranken [85]. Ein Diabetes oder Pridiabetes beschleunigt deutlich den (iber-
gang von einer leichten kognitiven Stérung (MCI) in eine Demenz [245].

Maflnahmen der ,,praventiven Krankheitsentdeckung®, wie etwa ein breit
angelegtes Screening auf Demenz mit kognitiven Tests oder technischen
Verfahren, sind bei beschwerdefreien gesunden Personen derzeit nicht zu
empfehlen, da laut S3-Leitlinie zu einer zu hohen Anzahl an falsch positiven
Diagnosen bzw. Verdachtsdiagnosen kommen wiirde [5].

Eine sorgfdltige dtiologische Differenzialdiagnostik der Demenz ist Stand der
Wissenschaft. Sie ist Grundlage fiir eine addquate Aufkldarung und Beratung
betroffener Menschen und ihrer An- und Zugehdrigen und notwendig, damit
eine fach- und sachgerechte Begleitung, Pflege und Therapie geplant und
durchgefiihrt werden kénnen. Die Diagnostik von Demenzen hat inzwischen
einen dhnlich hohen Stellenwert wie z. B. die Diagnostik von Krebserkran-
kungen in der Onkologie [5].

Prdavention

Auch wenn es bislang keinen sicheren Weg gibt, eine Demenz zu verhindern, beschéf-
tigen sich diverse Untersuchungen mit der Frage, ob es einen Zusammenhang zwi-
schen Lebensstil und dem Risiko, eine Demenz zu entwickeln, gibt. Studienergebnisse
zeigen, dass z. B. korperliche und geistige Aktivitat das Auftreten einer Demenz
hinauszuzdgern kénnen [138]. Einige sehr praktisch gehaltene Hinweise fiir Verbrau-
cherinnen und Verbraucher zu den Bereichen Erndhrung, Bewegung, geistige Fitness
und soziale Aktivitaten finden sich im Wegweiser Demenz (https://www.wegweiser-
demenz.de).
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IM FOKUS

Zentrale Bausteine einer Demenzdiagnostik

<> Die Diagnostik von Demenzen umfasst als ersten zentralen Baustein die
Erhebung der Vorgeschichte mit Informationen zu Entwicklung und Dauer der
Symptomatik, der ersten Symptome, dem aktuellen Beeintrdchtigungsgrad, der
Verhaltenssymptome und der Ressourcen. Von besonderer Bedeutung sind die
Medikamentenanamnese, die Familienanamnese und die Fremdanamnese sowie
die Abkldrung anderer Ursachen, die den Symptomen zugrunde liegen konnten
(z. B. Depression, Delir).

> Die kognitive Leistungsfahigkeit ist mit einem Test, z. B. Mini-Mental-Status-
Test (MMST), zu untersuchen. Eine grobe Einschédtzung des Schwergrades der
Demenz in die Stufen ,leicht® ,mittelgradig” und ,,schwer“ ist ebenfalls mit
dem Mini-Mental-Status-Test (MMST) mdglich. Eine differenzierte Schweregrad-
festlegung sollte allerdings das gesamte Krankheitshild beriicksichtigen und
nicht allein auf dem MMST beruhen.

> Fiir eine differenzierte Diagnostik stehen verschiedene weiterfiihrende neuro-
psychologische Testverfahren und standardisierte diagnostische Interviews zur
Verfiigung.

> Zur weiteren, teilweise auch dtiologischen Diagnostik von Demenzen sind
bildgebende und nuklearmedizinische Verfahren, eine Liquordiagnostik, eine
Elektroenzephalographie, die Untersuchung von Blutparametern sowie Doppler-
und Duplexuntersuchungen von Bedeutung. Bei Verdacht auf eine familiar
bedingte Demenzerkrankung bietet sich eine humangenetische Beratung an mit
evtl. nachfolgender molekulargenetischer Diagnostik.

> Die Friihdiagnostik von Demenzen ist wichtig, da kognitive Beeintrachtigungen,
die kausal behandelbar sind, friihzeitig erkannt werden kdnnen. Gleichzeitig
kdnnen dann viele therapeutische und praventive Ansdtze Belastungen und
den Eintritt von Pflegebediirftigkeit verzogern. Da gerade im Friihstadium die
Moglichkeit einer falsch-positiven Diagnose mit all ihren negativen Auswirkun-
gen gegeben ist, sollte besonders verantwortungsvoll mit dem Einsatz einer
Friihdiagnostik umgegangen werden.
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2.3 Besondere Anforderungen an die Diagnostik
bei Menschen mit Migrationshintergrund

Bei Menschen mit Demenz und Migrationshintergrund ergeben sich besondere
Anforderungen an die Diagnostik. Das liegt hdufig an sprachlichen Barrieren,
die wahrend der Demenzdiagnostik zu Problemen fithren kénnen. Schlimms-
tenfalls sind falsch-positive oder ungiiltige Testergebnisse die Folge, denn
die vorliegenden neuropsychologischen Testverfahren und Assessmentin-
strumente fiir die Demenzdiagnostik sind generell sprachbasiert [220, 221].
Verfiigen Menschen mit Demenz iiber gute Deutschkenntnisse und eine ver-
gleichsweise gute Bildung, konnen gdngige Testverfahren und Assessment-
instrumente in der Diagnostik genutzt werden. Gibt es Sprachbarrieren, kann
z. B. ein Dolmetscher oder ein An- und Zugehériger beim {lbersetzen helfen.
Werden An- und Zugehdrige mit einbezogen, kénnen jedoch andere Kommu-
nikationsprobleme die Diagnostik erschweren, z. B. wenn Aussagen der Pati-
entin oder des Patienten aus Scham nicht korrekt iibersetzt werden [14, 207].
Ausgesprochen gute Erfahrungen mit dolmetschenden An- und Zugehorigen
zeigen sich hdufig, wenn zweisprachig aufgewachsene Kinder oder Enkel-
kinder iibersetzen. Wichtig fiir eine gelungene (ibersetzung sind die respekt-
volle Interaktion miteinander und eine ausfiihrliche Aufkldrung zu Hinter-
grund und Nutzen der Demenzdiagnostik [216].

Wenn moglich sollten Screening- und Assessmentinstrumente ausgewdhlt
werden, die in der Muttersprache der Patientin oder des Patienten vorliegen.
Allerdings ist eine Eins-zu-eins-Ubersetzung von Demenztests in die ge-
wiinschte Sprache nicht ausreichend. Die Testinhalte miissen ebenso kultur-
und bildungsspezifisch an die jeweilige Zielgruppe angepasst werden und
einer Uberpriifung ihrer wissenschaftlichen Giite (Reliabilitét, Validitit,
Sensivitdt, Spezifitdt) standhalten.

Inzwischen gibt es auch kulturneutrale Testverfahren, wie etwa TRAKULA
bzw. die Kurzform EASY [207]. EASY ist als nonverbales kulturfaires Scree-
ningverfahren zur Erfassung kognitiver Beeintrdchtigungen bei Menschen
mit tiirkischem Migrationshintergrund konzipiert worden und besteht aus
drei Subtests, die keine Lese- und Schreibfdhigkeit voraussetzen: Figuren-
Wiedererkennen, Labyrinth-Test und Objekt-Symbol-Test. Zu den genannten
Instrumenten gibt es jedoch derzeit noch keinen freien Zugang.

Zudem wurden in einigen Stddten in Deutschland Spezialsprechstunden fiir
Menschen mit Demenz und Migrationshintergrund etabliert, wie z. B. die
Spezialsprechstunde Migration und Demenz am Klinikum Wahrendorff bei
Hannover, wo Menschen mit tiirkischem und russischem Migrationshinter-
grund u. a. eine Demenzdiagnostik nutzen kénnen (¥ www.wahrendorff.de).
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Eine spdte Diagnosestellung nimmt auch Menschen mit Migrationshinter-
grund und Demenz und ihren Angehérigen die Option, sich frithzeitig mit
moglichen Folgen der Erkrankung auseinanderzusetzen sowie sich iiber Bera-
tungsangebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten zu informieren und diese
zu nutzen.

2.4 Assessment und Assessmentinstrumente

Neben der sicheren Diagnose der Demenz ist eine sorgfdltige Einschdtzung
der Auswirkungen der Erkrankung auf das Alltagsleben des betroffenen Men-
schen notwendig, damit geeignete MafSinahmen der Begleitung, Therapie und
Pflege in seinem Sinne geplant und umgesetzt werden kénnen.

Um die Folgen fiir das Alltagsleben betroffener Menschen einschdtzen zu
konnen, steht eine Vielzahl an Screening- und Assessmentinstrumenten zur
Verfiigung. Damit wird es jedoch auch zunehmend schwerer, geeignete Ins-
trumente auszuwdhlen. Der Nutzen von Assessmentinstrumenten ist unstrit-
tig und besteht darin, zielgerichtet Informationen zu sammeln. Dieser Prozess
ist dynamisch und erfordert, die jeweils individuellen und haufig auch wech-
selnden Bedarfe eines Menschen mit Demenz abzubilden. Bereits mit der
Entscheidung fiir die Auswahl eines bestimmten Instruments ist daher auch
zu priifen, ob die Ergebnisse der Anwendung auch sinnvoll verwendet werden
konnen.

Die nachfolgende Zusammenstellung von Assessmentinstrumenten soll bei
der Auswahl geeigneter Instrumente fiir den Assessmentprozess unterstiitzen.
Die Instrumente werden daher nicht nur aufgelistet, sondern auch jeweils
im Hinblick auf ihre Indikation beschrieben. Das Kapitel ist als ,,Werkzeug-
kasten* fiir die Praxis gedacht. Beschrieben sind fast ausschlieflich demenz-
spezifische Instrumente, die grundsatzlich berufsgruppeniibergreifend ange-
wendet werden kdnnen, den allgemeinen wissenschaftlichen Anforderungen
an standardisierte Screening- und Assessmentinstrumente entsprechen und
fiir den deutschen Sprachraum entwickelt und evaluiert worden sind. Sofern
Anwendungsbeschrankungen fiir einzelne Instrumente bestehen (z. B. Lizenz-
gebiihren und Copyrights), ist dies ausgewiesen. Detaillierte Beschreibungen
der ausgewdhlten Assessmentinstrumente finden sich im Anhang und ent-
halten auch die Internetadressen, iiber die ggf. ein Download erfolgen kann.




32

DIAGNOSTIK UND MONITORING IN DER BEGLEITUNG, PFLEGE UND THERAPIE
VON MENSCHEN MIT DEMENZ

IM FOKUS

Assessment und Assessmentinstrument -
worin besteht der Unterschied?

Assessment (engl. fiir Einschatzung, Beurteilung, Abwagung) steht fiir die systema-
tische und zielgerichtete Einschatzung des Gesundheits- bzw. Pflegezustands eines
Menschen, indem kdrperliche, seelische und soziale Aspekte miteinbezogen werden
und die handlungsrelevant fiir die Planung von individuellen MaBnahmen und Inter-
ventionen sind [181]. Im Zusammenhang mit der Planung pflegerischer MaBnahmen
bzw. MaBnahmen der pflegerischen Betreuung wird statt ,,Assessment“ auch von
pflegefachlicher Einschdtzung gesprochen [55].

Ein Assessment kann auf unterschiedliche Art und Weise durchgefiihrt werden: Betrof-
fene konnen befragt oder beobachtet werden, wenn es z. B. um das Erkennen von
Schmerzen geht. Auch physiologische Messungen sowie strukturierte Erhebungen
mittels standardisierter Skalen, Testverfahren und Fragebdgen kdnnen Bestandteil
eines Assessments sein. Letztere werden Assessmentinstrumente genannt.

Nicht immer ist die Anwendung eines Assessmentinstruments ratsam. Es gibt auch
Situationen, in denen der klinische Eindruck, z. B. durch Befragung und Beobachtung,
zu giiltigen Ergebnissen fiihrt. Assessmentinstrumente kénnen daher den fachlichen
Gesamteinschdtzungsprozess nicht ersetzen, sondern sind eine strukturierende
Methode, um diesen zu ergdnzen.

Unterschieden werden u. a. einfache und komplexe Assessmentinstrumente. Einfache
Instrumente, sogenannte Screeninginstrumente sind zumeist mit geringem Aufwand
durchzufiihren und liefern erste Hinweise fiir den weiteren diagnostischen Prozess,
z. B.in Form dichotomer Kategorisierungen (ein Risiko liegt vor oder liegt nicht vor).
Sie dienen dazu, Menschen, die fiir bestimmte Gesundheitsprobleme gefdhrdet sind,
ggf. auch pathologische Kérper- oder Gesundheitszustande, friihzeitig zu identifizie-
ren [181].
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Die hier aufgelisteten Assessmentinstrumente werden den folgenden Berei-
chen zugeordnet:

<> Assessment kognitiver Funktionen

<> Assessment psychischer Verhaltenssymptome

> Assessment von alltagsrelevanten Aktivitdten einschliefllich
der Mobilitdt

<> Assessment von Schmerzen

Assessment der Erndhrungssituation

<> Verstehende Diagnostik: Fallbesprechungen, Einschdtzung
der Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz

4

Bei Menschen mit Demenz gibt es ausgewdhlte Aspekte der Versorgungs- und
Betreuungssituation, die besonders risikobehaftet sind, bzw. deren Beurtei-
lung aufgrund kognitiver Beeintrdchtigungen schwierig ist. Das betrifft vor
allem die Schmerz- (N Kapitel 4.5) und die Erndhrungssituation (M Kapitel
4.4). Daher werden Assessmentinstrumente zu diesen beiden Aspekten hier
vertiefend erldutert.

Im Kontext der pflegerischen Langzeitversorgung gewinnt das Konzept der
verstehenden Diagnostik bei Menschen mit Demenz zunehmend an Bedeu-
tung, weil damit die Ursachen individueller Problemsituationen ermittelt
werden konnen. Einer verstehenden Demenzdiagnostik dienen demenzspe-
zifische Instrumente zur Beurteilung der Lebensqualitdt sowie die Methode
,Fallbesprechung®, die in N Kapitel 2.4.6 erldutert sind.

Grundsdtzlich gelten fiir alle Screening- und Assessmentinstrumente folgende
allgemeine Anwendungshinweise:

< Thr Einsatz kann fiir Menschen mit Demenz psychisch sehr belastend sein
und erfordert besondere Sensibilitdt. Die Anwendung sollte am besten in
einer fiir den Betroffenen gewohnten Situation und nur im Beisein eines
Dritten erfolgen, wenn das Instrument dies erlaubt. Wenn moglich sollte
fiir eine ruhige und entspannte Atmosphdre gesorgt werden.

<> Vor der Auswahl eines bestimmten Assessmentinstruments sind Ziel und
Zweck der Anwendung zu kldren. Beispielsweise kommen Assessmentins-
trumente zur Einschdtzung der kognitiven Leistungsfahigkeit, wie der
Mini-Mental-Status-Test (MMST), vor allem in der medizinischen Diagnos-
tik zur Anwendung. Sie liefern keine Hinweise fiir die Planung pflegerischer
Betreuungsmafinahmen.

<> Um Fehlinterpretationen zu vermeiden, ist es notwendig, sich vor dem
Einsatz mit dem jeweiligen Assessmentinstrument auseinanderzusetzen
und die dazugehdrigen Manuale und Schulungsmaterialien zu studieren.
Bei einigen Assessmentinstrumenten ist vor dem Einsatz eine Schulung
erforderlich.
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2.4.1 Assessment kognitiver Funktionen

Instrumente zur Einschdtzung der kognitiven Funktionen dienen vor allem
der Feststellung einer Demenz und der Verlaufsbeobachtung, einschlie8lich
der Zuordnung von Schweregraden. Zur orientierenden Einschdtzung der
kognitiven Funktionen eines Menschen werden gemdf} S3-Leitlinie ,,Demen-
zen“ folgende Kurztests empfohlen [5]:

- Mini-Mental-Status-Test (MMST) [62],

> Demenz Detection Test (DemTect) [117],

<> Test zur Fritherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung
(TFDD) [102],

> Montreal Cognitive Assessment Test (MoCA) [163],

> Uhrentest (Clock Completion Test — CC) [235].

Da die Symptome einer Demenz denen einer Depression dhneln kénnen (z. B.
Beeintrachtigungen der Merkfdhigkeit, Apathie), beide Erkrankungen auch
gleichzeitig vorliegen konnen, ist die Abgrenzung zwischen Demenz und
Depression wichtig. Hierfiir wurden spezielle Instrumente entwickelt: So dient
z. B. der TFDD der Abgrenzung einer Demenz von einer Depression.

Der Uhrentest kann in Kombination mit den oben genannten Kurztestver-
fahren die diagnostische Aussagekraft erhdhen, ist jedoch als alleiniger kog-
nitiver Test nicht geeignet. Keines der aufgefiihrten Assessmentinstrumente
eignet sich fiir die Differenzialdiagnostik zur Bestimmung der Demenzform.

Die Anwendung der genannten Instrumente erfolgt {iberwiegend in medizi-
nischen Einrichtungen, z. B. in Arztpraxen, in spezialisierten Geddchtnisam-
bulanzen an neurologischen oder psychiatrischen Kliniken, in Krankenhdu-
sern und Rehabilitationseinrichtungen.

In Pflegeeinrichtungen erfolgt eine Erfassung der Kognition des Menschen
mit Demenz in der Regel mit der pflegefachlichen Einschdtzung, z.B. im
Rahmen der Pflegeanamnese anhand der strukturierten Informationssamm-
lung (SIS [33]). Dabei flieRen Erkenntnisse aus fortlaufenden systematischen
Beobachtungen der Pflegekrdfte mit ein. Die Anwendung eines der oben
genannten Assessmentinstrumente fiir die Planung der pflegerischen Maf3-
nahmen ist damit hdufig nicht notwendig. Oft ist das Ergebnis aus der
Anwendung der genannten Instrumente auch schon bekannt. Mit dem Gut-
achten zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit nach dem SGB XI liegt eben-
falls eine Bewertung der Kognition des Menschen mit Demenz vor (§ 14 Abs. 2
Satz 2 SGB XI). Darin sind auch Bewertungen enthalten, die {iber die Aus-
wirkungen der kognitiven Beeintrachtigungen auf alltagsrelevante Aktivitd-
ten und die Teilhabe des betroffenen Menschen Auskunft geben. Mit den
Vorgaben zur internen Qualitdtssicherung in der vollstationdren Pflege nach
§ 114b SGB XI erheben vollstationdre Pflegeeinrichtungen seit 2019 ebenfalls
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regelhaft die kognitiven Fahigkeiten ihrer Bewohnerinnen und Bewohner
und zwar anhand derselben Kriterien wie bei der Pflegebegutachtung [72].

2.4.2 Assessment psychischer Verhaltenssymptome

Bei {iber 90 Prozent der Menschen mit Demenz treten im Verlauf der Erkran-
kung psychische Verhaltenssymptome auf (Behavioural and Psychological
Symptoms of Dementia, BPSD). Diese Verhaltenssymptome sind sowohl fiir
die Betroffenen als auch fiir Betreuende sehr belastend und fithren oftmals
zur Institutionalisierung von Menschen mit Demenz und/oder zum inaddqua-
ten Gebrauch von psychotropen Medikamenten, die ihrerseits iiber das Zen-
tralnervensystem Einfluss auf Emotionen und Verhalten eines Menschen
nehmen [128]. Haufige Verhaltenssymptome sind Unruhe (Agitiertheit) oder
Apathie, Affektschwankungen, Reizbarkeit bis hin zu Aggressivitat, depres-
sive Verstimmung sowie Verlust von Interesse und Freude. Dies kann sich
in Rastlosigkeit, Bewegungsdrang mit ziellosem Umhergehen, vokalen St6-
rungen (z.B. Schreien, Rufen, Fluchen, Wort- oder Satzwiederholungen),
Riickzug, Zuriickweisen der Pflege und Verweigerung der Nahrungsaufnahme
dufern [32].

Die Studienlage zeigt, dass aufforderndes Verhalten multifaktoriell begriin-
det sein kann (z.B. medizinisch, personenbezogen und umfeldbedingt).
Psychische Verhaltenssymptome treten auch infolge somatischer Begleit-
erkrankungen auf. Beeintrdchtigungen wie Desorientierung, Wortfindungs-
storungen oder Beeintrdachtigungen der Gesichtserkennung konnen zu einer
verdnderten Wahrnehmung der Umwelt fiihren, was wiederum psychische
Verhaltenssymptome wie z. B. Angst auslésen kann [128].

Wichtig fiir die weitere Versorgungsplanung aus medizinischer Sicht ist es,
die somatischen Ursachen und Komorbiditdten zu erkennen und - sofern
moglich — zu behandeln. Aus therapeutischer und pflegerischer Sicht sind
vor allem die ausldosenden oder verstarkenden Faktoren von Verhaltens-
symptomen zu eruieren, so dass geeignete nicht-medikamentdse Mafinahmen
geplant und umgesetzt werden kénnen (N Kapitel 4.3).

Es gibt zahlreiche Screening- und Assessmentinstrumente zur Erfassung von
psychischen Verhaltenssymptomen, die in erster Linie fiir die klinische Diag-
nostik entwickelt wurden. Ihr Einsatz wird auch zur Darstellung des Thera-
pieverlaufs empfohlen [5]. Die vorliegenden Instrumente unterscheiden sich
vor allem in Bezug auf die Beschreibung und Kategorisierung psychischer
Verhaltenssymptome. Wahrend einige Instrumente, z. B. vor allem agitiertes
Verhalten (Unruhe) erfassbar machen (z.B. NOSGER [213]), nehmen andere
wiederum zuerst psychopathologische Symptome wie Wahnvorstellungen
oder Halluzinationen in den Blick (z.B. BEHAVE-AD [177]).
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Herausforderndes Verhalten
im Unterschied zu aufforderndem Verhalten

Der Begriff ,herausforderndes Verhalten“ stammt urspriinglich aus der Behinderten-
hilfe und wurde mit dem Projekt ,,Entwicklung standardisierter Rahmenempfehlungen
zur Weiterentwicklung und Sicherung einer qualifizierten Pflege fiir demenziell
Erkrankte* auf die pflegerische Langzeitversorgung von Menschen mit Demenz iiber-
tragen [32].

Der Expertenstandard ,,Beziehungsgestaltung in der Pflege und Versorgung von
Menschen mit Demenz* spricht nicht mehr von ,herausforderndem Verhalten“ [55].
Betont werden die Bindungssuche von Menschen mit Demenz sowie die Notwendig-
keit der Beziehungs- und Umgebungsgestaltung durch die professionell Pflegenden.
Der Expertenstandard legt damit gewissermalRen eine interpretative, eine verstehende
Herangehensweise nahe, die als ,,bindungssuchendes Verhalten*“ bezeichnet wird.
Unseres Erachtens sucht der Mensch mit Demenz jedoch nicht immer Bindung. Viel-
leicht mdchte er einfach etwas mitteilen, wozu er verbal nicht mehr in der Lage ist.
Das kann neben korperlicher, emotionaler Zuwendung einfach Hunger, Durst oder
die Aufforderung sein, in Ruhe gelassen zu werden. Bindungssuche ist nur eine
mogliche Antwort, die verstehende Diagnostik geben kann.

Geht man konsequent interpretativ vor, schlagen wir vor, von ,,aufforderndem Ver-
halten“ zu sprechen. Damit wédre eine person-zentrierte Perspektive im wertfreien
Sinne verbunden. Die Bezeichnung ,,aufforderndes Verhalten“ betont erstens, dass
der Betroffene Bediirfnisse hat, die er durchaus ausdriicken kann, die sich nicht
zwingend in seinen Worten, sondern die sich vielmehr in seinem Verhalten zeigen.
Zweitens verweist der Begriff ,,auffordernd“ auch darauf, dass es aus Sicht seiner
sozialen Umwelt darum gehen muss, herauszufinden, welche Aufforderung und wel-
che Botschaft sich hinter den Verhaltenssymptomen des Menschen mit Demenz ver-
bergen. Diesen Uberlegungen folgend, wird in der Grundsatzstellungnahme der Begriff
naufforderndes Verhalten* verwendet.

In der S3-Leitlinie ,,Demenzen® wird weder der Begriff ,,bindungssuchendes“ noch
waufforderndes” Verhalten benutzt; verwendet wird wertneutral der Begriff psychi-
sche Verhaltenssymptome [5].
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Ein weiterer Unterschied der vorliegenden Instrumente besteht in der Betrach-
tungsweise von psychischen Verhaltenssymptomen bei Menschen mit
Demenz. Nur wenige Instrumente betrachten psychische Verhaltenssymp-
tome als ein Ergebnis der Wechselwirkung zwischen dem Individuum und
seiner Umwelt. In der Regel werden Verhaltenssymptome im Vergleich zu
,hormalem* Verhalten beschrieben und erfasst, ohne jedoch die Umwelt als
Einflussfaktor auf das Verhalten zu beriicksichtigen: Leidet ein Mensch mit
Demenz z. B. unter starken Schmerzen, schreit er moglicherweise, zeigt agi-
tiertes Verhalten, weil er seinen Schmerzen nur so Ausdruck verleihen kann.
Dieses Verhalten wiirde mit vielen Instrumenten zwar erfasst werden kénnen,
aber als stérend und inaddquat eingestuft werden, ohne die Ursache des
Verhaltenssymptoms zu beriicksichtigen, namlich die Tatsache, dass der
Betroffene Schmerzen hat.

Gerade fiir die Planung der Begleitung, Pflege und Therapie ist es wichtig,
die Verhaltenssymptome bzw. das auffordernde Verhalten des Menschen
mit Demenz zu verstehen, um z.B. Einfliisse der Umwelt bzw. somatischer
Begleiterkrankungen erkennen zu kénnen. Es reicht nicht aus, die Haufig-
keiten bestimmter Verhaltensweisen zu beschreiben und zu dokumentieren,
vielmehr gilt es im Sinne einer verstehenden Diagnostik, die Griinde fiir das
Auftreten von psychischen Verhaltenssymptomen herauszufinden. Das be-
deutet, dass sich an eine Erfassung und Beschreibung der Verhaltenssymp-
tome, z. B. anhand eines Assessmentinstruments, eine Analyse der Ursachen
fiir diese Verhaltenssymptome anschlieffen muss. Erst dann kénnen in einem
ndchsten Schritt Ansatzpunkte gefunden werden, um mit dem Verhalten
umzugehen, Verhaltenssymptome zu mindern und diese fiir alle — zuerst fiir
die betroffene Person und seine Betreuungspersonen — moglichst ertraglich
zu machen. Das wird vor allem dann relevant, wenn es um die Festlegung
der medikamentdsen Therapie geht, wie etwa um die Gabe von psychotropen
Medikamenten (N Kapitel 4.2.2).

Instrumente, die sich ausschliefllich auf die Erfassung psychischer Ver-
haltenssymptome bei Demenz bezogen auf die Haufigkeit des Auftretens
beschrdnken, eignen sich insbesondere fiir die Diagnosestellung und die
Verlaufskontrolle. Hier hat sich in der Differenzialdiagnostik und der Phar-
makotherapie bei Demenz das Assessmentinstrument ,,Neuropsychiatrisches
Inventar” durchgesetzt (NPI) [44]. Mittlerweile gibt es auch eine Version
fiir den Versorgungsalltag in Pflegeeinrichtungen (NPI-NH) [244] sowie fiir
pflegende An- und Zugehorige (CGA-NPI) [114]. Insbesondere als erste Ein-
schdtzung psychischer Verhaltenssymptome im Alltag stationdrer Pflege-
einrichtungen und damit auch als Grundlage fiir die Wirksamkeitsmessung
pflegerischer Mafinahmen ist die deutsche Version der ,,Challenging Behavior
Scale“ (CBS) hilfreich (CBS-G) [99]. Anders als die meisten der vorliegenden
Assessmentinstrumente legt es auch eine Betrachtung der Einflussfaktoren
auf psychische Verhaltenssymptome bei einer Demenz zugrunde.
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Pflegeeinrichtungen erfassen psychische Verhaltenssymptome und die Hdu-
figkeit ihres Auftretens auch im Rahmen der pflegefachlichen Einschdtzung,
z.B. bei der Pflegeanamnese, aber auch wdhrend des gesamten Pflegepro-
zesses. Grundlage sind hier die u. a. fortlaufenden systematischen Beobach-
tungen der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter ambulanter und stationdrer
Pflegeeinrichtungen, das Gutachten zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit
nach dem SGB XI (§ 14 Abs. 2 Satz 3 SGB XI) sowie die Vorgaben Qualitdts-
priifungs-Richtlinien fiir die vollstationdre Pflege (QPR vollstationdr) [72].
Sowohl fiir die genannten Assessmentinstrumente als auch fiir die regelhaft
erhobenen Informationen in Pflegeeinrichtungen gilt, dass eine Erfassung
der Haufigkeit von psychischen Verhaltenssymptomen noch nicht ausreicht,
um die Ursachen fiir das auffordernde Verhalten des Menschen mit Demenz
zu erkennen, zu verstehen und geeignete Interventionen abzuleiten. Fiir die
Planung und Umsetzung einer fach- und sachgerechten Begleitung, Pflege
und Therapie von Menschen mit Demenz ist eine verstehende Diagnostik
notwendig.

2.4.3 Assessment alltagsrelevanter Aktivitaten einschlieBlich
der Mobilitat

Da sich eine Demenz auf das gesamte Alltagsleben eines Menschen auswirkt,
ist es fiir die Begleitung, Pflege und Therapie bedeutsam, diese Auswirkun-
gen auch zu erfassen und fiir die weitere Planung von Interventionen zu
beriicksichtigen. Einige Assessmentinstrumente ermdglichen eine Einscht-
zung der Fahigkeiten von Menschen mit Demenz, alltagsrelevante Aktivitdten
auszuiiben. Hierbei wird zwischen basalen und instrumentellen Aktivitdten
unterschieden. Zu den basalen alltagsrelevanten Aktivitdten gehdren Gehen,
Treppensteigen, An- und Auskleiden, Duschen und die Toilettenbenutzung.
Assessmentinstrumente, die diese Aktivitdten in den Blick nehmen, bilden
damit auch wesentliche Merkmale der Mobilitdt eines Menschen ab. Eines
der hdufigsten Instrumente zur Erfassung basaler Aktivitdten ist unverdndert
der Barthel-Index [144].

Instrumentelle Aktivitdten sind hingegen komplexer, wie z. B. Einkaufen,
Kochen, Telefonieren und Geldgeschéfte. Wichtige Instrumente zu ihrer Erfas-
sung sind beispielsweise die ,,Instrumentellen Aktivitdten* nach Lawton und
Brody (IADL) [115, 136]. Die Fdhigkeiten eines Menschen, alltagsrelevante
Aktivitdten auszufiihren, sind in unterschiedlicher Weise mit seinen kogni-
tiven Funktionen verkniipft. Aufgrund der hheren Komplexitdt finden sich
Beeintrdchtigungen in der Regel zuerst bei instrumentellen und haufig erst
spéter bei basalen Aktivitdten [65].

Assessmentinstrumente zur Einschdtzung alltagsrelevanter Fihigkeiten kon-
nen den funktionalen Status von Menschen mit Demenz zu einem bestimmten
Zeitpunkt abbilden. Durch wiederholte Anwendung kénnen Veranderungen



39

auch im Zeitverlauf sichtbar gemacht werden. Dies kann z.B. die Planung
gezielter Interventionen unterstiitzen. Eingesetzt werden die genannten Ins-
trumente vor allem in der hausdrztlichen Versorgung, aber auch in Kranken-
hdusern und Rehabilitationseinrichtungen. Die Instrumente sind in der Regel
krankheitsiibergreifend und damit auch bei Menschen mit Demenz geeignet.
Konnen Menschen mit Demenz eine bestimmte basale oder instrumentelle
Aktivitdt nur mit Begleitung, Anleitung oder Stimulation ausfithren, muss
bereits von einer Beeintrdchtigung ausgegangen werden, da die Aktivitdt nicht
eigenstdndig durchgefiihrt werden kann. Fiir einzelne Instrumente gibt es in
Anwendungsmanualen explizite Bewertungsvorgaben, z.B. fiir den Barthel-
Index mit dem Hamburger Einstufungsmanual [141]. Ben6tigt die betroffene
Person ein Hilfsmittel zur Kompensation, um eine bestimmte Aktivitdt aus-
fithren zu konnen, sollte das stets dokumentiert werden.

Neben diesen eher breit angelegten Instrumenten zur Beurteilung der Fdhig-
keit, alltagsrelevante Aktivitdten auszufiihren einschliefllich einzelner Merk-
male zur Mobilitdt, gibt es eine Fiille funktionsorientierter Assessmentinstru-
mente speziell zur Mobilitdt, die auch bei Menschen mit Demenz angewendet
werden konnen (z. B. zur Bestimmung von Kraft, Gehgeschwindigkeit und
Balance). Eine Ubersicht findet sich im Expertenstandard ,,Erhaltung und
Forderung der Mobilitédt in der Pflege“ [52]. Bei mittelschwerer und schwe-
rer Demenz gibt es jedoch besondere Herausforderungen in der Anwendung
dieser Assessmentinstrumente. Es ist nicht sicher davon auszugehen, dass
die Instruktionen wahrend der Testanwendung aufgrund kognitiver Beein-
trachtigungen verstanden oder umgesetzt werden kdnnen.

Ein bestimmtes funktionsorientiertes Assessmentinstrument wird hier nicht
empfohlen. Es geht vielmehr um eine Einschdtzung, um mit dem Menschen
mit Demenz im Alltag geeignete Mafinahmen zum Erhalt und zur Férderung
der Mobilitdt planen und durchfiihren zu kénnen. Hierbei ist zu beriicksich-
tigen, wie das komplexe Zusammenspiel von Bewegungsstatus mit moglichen
somatischen Begleiterkrankungen, kognitiven Funktionen, Erndhrung, Medi-
kation, eventuellen Schmerzen sowie umwelt- und personenbezogenen Fak-
toren ausfdllt. Dies gilt nicht nur fiir die Mobilitdt eines Menschen mit
Demenz, sondern auch fiir seine Fdhigkeit, die gesamte Bandbreite alltags-
relevanter Aktivitdten auszufiithren.

Da die hier genannten Instrumente meist nur eine Auswahl wichtiger Akti-
vitdten umfassen, beziehen sich ihre Ergebnisse immer auch nur auf diesen
damit abgebildeten Lebensbereich. Ulber mégliche Beeintrichtigungen nicht
beriicksichtigter Aktivitdten kann also keine Aussage getroffen werden. Gene-
relle verallgemeinernde Aussagen iiber die erfassten Fdhigkeiten hinaus
sollten daher nicht erfolgen. Auch hier gilt, dass die Ursachen fiir bestimmte
Beeintrachtigungen anhand der genannten Instrumente nicht erfasst werden.
Die ermittelten Fahigkeiten und Beeintrachtigungen kénnen Folgen unter-
schiedlicher und damit auch mehrerer vorliegender Erkrankungen sein. So
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kann z. B. die Fahigkeit, Geldgeschafte erledigen zu konnen, sowohl aufgrund
korperlicher als auch aufgrund mentaler Funktionsstérungen beeintrachtigt
sein. Auch Hinweise zu Dauer und Prognose bestehender Beeintrachtigungen
sind nicht méglich.

In Pflegeeinrichtungen werden die basalen und instrumentellen Alltags-
fdhigkeiten von Menschen mit Demenz weniger anhand standardisierter
Assessmentinstrumente erhoben, sondern vielmehr auf Basis der pflege-
fachlichen Einschdtzung, z. B. bei der Pflegeanamnese mittels der struktu-
rierten Informationssammlung (SIS [33]). Auch die gutachterlichen Bewer-
tungen aus dem Gutachten zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit nach
dem SGB XI beziehen sich auf Aktivitdten des Alltags, die iiber die in den
genannten Instrumenten zur Erfassung der basalen und instrumentellen
Aktivitdten deutlich hinausgehen. Das Pflegegutachten kann damit auch
als eine Grundlage fiir die weitere Pflege- und Versorgungsplanung genutzt
werden. Zusdtzlich erheben die vollstationdren Pflegeeinrichtungen auch
gemdf; den Vorgaben zur Qualitdtssicherung nach § 114b SGB XI und den
Qualitatspriifungs-Richtlinien fiir die vollstationdre Pflege (QPR vollstatio-
ndr) [72] regelhaft die Fahigkeiten ihrer Bewohnerinnen und Bewohner bei
der Ausfithrung alltagsrelevanter Aktivitdten, und zwar anhand derselben
Merkmale wie bei der Pflegebegutachtung.

2.4.4 Assessment von Schmerzen

Mit zunehmenden kognitiven Beeintrdchtigungen kénnen Menschen mit
Demenz immer weniger selbst ausdriicken, ob sie Schmerzen empfinden und
wie stark diese sind. Dadurch besteht die Gefahr, dass Schmerzen unerkannt
bleiben und nicht behandelt werden. Schmerzen wirken sich negativ auf die
Mobilitdt, die Alltagskompetenz und die Lebensqualitdt betroffener Menschen
aus [165].

Grundsdtzlich gilt auch bei Menschen mit geringen kognitiven Einschrdn-
kungen die Selbsteinschdtzung als Goldstandard [51, 53, 167]. Aber unab-
hdngig davon, ob eine Demenz vorliegt oder nicht, gibt nicht jeder Mensch
gerne Informationen iiber sein Befinden preis, so dass auch die Selbstein-
schdtzung im Einzelfall kritisch hinterfragt werden sollte. Schmerzempfinden
ist zudem héchst individuell.

Kognitive Einschrankungen stellen zwar eine ernsthafte Barriere in der
Schmerzeinschdtzung dar, jedoch ist die Selbsteinschdtzung anhand eindi-
mensionaler Skalen (z. B. eine einfache Skala mit zwei Endpunkten: Schmer-
zen, keine Schmerzen) bei geringen kognitiven Einschrankungen oft noch
moglich und auch zuverldssig [59]. Wenn sich auch daraus keine zuverlds-
sigen Hinweise auf das Schmerzerleben des Menschen mit Demenz ergeben
oder diese Skalen nicht anwendbar sind, konnen Beobachtungen Hinweise
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geben: die Verhaltensbeobachtung von Mimik und Gestik im Sinne einer
verstehenden Diagnostik, die Beobachtung von Atmung, Gesichtsausdruck
und Stimmung als indirekte Marker fiir Schmerzen. Auch psychische Ver-
haltenssymptome bzw. aufforderndes Verhalten konnen auf Schmerzen hin-
weisen.

Erst wenn eine zuverldssige Selbsteinschdtzung nicht mehr moglich ist, wird
der Einsatz von standardisierten Fremdeinschatzungsinstrumenten empfoh-
len, die ebenfalls auf Beobachtungen von Verhalten basieren. Bei schweren
kognitiven Einschrankungen werden folgende Fremdeinschdtzungsinstru-
mente zur Erfassung von Schmerzen zu empfohlen [53]:

> Beurteilung von Schmerzen bei Demenz (BESD) [234],

< Beobachtungsinstrument fiir das Schmerzassessment bei alten
Menschen mit Demenz (BISAD) [60],

- Ziirich Observation Pain Assessment (ZOPA) [86].

Die Fremdeinschdtzung erfordert viel Sensibilitdt, Empathie, Erfahrung sowie
Raum und Zeit, um sich auf den Menschen mit Demenz in seiner Situation
einzulassen. Die besondere Aufmerksamkeit bzw. Achtsamkeit dem ande-
ren gegeniiber ist eine Grundvoraussetzung, denn die Signale fiir mégliches
Schmerzerleben lassen sich oft nur auf indirektem Weg erkennen. So ist
es denkbar, dass ein Mensch mit Demenz sein Schmerzempfinden dadurch
ausdriickt, dass er nicht mehr ausreichend isst, schlecht schldft oder unruhig
umbherlduft.

2.4.5 Assessment der Erndhrungssituation

Fiir die Erfassung des Erndhrungsstatus bei Menschen mit Demenz gibt es
bislang keine validierten deutschsprachigen Instrumente. Gleichwohl gibt
es Instrumente zur Erfassung von Mangelerndhrung bei Pflegebediirftigkeit,
die auch bei Menschen mit Demenz eingesetzt werden kénnen. Das bekann-
teste unter ihnen ist das Mini Nutritional Assessment (MNA) [78]. Es besteht
aus einem Screening- und einem Assessment-Teil. Letzterer wird nur bei
auffdlligen Befunden im Screening durchgefiihrt. Eine Modifizierung des
Instruments fithrte zum MNA-SF (Short-Form), das die Europdische Gesell-
schaft fiir klinische Erndhrung und Stoffwechsel (ESPEN) und die Deutsche
Gesellschaft fiir Erndhrungsmedizin (DGEM) als Screening-Instrument emp-
fehlen [151].

Der MNA ermoglicht es, einen Eindruck iiber die aktuelle Erndhrungssituation
und eventuell vorliegende Risiken fiir eine Mangelerndhrung zu gewinnen.
Demenztypische Verdnderungen des Essverhaltens werden hingegen nicht
erfasst, wenn z. B. Menschen mit Demenz vergessen zu essen, die Nahrungs-
aufnahme nicht fortfiithren oder diese ablehnen. Mogliches aufforderndes
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Verhalten, wie Spielen mit dem Essen, die Nahrung im Mund zu behalten,
ohne diese zu schlucken, ein hoher Bewegungsdrang und Schluckstérungen
erkennt der MNA ebenfalls nicht [231].

Der MNA liefert allerdings keine ausreichenden Informationen fiir eine ziel-
orientierte Pflege- und Therapieplanung im Sinne einer Vermeidung einer
Mangelerndhrung. Deshalb ist eine vertiefende Ursachenanalyse der erndh-
rungsrelevanten Problembereiche zwingend erforderlich. Erst dann kénnen

Empfehlungen zur Einschdtzung
von Erndhrungsproblemen

Erndhrungsprobleme treten friither oder spater im Verlauf der Demenzerkrankung
auf. Fiir die Praxis bedeutet das, dass Mangelerndhrung, Erndhrungsprobleme und
gedndertes Essverhaltens auch mit Screening- und Assessmentinstrumenten syste-
matisch erfasst werden und fester Bestandteil eines addquaten Erndhrungsmanage-
ments sein sollten. Dadurch lassen sich bestehende Problemlagen friihzeitig erken-
nen, Manahmen planen und umsetzen.

Fiir einen ersten Eindruck der Erndhrungssituation eignen sich MNA und PEMU. Es
gibt auch standardisierte demenzspezifische Instrumente wie die Blandford-Skala,
das Edingburgh Feeding Evaluation in Dementia Questionaire und die Eating Behav-
ior Scale [231], die aber leider noch nicht fiir den deutschsprachigen Gebrauch
validiert worden sind. Die darin genannten Aspekte sollten jedoch in eine umfassende
Beurteilung des Essverhaltens bei Menschen mit Demenz einflieBen. Im Einzelnen
sind das:

> Verhaltensweisen beim Essen/Trinken

(z.B. dreht den Kopf weg, ldsst den Mund gedffnet)
> Unterstiitzungsbedarf beim Essen/Trinken (muss motiviert werden)
> Probleme mit dem Schlucken (schluckt nicht)

Zudem ist immer auch eine Uberwachung des Kérpergewichts zu empfehlen. Im
fortgeschrittenen Stadium der Demenz kann Wiegen jedoch eine zusdtzliche Belas-
tung sein. Hier sollte der Fokus auf die individuelle Essmenge gerichtet werden
[229].
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konkrete und individuelle MafSnahmen geplant, die Informationen iiber Art
und Ausmaf} der Mangelerndhrung, deren Ursachen sowie die individuellen
Vorlieben und Ressourcen fiir die Erndhrungstherapie mitberiicksichtigt
werden [54, 83, 150, 232].

2.4.6 Verstehende Diagnostik

Mit zunehmender Schwere der Erkrankung und Einschrankungen der Kom-
munikationsfahigkeit sind Menschen mit Demenz immer weniger in der Lage,
ihre Bediirfnisse wie gewohnt auszudriicken. Sie miissen entsprechend
andere Kandle nutzen, um sich ihrer unmittelbaren Umwelt mitteilen zu
konnen [55, 87]. So kann sich z. B. Angst in einem gesteigerten agitierten
Verhalten zeigen. Im Zusammenhang mit einer verstehenden Diagnostik geht
man davon aus, dass hinter jedem Verhalten oder einem psychischen Ver-
haltenssymptom eines Menschen mit Demenz Griinde liegen, deren Ursachen
es zu erforschen gilt (= aufforderndes Verhalten). Es geht darum, herauszu-
finden, welche Aufforderung und welche Botschaft sich hinter den Verhal-
tenssymptomen des betroffenen Menschen verbergen, mit dem Ziel, addquat
auf diese Bediirfnisse und Botschaften reagieren zu kénnen.

Fallbesprechungen

Eine wichtige und geeignete Methode der verstehenden Diagnostik ist die
Fallbesprechung. Kern einer Fallbesprechung ist die gemeinsame Erarbeitung
einer Verstehenshypothese und die Beantwortung der Frage: ,Wer ist der
Mensch mit Demenz? Was konnte ihm in der jetzigen Situation am meisten
helfen?* Dadurch wird nicht nur eine kritische und fachlich fundierte Aus-
wahl geeigneter Interventionen ermoglicht [112]. Es werden auch die Kom-
munikation und Kooperation entweder innerhalb eines Teams oder zwischen
verschiedenen Versorgungsinstitutionen geférdert. So kénnen im Rahmen
von Fallbesprechungen gerade kritische Situationen im Umgang mit dem
Menschen mit Demenz rekonstruiert werden, und es kann ein gemeinsames
Verstdndnis seines Verhaltens und seiner Lebens- und Versorgungssituation
erarbeitet werden [36].

Eine routinemdfige Anwendung dieser Methode in allen Versorgungssettings
wird daher empfohlen (N Kapitel 5).

Fallbesprechungen sind optimalerweise multidisziplindr besetzt, damit ein
moglichst breites Repertoire an Erfahrungs- und Handlungswissen zur Ver-
fligung steht. An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz sind ebenfalls
miteinzubeziehen, denn sie konnen wichtige Informationen iiber die betrof-
fene Person liefern. Andererseits kann damit auch ihnen im Umgang mit
dem Menschen mit Demenz geholfen werden. An- und Zugehérige sind oftmals
sehr dngstlich, weil sie nicht verstehen, was mit dem Menschen mit Demenz
passiert.




44

DIAGNOSTIK UND MONITORING IN DER BEGLEITUNG, PFLEGE UND THERAPIE
VON MENSCHEN MIT DEMENZ

Damit eine Fallbesprechung gelingen kann, sind alle teilnehmenden Perso-
nen ungeachtet ihrer Funktion und Qualifikation als gleichwertige Kommu-
nikationspartner zu behandeln und erhalten ausreichend Raum, um ihre
jeweiligen Sichtweisen zu schildern. Hierfiir sind einige Regeln zu beachten:

< Ruhige und vertrauensvolle Atmosphdre schaffen.

<> Einen zeitlichen Rahmen festlegen, der u. a. von den Erfahrungen der
teilnehmenden Personen und der Komplexitdt des Falls abhdngt.

<> Eine geschulte Moderation sorgt dafiir, dass die Rollen-, Methoden- und
Kommunikationsregeln eingehalten werden. Der Fallerzihlende bringt
den Fall, die Situation in die Fallbesprechung ein. Es wird ein Protokoll
erstellt, das die zentralen Ergebnisse oder Zwischenergebnisse der
Fallbesprechung festhdlt. Der Moderierende muss mit der Methode der
Fallbesprechung vertraut sein. Alle anderen teilnehmenden Personen
sind Reflektionspartner innerhalb der Fallbesprechung.

- Fallbesprechungen kénnen durch zusdtzliche Informationen unterstiitzt
werden, z. B. aus der Anwendung von Assessmentinstrumenten.

Die Methode der Fallbesprechung sollte im Vorfeld eingeiibt werden. Hierfiir
eignet sich das von der Universitdt Witten-Herdecke entwickelte ,Wittener
Modell der Fallbesprechung bei Menschen mit Demenz — narrativer Ansatz
WELCOME-NEO“ [36].

Mit dem Innovativen demenzorientierten Assessmentsystem (IdA) [9] und
der Serial Trial Intervention (STI) [61] existieren auflerdem zwei Verfahren,
die die Methode der Fallbesprechung nutzen und speziell auf die Ursachen-
analyse psychischer Verhaltenssymptome bei Menschen mit Demenz aus-
richten. Anhand dieser Verfahren kénnen psychische Verhaltenssymptome
nicht nur erfasst und kategorisiert werden, sondern auch mégliche Erkld-
rungen fiir diese gefunden werden. Anhand der Ergebnisse dieser Ursachen-
analyse konnen dann im Team, Interventionen geplant, angewendet und
evaluiert werden. Beide Verfahren gehen damit {iber die blofie Erfassung von
Symptomen hinaus, denn iibergeordnetes Ziel beider Verfahren ist es, die
Verhaltensweisen bei Menschen mit Demenz positiv zu beeinflussen. Letzt-
endlich zielen sie damit wie alle Verfahren einer verstehenden Diagnostik
auf das Wohlbefinden des Menschen mit Demenz.

Beurteilung der Lebensqualitat

Instrumente, die entwickelt wurden, um die Lebensqualitdt von Menschen
mit Demenz zu erfassen, sind ebenfalls der verstehenden Diagnostik zuzu-
ordnen. Sie nehmen eine umfassende Sichtweise auf den Menschen mit
Demenz in seiner jeweiligen Lebenswelt ein, weil sie die Bedingungsfaktoren
fiir Wohlbefinden und Lebensqualitdt in den Blick nehmen, damit diese posi-
tiv beeinflusst werden kdnnen. Solche Instrumente sind daher meist sehr
umfangreich und bestehen aus mehreren Assessmentinstrumenten. Meist
sind sie fiir den konkreten Versorgungsalltag entwickelt worden und beziehen
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Serial Trial Intervention

Ein besonderes Verfahren der verstehenden Diagnostik bei psychischen Verhaltens-
symptomen von Menschen mit Demenz ist die Serial Trail Intervention (STI) [61].
Als assessmentgestiitztes Entscheidungsmodell strukturiert die STI den Einsatz ein-
zelner Assessmentinstrumente, um im Einzelfall eine Intervention zur Reduktion von
psychischen Verhaltenssymptomen identifizieren zu kénnen.

Hierbei wird folgendes Vorgehen vorgegeben:

Schritt 1: Uberpriifung, ob korperliche Ursachen psychische Verhaltensweisen
auslésen (z. B. Uberpriifung der Vitalparameter) und Intervention (z. B. Gabe
eines Antibiotikums bei Harnwegsinfekt).

Bei Nichterfolg

N2

Schritt 2: psychosoziale und umgebungsbezogene Ursachen fiir psychische
Verhaltensweisen herausfinden (z.B. H.I.L.DE-QS) und Intervention, die sich auf
die Umgebungsbedingungen bezieht (z.B. Entfernung der schwarzen FuBmatte
vor der Zimmertiir).

Bei Nichterfolg

N2

Schritt 3: nicht-medikamentdse Intervention (z. B. Snoezelen, Ergotherapie,
Aromatherapie).

Bei Nichterfolg

N2

Schritt 4: evtl. Erhohung der Schmerzmittelgabe oder versuchsweise Gabe eines
Schmerzmittels in Absprache mit dem behandelnden Arzt; evtl. Gabe der Bedarfs-
medikation.

Bei Nichterfolg
N2
Schritt 5: drztliche Beratung und/oder versuchsweise Gabe von Psychopharmaka.

Bei diesem Zyklus aus Assessment und Intervention ist es freigestellt, welche
Assessmentinstrumente eingesetzt werden. [61]

45
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sich sowohl auf die somatisch als auch die umwelt-assoziierten Ursachen
bestimmter Symptome der Erkrankung Demenz. Thre Anwendung erfolgt
iiberwiegend in der stationdren Langzeitpflege, bzw. wurden sie auch genau
fiir dieses Setting entwickelt. Die Ergebnisse dieser Einschdtzungen haben
aber auch einen Nutzen in anderen Settings, wie z. B. fiir Hausdrztinnen und
Hausdrzte, Neurologinnen und Neurologen, Zahndrztinnen und Zahndrzte
sowie fiir das Krankenhaus. Daher sollten bei der Uberleitung eines Menschen
mit Demenz von einem Versorgungssetting in ein anderes die mit den Assess-
ments erhobenen Informationen auch immer mitgeben werden.

Die meisten Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitdt von Menschen
mit Demenz orientieren sich an dem Modell zur Lebensqualitdt bei Demenz
nach Lawton [135]. Hiernach werden vier Dimensionen der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz unterschieden und sind
bei dem Assessmentprozess entsprechend in den Blick zu nehmen:

< das subjektive Wohlbefinden, das auf die emotionale Befindlichkeit, den
Ausprdgungsgrad von depressiven Stérungen, Angst, den Grad des Gliicks-
empfindens und die Lebenszufriedenheit des Menschen mit Demenz zielt,

<> die Verhaltenskompetenz, die die funktionellen und kognitiven Fahigkei-
ten (inklusive Ausmaf der geistigen und korperlichen Einschrankungen)
umfasst,

> Merkmale der objektiven Umwelt, die die objektiven Lebensbedingungen
der physikalischen Umwelt, wie z. B. die konkrete Gestaltung des Lebens-
raumes und die Bedingungen der sozialen Umwelt sowie die Qualitdt der
zwischenmenschlichen Beziehungen mit einbezieht,

<> die erlebte Lebensqualitdt, die sich auf die Passung zwischen objektiv
gegebenen Lebensbedingungen und der subjektiven wahrgenommenen
Lebensqualitdt des Betroffenen bezieht (Lawton 1994 [135] zitiert nach
Pantel 2017 [168]).

Eine aktuelle Ubersicht iiber entsprechende Assessmentinstrumente zur
Erfassung der Lebensqualitdt bei Menschen mit Demenz nach diesem Ansatz
findet sich im Expertenstandard ,,Beziehungsgestaltung in der Pflege von
Menschen mit Demenz* [55].

Vorgestellt werden im Folgenden das ,,Dementia Care Mapping* (DCM) [124]
sowie das ,Heidelberger Instrument zur Erfassung der Lebensqualitdt von
Menschen mit Demenz fiir die Qualitdtssicherung in Pflegeeinrichtungen
(H.I.L.DE.-QS) [131], eine Weiterentwicklung des Heidelberger Instruments
zur Erfassung der Lebensqualitdt Demenzkranker (H.I.L.DE.) [11], weil sie
die Interaktion zwischen Menschen mit Demenz und ihrer Umwelt in den
Mittelpunkt stellen und konkrete Hinweise fiir die Versorgungspraxis liefern
konnen. Die Auswahl folgt damit dem Anliegen des genannten Expertenstan-
dards, die Beziehungsgestaltung im Umgang mit Menschen mit Demenz, zu
fordern.
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Das Instrument DCM

Das Dementia Care Mapping (DCM) [124] ist ein strukturiertes Beobachtungs-
verfahren, das bei leichter bis schwerer Demenz angewendet werden kann
und fiir die Verwendung in stationdren Pflegeeinrichtungen konzipiert wurde.
Grundlage des DCM ist die Werteorientierung an der personenzentrierten
Pflege oder positiven Personenarbeit nach Kitwood [122, 123]. Die Erhebung
findet als teilnehmende Beobachtung statt, allerdings nicht in den Privat-
rdumen des Menschen mit Demenz und nur mit seiner Zustimmung oder
der seines gesetzlichen Vertreters. Wahrend einer DCM-Evaluation werden
zwischen fiinf und zehn Personen kontinuierlich iiber eine reprdsentative
Zeit beobachtet (z. B. sechs Stunden des Tages im Gemeinschaftsbereich der
Einrichtung).

Die Beobachtung liefert Erkenntnisse iiber Aktivitdt und Wohlbefinden des
Menschen mit Demenz sowie zur Qualitdt der Beziehung zwischen Mensch
mit Demenz und den Pflegenden bzw. Betreuenden. Ziel ist die Verbesserung
person-zentrierter Pflege durch wiederholte Evaluation. Dabei geht es nicht
nur um darum, das Wohlergehen von Menschen mit Demenz zu erhéhen,
sondern auch das der Pflegenden und Betreuenden. Eine Schulung ist not-
wendig.

Das Assessment H.I.L.DE.-QS

Die Entwicklung des H.I.L.DE.-Assessment als Basis fiir H.I.L.DE.-QS (Heidel-
berger Instrument zur Erfassung der Lebensqualitdt von Menschen mit
Demenz fiir die Qualitdtssicherung in Pflegeeinrichtungen) zielt in beson-
derer Weise auf die Erfassung der Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz
[11].

H.I.LL.DE. basiert auf der Erkenntnis, dass Gefithlsduf3erungen wie Angst,
Trauer, Arger, Freude bei allen Menschen in dhnlicher Weise iiber Mimik und
Gestik identifizierbar sind und Riickschliisse auf die aktuelle emotionale
Befindlichkeit zulassen. In Verbindung mit Informationen iiber die weiteren
Dimensionen von Lebensqualitdt eines Menschen mit Demenz, wie die objek-
tive Umwelt, ergibt sich ein Bild seiner Lebensqualitdt in der stationdren
Einrichtung.

In weiterfithrenden Forschungsprojekten der Universitdt Heidelberg mit dem
MDS wurde das Assessment von 2010 bis 2018 zu H.I.L.DE.-QS weiterentwi-
ckelt. Ziel war es, die Praxistauglichkeit und die Vereinbarkeit mit den Anfor-
derungen der internen und externen Qualitdtssicherung zu erhéhen. Eine
der wesentlichen Erkenntnisse aus diesem Forschungsprozess war es, dass
das subjektive Wohlbefinden des Menschen mit Demenz von der Qualitdt der
Interaktion zwischen Mensch mit Demenz und Pflegeperson beeinflusst wird.
Die Interaktionsqualitdt, die auch im DCM eine zentrale Rolle spielt, wurde
auch zum Kern von H.I.L.DE.-QS.
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DIAGNOSTIK UND MONITORING IN DER BEGLEITUNG, PFLEGE UND THERAPIE
VON MENSCHEN MIT DEMENZ

Die Anwendung von H.I.L.DE.-QS erfolgt durch teilnehmende Beobachtung
einer morgendlichen Pflegesituation. Bewertet wird der emotionale Ausdruck
des Menschen mit Demenz unter Beriicksichtigung der direkten Interaktion
mit der Pflegeperson. Erhoben werden dabei auch die Verhaltensweisen der
Pflegeperson (positiver wie negativer Art), die das Befinden des Menschen
mit Demenz beeinflussen. Daher eignet sich das Instrument auch fiir ein-
richtungsinterne Fortbildungen.

Im Anschluss an die teilnehmende Beobachtung setzen sich die beobachtende
und die Pflegeperson zusammen, tauschen sich aus und eruieren Handlungs-
bedarfe und -moglichkeiten, um das Wohlbefinden des Menschen mit Demenz
positiv zu beeinflussen. Eine Schulung ist notwendig.

Die modellhafte Anwendung hat gezeigt, dass H.I.L.DE.-QS eine neue Pers-
pektive in der Begleitung, Pflege und Therapie eréffnen kann, sowohl fiir
den Menschen mit Demenz als auch fiir Pflegeperson. Die handlungshezogene
Sichtweise wird ergdnzt durch die emotional begleitende Perspektive, so wie
dies dem eigentlichen Kern pflegefachlichen Handelns entspricht.

Besonders geeignet ist die Anwendung bei folgenden Personen bzw. in
folgenden Situationen:

<> Bei neuen Bewohnerinnen und Bewohnern mit Demenz in stationdren
Pflegeeinrichtungen

<> Bei aufforderndem Verhalten

<> Bei neuen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in stationdren Pflege-
einrichtungen

<> Im Rahmen der Praxisanleitung

Die neuen Qualitdtsanforderungen fiir die stationdre Langzeitpflege fordern
das systematische Bemiihen um die Verbesserung der Lebensqualitdt, ins-
besondere bei Menschen mit Demenz [72]. Beobachtungsbasierte Instrumente
einer verstehenden Diagnostik, wie oben dargestellt, sind in besonderer Weise
geeignet, um nicht-medikamentdse Verfahren in der Begleitung, Pflege und
Therapie von Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege zu planen und
umzusetzen (N Kapitel 4.3).
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Fallbeispiele fiir MaBnahmen zur Beeinflussung
des subjektiven Wohlbefindens auf der Grundlage
von H.I.L.DE.-QS
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BegriiBung in der Muttersprache oder in Mundart oder Dialekt
Kommunikation iiber bedeutsame Lebensheziige oder -ereignisse

(z.B. Beruf, Ehepartner oder Hochzeit)

BegriiBung und Verabschiedung mit beiderseitigem Blickkontakt

wenn Bewohnerin oder Bewohner weint, in Ruhe lassen, da der Versuch
zu trosten, die negative Emotion verstarkt

Aussage der Bewohnerin oder des Bewohners, sie/er habe sich schon
gewaschen, akzeptieren, ,kleine Hilfe“ (z.B. Zahnpflege) als Extra anbieten
mehrmals in der Woche Duschangebot machen (morgens und abends)
Anlegen eines Fotoalbums, um die Orientierung zur Person zu fordern
Blickkontakt aufnehmen, dabei bekanntes Lied singen und langsam
Korperkontakt aufbauen

durch kleinschrittige Anleitung zur Selbststandigkeit motivieren
einheitlichen Ablauf der Morgenpflege sicherstellen

Beleuchtung im Flur verbessern (z.B. durch LED-Leuchten)

Bereitlegen der Kleidung am Vorabend

Sprichwarter iiben

Fingerfood bereitstellen

Morgenpflege zu einem friitheren Zeitpunkt

Musik zu Beginn der Grundpflege, Kérperkontakt erst nach Initialberiihrung der
rechten Schulter

Gabe von Schmerzmedikamenten vor der Morgenpflege

Einsatz einer Puppe

CD mit Liedern, die Kinder singen
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Leben mit Demenz



3.1 Selbstbestimmt bleiben

Der selbst an Demenz erkrankte und mittlerweile verstorbene Psychologie-
professor Richard Taylor setzte sich viele Jahre engagiert fiir die Interessen
von Menschen mit Demenz ein. In seinen Reden und Veranstaltungen wies
er immer wieder darauf hin, dass es wichtig sei, trotz der Erkrankung Demenz
ein Stiick Unabhdngigkeit behalten zu kénnen, so dass sich Betroffene wie
normal funktionierende Erwachsene fiihlen kénnen und zwar in den alltdg-
lichsten und selbstverstdndlichsten Situationen [218].

Richard Taylor ging es stets um die Selbstbestimmung eines Menschen mit
Demenz. Was bedeutet nun aber Selbstbestimmung ganz grundsdtzlich? Und
vor allem: Was bedeutet Selbstbestimmung ab dem Moment, in dem man
plotzlich ,,aus dem Rahmen fdllt” und einem viele Menschen nicht mehr
zutrauen, iiber das eigene Leben entscheiden zu kdnnen? Gilt dann die indi-
viduelle Selbstbestimmung als aufgehoben, weil man plétzlich Dinge vergisst,
verlegt, oder nicht mehr weif3, welcher Wochentag ist? Viele Menschen mit
Demenz erleben das tagtdglich. Der an Demenz erkrankte Renne van Neer
beschreibt das sehr eindriicklich:

Aus Sicht des Deutschen Ethikrates bedeutet Selbstbestimmung, selbst iiber
sich und sein Dasein zu bestimmen [49], und das muss jeden Tag im indi-
viduellen Fall aufs Neue und in jeder alltdglichen Situation neu austariert
werden. Dieses Austarieren wird jedoch immer schwieriger, wenn die Abhédn-
gigkeit von der Hilfe anderer Menschen zunimmt und man die eigenen Wiin-
sche und Bediirfnisse nicht mehr in gewohnter Weise umsetzen kann. Dann
noch selbstbestimmt zu sein, kann nur gelingen, wenn die eigene Abhdngig-
keit akzeptiert werden kann, wenn man bereit ist, sich vertrauensvoll in die
Hédnde anderer zu begeben und wenn man die ausgewdhlten Vertrauensper-
sonen als geeignete Vertretende des eigenen Willens annimmt. Das wiederum
setzt voraus, dass es eine oder mehrere Personen des Vertrauens gibt, die
bereit und fdhig sind, diese verantwortungsvolle Aufgabe zu {ibernehmen.

Damit andere vertrauensvoll bei der Umsetzung des eigenen Willens und der
Bestimmung iiber das eigene Dasein zur Seite stehen konnen, ist es auflerdem
notwendig, dass der eigene Wille auch bekundet wird. Genau darin liegt bei
der Erkrankung Demenz eine besondere Schwierigkeit: Man konnte meinen,
dass Menschen mit Demenz aufgrund der kognitiven Beeintrdachtigungen zu



Willensbekundungen nicht mehr fihig sind. Damit wiirde man unterstellen,
dass Willensbekundungen nur sprachlich oder schriftlich ausgedriickt wer-
den konnen - frei nach dem Motto: Nur wenn ich mich noch so klar dufiern
kann und meine Wiinsche und Bediirfnisse den erwarteten Normen entspre-
chen, dann verfiige ich {iber einen Willen und damit das Recht auf Selbst-
bestimmung iiber mein Dasein.

Tatsdchlich aber zeigen umfangreiche Forschungen, dass bei Menschen mit
Demenz eine ganz essentielle Form der menschlichen Willensbekundung
erhalten bleibt, ndmlich ihre Emotionalitat [11]. Menschen mit Demenz kon-
nen selbst bei schwerer Demenz ihren Willen nonverbal (z. B. mit Mimik und
Gestik) ausdriicken und damit auch bei zunehmenden Beeintrdachtigungen
der kognitiven Funktionen mit Unterstiitzung bei alltdglichen Dingen selbst-
bestimmt entscheiden. Wichtig ist, auch diese Form der Willensbekundungen
wahrzunehmen, anzuerkennen und das Handeln darauf auszurichten. Das
gelingt gewiss nicht immer und ist keineswegs als eine einfache Aufgabe zu
verstehen, aber gerade professionellen Akteuren sollte dies das obererste
Gebot ihres Handelns sein.

Gleichzeitig sollten Menschen mit Demenz friihzeitig dafiir sorgen, dass ihr
Recht auf Selbstbestimmung auch im Verlauf der Erkrankung gewahrt bleibt,
im besten Falle sollte dies schon zu einem frithen Zeitpunkt nach der Diag-
nosestellung geschehen - auch wenn sich keiner gerne mit Krankheit und
Sterben auseinandersetzen mochte. Die Diagnose Demenz wird oftmals in
einer Phase gestellt, in der das Leben noch weitgehend selbst bestimmt wird.
Diesen Zeitpunkt sollte man nutzen, um sich selbst und selbstbestimmt um
sein Leben mit der Erkrankung zu kiimmern. Dazu gehort es auch, dariiber
nachzudenken, ob es im Umfeld eine Person des Vertrauens gibt, die in die
weitere Lebensplanung mit einbezogen werden kann und bereit ist, bei der
Ausiibung der Selbstbestimmung zu helfen. Auch das zeigt, wie wichtig eine
frithzeitige und sorgfdltige Aufklarung und Diagnostik sind (N Kapitel 2).



3.2 Entscheidungen treffen

Jeder Mensch sollte fiir den Fall einer gesundheitlichen Notsituation, in der
er nicht mehr eigenstdndig entscheiden kann, festlegen, wie er betreut und
versorgt werden mochte. Um dies zu regeln, gibt es unterschiedliche Mog-
lichkeiten, beispielsweise eine Vorsorgevollmacht, eine Patientenverfiigung
oder eine gesetzliche Betreuung. Neben Fragen zur medizinischen Versorgung
konnen alle Angelegenheiten, die mit dem stdndigen oder derzeitigen Auf-
enthalt zusammenhdngen (= Aufenthaltsbestimmung) oder die finanziellen
Angelegenheiten betreffen, iiber eine Vorsorgevollmacht und Patientenver-
fligung oder durch die Bestellung eines gesetzlichen Betreuers geregelt wer-
den. Dabei raumt das Recht der Vorsorgevollmacht Vorrang vor der gesetzli-
chen Betreuung ein.

Die Diagnose Demenz sollte Signal sein, sich darum zu kiimmern, eine bereits
bestehende Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung zu iiberpriifen und
ggf. neu zu erstellen.

Mit einer Vorsorgevollmacht bevollmdchtigt eine Person eine andere Person,
im Falle einer Notsituation alle oder bestimmte Aufgaben an seiner statt zu
erledigen. Mit der Vorsorgevollmacht wird der Vorsorgebevollmédchtigte zum
Vertreter im Willen, d.h. er entscheidet an Stelle der nicht mehr entschei-
dungsfdhigen vollmachtgebenden Person, dem Vollmachtgeber. Voraussetzung
ist, dass die vollmachtgebende Person der willensvertretenden Person unbe-
dingt und uneingeschrankt personlich vertraut. Rechtsgrundlage fiir das
Handeln des Bevollmdchtigten ist § 164 ff. BGB, fiir das Verhdltnis zwischen
Vollmachtgeber und Bevollméchtigtem (sog. Auftrag) § 662 ff. BGB [35].

Eine Vorsorgevollmacht kann geschdftliche und personliche Bereiche umfas-
sen. Geschéaftliche Bereiche konnen finanzielle Angelegenheiten, Post- und
Fernmeldeangelegenheiten, Wohnungsangelegenheiten sowie die Vertretung
vor Behorden, Einrichtungen und Gerichten sein. Unter die personlichen
Bereiche konnen die Aufenthaltsbestimmung, die Gesundheitsfiirsorge, die
freiheitsentziehende Unterbringung und unterbringungsdhnliche Mafinah-
men fallen. Die Vollmacht sollte diejenigen medizinischen MafSinahmen
(Untersuchung, Heilbehandlung und drztliche Eingriffe) oder z. B. freiheits-
entziehende Mafinahmen (z. B. Gurte und Bettgitter), fiir die sie gelten soll,
moglichst genau benennen, damit die Interpretationsspielrdume spdter
gering bleiben.

Gemadf3 § 1896 Abs. 2 BGB hat die Vorsorgevollmacht grundsdtzlich Vorrang
vor der Betreuung. Eine wirksam erteilte Vorsorgevollmacht steht der Bestel-



lung eines Betreuers grundsdtzlich entgegen, sofern gegen die Wirksamkeit
der Vollmachtserteilung keine Bedenken bestehen (BGH 14.08.2013, Az. XII
ZB 206/13).

Bei Erteilung der Vorsorgevollmacht muss die vollmachtgebende Person
geschdftsfahig sein. Die Vorsorgevollmacht kann nur sie selbst erteilen. Bevoll-
madchtigt werden konnen alle volljdhrigen und geschdftsfahigen natiirlichen
Personen. Nicht bevollmdchtigt werden kénnen wegen Interessenkollission
z. B. Beschdftigte eines Heimes, in dem der Vollmachtgeber gepflegt wird.
Gibt es Anzeichen fiir eine Missbrauchsgefahr, kann eine Anregung zur Kon-
trolle des Bevollmdchtigten an das Betreuungsgericht gegeben werden.Der
Vollmachtgeber hat auch die Moglichkeit, mehreren Personen eine Vorsorge-
vollmacht zu erteilen. Hier gibt es unterschiedliche Konstellationen wie z.B.:

<> Unterschiedliche Aufgabengebiete werden auf verschiedene Bevollmdch-
tigte verteilt.

<> Mehrere Bevollmdchtigte kdnnen nur gemeinschaftlich handeln.

<> Bevollmdchtigter und weitere Ersatzbevollmdchtigte werden benannt.

Eine besondere Form der Vorsorgevollmacht ist die sogenannte Patienten-
verfiigung (§ 1901a BGB). Mit einer schriftlichen Patientenverfiigung kénnen
Patientinnen und Patienten vorsorglich festlegen, dass bestimmte medizini-
sche Mafnahmen durchzufiihren oder zu unterlassen sind, falls sie nicht
mehr selbst entscheiden konnen. Damit soll sichergestellt werden, dass der
Patientenwille umgesetzt wird, auch wenn er in der aktuellen Situation nicht
mehr geduflert werden kann.

Die Patientenverfiigung kommt nur dann zum Einsatz, wenn der Vollmacht-
geber/Betreute einwilligungsunfdhig ist. Betreuer und Vorsorgebevollmdch-
tigter haben dem in der Patientenverfiigung festgelegten Willen Geltung zu
verschaffen. Liegt keine Patientenverfiigung vor oder treffen die Festlegun-
gen einer Patientenverfiigung nicht auf die aktuelle Lebens- und Betreuungs-
situation zu, muss der Vorsorgebevollmdchtigte oder der Betreuer den mut-
maflichen Willen des Vollmachtgebers bzw. Betreuten eruieren. Sofern die
begriindete Gefahr besteht, dass der Vollmachtgeber bzw. Betreute aufgrund
einer bestimmten geplanten Mafinahme stirbt oder einen schweren und ldn-
ger dauernden gesundheitlichen Schaden erleidet, bendtigt der Vorsorgebe-
vollmdchtigte/Betreuer fiir seine Einwilligung in eine Untersuchung, Heil-
behandlung oder drztlichen Eingriff die Genehmigung des Betreuungsgerichts.
Diesen betreuungsgerichtlichen Genehmigungsvorbehalt muss der Bevoll-
madchtigte/Betreuer auch beachten, wenn es um seine Nichteinwilligung oder
seinen Widerruf der Einwilligung geht, wenn die Mafinahme medizinisch
angezeigt ist und die begriindete Gefahr besteht, dass der Betreute aufgrund
des Unterbleibens oder des Abbruchs der Mafinahme stirbt oder einen schwe-
ren oder langer dauernden gesundheitlichen Schaden erleidet. Von der betreu-
ungsgerichtlichen Genehmigung kann abgesehen werden, wenn zwischen



behandelndem Arzt und Betreuer/Vorsorgebevollmdchtigtem Einvernehmen
dariiber besteht, dass die Erteilung, die Nichterteilung oder der Widerruf
der Einwilligung dem festgestellten Willen des Betroffenen entspricht. Der
Betreuer/Vorsorgebevollmdachtigte kann in die genannten Mafnahmen nur
einwilligen, nicht einwilligen oder die Einwilligung widerrufen, wenn die
Vollmacht diese Mafinahmen ausdriicklich umfasst und schriftlich erteilt
ist. Grundsdtzlich bedarf eine Vollmacht keiner besonderen Form. Aus Griin-
den der Eindeutigkeit und Beweiserleichterung empfiehlt es sich, die Schrift-
form zu wdhlen, um Rechtszweifel weitgehend auszurdumen. Ratsam ist es,
die Vollmacht bei einem Notar beurkunden zu lassen.

Manche Banken oder Sparkassen bestehen darauf, dass Bank- bzw. Konto-
vollmachten auf institutseigenen Formularen abgegeben werden. Eine
notariell beurkundete Vorsorgevollmacht kann im Vorsorgeregister der
Bundesnotarkammer hinterlegt werden. Die Betreuungsgerichte haben so
die Moglichkeit, vor der Einrichtung einer Betreuung zu iiberpriifen, ob eine
Vorsorgevollmacht besteht.

Seit dem 1. Januar 1992 stellt das Betreuungsgesetz (BtG) bei Krankheit und
Behinderung, die die Selbststdndigkeit und autonome Lebensfiithrung beein-
trdchtigen, den Menschen, die ihre eigenen Angelegenheiten nicht mehr
selbst regeln kénnen, eine personenbezogene und personliche Betreuung zur
Seite [26]. Eine Betreuung ist die treuhdnderische Interessenwahrnehmung
und kann als gesetzliche Vertretung vom Betreuungsgericht (ehemals Vor-
mundschaftsgericht) nur angeordnet werden, wenn Volljdhrigkeit besteht
und medizinische Ursachen fiir die Unfdhigkeit des Betroffenen vorliegen,
seine Angelegenheiten selbst zu besorgen (§ 1896 BGB).

Als medizinische Ursachen gelten schwere psychische Krankheiten oder
geistige, seelische oder korperliche Behinderungen. Es muss ein kausaler
Zusammenhang zwischen der Krankheit oder Behinderung und dem Unver-
mogen, seine Angelegenheiten ganz oder teilweise nicht mehr selbststdndig
regeln zu kénnen, gegeben sein.

Die Betreuung kann auf Anregung eines Dritten oder auf Antrag des Betrof-
fenen selbst eingerichtet werden. Das Gericht ermittelt und entscheidet in
solchen Fdllen von Amts wegen. Die Bestellung eines Betreuers aufgrund eines
Drittinteresses scheidet grundsdtzlich aus. Gegen den Willen des Betroffenen,
wenn er diesen frei dufern kann, darf ein Betreuer nicht bestellt werden. Die
Kriterien zur Beurteilung der freien Willensbestimmung sind dabei die Ein-
sichtsfdahigkeit des Betroffenen und dessen Fahigkeit, entsprechend dieser
Einsicht zu handeln (vgl. BGH, Beschliisse vom 09.02.2011 - XII ZB 526/10
FamRZ 2011, 630; und vom 26.02.2014 — XII ZB 577/13 FamRZ 2014, 830).



Der das Betreuungsgesetz beherrschende Erforderlichkeitsgrundsatz gilt
sowohl fiir das Ob einer Betreuung als auch fiir die Frage, mit welchem
Aufgabenkreis ein oder mehrere Betreuer im Rahmen der richterlichen Ent-
scheidung betraut wird/ werden. Angelegenheiten, die die Betroffenen eigen-
standig erledigen konnen, diirfen den Betreuern nicht iibertragen werden.
So fordert Artikel 12 der UN-Behindertenrechtskonvention als Konsequenz
des Erforderlichkeitsgrundsatzes, dass geeignete Mafnahmen zu treffen sind,
um Menschen mit Behinderungen Zugang zu Unterstiitzung zu verschaffen,
die sie bei der Ausiibung ihrer Rechts-, Handlungs- und Geschdftsfahigkeit
gegebenenfalls benotigen und damit durch andere Arten der Unterstiitzung,
rechtliche Betreuungen zu vermeiden (§ 1896 BGB Rz 22 HK-BuR 84, Aktu-
alisierung 2012).

Die Bestellung eines Betreuers ist keine Entrechtung. Sie hat nicht zur Folge,
dass der Betreute geschdftsunfahig wird.

Eine Betreuung wird in der Regel zeitlich befristet (maximal fiir sieben Jahre,
§ 69 Abs. 1 Nr. 5 FGG). Nach Ablauf der Frist priift das Gericht die Notwen-
digkeit der Betreuung und deren Umfang. Je nach Ergebnis der Priifung kann
das Gericht die Bereiche, fiir die eine Betreuung notwendig ist, ausweiten
oder auch einschranken.

In einer Betreuungsverfiigung konnen Vorschldge zur Auswahl des Betreuers
und Wiinsche zur inhaltlichen Wahrnehmung der Betreuung schriftlich nie-
dergelegt werden. Betreuungsverfiigungen werden in einigen Bundeslandern
beim Betreuungsgericht in Verwahrung genommen oder kénnen beim zen-
tralen Vorsorgeregister hinterlegt werden. Sie kommt insbesondere fiir die-
jenigen Personen in Betracht, die keine vertrauenswiirdige Person haben,
der sie eine Vorsorgevollmacht ausstellen wiirden oder die eine gerichtlich
kontrollierte Regelung ihrer Angelegenheiten vorziehen. Eine Betreuungs-
verfiigung muss auch dann vom Gericht beachtet werden, wenn sie von einer
nicht vollgeschdftsfahigen Person erteilt wurde, sofern ihr Inhalt sinnvoll
ist und nicht dem Wohl des Betreuten zuwiderlduft.

Regelungsinhalte einer Betreuungsverfiigung konnen sein:

<> Vorschldge zur Auswahl des Betreuers in positiver wie negativer Art

<> Formulierung von Anweisungen und Wiinschen fiir bestimmte Situationen

<> Wiinsche zur Wahrnehmung der Betreuung (Wohnung, Wohnsitz,
Einzelheiten der Wohnungsauflésung, Name der Wunschpflegeeinrich-
tung, Hohe des gewiinschten Taschengelds im Falle der Betreuung,
welcher Arzt, Rechtsanwalt, Vermdgensverwalter, was passiert mit den
Haustieren etc.).

Zum Betreuer kénnen nach § 1897 BGB eine natiirliche Person oder nach
§ 1900 BGB Mitarbeitende von Betreuungsvereinen oder von Betreuungsbe-



horden bestellt werden. Die Aufgaben und Pflichten des Betreuers ergeben
sich aus dem gerichtlich bestimmten Aufgabenkreis. Er hat die Betreuung
personlich zu fithren, wozu auch Erdrterungspflichten mit der betreuten
Person gehoren. Dessen Wohl und Wiinsche sind zu beriicksichtigen.

Die Aufgaben eines gesetzlichen Betreuers werden vom Betreuungsgericht
durch sogenannte Aufgabenkreise festgelegt. Diese Bereiche sollten auch vom
Vollmachtgeber in der Vorsorgevollmacht geregelt werden. Vorhandene
Liicken miissten ansonsten erst vom Betreuungsgericht geregelt werden.
Zudem konnte das Gericht fiir die nicht geregelten Bereiche einen gesetzlichen
Betreuer bestellen, der nicht personenidentisch mit dem in der Vorsorgevoll-
macht Bevollmdchtigten sein muss.

Die Bezeichnungen fiir die Aufgabenkreise des gesetzlichen Betreuers sind
nicht gesetzlich definiert, d.h., dass z.B. verschiedene Betreuungsgerichte
die Aufgabenkreise unterschiedlich fassen und bezeichnen kénnen. Grob
kann eine Unterteilung in Personensorge und Rechtsgeschédfte vorgenommen
werden. In einer Vorsorgevollmacht konnen alle Aufgabenkreise in beiden
Bereichen im Vorfeld geregelt werden.

Die Personensorge umfasst alles, was die Selbstbestimmung der Person iiber
Leib, Leben, Gesundheit und die persdnliche Freiheit betrifft. Sie umfasst
insofern die Grundrechte und Menschenrechte des Einzelnen. Hierunter fallen
folgende Bereiche: Gesundheitssorge und Heilbehandlung, Aufenthaltsbestim-
mung, einschlief}lich Unterbringung und freiheitsentziehende Mafnahmen.

Im Bereich der Gesundheitssorge und Heilbehandlung geht es um den gesam-
ten medizinischen Bereich. So hat der Betreuer ein Auskunftsrecht gegeniiber
Arzten, Krankenhiusern und anderen Stellen und Behérden, die mit gesund-
heitlichen Fragen befasst sind. Er hat aulerdem das Recht iiber einzelne
Behandlungen oder drztliche Eingriffe zu entscheiden. Besteht bei solchen
Mafinahmen die Gefahr, dass die betreute Person stirbt oder einen schweren
und ldnger andauernden Schaden erleidet, ist die Genehmigung des Betreu-
ungsgerichts einzuholen (§ 1904 BGB). Dies gilt auch, falls rechtswirksam
eine Vollmacht erteilt wurde, fiir Bevollmdchtigte.

Bei Fragen der Gesundheitssorge und Heilbehandlung kann es zu Situationen
kommen, in denen der Wille des Betreuten und des Betreuers voneinander
abweichen. Hier gilt: Nur wenn der Betreute nicht in der Lage ist, selbst zu
entscheiden, ist der Betreuer berechtigt, ihn in diesem Bereich zu vertreten.
Der (natiirliche) Wille des Betreuten ist grundsdtzlich zu beriicksichtigen.
Eine eigene Entscheidung iiber eine anstehende Heilbehandlung kann der
Betreuer anstelle des Betreuten nur treffen, wenn der Betroffene hinsichtlich
des anstehenden Heileingriffs nicht einwilligungsfdhig ist, d. h., dass er keine
Einsichts- und Steuerungsfdhigkeit mehr besitzt, die es ihm ermdglicht, Sinn,
Zweck, Tragweite, Bedeutung, Vorteile und Risiken der Mafinahme nach vor-



her erteilter Beratung und Belehrung zu erfassen (LG Berlin in BtPrax 1993,
66£f). Solange eine Einwilligungsfdhigkeit besteht, entscheidet der Betreute
allein und genehmigungsfrei, selbst wenn eine Betreuung mit diesem Auf-
gabenkreis besteht. Ob die Einwilligungsfahigkeit des Betreuten vorliegt,
beurteilt der behandelnde Arzt.

Der Betreuer kann demnach einem einwilligungsfdhigen Betroffenen gegen
dessen Willen keine Medikamente verabreichen (lassen). In die Zwangshe-
handlung und -medikation kann der Betreuer nach § 1906a BGB nur einwil-
ligen, wenn (Vorschrift eingefiigt durch das Gesetz zur Anderung der mate-
riellen Zuldssigkeitsvoraussetzungen von drztlichen Zwangsmafinahmen und
zur Starkung des Selbstbestimmungsrechts von Betreuten vom 17.07.2017
(BGBI. I S. 2426), in Kraft getreten am 22.07.2017)

<> die drztliche Zwangsmafinahme zum Wohl des Betreuten notwendig ist,
um einen drohenden erheblichen gesundheitlichen Schaden abzuwenden,

<> der Betreute aufgrund einer psychischen Krankheit oder einer geistigen
oder seelischen Behinderung die Notwendigkeit der drztlichen Manahme
nicht erkennen oder nicht nach dieser Einsicht handeln kann,

<> die drztliche Zwangsmafinahme dem nach § 1901a zu beachtenden Willen
des Betreuten entspricht,

< zuvor ernsthaft, mit dem nétigen Zeitaufwand und ohne Ausiibung unzu-
ldssigen Drucks versucht wurde, den Betreuten von der Notwendigkeit der
drztlichen Mafnahme zu iiberzeugen,

<> der drohende erhebliche gesundheitliche Schaden durch keine andere,
den Betreuten weniger belastende MafSinahme abgewendet werden kann,

<> der zu erwartende Nutzen der drztlichen Zwangsmafinahme die zu erwar-
tenden Beeintrachtigungen deutlich iiberwiegt und

> diedrztliche Zwangsmafinahme im Rahmen eines stationdren Aufenthalts
in einem Krankenhaus, in dem die gebotene medizinische Versorgung des
Betreuten einschlieflich einer erforderlichen Nachbehandlung sicherge-
stellt ist, durchgefiihrt wird.



Die Einwilligung in drztliche Zwangsmafinahmen bedarf immer der Geneh-
migung des Betreuungsgerichts. Der Betreuer muss die Einwilligung in die
drztliche Zwangsmafinahme widerrufen, wenn ihre Voraussetzungen wegge-
fallen sind, und er muss den Widerruf dem Betreuungsgericht unverziiglich
anzeigen.

Inwiefern das Urteil des Bundesverfassungsgerichts vom 24. Juli 2018 (2 BvR
309/15 und 2 BvR 502/16) zur Zwangsbehandlung nach den PsychKG der
Lander auch Auswirkungen auf die mechanischen sowie medikamentfsen
unterbringungsdhnlichen Mafinahmen nach § 1906 Abs. 4 BGB in Pflege-
heimen haben wird, bleibt abzuwarten.

Heilbehandlungen jedweder Art in Pflegeeinrichtungen und in der Psychia-
trie sind in Absprache mit dem Betreuer vorzunehmen. So regeln seit dem
26. Februar 2013 §§ 630c ff BGB die Informations- und Aufkldrungspflichten
des behandelnden Arztes gegeniiber seinem Patienten und gegeniiber dem
berechtigten Stellvertreter (Bevollmdchtigte bzw. Betreuer): Der Behandelnde
ist verpflichtet, dem Patienten in verstandlicher Weise zu Beginn der Behand-
lung und, soweit erforderlich, in deren Verlauf samtliche fiir die Behandlung
wesentlichen Umstdnde zu erldutern, inshesondere die Diagnose, die voraus-
sichtliche gesundheitliche Entwicklung, die Therapie und die zu und nach
der Therapie zu ergreifenden MaSnahmen (so § 630c Abs. 2 BGB). § 630d
Abs. 1 BGB bestimmt die Einwilligung nach erfolgter drztlicher Aufkldarung
(§ 630e BGB): Vor Durchfiihrung einer medizinischen Manahme, insbeson-
dere eines Eingriffs in den Korper oder die Gesundheit, ist der Behandelnde
verpflichtet, die Einwilligung des Patienten einzuholen. Ist der Patient ein-
willigungsunfdhig, ist die Einwilligung eines hierzu Berechtigten einzuholen,
soweit nicht eine Patientenverfiigung nach § 1901a Abs. 1 Satz 1 die Maf3-
nahme gestattet oder untersagt.

Das bedeutet zum Beispiel, dass bei Personen mit einer Demenz, die im
Pflegeheim mit psychotropen Medikamenten behandelt werden (z.B. wegen
ndchtlicher Unruhe) sowohl bei der Erstverordnung wie auch vor jeder Dosis-
erhthung, der Bevollmdchtigte bzw. rechtliche Betreuer vom Arzt aufgeklart
werden muss (z. B. iiber bestehende nicht medikamentdse alternative Behand-
lungs- bzw. Betreuungsmethoden) und er jedes Mal vorher dazu seine Geneh-
migung erteilen muss (N Kapitel 4.6.6).

Ausnahmen konnen sich z. B. aus Landesgesetzen, wie dem Gesetz iiber
Hilfen und Schutzmafinahmen bei psychischen Krankheiten (PsychKG NRW),
ergeben.

Betreuer mit dem Aufgabenkreis Aufenthaltshbestimmung verfiigen iiber das
tatsdchliche Bestimmungsrecht dariiber, wo der Betreute sich aufhalten darf.
Bei Menschen mit Demenz geht es zumeist um die wichtige Frage, ob der
Betreute in eine vollstationdre Pflegeeinrichtung aufgenommen werden soll.



Hier hat der Betreuer das Recht, den Heimvertrag abzuschlieffen und die
daraus resultierenden Rechte des Betroffenen geltend zu machen. Zudem
kann er alte Mietverhdltnisse kiindigen oder neue abschlief3en. Dieser Bereich
kann allerdings auch durch die Vermdgenssorge geregelt sein.

Die Aufgabenkreise Gesundheitssorge, Heilbehandlung und Aufenthaltsbe-
stimmung miissen immer gemeinsam geregelt sein, ansonsten kann die
Heilbehandlung ins Leere laufen, sofern der Betreuer nicht bestimmen kann,
dass der Betreute sich ins Krankenhaus begeben muss.

Der Betreuer bzw. der Bevollmdchtigte kann im Aufgabenkreise Unterbringung
und freiheitsentziehende MaBnahmen den betreuten Menschen unter bestimm-
ten Voraussetzungen mit gerichtlicher Genehmigung in einer geschlossenen
Einrichtung (z. B. Gerontopsychiatrie) oder in einer geschlossenen Abteilung
eines Krankenhauses oder einer stationdren Pflegeeinrichtung unterbringen.
Die Unterbringung ist allerdings nur unter den in §§ 1906 Abs. 1 BGB ff
genannten Voraussetzungen zuldssig, wenn beim Betreuten die Gefahr einer
erheblichen gesundheitlichen Selbstschddigung besteht oder wenn ohne die
Unterbringung eine notwendige drztliche MafSnahme nicht durchgefiihrt
werden kann. Der Betreuer hat die Unterbringung zu beenden, wenn ihre
Voraussetzungen wegfallen. Die gerichtliche Genehmigung muss in jedem
Fall zuvor eingeholt, bei Gefahr im Verzug nachgeholt werden.

Freiheitsentziehende MafSinahmen wie auch freiheitsentziehende Unterbrin-
gung liegen vor, wenn die Unterbringung oder MafSinahme gegen den Willen
des Betroffenen erfolgt, eine gewisse Intensitdt und/oder Dauer erreicht und
im Rahmen bestimmter rdaumlicher Gegebenheiten erfolgt. Auch Freiheits-
entziehungen in offenen Pflegeeinrichtungen und -bereichen sind grund-
sdtzlich dann genehmigungspflichtig, wenn sie in ihrer Wirkung auf die
Bewegungsfreiheit des Bewohners einer Unterbringung in einer geschlosse-
nen Einrichtung gleichkommen. Denn die Freiheitsentziehung kann z.B.
durch einen Fixiergurt erheblich intensiver sein als diejenige, die durch eine
verschlossene Stationstiir erfolgt. Der richterliche Genehmigungsvorbehalt
beruht auf Art. 104 Abs. 2 GG: Danach hat ndmlich , iiber die Zuldssigkeit
und Fortdauer einer Freiheitsentziehung nur der Richter zu entscheiden®.

Der Betroffene kann durch Einwilligung freiwillig die freiheitsentziehende
Mafinahme legitimieren, sofern er noch einwilligungsfdhig ist. Diese Frage
ist gerade bei Menschen mit Demenz in der Praxis oft schwer zu entscheiden.
Ist der Betroffene (noch) einwilligungsfdahig, muss seine Entscheidung akzep-
tiert werden, auch wenn sie nicht dem drztlichen Rat entspricht. Das Recht
des Patienten auf freie Selbstbestimmung geht dem drztlichen Heilauftrag
vor. Kommen Arzt bzw. Pflegefachkraft zu der lberzeugung, dass der Mensch
mit Demenz einwilligungsunfdhig ist, bedarf es grundsdtzlich der Einwilli-
gung eines Stellvertreters (gesetzlicher Betreuer, Bevollmdchtigter). Nur im
Notfall (z. B. bei erheblicher Gesundheitsgefdhrdung des Betroffenen) darf



und muss auch ohne rechtswirksame Einwilligung gehandelt werden. Die
strengen Voraussetzungen der Einwilligung und der drztlichen Aufkldarungs-
pilicht sind in N Kapitel 4.6 nachzulesen.

Betreuung im Bereich von Rechtsgeschdften umfasst alles, was mit einem
Vertrag geregelt werden kann. Hierunter fdllt auch die Vermoégenssorge: Diese
umfasst die Vermittlung und Verwaltung des Vermdogens der betreuten Person.

Der Betreuer kann Geldkonten, Wertpapiere und Depots verwalten. Die Abgren-
zung der Vermogenssorge gegeniiber einigen weiteren typischen Aufgaben-
kreisen ist bisweilen schwierig. Nach allgemeiner Auffassung gehort zur
Vermogenssorge die Geltendmachung von Zahlungsanspriichen aller Art, die
dem Betreuten zustehen. Dies kénnen z. B. Zahlungsanspriiche aus einem
Beschdftigungsverhdltnis sein (z. B. Arbeitsentgelt), Zahlungsanspriiche, die
der Betreute als Wohnungsinhaber hat (Mieten, Mietnebenkosten) oder Riick-
zahlungsanspriiche gegen andere. Auch Anspriiche aus erbrechtlichen Ver-
hdltnissen (Erbanteil, Vermdchtnis, Pflichtteilsanspriiche) konnen dazu
zdhlen. Allerdings wird in der Praxis oft auch die Geltendmachung von Erb-
anspriichen als eigener Aufgabenkreis der betreuenden Person formuliert.
Ist dies aber nicht gegeben, gehort dies zum Aufgabenkreis Vermogenssorge.
Dariiber hinaus kénnen &ffentlich-rechtliche Zahlungsanspriiche zum Auf-
gabenkreis gehoren, z. B. Sozialleistungen aller Art, wie Renten, Krankengeld,
Wohngeld, Kindergeld, Erziehungsgeld, Kriegsopferentschddigung, Opferent-
schddigung usw.. Diese Bereiche gehdren meistens zu den Hauptaufgaben
des Betreuers. Die Vermogenssorge umfasst auch den Umgang mit Wohnei-
gentum. Bisweilen wird dies allerdings von den Gerichten separat geregelt.
Der Betreuer kann Grundeigentum erwerben und verkaufen sowie beleihen
(Hypotheken, Grundschulden usw.). Hierzu benétigt er im Regelfall die Geneh-
migung des Betreuungsgerichtes. Der Betreuer muss dem Betreuungsgericht
jederzeit liber das Vermdgen Auskunft erteilen und jahrlich Nachweise fithren.

Weitere Informationen
zum Thema ,,Entscheidungsfahigkeit*

Weitere Informationen sind u. a. beim Bundesministerium fiir Justiz und Verbrau-
cherschutz (BMJV) unter www.bmjv.de erhiltlich. Hier knnen auch entsprechende
Formulare heruntergeladen werden.

Eine persdnliche Beratung leisten auch die Verbraucherzentralen sowie die Pflege-
stiitzpunkte.



3.3 Lebenswelten gestalten

Menschen mit Demenz wiinschen sich, dass sie so lange wie moglich in
ihrer vertrauten Lebenswelt bleiben kénnen, denn dort finden sie sich am
besten zurecht. Jede Verdnderung ihrer sozialen und raumlichen Lebenswelt
bedeutet zusdtzliche Verunsicherung, kann den Umfang an selbstbestimmter
Lebensgestaltung negativ beeinflussen und birgt das Risiko, dass ein grof3es
Stiick Lebensqualitdt verlorengeht.

Es gibt zahlreiche Moglichkeiten, die helfen kénnen, dass Menschen mit
Demenz mdoglichst lange zu Hause bleiben kénnen. Bei der Auswahl einer
der vielen Unterstiitzungsformen sollte die Lebensqualitdt des Menschen mit
Demenz im Fokus stehen. Gleichwohl gilt es zu beachten, dass diese nicht
unabhdngig von der Lebensqualitdt der An- und Zugehorigen gesehen werden
kann. Der Verbleib zu Hause ist fiir Menschen mit Demenz haufig nur mit der
Pflege und Betreuung durch ihre An- und Zugehérigen méglich, die mit ganz
eigenen Anforderungen und Belastungen konfrontiert sind (N Kapitel 3.4).




Die eigene Hduslichkeit kann fiir das Wohlbefinden von Menschen mit
Demenz einen hohen Stellenwert haben. Dies ist insbesondere dann der
Fall, wenn die Wohnung ein langjdhrig vertrauter Lebensraum ist, der viele
Erinnerungen birgt und mit einem Gefiihl von Geborgenheit verbunden ist.
Aber auch auflerhalb der Wohnung kénnen bestimmte Orte — sogenannte
Lieblingspldtze — ein Gefiihl von Vertrautheit auslosen. Bei MaBnahmen
zur Anpassung des bestehenden Wohnumfelds an die besonderen Bedarfe
des Menschen mit Demenz sind u. a. die folgenden Gefahrdungsaspekte zu
beriicksichtigen:

<> Schwierigkeiten in der Wahrnehmung von Stufen oder Schwellen
(bergen Sturzgefahr),

<> spiegelnde Bodenbeldge, dunkel gemusterte Tapeten
(konnen Angst auslésen),

<> mangelnde Kontraste und schlechte Beleuchtung
(mindern die Orientierung).

Mit dem Ziel, seine Wohnungen an die sich dndernden Bediirfnisse der
Bewohnerinnen und Bewohner anzupassen, hat beispielsweise der Verband
Sdchsischer Wohnungsgenossenschaften e. V. das Konzept der sogenannten
mitalternden Wohnung entwickelt und erprobt. Dabei wird die Wohnung suk-
zessive dem jeweiligen Bedarf und Alter der Bewohnerin bzw. des Bewoh-
ners entsprechend optimiert. Durch bauliche und wohnliche Verdnderungen,
technische Hilfesysteme, aber auch soziale Dienstleistungen soll ein selbst-
bestimmtes Leben im Alter ermdglicht werden. Neben der Beseitigung von
Barrieren zur Sturzprophylaxe kann die Orientierung der Betroffenen durch
passende Licht- und Farbgestaltungskonzepte gesteigert werden. Eine ergdn-
zende Installation von Frithwarnsystemen (Bewegungsmelder, Rauchmelder,
Hausnotrufanlage) und einer Sensorik zum programmierten oder situations-
bedingten Abschalten von Strom, Wasser, Herd erhdht die Sicherheit in der
gesamten Wohnung [29].

Um die Offentlichkeit auf Wohnungslésungen fiir Menschen mit Demenz
aufmerksam zu machen, hat eine Expertengruppe in den Niederlanden eine
Musterwohnung entwickelt [225], die folgende weitere Besonderheiten auf-
weist:

Wohnungseingangstiir mit Zahlenschloss und Kamera,

Toilette, deren Schloss von auflen gedffnet werden kann,

Ventil zur Begrenzung der Wassertemperatur auf maximal 40 Grad,
Tiirrahmen mit Kontrastfarbe,

Farbkontrast der Toilettenschiissel und -brille gegeniiber Fliesen zur
besseren Orientierung.
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Auch die Nutzung farbigen Geschirrs oder die farbliche Kennzeichnung oder
Bildgestaltung von Kurzwahltasten am Telefon konnen hilfreich sein. Dabei
sollte auf zu viel Buntes verzichtet werden, um nicht zu verwirren. An
Schranktiiren und Schubladen befestigte Fotos lassen erkennen, was sich
dahinter verbirgt. Zu einer besseren Orientierung kdnnen auch ausgehdngte
Schranktiiren oder Glastiiren beitragen. Betroffene, die nachts ihre Schlaf-
zimmertiir abschliefen, laufen Gefahr, den Schliissel zu verlegen. Um das
zu verhindern und vorzubeugen, kann man den Schliissel mit einem Band
am Tiirgriff befestigen oder ein anderes Schliesystem wahlen (z.B. Dreh-
knopf). Generell sollte die Wohnung mit einem rutschhemmenden, reflek-
tionsfreien Bodenbelag ausgestattet sein. Bei der Beleuchtung ist darauf zu
achten, dass Blendung und Schattenbildung vermieden werden. Eine zusdtz-
liche Not- oder Nachtbeleuchtung kann die Orientierung bei Dimmerung
oder Dunkelheit verbessern. Ein Herd mit Abschaltautomatik schiitzt vor
Brandgefahr.

Nicht nur in den Niederlanden, auch in Deutschland wurden inzwischen
viele vergleichbare Projekte ins Leben gerufen. Auf der Internetseite N www.
wegweiser-kommune.de der Bertelsmann-Stiftung kann man sich u. a. auch
iiber kommunale Projekte zum Thema informieren. Auch in der ,,Musterwoh-
nung Demenz* in Jiilich, die von der AOK Rheinland/Hamburg als Daueraus-
stellung konzipiert wurde, kénnen Interessierte praktische Tipps und Infor-
mationen zu technischen Unterstiitzungssystemen erhalten (¥ www.aok.de).
Die folgenden Gestaltungsbereiche bzw. -aspekte stehen dabei im Vorder-
grund:

Licht, Farben und Kontraste,

Orientierung und Sicherheit in der Wohnung,
Orientierung im Alltag,

Kiiche,

Badezimmer/Toilette,

personliche Dinge,

Kommunikation und Umgang,

Stiirze verhindern - Folgen vermeiden.

N2 2 R R U a4

Zur Identifizierung von Gefahrenquellen in der eigenen Wohnung hat die
AOK eine Checkliste erstellt, die heruntergeladen werden kann [4].

Konkrete Empfehlungen zu technischen Hilfen gibt auch die Deutsche Alz-
heimer Gesellschaft auf ihrer Homepage: N www.deutsche-alzheimer.de

Welche Hilfen im Einzelfall sinnvoll sind, wie der Wohnraum individuell
angepasst werden kann und wer sich gegebenenfalls an den Kosten beteiligt,
konnen Interessierte bei rtlichen Wohnberatungsstellen oder Pflegestiitz-
punkten erfahren.



66 LEBEN MIT DEMENZ

IM FOKUS

Wohnumfeldverbessernde MaBnahmen
gemdl SGB XI

MaBnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes nach

§ 40 Abs. 4 SGB XI werden mit einem Betrag von bis zu 4.000 Euro bezuschusst,

wenn:

<> die hdusliche Pflege dadurch {iberhaupt erst ermoglicht wird,

<> die hdusliche Pflege dadurch erheblich erleichtert wird oder

> fiir den Pflegebediirftigen eine moglichst selbststandige Lebensfiihrung wieder
hergestellt werden kann.

Beispiele fiir Verdnderungen im Wohnbereich sind:

TiirvergréBerungen, Abbau von Tiirschwellen,

Anbringen von elektrischen Rollladen,

Verlegung eines rutschhemmenden Bodenbelags,

Installation von Heizungsventilen, Steckdosen, Lichtschaltern in Greifhdhe,
Installation von Armaturen mit verldngertem Hebel,

Einstiegshilfen in die Badewanne,

Anpassung der Sitzhthe des WCs durch Sockeleinbau,

Anpassung der Hohe des Waschtisches, damit dieser auch im Sitzen oder
im Rollstuhl genutzt werden kann.
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Auch Intelligente Technik kann die Sicherheit in der vertrauten Lebensum-
gebung erhohen. Neben klassischen Notrufsystemen werden auch sensor-
basierte Lésungen angeboten, die z. B. Wasser-, Licht- und Stromnutzung
in der Wohnung iiberwachen. So kann z. B. ein nicht abgeschalteter Herd
erkannt und dann per SMS ein Angehoriger informiert werden. Zusétzlich
existieren Systeme zur Erkennung von Stiirzen, zur rdumlichen Ortung von
Personen mittels GPS und zur Videotelefonie. Welche dieser technischen
Systeme sinnvoll angewendet werden kdnnen, ist immer im Einzelfall zu
entscheiden (N Kapitel 4.3).

Abgesehen von Mafinahmen der Umgebungsgestaltung kénnen Menschen
mit Demenz und ihre An- und Zugehorigen zu Hause durch eine Vielzahl
professioneller sowie ehrenamtlicher MaBnahmen und Angebote unterstiitzt
werden, die z. B. bei eingetretener Pflegebediirftigkeit iiber Leistungen der




Pflegeversicherung mitfinanziert werden kénnen. Das kénnen z. B. ambulante
Pflegedienste oder ambulante Betreuungsdienste sein. Auch eine Unterstiit-
zung durch geschulte ehrenamtliche Helferinnen und Helfer kann hilfreich
sein und z. B. Aktivitdten wie gemeinsame Spaziergdnge, Fotoalben anschauen
und die Zubereitung von Mahlzeiten umfassen. Informationen zu lokal ver-
fligharen ehrenamtlichen Diensten konnen z.B. in Pflegestiitzpunkten ein-
geholt werden.

Derzeit gibt es bundesweit rund 500 Mehrgenerationenhduser, in denen sich
Menschen aller Generationen treffen, austauschen und sich gegenseitig hel-
fen. Einige bieten auch Betreuungs- und Beratungsangebote fiir Menschen mit
Demenz und ihre An- und Zugehorigen an. Typische Angebote sind Betreu-
ungsgruppen oder ,,Demenz-Cafés“ sowie Informationsveranstaltungen und

Beratungsangebote.

Hilfreiche Unterstiitzung bei der Versorgung und zum Verbleib in der ver-
trauten Lebenswelt von pflegebediirftigen Menschen mit Demenz leisten
auferdem Einrichtungen der Tagespflege (§ 41 SGB XI). Viele von ihnen bie-
ten an, Menschen mit Demenz zeitweise (tage- oder auch wochenweise) zu
begleiten. Da etwa 90 Prozent der Menschen, die in Einrichtungen der Tages-
pflege versorgt werden, an einer Demenz leiden, sind in der Regel viele der
Fach- und Betreuungskrdfte dort auch entsprechend geschult. Die Tagespflege
liefert damit auch einen geeigneten Rahmen fiir gezielte Interventionen. Hier
konnen Menschen mit Demenz spezifische Fahigkeiten trainieren und direkt
zu Hause umsetzen. Es gibt mittlerweile zahlreiche Tagespflegeeinrichtungen,
die geeignete Konzepte fiir Menschen mit Demenz anbieten. Auch vor diesem
Hintergrund hat die Tagespflege einen hohen Nutzen sowohl fiir den Men-
schen mit Demenz als auch fiir seine An- und Zugehorigen. Anders als bei
der Tagespflege ist das Angebot bei der Nachtpflege derzeit weniger gut struk-
turiert. Das ist umso bedauerlicher als auch die Nachtpflege dazu beitragen
kann, den Verbleib in einer Lebenswelt zu erhalten.

Nicht immer ist es moglich, die eigene Wohnung so zu verdandern, dass die
notwendige Sicherheit gewdhrleistet ist und das gewiinschte Gefiihl von
Geborgenheit aufrechterhalten werden kann. Auch gibt es Situationen, in
denen die Begleitung und Pflege zu Hause trotz professioneller Unterstiitzung
nicht mehr moglich ist. Dann stellt sich die Frage nach Alternativen. Auch
wenn viele Menschen dem ,klassischen* Pflegeheim skeptisch gegeniiber
stehen, kann der Einzug in ein Pflegeheim zur Stabilisierung der Versor-
gungssituation unabdingbar werden. Es gibt jedoch auch Konstellationen,
in denen im Verlauf einer Demenz auch eine Riickkehr aus dem Pflegeheim
in die vertraute Umgebung moglich ist, sogar fiir einen ldngeren Zeitraum.



Im Zusammenhang mit der Versorgung in einem Pflegeheim wird hdufig
diskutiert, ob Menschen mit Demenz dort mit anderen Personen ohne Demenz
zusammenleben sollten oder ob sie in einer auf Demenz spezialisierten Ein-
richtung unterkommen sollten. Im Rahmen einer systematischen Recherche
zu nicht-medikamentdsen Behandlungsansdtzen und deren Wirksamkeit bei
Menschen mit Demenz zeigten sich konsistente Befunde zur Uberlegenheit
spezialisierter (segregativer) Einrichtungen gegeniiber nicht-spezialisierten
(iiberwiegend) ambulanten Einrichtungen ab [74].

Mittlerweile gibt es aber auch viele Versorgungskonzepte zwischen dem klas-
sischen Pflegeheim und der eigenen Hduslichkeit. Entstanden sind solche
alternativen Wohnformen in den 1980er Jahren aus dem Bediirfnis Betroffener
heraus, umfassend betreut und versorgt zu werden ohne aus dem vertrauten
sozialen und rdumlichen Umfeld herausgerissen zu werden [242].

Wenn das Leben daheim zu beschwerlich oder unsicher wird, kann z.B.
betreutes Wohnen eine Losung sein. Man lebt hier in eigenen Wohnungen
und kann je nach Bedarf Pflege, Mahlzeiten oder hauswirtschaftliche Dienste
nutzen. Dieses Angebot eignet sich fiir Menschen mit Demenz jedoch nur,
wenn Serviceleistungen angeboten werden, die der Demenz auch gerecht
werden. Der Wegweiser Demenz nennt auf seiner Internetseite Aspekte, die
bei der Auswahl eines geeigneten Angebots beriicksichtigt werden sollten:
N www.wegweiser-demenz.de.

Gerade fiir Partnerschaften, bei denen eine Person an Demenz erkrankt ist,
bieten sich Gemeinschaftswohnungen in Einrichtungen des betreuten Woh-
nens an. Pflegenden An- und Zugehdrigen kann es hier leichter fallen, sich
um den Menschen mit Demenz zu kiimmern. Man kann hier gemeinsam
wohnen und ein weitgehend selbstbestimmtes und eigenstandiges Leben
fiihren. Unterstiitzungsangebote kdnnen zumeist flexibel (ggf. auch nur
voriibergehend) in Anspruch genommen werden. So kann beispielsweise
neben dem Kochen in der eigenen Kiiche alternativ auch das Essen in der
Gemeinschaftskiiche gewdhlt werden.

Eine weitere Méglichkeit sind Pflege-Wohngemeinschaften (Pflege-WG) fiir
Menschen mit Demenz. Hier leben in der Regel vier bis zehn Personen in
einer Wohnung zusammen und werden von Betreuungskrdften sowie An-
und Zugehdrigen unterstiitzt. Dem Bedarf der Bewohnerinnen und Bewoh-
ner entsprechend werden ambulante Pflegedienste hinzugezogen. Mieter
der Pflege-Wohngemeinschaft sind die Menschen mit Demenz selbst (ggf.
vertreten durch ihre An- und Zugehérigen bzw. rechtlichen Betreuer). Sie
zahlen Miete fiir ihren persénlichen Wohnraum und anteilig fiir gemeinsam
genutzte Rdume (Wohnzimmer, Kiiche, Bader). Sie haben das Hausrecht bzw.
die Schliisselgewalt, konnen kommen und gehen und Besuch empfangen,
wie sie wollen. Sie bestimmen auch, wer als neuer Mieter aufgenommen
wird und wie die Rdume ausgestattet sein sollen. Menschen mit Demenz



konnen in der Regel bis zu ihrem Tode in der Pflege-WG leben, auch wenn
der Pflegebedarf stark zunimmt. Nach § 38a SGB XI stellt die Pflegeversi-
cherung eine zu den sonstigen in Anspruch genommenen Leistungen, wie
Pflegegeld, Pflegesachleistungen, Kombinationsleistungen, Leistungen des
Umwandlungsanspruchs und/oder dem Entlastungsbetrag, einen Wohngrup-
penzuschlag in Hohe von 214 Euro zur Verfiigung. Damit sollen zusdtzli-
che Aufwendungen finanziert werden, die entstehen, wenn die Bewohner
gemeinsam eine Prdsenzkraft beauftragen, die die allgemeinen organisato-
rischen, verwaltenden oder betreuenden Tdtigkeiten {ibernimmt oder haus-
wirtschaftliche Unterstiitzung leistet. Nach § 38a SGB XI haben pflegebediirf-
tige Menschen, die mindestens zu dritt gemeinsam in einer Wohnung mit
Kiiche, Sanitdrbereich, Gemeinschaftsraum und separatem abschliefSbaren
Zugang leben und hduslich pflegerisch versorgt werden, einen Anspruch
auf diesen Wohngruppenzuschlag. Dies gilt unter der Voraussetzung, dass
mindestens drei der Mitbewohner einen Pflegegrad haben und ihre pflegeri-
sche Versorgung gemeinschaftlich organisiert ist. In einer Pflege-WG darf der
Pflegeanbieter keinesfalls zugleich Vermieter des zur Verfiigung gestellten
Wohnraums sein [34].

Die Art und Weise, wie solche Wohngemeinschaften gegriindet werden, hat
sich inzwischen verdndert. So werden Pflege-WGs heute weniger hdufig von
Betroffenen oder engagierten An- und Zugehérigen selbst ins Leben gerufen
(selbstverantwortet), sondern sie werden iiberwiegend von professionellen
Dienstleistern (z. B. Wohnungsbaugenossenschaften und Pflegedienstleis-
tern) (trdgerverantwortet), angeboten, die damit auch ihr Geschaftsfeld aus-
bauen. Dabei gibt es Wohngemeinschaften, bei denen das Versorgungsniveau
nahezu dem einer stationdren Einrichtung entspricht. In diesen Fdllen wird
der Wohngruppenzuschlag gemdf} § 38a SGB XI nicht gezahlt. In der Praxis
verlduft die Grenze zwischen selbstverantworteten und trdgerverantworteten
Wohnformen nicht immer eindeutig. Es gibt durchaus tragerverantwortete
Wohngemeinschaften, in denen Bewohner und An- und Zugehérige die tag-
lichen Abldufe (mit-)bestimmen oder ihren Pflegedienst unabhdngig aus-
wdhlen.

Insgesamt ist eine enorme Vielfalt von Pflege-WGs festzustellen, hinsicht-
lich der Betriebsbedingungen, der Konzepte, der Finanzierung und der Ziel-
gruppen. Die Gesetzgebungskompetenz fiir die ordnungsrechtliche Seite des
Heimrechts ging im Jahr 2006 durch die Foderalismusreform auf die Bundes-
lander iiber. Mit landeseigenen Gesetzen und Durchfiihrungsverordnungen
konnten alternative Wohnformen fiir pflegebediirftige Menschen mit und
ohne Demenz neu bewertet werden. So fand in den Bundesldndern auch
eine unterschiedliche Forderung und Reglementierung dieser Wohnformen
statt [242]. Aber unabhdngig davon ist grundsdtzlich zu beachten, dass diese
Lebensform nicht fiir alle Menschen geeignet ist. Deshalb sollte die Entschei-
dung fiir eine Pflege-WG nicht nach dem Krankheitsbild erfolgen, sondern
danach, ob die Menschen, die zusammenleben sollen, auch zueinander passen.



Die Vielfalt von Wohn- und Lebensraumkonzepten insgesamt ist enorm, und
welche Form im Einzelfall zu bevorzugen ist, hdngt vorrangig von den indi-
viduellen Bediirfnissen und Personlichkeitsmerkmalen des Menschen mit
Demenz ab. Aber auch die ,,neue“ Lebenswelt sollte so gestaltet sein, dass
die einzelne Bewohnerin oder der einzelne Bewohner das Leben fiihren kann,
das ihr bzw. ihm persénlich entspricht.

Studien, die sich mit der Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz beschaf-
tigt haben [11](S. 53 ff), rdumen der Gestaltung der materiellen bzw. physi-
kalischen Umwelt einen hohen Stellenwert ein. Im Gegensatz zum Lebens-
raum ,eigene Wohnung"“ muss in der neuen Lebenswelt das Gefiihl von
Vertrautheit erst erzeugt werden. Freirdume bei der Gestaltung des eigenen
Zimmers, beispielsweise durch individuelle Moblierung, kénnen diesen Pro-
zess beschleunigen. Inwieweit die Architektur sogar einen therapeutischen
Effekt haben kann, wurde im Rahmen einer Metaanalyse untersucht [146].
Wichtige Gestaltungsmerkmale finden sich in der rdumlichen Umgebung,
der Farb- und Lichtkonzeption sowie im Bereich individueller Orientierungs-
hilfen (z. B. Fotos von Katzen an der Tiir, wenn der Betroffene Katzen mag).
Die oben genannte Metaanalyse konnte z. B. einen positiven Zusammenhang
zwischen hellem Licht und dem Verhalten der Bewohnerinnen und Bewohner
mit Demenz zeigen. Gleichzeitig liefen sich negative Verhaltensweisen wie
Agitiertheit reduzieren [146].

Eine eher iiberschaubare Umgebung mit kleinen Einheiten, die direkten
Blickkontakt zu anderen Personen oder die Sicht auf relevante Bereiche wie
Kiiche, Toilette, Nasszelle ermoglichen, stdarkt das Sicherheitsempfinden des
Menschen mit Demenz. Handldufe und ein rutschfester Boden mindern zudem
die Gefahr von Stiirzen. Auch hier ist es notwendig, zusdtzliche Sicherheits-
mafinahmen zu integrieren, wenn Orientierungsschwierigkeiten zunehmen.
Mit Hilfe von warmen und leuchtenden Farben kénnen Kontraste gesetzt
werden, die den Bewohnerinnen und Bewohnern Orientierung bieten. Eine
Reiziiberflutung sollte dabei jedoch vermieden werden und zwar nicht nur
optisch, sondern auch akustisch (Gerduschkulisse).

Ein Standardrezept gibt es jedoch auch in diesem Bereich nicht. Vielmehr
muss im Einzelfall ausprobiert und beobachtet werden, welche Wirkung das
Umfeld auf den Einzelnen hat. Verschiedene Instrumente kénnen hier Unter-
stiitzung bieten, wie beispielsweise das Heidelberger Instrument zu Erfassung
der Lebensqualitdt demenzkranker Menschen (H.I.L.DE. [11]). Aber auch Ange-
horige bzw. Zugehorige sind wertvolle Informationsquellen, wenn das Wohl-
befinden des nahestehenden Menschen mit Demenz im Mittelpunkt steht.

Die sogenannte Milieutherapie, die urspriinglich fiir psychiatrische Einrich-
tungen entwickelt wurde, stellt fiir die Umweltgestaltung einen umfassenden



Ansatz dar. Im Fokus steht hier das therapeutische Handeln zur Anpassung
der materiellen und sozialen Umwelt an die krankheitsbedingten Verdnde-
rungen der Wahrnehmung, des Empfindens, des Erlebens und der Kompe-
tenzen (Verlust und Reserven) der Menschen mit Demenz [240]. Ziel ist es,
eine Umgebung zu schaffen, die Menschen mit Demenz ein menschenwiir-
diges, der personlichen Lebensgeschichte angepasstes Leben ermdglicht und
ihre sensorischen, emotionalen, kognitiven und psychischen Einschrankun-
gen ausgleicht. Die Mafinahmen beziehen alle sozialen Kontakte der Betrof-
fenen mit ein. Das Milieu eines Menschen besteht aus seinem Lebensraum,
seinem Tagesablauf und seinen sozialen Beziehungen und ist so zu gestalten,
dass es ein Gefiihl von Sicherheit und Selbstwert vermittelt:

Anforderungen an das physische bzw. materielle Umfeld

Eine demenzgerechte Umgebung vermittelt das Gefiihl von Sicherheit, Gebor-
genheit und Orientierung. Lichtintensitdt und -temperatur bei Tag und in
der Nacht sowie die bedarfsgerechte Farb- und Beleuchtungsgestaltung kon-
nen dabei das Wohlbefinden der Bewohnerin/des Bewohners positiv beein-
flussen. Hier geht es sowohl um die architektonische Gestaltung (besondere
Ruherdume, offene Zimmer, Farbe, Licht) als auch um eine Aktivierung der
optischen, akustischen, haptischen, olfaktorischen und gustatorischen Sinne
des Betroffenen. Bei der Gestaltung der Innenrdume sollte darauf geachtet
werden, dass die Einrichtung keine erhdhte Unfallgefahr mit sich bringt,
dass reflektierende Oberflachen mdglichst vermieden werden - auch im
Bodenbereich. Zimmertiiren kénnen beispielsweise in unterschiedlichen
Farben gestrichen und/oder durch Abbildungen (Besteck fiir Esszimmer,
Bett fiir Schlafzimmer, o. d.) gekennzeichnet werden.

Anforderungen an die Tagesstrukturierung

Um den Betroffenen eine mdglichst selbststandige Lebensfiihrung zu erméogli-
chen, ist es wichtig, den Tagesablauf so iibersichtlich zu gestalten, dass sich
Menschen mit Demenz daran orientieren kénnen. Nach Tom Kitwood [125]
gehort Beschdftigung zu den Grundbediirfnissen eines Menschen mit Demenz.
Durch die eingeschrdnkte Konzentrationsfdhigkeit kann es hier jedoch schnell
zu einer Uberforderung bzw. Reiziiberflutung kommen, wenn Angebote zur
Beschdftigung nicht entsprechend angepasst sind. Gezielte Aktivitdten sollten
daher auf eine maximale Zeitspanne von 20 Minuten begrenzt werden. Der
gesamte Tagesablauf ist dabei so zu strukturieren, dass bei den Betroffenen
ein Gefiithl von Vorhersagbarkeit und Kontrolle entsteht.

Anforderungen an das soziale Umfeld

Wesentliche Faktoren sind hier das Bezugspersonensystem, die Qualitdt der
Beziehungsgestaltung (N Kapitel 4.3) sowie die Beriicksichtigung der Bio-
grafie des Betroffenen. Dabei werden eine von Respekt und Akzeptanz
geprdgte Grundhaltung der Pflegenden und ein sensibles Gespiir fiir die
Bediirfnisse der einzelnen Bewohnerin/des Bewohners vorausgesetzt.



Besondere Wohnform: Pflegeoase

Eine urspriinglich aus der Schweiz stammende besondere Wohnform fiir schwerst-
pflegebediirftige Menschen mit Demenz ist die sogenannte Pflegeoase. Dadurch, dass
mehrere Menschen in einem Raum versorgt werden, ist sichergestellt, dass immer
entsprechendes Pflegepersonal prasent ist und die Betroffenen kontinuierlich beglei-
tet werden. Auf diese Weise wird auch das Risiko einer Isolation vermieden. Das
Miteinander der Bewohnerinnen und Bewohner, die Pflege sozialer Beziehungen
stehen hier im Fokus. Der Aufenthalt in dieser Wohnform kann auf Dauer oder auf
Zeit (Tagespflegeoase) angelegt sein.

Das Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA) hat ein Alternativmodell entwickelt, das
eine Unterbringung der Betroffenen in Einzelzimmern vorsieht. Die Ausstattung mit
doppelseitigen Fliigeltiiren ermdglicht, die Zimmer zum Gemeinschaftsbereich hin
ganz oder teilweise zu 6ffnen - je nachdem, ob Riickzug oder Teilhabe des Betrof-
fenen im Vordergrund steht [142].

Das Gefiihl von Geborgenheit gehdrt zu den elementaren Bediirfnissen eines
Menschen. Voraussetzung hierfiir ist ein Lebensraum, der Sicherheit bietet.
So kann durch Gestaltung der duleren Umwelt das emotionale und physi-
sche Wohlbefinden des Einzelnen positiv oder negativ beeinflusst werden.
Aufgrund der vielen kognitiven und psychischen Beeintrdchtigungen, die mit
der Diagnose Demenz einhergehen kénnen, benttigen Menschen mit Demenz
ein Umfeld, das dem Ausmaf der Einschrankungen entsprechend kontinu-
ierlich verdndert werden kann. Denn mit Fortschreiten der Erkrankung kon-
nen sich die Betroffenen immer weniger auf ihre Umgebung einstellen. Dies
betrifft auch die Fahigkeit, sich in der hduslichen Umgebung zurechtzufinden
und zu leben. Das gilt jedoch nicht nur fiir die eigene Hduslichkeit, son-
dern auch fiir alternative Wohnformen, wie Pflege-WGs oder Einrichtungen
der stationdren Langzeitpflege sowie fiir die akutmedizinische Versorgung
(N Kapitel 4.7.1). Dabei ist das Umfeld im jeweiligen Setting so zu gestalten,
dass es den Anforderungen und Bediirfnissen der Betroffenen gerecht wird.
Gewdhrleistet werden soll, dass der Mensch mit Demenz in seinem Lebens-
raum sowohl Anregung als auch Orientierung erhdlt und dadurch Sicherheit
und Geborgenheit empfindet. Durch die Umsetzung spezifischer MafSinahmen
- unabhdngig vom Setting - soll eine Umgebung geschaffen werden, die die
sensorischen, emotionalen, kognitiven und psychischen Einschrankungen
eines Menschen mit Demenz so ausgleicht, dass der Betroffene ein wiirdiges
und selbstbestimmtes Leben fiihren kann. Es darf jedoch nicht aufier Acht
gelassen werden, dass jede Verdnderung der vertrauten Umgebung auch
Unsicherheiten hervorrufen kann, was im Einzelfall zu beriicksichtigen ist.



3.4 An- und Zugehorige unterstiitzen

Die Diagnose Demenz ist nicht nur fiir den Betroffenen selbst zundchst ein
schwerer Schicksalsschlag, sondern fiir alle, die ihm nahestehen - vor allem
fiir diejenigen, die mit dem Menschen mit Demenz zusammenleben.

Mehr als 70 Prozent aller pflegebediirftigen Menschen mit und ohne Demenz
werden zu Hause versorgt. Jede fiinfte Pflegeperson leistet die Pflege allein,
das heif}t ohne Unterstiitzung professioneller und informeller Hilfe. Die
Generation der jiingeren Hauptpflegepersonen (Kinder und Schwiegerkinder
der Pflegebediirftigen) nutzt die Unterstiitzung professioneller Hilfe 6fter als
die Generation der pflegenden Ehepartnerinnen und -partner. Der durch-
schnittliche tdgliche Zeitaufwand der Hauptpflegeperson betrdgt etwa sieben
Stunden und entspricht damit nahezu einem Vollzeit-Arbeitstag [95]. Deutlich
mehr Zeit wenden Pflegepersonen fiir die Pflege und Unterstiitzung ihrer an
Demenz erkrankten Angehérigen auf [196].

Dabei gilt es nicht nur zahlreiche praktische Aufgaben zu bewdltigen, wie
etwa den Betroffenen im Alltag oder bei biirokratischen Angelegenheiten zu
unterstiitzen. Vielmehr sind es auch die emotionalen Belastungen, die mit
der Betreuung und Pflege eines nahestehenden Menschen einhergehen und
die ganz wesentlich von den kognitiven Beeintrachtigungen des Betroffenen
bestimmt werden: So scheint der vertraute Mensch durch die Demenz all-
madhlich zu verschwinden und damit auch das, was verbindet und Gemein-
samkeit schafft — die gemeinsamen Erlebnisse der Vergangenheit genauso
wie Pldne fiir die Zukunft. Das, was soziale Beziehungen ausmacht und
zwischenmenschliche Ndhe entstehen ldsst, ist allerdings gerade das Teilen
gemeinsamer Erinnerungen und Erfahrungen [145]. Der Mensch mit Demenz
verliert im Verlauf der Erkrankung gewissermafien seine soziale Identitat.
Die gesunden Partner, An- und Zugehorigen erleben diesen Entfremdungs-
prozess als sehr belastend, auch weil er nicht berechenbar ist und sie nicht
wissen, wie schnell er voranschreitet [55, 180].

Die Erkrankung Demenz wird sowohl von den Betroffenen als auch ihren
Bezugspersonen als ein soziales Schicksal erlebt. Viele An- und Zugehdrige
von Menschen mit Demenz berichten davon, dass sie sich stigmatisiert, sozial
isoliert und ausgegrenzt fithlen [157]. Es scheint weniger die Krankheit selbst
zu sein und die damit verbundenen Symptome. Vielmehr ist es der Verlust
von Vertrautheit und Geborgenheit, der den An- und Zugehérigen am meis-
ten zu schaffen macht [49].

Partnerschaften leiden darunter, dass der an Demenz erkrankte Mensch nicht
mehr die Rolle des Lebensbegleiters erfiillen kann, der Sorgen und Freuden



seines Partners teilt und mit ihm Entscheidungen trifft - und das woméglich
gerade in einer Lebenssituation, in der der Gesunde eigentlich Rat, Unter-
stiitzung und Trost brduchte. Das Verhdltnis zwischen Pflegenden und
Gepflegten schwankt stdndig zwischen Paar- und Pflegebeziehung. Das bedeu-
tet auch, dass der Pflegende Entscheidungen treffen muss, die zwar notwen-
dig sind, aber nicht dem Wunsch des Betroffenen entsprechen. Viele An- und
Zugehorige von Menschen mit Demenz berichten, dass sie unter schweren
Schuldgefiihlen leiden, weil sie gezwungen sind, ihren Partner bei wichtigen
Entscheidungen zu iibergehen und mit der Unterstiitzung, die sie leisten,
den Krankheitsprozess nicht aufhalten kénnen [189].

Gerade der Zeitpunkt, an dem der Mensch mit Demenz die Fahigkeit verliert,
ihm nahestehende Menschen zu erkennen, wird oft als Bruch innerhalb der
Beziehung erlebt. Denn an diesem Punkt dndert sich Beziehungsqualitdt
massiv [180]. Gleichzeitig muss - vor allem in spdteren Krankheitsphasen,
wenn Pflegebediirftigkeit eintritt — eine starke Ndhe zugelassen werden,
sowohl korperlich als auch emotional: Die pflegerische Unterstiitzung bein-
haltet die Intimpflege ebenso wie den Umgang mit psychischen Verhaltens-
symptomen, unter denen der Mensch mit Demenz moglicherweise leidet, wie
etwa ortliche und zeitliche Desorientierung, Wahnvorstellungen oder feh-
lende Krankheitseinsicht.

In zwischenmenschlichen Beziehungen ist das Geben und Nehmen im besten
Falle ausgeglichen. Wird jemand abhdngig von der Hilfe des Anderen, gerdt
dieses Ideal ins Wanken. Verstdarkt wird das, wenn der gesunde Mensch sei-
nen eigenen Interessen nicht mehr nachgehen und soziale Beziehungen
auflerhalb der Pflegebeziehung nicht mehr pflegen kann. Existenzangste
entstehen, weil die Betreuung und Pflege des Menschen mit Demenz zu Las-
ten der eigenen beruflichen Tatigkeit geht und grofie wirtschaftliche Probleme
entstehen konnen.

Hinzu kommt, dass sich Pflegende wdhrend des gesamten Krankheitspro-
zesses mit dem Sterben ihres demenzkranken Angehdrigen auseinanderset-
zen miissen [23]. Schliefllich ist der Verlauf von Demenzen dadurch gekenn-
zeichnet, dass sich die Symptomatik zunehmend verschlechtert und nach
einem bestimmten Zeitraum unweigerlich zum Tod fiihrt: Die Krankheits-
dauer vom Zeitpunkt der Diagnosestellung bis zum Tod liegt im Mittel bei
sechs Jahren [17] (N Kapitel 1).

An- und Zugehdrige von Menschen mit Demenz sind in der Begleitung und
Pflege von Betroffenen besonderen Belastungen ausgesetzt. Sie sind jedoch
Laien und verfiigen naturgemaf weder iiber besondere Kenntnisse und Erfah-
rungen im Umgang mit der Erkrankung noch iiber die professionelle Distanz.
Auf pflegende An- und Zugehorige ist daher ein besonderes Augenmerk zu
richten: Sie brauchen Unterstiitzung und Moglichkeiten der Entlastung, denn
die korperlichen und emotionalen Anforderungen, die sich bei der Pflege
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eines nahestehenden Menschen mit Demenz stellen, konnen sich erwiese-
nermaflen nachteilig auf die eigene Gesundheit und damit auch auf die
Stabilitdt der hduslichen Pflegesituation auswirken.

Die physische und psychische Gesundheit pflegender Angehdriger ist mitt-
lerweile intensiv erforscht. Studienergebnisse lassen vermuten, dass Perso-
nen, die einen nahestehenden Menschen pflegen, ein erhohtes Risiko haben,
krank und pflegebediirftig zu werden [28, 76, 109, 204, 212].

So haben pflegende Angehérige ein hoheres Risiko, eine depressive Sympto-
matik zu entwickeln [212]. Fragt man sie nach ihrer gesundheitshezogenen
Lebensqualitdt, so bewerten sie diese signifikant schlechter als Personen
gleichen Alters, die nicht pflegen. Pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz beschreiben weiter Verlustdngste und soziale Stigmatisierung [43,
236].

Negative Auswirkungen auf die psychische Gesundheit pflegender Angehd-
riger stehen dabei in unmittelbarem Zusammenhang mit dem Erleben der
Belastungssituation. In verschiedenen Studien konnte ein Zusammenhang
zwischen diesem subjektiven Belastungsempfinden Pflegender und korper-
lichen Beschwerden bestdtigt werden, unabhdngig von der Ursache der Pfle-
gebediirftigkeit. Dabei sind die kérperlichen Beschwerden umso ausgepragter,
je groBer die Belastung durch die Pflegesituation wahrgenommen wird [172].

Die korperliche Gesundheit pflegender An- und Zugehoriger ist auBerdem
umso schwerer beeintrdachtigt, je grofler die subjektive Belastung ausfallt
und je mehr psychische Verhaltensauffdlligkeiten die an Demenz erkrankte
Person zeigt [76]. Der Druck auf die sorgenden Angehorigen resultiert somit
unmittelbar aus der jeweiligen Pflegesituation. Allgemein ist die Belastung
umso geringer, je besser das Verhdltnis des Pflegenden zum Pflegebediirfti-



gen ist und je unterstiitzender das eigene soziale Netzwerk wahrgenommen
wird. Steigt die Akzeptanz der Situation, nimmt das subjektive Belastungs-
empfinden hingegen ab [91, 126]. Nicht vernachldssigt werden darf auch,
dass pflegende An- und Zugehorige hdufig im Rentenalter sind und nicht
selten selbst unter chronischen Erkrankungen leiden [82].

Mit zunehmender subjektiver Belastung steigt auch die Wahrscheinlichkeit
fiir Gewalt innerhalb einer Pflegebeziehung, vor allem dann, wenn der Mensch
mit Demenz unter psychischen Verhaltenssymptomen leidet [247].

Nachgewiesen werden konnte auch, dass bei der Pflege eines Menschen mit
Demenz, der Verhaltenssymptome zeigt — im Vergleich zu rein kérperlichen
Ursachen der Pflegebediirftigkeit — mit steigender subjektiver Belastung auch
die Wahrscheinlichkeit einer stationdren Unterbringung des Betroffenen
zunimmt [2, 133]. Betrachtet man die vorliegenden Forschungsergebnisse,
so stellt man fest, dass die hohe subjektive Belastung des pflegenden Ange-
horigen der wichtigste Faktor ist, der zu einem Heimeinzug fiihrt.

In den vergangenen Jahren gab es zahlreiche wissenschaftliche Publikationen
zu dieser Thematik. Die meisten Arbeiten begriinden das Zustandekommen
subjektiver Belastung anhand des Stressmodells des Psychologen Richard
Lazarus [137]. Dieses ist im Laufe der letzten Jahrzehnte vor allem fiir For-
schungszwecke hdufig konkretisiert worden.

Das Verstandnis der wesentlichen Grundziige des stresstheoretischen Zugangs
hilft dabei, das Erleben pflegender An- und Zugehdriger zu verstehen, um
so Ansatzpunkte fiir eine wirksame Unterstiitzung und Entlastung identifi-
zieren zu konnen. Demnach sind die gesundheitlichen Folgen des Belastungs-
erlebens pflegender Angehoriger als eine Folge der wechselseitigen Beziehung
zwischen der betroffenen Person und den dufieren Ereignissen, wie etwa der
Pflegesituation, und zwischen der Person und ihren inneren Anforderungen
(z.B. Ziele, Werte, Aufgaben) zu verstehen. Stress entsteht dann, wenn die
Anforderungen, die z. B. durch die Pflege des demenzkranken Angehorigen
entstehen, die Anpassungsfdhigkeiten oder Ressourcen einer Person zu stark
beanspruchen oder {ibersteigen. Dabei ist fiir das Stresserleben nicht alleine
die Situation an sich von Bedeutung, sondern auch die Art und Weise, wie
die Person die Situation verarbeitet und bewertet. Menschen sind unter-
schiedlich anfdllig fiir stressauslésende Situationen. Was fiir den einen schon
Stress bedeutet, wird von einem anderen (noch) nicht als Stress empfunden.
Bei der Betreuung und Pflege von Demenzkranken wird allerdings schnell
ein hohes Stressniveau erreicht [247].



Je stdrker die subjektive Belastung wahrgenommen wird, desto wahrschein-
licher sind auch negative Folgen fiir die kérperliche und psychische Gesund-
heit, was letztlich dazu fithren kann, dass problematische Pflegebeziehungen
entstehen und langfristig sogar die hdusliche Pflegesituation zusammenbre-
chen kann [247].

In der Stress- und Bewdltigungsforschung unterscheidet man zwischen soge-
nannten primdren und sekunddren Stressoren. Primdre Stressoren kénnen
aus den Aufgaben und Anforderungen entstehen, die direkt aus der Erkran-
kung und den damit verbundenen Beeintrdachtigungen des pflegebediirftigen
Menschen resultieren. Dazu gehdren das Ausmaf der zu leistenden Unter-
stiitzung bei der Bewdltigung des gemeinsamen Alltagslebens, der Umgang
mit emotionalen und psychischen Problemen sowie die Konfrontation mit
kognitiven Beeintrdchtigungen und Personlichkeitsverdanderungen. Aus den
primdren Stressoren entstehen fiir die Pflegeperson Anforderungen in ande-
ren Lebensbereichen (Beruf, Finanzen, Freizeit, Familie), die zu sekundéren
Stressoren werden konnen. Die Wahrscheinlichkeit ihres Auftretens erhht
sich mit Dauer und Schwere der primdren Belastung: Berufstdtige pflegende
An- und Zugehorige sind oft in der Arbeit erschdpft oder verzichten z. B. auf
neue Beschdftigungsmdoglichkeiten und Beférderungen [211]. Primdre Stres-
soren konnen dazu fithren, dass gesunde Lebensgewohnheiten, wie regel-
madRige Bewegung oder gesunde Erndhrung, vernachldssigt werden. Oder es
kommt zu Schlafstérungen, die sich ebenfalls nachteilig auf das emotionale
Wohlbefinden auswirken [211].

Sowohl bei den primdren als auch den sekunddren Stressoren ist die subjek-
tive Dimension entscheidend. Diese ergibt sich aus der personlichen Einschit-
zung der Situation durch die Pflegeperson selbst sowie aus ihrer Einschdtzung
der verfiigharen Ressourcen (z.B. Wissen iiber die Erkrankung, Kenntnisse
von speziellen Pflegetechniken, Energie, Zeit, finanzielle Mittel, soziale Unter-
stiitzung). Anzeichen dafiir, ob die Pflegeperson ihre Pflegeaufgaben als
belastend wahrnimmt, sind z. B. lberforderung, Aggression, Angst und Trauer.
Sekunddre Stressoren kdnnen Empfindungen wie Ausweglosigkeit und Schuld-
gefiihle sein oder die Angst, zu versagen.

Pflegende An- und Zugehdrige mit scheinbar identischen objektiven Anfor-
derungen an die Pflegesituation kénnen sich demnach in der Einschdtzung
ihrer jeweiligen Situation unterscheiden. Wenn pflegende Angehérige z. B.
davon iiberzeugt sind, dass die Anforderungen durch die pflegerischen Auf-
gaben ihre vorhandenen Ressourcen dauerhaft iibersteigen, sind sie vermehrt
von psychischen Belastungen, wie depressiven Symptomen betroffen [211].
Anhaltende psychische und physische Belastungen wiederum wirken sich
auf den weiteren Verlauf der Pflegesituation aus. So kann es schlimmstenfalls
zu problematische Verhaltensweisen gegeniiber dem pflegebediirftigen Men-
schen kommen, wie beispielsweise Vernachldssigung, psychische und kéor-
perliche Gewalt [76, 157].



Insgesamt gilt, dass fiir pflegende An- und Zugehorige soziale Unterstiitzung
zur Bewdltigung eines kritischen Lebensereignisses eminent wichtig ist.
Gerade soziale Ressourcen des Angehorigen kdnnen primdre und sekunddre
Stressoren abmildern und damit indirekt langerfristige negative Konsequen-
zen fiir die Befindlichkeit des Angehdrigen und die Stabilitdt der Pflegesitu-
ation verhindern.

Das subjektive Belastungserleben des Pflegenden wird also von vielen ver-
schiedenen Faktoren beeinflusst und hdngt von der individuellen Situation,
dem Umfeld und der eigenen Personlichkeit ab. Entsprechend muss eine
gelingende Unterstiitzung pflegender An- und Zugehoriger auch diese ver-
schiedenen Einflussfaktoren und die jeweils ganz persdnliche Situation in
den Blick nehmen.

Studien zu den gesundheitlichen Beeintrdchtigungen pflegender An- und
Zugehoriger von Menschen mit Demenz belegen den Bedarf an effektiven
Konzepten fiir ihre Unterstiitzung und Entlastung. Entsprechend fordern alle
nationalen und internationalen medizinischen Leitlinien, dass eine addquate
Beratung und Unterstiitzung pflegender An- und Zugehdriger ein integraler
Bestandteil der Behandlung von Patientinnen und Patienten mit Demenz
sein sollte (z. B. DEGAM 2018[48]; AWMF 2016[5]). Und tatsdchlich sind in
der Vergangenheit bereits viele unterschiedliche Angebote entwickelt, auf
ihre Wirksamkeit hin iiberpriift und etabliert worden: Diese reichen von der
Beratung pflegender Angehériger iiber Schulungskurse bis hin zu psycho-
therapeutischen Interventionen (N Tabelle 1).

In wissenschaftlichen Untersuchungen konnte gezeigt werden, dass psycho-
therapeutische Verfahren, Methoden und Techniken auf das Belastungsem-
pfinden von An- und Zugehdrigen, die einen Menschen mit Demenz pflegen,
positiv wirken. Festgestellt werden konnte, dass Verhaltensmanagementan-
sdtze, die sechs oder mehr Stunden in Anspruch nehmen, einen positiven
Effekt auf die psychische Gesundheit pflegender An- und Zugehoriger haben.
Einzeltherapien waren dabei wirksamer als Gruppeninterventionen [206].
Auch die folgenden Mafinahmen tragen zur Verringerung von negativen Stress
und zur Verbesserung des Wohlbefindens pflegender An- und Zugehériger
bei [66]:

<> Trainingsprogramme zum Verhaltens-, Depressions-,
und Argermanagement,

<> kognitive-behaviorale Therapien,

individuelle Beratung,

<> Besuch von Selbsthilfegruppen.

\Z



Tabelle 1

Interventionen zur Verringerung des Belastungsempfindens pflegender Angehdriger

Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an AWMF, 2016

Die Vermittlung von Informationen iiber die Erkrankung ist ebenso wichtiger
Bestandteil der kognitivverhaltenstherapeutischen Arbeit mit pflegenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz. Dariiber hinaus beinhalten diese
Ansdtze vor allem folgende hilfreiche Strategien: das aktive Einbeziehen der
Angehorigen durch Verhaltensiibungen, die Anwendung von Rollenspielen
und das Einiiben von Pflegefdhigkeiten. Interventionen, die einen positiven
Einfluss auf die depressive Symptomatik und das Belastungserleben der
Angehorigen bewirken konnen, basieren meist auf Prinzipien der kognitiv-
behavioralen Verhaltenstherapie (KVT). Auch familienbasierte Interventionen
zur Starkung der sozialen Unterstiitzung zeigen gute Effekte [206].

Eine gute Strategie der Begleitung scheint zu sein, unangenehme, irrationale
Gedanken zu entlarven und damit unangemessene Gefiihle und Reaktionen
zu kontrollieren. Diese Intervention der kognitiven Verhaltenstherapie zeigt
sich als besonders hilfreich [184]. Auflerdem konnte gezeigt werden, dass
ein kognitivverhaltenstherapeutisches Gruppenkonzept, welches neben den
genannten Strategien auch kognitive und emotionsorientierte Interventionen
beinhaltet, sich nicht nur positiv auf die Gesundheit der Angehérigen aus-
wirkt, sondern dariiber hinaus den Einzug des Menschen mit Demenz in ein
Pflegeheim verzogert [238].



Eine Cochrane-Metaanalyse bestdtigte die Wirksamkeit der kognitiven Um-
strukturierung (cognitive reframing) bei pflegenden Angehorigen bezogen
auf das Risiko, selbst psychisch zu erkranken. Inshesondere werden positive
Effekte bezogen auf die Reduzierung von Angsten, Depression und subjekti-
vem Stress festgestellt [227]. Eine andere Metaanalyse bestdtigt die Wirksam-
keit von edukativen und gruppenbasierten unterstiitzenden Interventionen
bezogen auf depressive Symptome bei pflegenden Angehorigen, die Menschen
mit Demenz pflegen [222].

Des Weiteren konnte in Studien bestdtigt werden, dass sich Angehorigen-
gruppen positiv auf das psychische Wohlbefinden der Teilnehmenden aus-
wirken [41]. Ebenso zeigten telefonbasierte Interventionen positive Effekte:
Psychische Belastungen und depressive Symptome von pflegenden Angehd-
rigen konnten verringert werden [15, 40]. Auch computervermittelte Inter-
ventionen haben positive Effekte auf Angst, Depression und Stress von pfle-
genden Angehorigen [149].

Zur Stdrkung der psychischen und physischen Gesundheit von pflegenden
Angehorigen, der Verbesserung der Versorgungssituation von Menschen mit
Demenz und damit zur Stabilisierung hduslicher Pflege bieten auch die soziale
Pflegeversicherung und die gesetzliche Krankenversicherung eine Reihe von
Leistungen an, die Aspekte wie Schulung und das ,,Auszeit-Nehmen“ von
den Aufgaben der Pflege aufgreifen [76]. Pflegende Angehorige haben z. B.
Anspruch auf Pflegezeit (langere berufliche Auszeit), Familienpflegezeit
(Stunden reduzieren) und Pflegeunterstiitzungsgeld (kurzfristige Freistellung,
einmalig oder fiir einen Zeitraum von maximal zehn Arbeitstagen im Fall
einer akut aufgetretenen Pflegesituation).

Die Pflegekassen bieten dariiber hinaus gemadf} § 45 SGB XI unentgeltliche
Pflegekurse fiir pflegende An- und Zugehérige und andere an einer ehren-
amtlichen Pflegetdtigkeit interessierte Personen an. Dort werden die fiir die
Pflege zu Hause notwendigen Kenntnisse vermittelt. Auch die Unterstiitzung
bei seelischer und kérperlicher Belastung, der Abbau von Versagensdngsten,
der Erfahrungsaustausch der Pflegepersonen untereinander, die Beratung
iiber Pflegehilfsmittel und Rehabilitationsleistungen kénnen in solchen Kur-
sen thematisiert werden. Auf Wunsch findet die Schulung in der hduslichen
Umgebung des Pflegebediirftigen statt, z.B. dann, wenn eine Anleitung zum
Einsatz von Hilfsmitteln oder fiir bestimmte Pflegetdtigkeiten gewiinscht
wird.

Ndhere Informationen zu den einzelnen Leistungen der sozialen Pflegever-
sicherung und den Anspruchsvoraussetzungen sind auf der Seite des Bun-
desministeriums fiir Gesundheit (BMG) abrufbar [34]. Aber auch Beratungs-
stellen, Pflegekassen und Pflegestiitzpunkte informieren ausfiihrlich tiber
diese Leistungen und deren Kombinationsméglichkeiten.



Rehabilitation pflegender Angehdriger

Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz kommen hdufig an ihre
physischen und psychischen Grenzen; seelische Beschwerden, wie Stérungen
des Schlafs, starke Erschopfung bis hin zu manifesten Depressionen, kénnen
auftreten. Diese konnen im Einzelfall eine stationdre Vorsorge- oder Reha-
bilitationsleistung begriinden. Um den Zugang zu Rehabilitationsmafinah-
men durch pflegende Angehorige (im Sinne von § 16 Abs. 5 SGB X) und damit
letztlich die Inanspruchnahme zu stdrken, besteht seit 1. Januar 2019 die
Moglichkeit, dass bei vorliegender medizinischer Indikation die Rehabilita-
tion grundsdtzlich stationdr durchgefiihrt werden kann (auch wenn dies
ambulant moglich ware), denn oftmals gelingt die Rehabilitation erst, wenn
tatsdchlich auch ein rdaumlicher Abstand zur hduslichen Pflegesituation und
den damit einhergehenden Belastungen besteht. Es gibt dabei grundsdtzlich
die Moglichkeit der Mitnahme des pflegebediirftigen Menschen in die Reha-
bilitationseinrichtung selbst oder in eine Einrichtung der Kurzzeitpflege,
sofern der Pflegebediirftige mindestens Pflegegrad 1 hat. Das entscheidet
der pflegende Angehérige gemeinsam mit dem pflegebediirftigen Menschen.
Erfolgt eine Mitaufnahme des Pflegebediirftigen in dieselbe Rehabilitations-
einrichtung, besteht ein Anspruch auf die Versorgung des Pflegebediirftigen
gegeniiber der Krankasse des pflegenden Angehorigen. Wird alternativ die
Versorgung des pflegebediirftigen Menschen iiber eine Kurzzeitpflegeeinrich-
tung sichergestellt, koordiniert die Krankenkasse des pflegenden Angehdri-
gen gemeinsam mit der Pflegekasse des Pflegebediirftigen die erforderliche
Versorgung.

Da bisher keine Vorgaben oder Standards fiir diesen Leistungsbereich beste-
hen, wurden vielerorts einrichtungsspezifische Gesamtkonzepte fiir Vorsorge-
und Rehabilitation pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz ent-
wickelt oder bereits etablierte Behandlungskonzepte ergdnzt. Schwerpunkte
lagen in den Indikationen Geriatrie und Psychosomatik [92, 93].

Hertle et al. [92, 93] konnten im Rahmen einer Untersuchung 53 Rehabili-
tationseinrichtungen ermitteln, die auch eine Mitversorgung der zu Pflegen-
den ermdglichen. Die Unterbringung der pflegebediirftigen Menschen erfolgt
iiberwiegend innerhalb der Rehabilitations- und Vorsorgeeinrichtungen,
seltener extern in einer Einrichtung der Kurzzeitpflege. Nicht immer werden
jedoch auch pflegebediirftige Menschen mit einem hohen Unterstiitzungs-
bedarf aufgenommen; und nicht immer kann zwischen einer gemeinsamen
oder getrennten Unterbringung ausgewdhlt werden.
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Erfahrungen mit einem Rehabilitationsangebot
fiir pflegende An- und Zugehorige

Frau M. (69 Jahre) pflegt ihren 75-jdhrigen Mann mit mittelschwerer Alzheimer-
Krankheit in der vertrauten gemeinsamen Lebensumgebung.

Wie haben Sie vom spezialisierten Rehabilitationsangebot hier in der Klinik in
Ratzeburg erfahren?

Zuerst hat mir mein Hausarzt gesagt, dass ich als pflegende Angehdrige eine Reha
machen kann. Dann habe ich mit meiner Tochter im Internet geguckt und das spe-
zielle Reha-Angebot fiir pflegende Angehdrige gefunden. Da kann man den Demenz-
kranken auch mitbringen.

Welche Beschwerden hatten Sie?

Ich konnte nicht mehr einschlafen oder durchschlafen und war reizbar und nervos.
Meine ganze Gelassenheit war weg. Und ich war eigentlich nur noch bedriickt und
traurig, konnte mich iiber nichts mehr freuen. Ich hatte keinen Hunger mehr, habe
Bluthochdruck bekommen.

Welche Erwartungen hatten Sie an Ihre Behandlung im Alzheimer Therapiezentrum
in Ratzeburg?

Ich habe mich darauf gefreut, mich mit anderen auszutauschen und mich mal so
richtig zu erholen.

Welche Therapien halten Sie fiir besonders wichtig, haben vielleicht bereits zu einer
Verbesserung Ihrer Beschwerden gefiihrt?

Vor allem konnte ich endlich schlafen, ohne mir Sorgen machen zu miissen und ohne
standig von meinem Mann geweckt zu werden. Das hat dazu gefiihrt, dass ich endlich
wieder {iber mich und meine Situation nachdenken konnte. Die psychotherapeuti-
schen Einzelgesprache und die moderierten Gruppengesprdche haben mir dabei sehr
geholfen. Und die Demenzschulungen waren fiir mich so etwas wie ein Augendffner:
Ich habe viel gelernt iiber den richtigen Umgang mit meinem Mann und konnte ihn
und seine Situation besser verstehen. Ich habe in der Gruppe auch viel {iber die
Entlastungsangebote der Pflegeversicherung erfahren, von denen ich gar nichts
wusste. Ich war aber nicht die Einzige! Und in den in Einzelgesprdchen habe ich mit
der Sozialarbeiterin gleich Termine mit einer Tagespflege an meinem Wohnort aus-
gemacht, damit ich gleich nach unserer Riickkehr umsetzen kann, was ich mir vor-
genommen habe: Ich will nicht mehr ldnger unter unserer Situation so leiden!

Ist es Ihnen wichtig, dass Ihr Mann bei Ihnen ist?
Ja, also ohne meinen Mann wére ich gar nicht zu einer Reha gegangen. Da hétte ich
immer das Gefiihl gehabt, ihn im Stich zu lassen, um eine schdne Zeit fiir mich zu
haben.

9
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Wie ist Ihr Mann untergebracht?
Im Angehorigenbegleitbereich, er wohnt dort und wird da auch versorgt und beschaf-
tigt. Ich kann ihn aber immer besuchen, wenn ich will.

Welchen Eindruck haben Sie von der Betreuung Ihres Mannes?

Zuerst hatte ich Angst, dass man sich nicht richtig um ihn kiimmert, so wie ich das
mache und wie er es gewohnt ist. Ich dachte, er wird ganz traurig oder dngstlich
oder will dort nicht sein. Aber nach ein paar Tagen habe ich gemerkt, dass er sich
wohlfiihlt und gut versorgt ist. Das hat mir ein sehr gutes Gefiihl gegeben. Und ich
muss kein schlechtes Gewissen ihm gegeniiber haben.

Was raten Sie anderen pflegenden Angehdrigen?

Auf jeden Fall eine Reha zu machen, egal ob mit oder ohne den Demenzkranken.
Wichtig ist, dass man sich traut, also dass man vor sich selbst und vor den anderen
zugeben kann, dass man am Ende ist und Erholung und eine Auszeit braucht. Und
dass man einfach eine Anleitung fiir den Umgang mit dem Demenzkranken und eine
neue Vorstellung von seinem eigenen Leben bekommt.

Geriatrische Rehabilitationseinrichtungen haben in der Regel gute Vorausset-
zungen, um Menschen mit einer Demenz mit aufnehmen zu kénnen. Alle
Therapiebereiche einschlieflich der Pflege verfiigen iiber viel Erfahrung im
Umgang mit Menschen mit einer Demenz, und meist ist auch eine Unter-
bringung im selben Zimmer moglich.

Der Bericht des Instituts fiir Qualitdt und Patientensicherheit (BQS-Instituts)
erkannte jedoch auch Barrieren (z. B. Informationsdefizite) beim Zugang zu
Vorsorge- und Rehabilitationsleistungen fiir pflegende Angehérige und unzu-
reichende Belege fiir ihre Wirksamkeit. Im Bericht findet sich eine Aufstellung
der identifizierten Einrichtungen mit ihren Kontaktdaten [92, 93].

3.4.5 Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten

Obwohl es viele unterschiedlich ausgerichtete Unterstiitzungs- und Entlas-
tungsangebote gibt, deren Wirksamkeit bestdtigt werden kann, nutzen pfle-
gende An- und Zugehorige diese nur in einem geringen Mafie. Das gilt auch
fiir die Unterstiitzungsleistungen der sozialen Pflegeversicherung [95, 187].
Auffallend wenig genutzt werden die Schulungskurse nach § 45 SGB XI. Laut
der BARMER-Versichertenbefragung 2018 wissen 20,6 Prozent der befragten
Hauptpflegepersonen nicht, dass es solche Schulungskurse iiberhaupt gibt
[187]. Entsprechend gering féllt damit auch die tatsdchliche Inanspruch-
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nahme aus: Nur 0,7 bis 2,5 Prozent der Hauptpflegepersonen der BARMER-
Versichertenbefragung gaben an, in den vergangenen sechs Monaten an
einem Schulungskurs teilgenommen zu haben [187].

Vergegenwdrtigt man sich die Belastungen, denen pflegende An- und Zuge-
horige von Menschen mit Demenz ausgesetzt sind, verwundert dieses Ergeb-
nis wenig. An- und Zugehdrige bendtigen Ressourcen, um ihre belastende
Situation zu bewdltigen. Sie verfiigen aber gleichzeitig nicht iiber die not-
wendigen Voraussetzungen, um diese Ressourcen zu nutzen. Zum Beispiel
mangelt es an Zeit, die notwendig ist, um sich iiber alternative Unterstiit-
zungsangebote zu informieren und um die notwendigen Schritte fiir eine
tatsachliche Inanspruchnahme unternehmen zu konnen. Fragt man pflegende
Angehorige nach den Barrieren, die aus ihrer Sicht einer Inanspruchnahme
im Wege stehen, dann werden nicht nur mangelnde zeitliche Ressourcen
genannt, sondern auch mangelnde Informationen iiber verfiighare Unter-
stiitzungs- und Entlastungsmaglichkeiten [95, 187]. Hinzu kommen Akzep-
tanzprobleme von Unterstiitzungsangeboten als wesentliche Barriere ihrer
Inanspruchnahme [95].

3.4.6 Beratung und Begleitung

Gesteigert werden kann die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen
durch An- und Zugehorige, wenn die Beratung und Fallbegleitung weiter
gefordert werden, Betroffene zielgerichtet informiert und die Akzeptanz der
Angebote gestdrkt werden [48, 228]. Das meint auch Birgitta Neumann vom
Demenznetzwerk des Landes Brandenburg:

»Menschen mit Demenz brauchen eine Begleitung in ihrem Alltag, denn sie fallen durch die Erkran-
kung Demenz aus ihrer Welt, und sie immer wieder zuriickzuholen, kostet Energie. Das System ist
gut mit Entlastungsmdglichkeiten ausgestattet, aber viele An- und Zugehérige von Menschen mit
Demenz wissen das nicht. Daher ist ihre Aufkldrung und Beratung eine wichtige Aufgabe*.

Fiir die professionelle Beratung und Begleitung von An- und Zugehorigen
sind aus ihrer Sicht drei Dinge von Bedeutung:

»Man muss eine Beziehung zum Ratsuchenden aufbauen kénnen. Beratung ist ein Prozess, an dem
man lénger dran bleiben muss. Dann kann man An- und Zugehérige auch vom Nutzen vorhande-
ner Unterstiitzungsmaglichkeiten iiberzeugen. Die Erfahrung zeigt, dass dann auch Schulungskurse
angenommen werden. Und in diesen Schulungskursen fdllt dann oft der Groschen. Wir brauchen
zweitens eine andere Art von Beratung, ndmlich eine Beratung, die die ganze Familie im Sinne
eines Case Managements in den Blick nimmt. Und grundsdtzlich brauchen wir auch eine préven-
tive Beratung, fiir das Alterwerden insgesamt, damit z. B. Pflegebediirftigkeit oder Uberlastung
durch Pflege vorn herein vermieden werden kénnen.“



In die Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz sind zahl-
reiche Professionen eingebunden: Arztinnen und Arzte, ambulante und sta-
tiondre Pflegeeinrichtungen, Kranken- und Pflegekassen, der Medizinische
Dienst der Krankenversicherung (MDK) mit seinem Begutachtungs- und
Beratungsauftrag sowie therapeutisches Fachpersonal. Viele dieser Akteure,
insbesondere haus- und fachdrztliches Personal kennen sowohl den Men-
schen mit Demenz als auch seine An- und Zugehdrigen und haben durch
kontinuierlichen Kontakt eine Beziehung zu ihnen aufgebaut. Sie kennen
die Situation vor Ort - das gilt vor allem fiir ambulante Pflegedienste — und
sie haben gleichzeitig aufgrund ihrer professionellen Autoritdt die Moglich-
keit, die Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen
fiir pflegende Angehorige anzuregen und zu férdern. Die genannten Profes-
sionen sind daher umso mehr gefragt, im Rahmen ihres jeweiligen Versor-
gungsauftrags immer auch fiir die Probleme der An- und Zugehérigen wach-
sam zu sein, zu erkennen, wann Hilfe notwendig ist und zu wissen, welche
Unterstiitzungsangebote sinnvoll sind, um Betroffene entlasten zu kénnen.

Oftmals sind auch professionelle Akteure in der Praxis mitunter mit vielen,
zum Teil verwirrenden und widerspriichlichen Belastungsschilderungen
durch An- und Zugehérige konfrontiert und fiihlen sich nicht selten iiber-
fordert, um kompetent zu beraten und zu unterstiitzen. Das Wissen iiber
dieses Thema sollte daher als eine Schliisselkompetenz in Fortbildungen
aller Professionen, die in irgendeiner Weise in die Versorgung von Menschen
mit Demenz eingebunden sind, integriert werden: ,,Auch Profis haben Bera-
tungsbedarf“, sagt Birgitta Neumann.

Fiir den Unterstiitzungs- und Beratungsprozess ist es wichtig, Belastungssi-
tuationen zu erkennen und einzuordnen. Hierfiir eignen sich evaluierte und
praktikable Assessmentinstrumente zur Erfassung des subjektiven Belas-
tungserlebens pflegender An- und Zugehériger. Mittelweile gibt es eine ganze
Reihe entsprechender Erhebungsinstrumente. Im deutschsprachigen Raum
haben sich vor allem zwei Instrumente zur Erfassung des Belastungserlebens
etabliert: Die ,,Hdusliche Pflegeskala“ [75] und das ,Berliner Inventar zum
Belastungserleben pflegender Angehériger” [71, 189, 247]).

Ein wesentlicher Vorteil in der Anwendung solcher Instrumente besteht vor
allem darin, dass im Rahmen eines Case Managements (z. B. in der Pflege-
beratung nach § 7a SGB XI) im Zeitverlauf die Wirksamkeit empfohlener bzw.
initiierter Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen nachvollzogen werden
kann. Gleichzeitig liefert die Anwendung solcher Instrumente eine fundierte
Grundlage, um auch in komplexen und nicht auf Anhieb durchschaubaren
Situationen beurteilen zu kdnnen, ob die Pflege des Menschen mit Demenz
sichergestellt ist.

Nicht immer gibt es jedoch Zeit und Raum, um ein ausfiihrliches Assessment
durchzufithren. Dann kann es sinnvoll sein, Betroffene anhand weniger



Schliisselfragen zu ihrem Erleben der Pflegesituation zu befragen. Solche
Schliisselfragen konnen z. B. sein:

> Was ist fiir Sie in der gegenwadrtigen Situation besonders belastend?

<> Was hilft Thnen? Was erleben Sie als positiv?

> Welche Verhaltenssymptome bereiten besondere Belastungen
(Aggressivitdt, Wutanfdlle, Kneifen, Schreien, Schlagen, Stereotypien,
Geddchtnisproblem etc.)?

> Welche persénlichen Einschrankungen erleben Sie und wie belastet
fithlen Sie sich dadurch? (Haben Sie Riickzugsmoglichkeiten, Zeit fiir
Ihre Hobbies, Zeit fiir Gesundheit?)

> Werden Sie unterstiitzt durch Ihr soziales Umfeld (Familie etc.)?
(Andere verstehen die Krankheit nicht; wenig Anerkennung, Kampf mit
Behorden und Institutionen; Fiihlen Sie sich allein gelassen?)

Anhand solcher Fragen kann es gelingen, als Aulenstehende einen tieferen
Eindruck von der Pflegesituation zu gewinnen. Die Medizinischen Dienste
berichten aus der Praxis, dass gerade der Zugang iiber solche Fragen zum
subjektiven Erleben der Pflegeperson Merkmale der hduslichen Pflegesitua-
tion sichtbar macht, die ansonsten verborgen bleiben. Auch Pflegediensten
ermoglicht dieser Perspektivwechsel eine Grundlage fiir eine gute pflege-
fachliche Unterstiitzung Betroffener, um z. B. Tipps zum Umgang mit psy-
chischen Verhaltenssymptomen zu geben. ,,‘Was ist die grifSte Belastung?*
ist eine gute Frage, anhand der man herausarbeiten kann, welche Unterstiit-
zungsmaglichkeiten die richtigen sind*“, sagt Birgitta Neumann vom Kompe-
tenzzentrum Demenz des Landes Brandenburg. Sie sagt auch:

Um die Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen
zu fordern, hilft es, wenn sich die unterschiedlichen Professionen mit-
einander austauschen. Sie behandeln, versorgen, beraten und begleiten
Menschen mit Demenz und ihre Familien, ohne mit den anderen Akteuren
in Kontakt zu treten. Gleichwohl liegt gerade in der Multiprofessionalitdt
eine wesentliche Starke fiir eine Férderung der Inanspruchnahme von Unter-
stiitzungs- und Entlastungsleistungen durch Angehdrige, die es in diesem
Sinne zu nutzen gilt. Die mancherorts etablierten Demenz-Netzwerke oder
-Allianzen konnten hier als gute Beispiele dienen. ,,Die Koordinierung kénn-
ten die ambulanten Pflegedienste iibernehmen. Dies ist eine wichtige Aufgabe,
die jedoch nicht wahrgenommen wird*, findet Birgitta Neumann.
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Es gibt bisher keine eindeutigen wissenschaftlichen Belege fiir die Wirksam-
keit von Beratungsangeboten fiir pflegende An- und Zugehorige von Menschen
mit Demenz. Aber oftmals ist das Erfahrungswissen engagierter Praktiker
mindestens ebenso viel wert. Birgitta Neumann sagt dazu:

»In der Unterstiitzung und Beratung von An- und Zugehérigen von Menschen mit Demenz geht es
darum, ihnen zu helfen, wie sie gelassen mit der Situation umgehen, und ihnen zu zeigen, dass
es Lasungen gibt. Es gibt ndmlich Losungen. Das Gefiihl zu haben, die Situation sei ausweglos,
ist das eigentlich belastende. Wenn man Lésungen findet, dann kann man auch Freude im Umgang
mit seinem Angehdrigen mit Demenz erleben. Man weif3 zwar nicht immer, was man geleistet hat,
aber man weif3, dass man etwas geleistet hat. Menschen mit Demenz brauchen andere Menschen,
um Wohlbefinden zu erreichen. Und wenn man als An- oder Zugehdériger das schafft, dann ist
das etwas Grofles, was erfiillend sein kann*.
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IM FOKUS

Praxistipps fiir An-und Zugehorige
Weitere Informationen finden Sie unter:

> Wegweiser Demenz: Der Wegweiser Demenz wird vom Bundesministerium
fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend herausgegeben. Hier kann man
eine Vielzahl von Informationen zum Thema Demenz sowie zu Hilfsangeboten
vor Ort erhalten. (¥ www.wegweiser-demenz.de)

<> Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.: Bei der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
erhdlt man Informationen, Tipps und Adressen fiir Menschen mit Demenz und
deren Angehdrige. Alzheimer Telefon 030-25937 9514 oder 01803-171017
(N~ www.deutsche-alzheimer.de)

> Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO): Bei der
BAGSO sind u. a. Informationen und Broschiiren zu den Themenfeldern Pflege
und Gesundheit zu finden. (¥ www.bagso.de)

> Zentrum fiir Qualitdt in der Pflege (ZQP): Hier finden pflegende Angehdrige
praxisrelevante Ratgeber und Hilfen rund um das Thema Pflege. Uber die
Datenbank Pflegeberatung kdnnen nicht-kommerzielle Beratungsangebote
gesucht werden. (N www.zqp.de)

> Demenz Leitlinie: Auf dieser Internetseite finden Betroffene und Angehorige
Informationen zum Thema Demenz in laien-verstandlicher Sprache.
(N www.demenz-leitlinien.de)

> Ehrenamtliche Helfer (N www.pflegebegleiter.de)

<> Psychologische Online-Beratung speziell fiir pflegende Angehorige
(8 www.pflegen-und-leben.de)

<> Bundesministerium fiir Gesundheit: Ndhere Informationen zu den Leistungen
der Pflege- und Krankenversicherung sowie zu den Anspruchsvoraussetzungen
sind auf der Website erhaltlich. (¥ www.bundesgesundheitsministerium.de)

> Das europdische Projekt RHAPSODY (Research to Acess Policies and Strategies
for Dementia in the Young), bei dem u.a. auch die Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft (DAIzG) beteiligt war, umfasst u.a. einen Online-Ratgeber fiir Angehdrige
von jiingeren Menschen mit Demenz: Der Ratgeber ist auf den Internetseiten
der DAlzG unter N www.deutsche-alzheimer.de erhdltlich. Er enthdlt u.a.
Informationen zu medizinischen Aspekten der Demenz im jiingeren Lebensalter,
zu rechtlichen Fragen sowie zu hilfreichen Strategien der Selbstfiirsorge.
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Professionelle Versorgung von
Menschen mit Demenz
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Die professionelle Versorgung von Menschen mit Demenz umfasst die medi-
zinische Therapie, eine bedarfs- und bediirfnisorientierte Pflege und Betreu-
ung sowie die Behandlung durch therapeutisches Personal im Rahmen der
Heilmitteltherapie (z. B. Physiotherapie, Ergotherapie) zu Hause sowie im
Krankenhaus, in Rehabilitationseinrichtungen und palliativen Einrichtungen.

Grundlage dafiir ist ein Gesamtbehandlungsplan, der nicht-medikamentdse
und medikamentose Interventionen beinhaltet und der sowohl die Betroffe-
nen als auch ihre An- und Zugehorigen, aber auch alle beteiligten Berufs-
gruppen einbezieht. Die professionelle Versorgung ist aufgrund variabler
Symptom- und Problemkonstellationen individualisiert zu gestalten und
muss auf die progrediente Veranderung der Erkrankungsschwere abgestimmt
sein. Dies setzt das Einverstandnis des Menschen mit Demenz bzw. seiner
betreuenden Person voraus. Es sei denn, es besteht eine moglich krankheits-
bedingte akute Selbst- oder Fremdgefdhrdungssituation.

Der Mensch mit Demenz und ggf. die juristische Vertretungsperson sollen
iiber Therapiemdglichkeiten, zu erwartende Effekte, Nutzen und Risiken
aufgekldrt werden. Bei Vorliegen einer Patientenverfiigung sind die dort
angegebenen Verfahrensweisen bindend fiir die Therapie. Bei den Therapie-
entscheidungen sind Wirksamkeit, Nutzen-Risiko-Abwdgungen, Kosten sowie
Verfiigharkeit von Verfahren und Ressourcen relevant [5].

4.1 Haus- und facharztliche Versorgung

Die hausdrztliche Praxis ist meist die erste Anlaufadresse der Patienten. Viele
dltere Menschen kennen ihre Hausdrztin bzw. ihren Hausarzt iiber einen
langen Zeitraum. Das ist besonders dann von Vorteil, wenn sie bemerken,
dass sich ihre geistige Leistungsfdhigkeit verandert. Hausdrzte konnen daher
hdufig sehr gut einschdtzen, wie sich die kdrperliche und geistige Verfassung
ihrer Patienten iiber die Jahre verdndert. Zudem haben viele Menschen weni-
ger Hemmungen, sich dem Arzt ihres Vertrauens mitzuteilen.

Wenn bestimmte Anzeichen auf eine Demenz hindeuten, sollte die Hausdrz-
tin oder der Hausarzt aufgesucht werden. Vor allen weiteren diagnostischen
Schritten folgt ein ausfiihrliches Gesprdch und ggf. ein hausdrztliches geria-
trisches Basisassessment (N Kapitel 2). Gesprach und Assessment dienen
der Hausdrztin oder dem Hausarzt auch zur Einschdtzung der Kognition. Bei
Bedarf werden in diese erste diagnostische Ebene auch An- und Zugehorige
einbezogen, die von ihren Wahrnehmungen berichten kénnen. Gerade wenn
Menschen in einer frithen Phase der Demenz eigene Defizite selbst nicht
wahrnehmen koénnen, diese aus Scham zu leugnen oder iiberspielen versu-
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chen, konnen An- und Zugehorige durch Schilderung ihrer Beobachtungen
zu einer frithzeitigen Diagnosestellung beitragen.

Uber das weitere Vorgehen, iiber mogliche Diagnoseverfahren, Therapien
oder Medikamente wird gemeinsam beraten. Hausdrzte kénnen beispielsweise
eine ambulante Demenz-Testung in einer neurologischen Praxis oder in einer
Geddchtnissprechstunde/-ambulanz (Memory Clinic) und damit eine diag-
nostische Abklarung veranlassen. Die Hausdrztin oder der Hausarzt bleibt
aber auch nach der Diagnosestellung meist erste Ansprechperson fiir Men-
schen mit Demenz. Ergdnzend kann jedoch immer wieder Unterstiitzung
durch Spezialisten eingeholt oder eine kontinuierliche fachdrztliche Mitbe-
handlung erfolgen. So verwundert es nicht, dass in rund 60 Prozent der Fille
die Erstdiagnose Demenz von Hausdrzten und in nur knapp 10 Prozent der
Fdlle von Neurologen/Psychiatern ohne hausarztliche Mitbehandlung gestellt
wird. Gleichwohl nimmt nach Erstdiagnose die liberweisungshiufigkeit zu
Neurologen/Psychiatern deutlich zu [224]. Daneben kommt es auch immer
wieder vor, dass bei stationdren Krankenhausbehandlungen aufgrund akuter
somatischer Gesundheitsprobleme die Verdachtsdiagnose Demenz gestellt
wird und eine weitere Abkldarung erfolgt oder zumindest veranlasst wird.

Fiir Patienten mit Demenz oder Verdacht auf eine Demenz kénnen Hausdrzte
ohne spezifische geriatrische Zusatzqualifikationen auch eine Uberweisung
zu einer Geriatrischen Schwerpunktpraxis (GSP) oder Geriatrischen Instituts-
ambulanz (GIA) veranlassen. Seit 1. Juli 2016 konnen beide Einrichtungen
mit ihrer spezifischen geriatrischen Expertise und ihrer multiprofessionel-
len Struktur die vertragsdrztliche Versorgung durch eine spezielle Diagnos-
tik und durch Abgabe von Behandlungsempfehlungen unterstiitzen [140].
Die spezialisierte geriatrische Diagnostik kommt fiir Menschen mit Demenz
in Betracht, die aufgrund der Art, Schwere und Komplexitdt ihrer Krank-
heitsverldufe einen besonders aufwdndigen geriatrischen Versorgungsbe-
darf aufweisen (z.B. bei zusdtzlichem Vorliegen multifaktoriell bedingter
Gangstoérung, Frailty-Syndrom, Dysphagie, Inkontinenz oder chronischem
Schmerzsyndrom).

Die spezialisierte geriatrische Diagnostik umfasst weiterfiihrende und iiber
das hausdrztliche Basisassessment hinausgehende geriatrische Assessments
zur Selbstversorgungsfahigkeit des Patienten, Mobilitdt, Kognition, Emotion,
Erndhrung, Schmerz und instrumentellen Alltagsaktivitdten. Dariiber hinaus
ermitteln die Arzte relevante Kontextfaktoren anhand eines Sozialassess-
ments in mindestens fiinf Bereichen (z. B. soziales Umfeld, Wohnumfeld,
hdusliche/au8erhdusliche Aktivitdten, Pflegebedarf, Hilfsmittelbedarf).
Funktionsstorungen und Risiken sollen bei Bedarf durch syndrombezogene
geriatrische Untersuchungen oder vertiefende Assessmentverfahren erfasst
werden. All diese Informationen miinden in einen schriftlichen Behandlungs-
plan zur Umsetzung durch die hausdrztliche Praxis. Unter Beriicksichtigung
der Erkrankung und der Lebenssituation des Betroffenen werden allgemeine
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und personliche individuelle Behandlungsziele definiert. Auch werden
Empfehlungen fiir eine medikamentdse Therapie, zu Heil- und Hilfsmit-
teln sowie zu erforderlichen Rehabilitationsmafnahmen formuliert. Zudem
schliet der Behandlungsplan auch Empfehlungen zur ggf. notwendigen
weiteren Diagnostik und Uberwachung ein.

Sechs Monate nachdem die formalen Voraussetzungen fiir ihre Arbeit geschaf-
fen wurden, gab es in Deutschland bereits rund 250 Geriatrische Schwer-
punktpraxen und 20 Geriatrische Institutsambulanzen. Wann ein flachen-
deckendes Angebot verfiighar sein wird, wie umfdnglich es genutzt werden
wird, und welche Verbesserungen in der Versorgung von Menschen mit
Demenz diese beiden neuen ambulanten Versorgungsangebote bewirken
werden, kann derzeit jedoch noch nicht sicher abgeschdtzt werden [174].

Kontaktdaten fiir entsprechende Einrichtungen kénnen bei den Kassendrzt-
lichen Vereinigungen vor Ort erfragt werden.

Insgesamt erfordert die hausdrztliche Versorgung von Menschen mit Demenz
viel Einfiihlungsvermogen. Die Hausarztpraxis muss sich auf die individu-
ellen und sich teils plétzlich variierenden Bedarfe von Menschen mit Demenz
einstellen. Dies erfordert auch hohere Zeitaufwande, viel Engagement und
eine besonders sensible und stabilisierende Kommunikation und Gesprachs-
fithrung [70, 233].

Menschen mit Demenz haben meist aufgrund ihres hoheren Lebensalters
mehrere zumeist chronische Erkrankungen (Multimorbiditdt). Die hausarzt-
liche Versorgung umfasst daher auch die Behandlung dieser Begleiterkran-
kungen wie z. B. Erkrankungen des Bewegungsapparates oder Herz-, Kreis-
lauferkrankungen. Zudem haben Menschen allein aufgrund ihrer Demenz
héhere Risiken fiir Fehl- und Mangelerndhrung, Stiirze, sturzbedingte Frak-
turen und Depressionen, was hohere Versorgungsaufwdnde begriindet. Eine
weitere wichtige Aufgabe von Hausdrzten ist es, die An- und Zugehérigen zu
begleiten und zu beraten und eine ggf. bestehende rechtliche Betreuung zu
beriicksichtigen [47].

Die Inanspruchnahme von Haus- und Fachdrzten steigt zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung einer Demenz deutlich an und geht auch danach kaum
zuriick. Nur rund ein Drittel der Menschen mit Demenz hat im Jahr der Diag-
nosestellung Kontakt zu einem Neurologen und/oder Psychiater, und bei
weniger als 15 Prozent erfolgte eine Bildgebung zur Absicherung der Diagnose
[224]. In diesem Zusammenhang werden in der Literatur Barrieren fiir eine
frithe Diagnosestellung beschrieben: Wahrnehmung mangelnder therapeu-
tischer Wirksamkeit, aufwdndige Differentialdiagnostik, unklare Behand-
lungspfade, konflikttrachtige Rollenkonstellationen sowie unzureichende
Honorierung und fehlende Anreize [233]. Haus- und Fachdrzte scheinen diese
Hindernisse zudem unterschiedlich wahrzunehmen und auch unterschiedlich
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mit ihnen umzugehen, mehrheitlich sind sie zuriickhaltend. Auch Resigna-
tion und Hemmungen in der Betreuung von Menschen und Demenz und ihrer
An- und Zugehorigen spielen eine Rolle [233].

Hilfreich ist die leitliniengestiitzte Diagnostik [224], damit unter anderem
eine Unterversorgung mit Antidementiva zur Verlangsamung des Fortschrei-
tens der Alzheimer-Demenz und eine Uber-/Fehlversorgung mit sedierenden
Medikamenten (z.B. Neuroleptika, Benzodiazepine und Z-Substanzen) [73]
vermieden werden kann. Menschen mit Demenz scheinen im Sinne geringerer
Pflegebediirftigkeits- und Mortalitdtsrisiken davon zu profitieren, wenn sie
ambulant durch Neurologen und Psychiater mitbetreut werden [57]. Hier gibt
es noch Méglichkeiten der besseren Vernetzung und Kooperation zwischen
den unterschiedlichen Professionen, die in die Versorgung eingebunden sind,
wie z. B. ambulanter Pflegedienst, Beratungsinstitutionen, Pflegestiitzpunkt
oder Selbsthilfegruppen. Oftmals reicht es schon aus, Informationen fiir
Betroffene, z. B. iiber weitere Beratung bei Pflegebediirftigkeit, bereitzu-
halten.

Auch fiir Menschen mit Demenz in stationdren Pflegeeinrichtungen sind
neben der hausdrztlichen auch weitergehende fachdrztliche und zahndrztli-
che Behandlungen notwendig. Das betrifft nicht nur die Neurologie und
Psychiatrie sowie die Zahnheilkunde, sondern samtliche Bereiche der Ver-
sorgung multimorbider Patientinnen und Patienten (z. B. Gyndkologie, Uro-
logie, Orthopddie, HNO, Augenheilkunde). Je weiter die Demenz fortgeschrit-
ten ist, desto wichtiger wird eine zugehende Behandlung betroffener Menschen
durch Fachdrztinnen und Fachdrzte in der stationdren Langzeitpflege. Auch
hier besteht noch Handlungsbedarf [7].

4.2 Medikamentose Therapie

4.2.1 Verbesserung der Kognition

Primdr degenerative Demenzen konnen derzeit noch nicht kurativ behandelt
werden. Die medikament6se Therapie zielt daher auf eine Verbesserung der
Kognition durch symptomatische Beeinflussung der cholinergen und gluta-
matergen Neurotransmission und Verzégerung der Krankheitsprogression.
Dadurch kann wertvolle Lebenszeit ohne oder mit nur geringen Einschrdn-
kungen gewonnen werden.

Bei leichten bis mittelschweren Demenzen vom Alzheimer-Typ sind nach wie
vor Substanzen aus der Gruppe der Cholinesterase-Hemmer (Donepezil, Galan-
tamin, Rivastigmin) die Mittel der Wahl. Sie gleichen das bei der Krankheit
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ausgeprdgte cholinerge Defizit aus, das verantwortlich ist fiir die Beeintrdch-
tigungen von Lernen und Geddchtnis, aber auch von Wachheit (Vigilanz)
und Schlaf-Wach-Rhythmus. Diverse Studien konnten {ibereinstimmend fiir
diese Substanzen eine signifikante Wirksamkeit auf die Kognition, das kli-
nische Gesamtbild und in der Regel auch auf die ,,Aktivitdten des tdglichen
Lebens“ nachweisen.

Die Auswahl des Cholinesterase-Hemmers sollte sich primdr am Neben- und
Wechselwirkungsprofil der Substanz orientieren, da keine ausreichenden
Hinweise fiir klinisch relevante Unterschiede in der Wirksamkeit der verfiig-
baren Substanzen vorliegen.

Fiir die Behandlung der moderaten bis schweren Demenz vom Alzheimer Typ
ist Memantine neu zugelassen. Memantine verbessert bei diesen Schwere-
graden die Kognition, das klinische Gesamtbild sowie die Aktivitdten des
taglichen Lebens und sollte eingesetzt werden. Fiir alle fritheren Indikationen
besteht derzeit fiir Memantine keine Zulassung mehr. Bei leichtgradiger
Alzheimer-Demenz ist eine Wirksamkeit von Memantine nicht belegt. Es sollte
deshalb zur Behandlung bei leichter Alzheimer-Demenz nicht eingesetzt
werden. Grundsdtzlich ist eine Kombination von Memantine mit Cholineste-
rase-Hemmern denkbar.

Bei vaskuldren Demenzen sollten immer sowohl die vaskuldre Grundkrank-
heit als auch die relevanten Risikofaktoren behandelt werden, d.h. gegebe-
nenfalls Antihypertensiva, Cholesterinsenker, ASS etc. gegeben und Risiko-
faktoren, wenn moglich, ausgeschaltet werden. Es gibt Hinweise fiir eine
Wirksamkeit von Acetylcholinesterase-Hemmern und Memantine bei vasku-
laren Demenzen, insbesondere bei Patienten mit subkortikaler vaskuldrer
Demenz auf die mentalen Funktionen, die planerisches und zielgerichtetes
Handeln ermoglichen (exekutive Funktionen). Im Einzelfall kann eine ent-
sprechende Therapie erwogen werden [215].

Ginkgo Biloba wird hdufig zur Behandlung einer kognitiven Stérung und
Demenz eingesetzt. Der Extrakt EGb 761 ist zugelassen zur symptomatischen
Behandlung von ,hirnorganisch bedingten geistigen Leistungseinbuflen bei
demenziellen Syndromen*“. Es gibt Hinweise fiir die Wirksamkeit von Ginkgo
Biloba EGb 761 auf die kognitiven Funktionen bei Patienten mit leichter bis
mittelgradiger Alzheimer-Demenz oder vaskuldrer Demenz und nicht-psy-
chotischen Verhaltenssymptomen. Die Arzneimittelkommission der deut-
schen Arzteschaft empfiehlt bei Anwendung von Ginkgo-Biloba-Priparaten,
zumindest eine eingehende Gerinnungsanamnese zu erheben, da es Hinweise
fiir eine erh6hte Blutungsneigung, z. B. in Kombination mit einem ,,Von-
Willebrand-Jiirgens-Syndrom*, einer angeborenen Stérung der Blutgerin-
nung, gibt. Dieses Risiko besteht ebenfalls bei der gleichzeitigen Einnahme
von Aspirin.



Eine Therapie der Alzheimer-Demenz mit Vitamin E wird wegen mangelnder
Belege fiir die Wirksamkeit und aufgrund des Nebenwirkungsrisikos nicht
empfohlen. Ebenfalls keine iiberzeugende Evidenz gibt es fiir nichtsteroidale
Antiphlogistika (Rofecoxib, Naproxen, Diclofenac, Indomethacin). Eine
Behandlung der Alzheimer-Demenz mit diesen Substanzen wird daher nicht
empfohlen. Die Belege fiir eine Wirksamkeit von Piracetam, Nicergolin, Hyder-
gin, Phosphatidylcholin (Lecithin), Nimodipin, Cerebrolysin und Selegilin
bei Alzheimer-Demenz ist unzureichend, weshalb eine Behandlung nicht
empfohlen wird [5].

4.2.2 Behandlung der Begleitsymptome -
psychotrope Medikamente

Neben der Medikation, die sich auf die Verbesserung der kognitiven Leistungs-
fdhigkeit bezieht, werden die vielfdltigen Begleitsymptome einer Demenz,
wie Schlafstérungen, Halluzinationen, psychische Verhaltenssymptome (z. B.
Agitiertheit, Aggression, Apathie), medikamentos mit verschiedenen psycho-
tropen Medikamenten behandelt.

In der Regel sollten psychotrope Medikamente erst zur Anwendung kommen,
wenn mit nicht-medikamentdsen Verfahren (N Kapitel 4.3) keine ausrei-
chende Besserung der Symptome erreicht werden konnte [5]. Grundlage ist
hierfiir eine verstehende Diagnostik, die auch den Einfluss von Umweltbe-
dingungen und sozialen Beziehungen auf das Verhalten Betroffener beriick-
sichtigt (¥ Kapitel 2.4.6). In Notfallsituationen (Eigen-/Fremdgefdhrdung)
kann im Einzelfall auch eine unmittelbare Versorgung mit psychotropen
Medikamenten erforderlich sein.

Zu den psychotropen Medikamenten zdhlen u.a. Anxiolytika und Hypnotika
(z.B. Benzodiazepine wie Lorazepam oder Non-Benzodiazepinhypnotika, auch
Z-Substanzen genannt, wie Zolpidem Zopiclon), niederpotente Neuroleptika
(z.B. Promethazin, Melperon, Pipamperon), die u.a. schlafanstofend und
muskelrelaxierend wirken, Antidepressiva (z. B. Citalopram, Mirtazapin, Ser-
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tralin, Venlafaxin, Amitriptylin) und mittel- bis hochpotente Antipsychotika/
Neuroleptika (z.B. Risperidon, Quetiapin, Haloperidol), deren hauptsdchliche
Indikation Halluzinationen und wahnhafte Stérungen u. a. bei schizophrenen
Erkrankungen sind. Risperidon ist auch zugelassen bei anhaltender Aggres-
sion bei mdRiger bis schwerer Alzheimer-Demenz. Auch andere Medikamente,
die vorrangig zur Behandlung somatischer Erkrankungen gegeben werden,
z. B. Antiepileptika, kénnen psychotrope Effekte haben, die bei Menschen
mit Demenz therapeutisch genutzt werden kénnen.

Die Gabe von Medikamenten mit psychotroper Wirkung kann bei Menschen
mit Demenz gravierende Nebenwirkungen haben. Benzodiazepine und einige
Antidepressiva wirken sedierend und konnen die Sturzgefahr erhéhen. Anti-
cholinerg wirkende Medikamente kénnen die ohnehin schon eingeschrankte
kognitive Leistungsfdhigkeit weiter mindern. Fiir einige Substanzgruppen
wurde gezeigt, dass die Sterblichkeit ansteigen kann und die Wahrscheinlich-
keit fiir neurologische Erkrankungen (z. B. Schlaganfall) zunimmt [5]. Deshalb
miissen bei langerfristigem Einsatz Nutzen und Risiken sorgfdltig abgewogen
werden. Im Sinne einer person-zentrierten Pflege mit dem Ziel einer Starkung
des Personseins des Betroffenen sollte die Gabe von Psychopharmaka bei
aufforderndem Verhalten nur Ultima Ratio sein. Selbstverstdndlich ist auch
bei der Gabe von Psychopharmaka stets die Perspektive des Menschen mit
Demenz zu beriicksichtigen, insbesondere bei der Abwdgung und Bewertung
von gewiinschter Wirkung und unerwiinschten Nebenwirkungen.

Wenn ein betroffener Mensch den Nutzen eines Medikaments in seiner per-
sonlichen Bewertung geringer einschdtzt als die subjektiv empfundenen
Nebenwirkungen, so ist das Medikament abzusetzen oder die Medikation
anzupassen.

Gerade bei dlteren Menschen muss die Gabe von Medikamenten mit psycho-
troper und besonders mit anticholinerger Wirkung sorgfdltig bezogen auf
Nutzen und Risiken abgewogen werden. Trotz moglicher Nebenwirkungen
und oft eingeschrankter Wirksamkeit bei der Zielgruppe sind die Verord-
nungsraten von Medikamenten mit psychotroper Wirkung hoch und insbe-
sondere in der stationdren Langzeitpflege weiter ansteigend [107]. Besonders
problematisch ist der Einsatz psychotroper Medikamente bei multimorbiden
geriatrischen Patienten und wenn die Gabe ldnger als sechs Wochen erfolgt,
u. a. wegen der gednderten Stoffwechselsituation im Alter und den Arznei-
mittelinteraktionen bei gleichzeitiger Gabe mehrerer Medikamente (Multi-
medikation) [198].

In der erstmals 2010 erarbeiteten PRISCUS-Liste (von lat. priscus, altehr-
wiirdig) sind Pharmaka aufgelistet, die fiir dltere Menschen potenziell unge-
eignet sind. Die Liste wurde im Deutschen Arzteblatt versffentlicht und wird
unter N www.priscus.net regelmafig aktualisiert. Die Liste fiihrt die wesent-
lichen Bedenken gegen die Therapie sowie mdogliche Alternativen an. Sie
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enthdlt unter anderem zahlreiche Anticholinergika und Sedativa, von denen
bekannt ist, dass sie im Alter schlechter vertragen werden. Falls ein Arznei-
mittel trotzdem verwendet werden soll, werden Maffinahmen empfohlen, um
mogliche Risiken zu verringern. Allerdings wird die reine Auflistung von
potenziell zu vermeidenden Wirkstoffen zunehmend kritisch diskutiert, weil
dadurch die Bedingungen im Einzelfall nicht beriicksichtigt werden.

Neuere Instrumente beschreiben auch Kriterien, die bei bestimmten Indika-
tionen alternative Medikamente nahelegen, z. B. die irische STOPP-Liste
(Screening Tool of Older People‘s inappropriate Prescriptions), die bei der
Identifizierung kritischer Arzneimitteltherapien hilft, z. B. bei Schmerzbe-
handlung, und die dazu dient, inaddquate Therapien zu stoppen [67]. Kom-
plementdr zu den STOPP-Kriterien dienen die START-Kriterien (Screening Tool
to Alert doctors to Right Treatment) dazu, eine medikamentdse Untertherapie/
Unterversorgung zu erkennen und Indikationen fiir den Beginn einer Arz-
neimitteltherapie zu ermitteln. START-Kriterien dienen also der Identifizie-
rung einer fehlenden Therapie bei bestehender Indikation [8].

Abgesehen davon ist jede Medikation gemdf3 gesetzlicher Vorschrift einwil-
ligungspflichtig (§ 630e Abs. 5 Satz 1 BGB - Einwilligung). Vor Durchfithrung
einer medizinischen Mafinahme, insbesondere eines Eingriffs in den Kérper
oder in die Gesundheit, ist der Behandelnde verpflichtet, die Einwilligung
des Patienten einzuholen. Ist der Patient einwilligungsunfahig, ist die Ein-
willigung eines hierzu Berechtigten einzuholen, soweit nicht eine Patienten-
verfiigung nach § 1901a Absatz 1 Satz 1 die Manahme gestattet oder unter-
sagt (§ 630e Absatz 5 Satz 2 BGB).

Bevollmdchtigte Angehdrige und gesetzliche Vertreter haben das Recht, iiber
jede Medikation gemdf § 31a SGB V informiert und um Genehmigung gebe-
ten zu werden (§§ 630e Absatz 5 BGB). Oftmals haben bevollmdchtigte Ange-
horige Angst, diesen Rechtsanspruch auch wahrzunehmen, weil sie befiirch-
ten, dass sich z.B. die Pflegeeinrichtung dann nicht mehr addquat um den
Betroffenen kiimmert und den Versorgungsvertrag kiindigt. Des Weiteren
haben gesetzlich Versicherte, die gleichzeitig mindestens drei verordnete
Arzneimittel einnehmen, seit 1. Oktober 2016 Anspruch auf Erstellung und
Aushdndigung eines Medikationsplans in Papierform durch einen an der
vertragsdrztlichen Versorgung teilnehmenden Arzt. Der Medikationsplan
enthdlt moglichst sdamtliche verschreibungspflichtige Arzneimittel mit Infor-
mationen zu Wirkstoff, Dosierung und Einnahmegrund. Den Medikationsplan
erstellt in der Regel die Hausdrztin oder der Hausarzt, die zum Ausstellen
von Medikationspldnen verpflichtet sind. Gibt es keine Hausdrztin oder kei-
nen Hausarzt sind auch Fachartpraxen verpflichtet, einen Medikationsplan
auszustellen. Die Verantwortung fiir die verschriebenen Arzneimittel liegt
dabei immer beim jeweils verschreibenden Arzt. Und wer den Medikations-
plan erstellt hat, ist auch zur Aktualisierung verpflichtet. Auf Wunsch des
Patienten kénnen auch Apotheken den Plan aktualisieren (N Kapitel 4.6.4).
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Fazit: Aufgrund der Risiken, wie unerwiinschte Sedierung, Sturzgefahr, Ver-
schlechterung der Kognition und erhhte Mortalitdt, sollten psychotrope
Medikamente nur in Situationen angewendet werden, die durch Verhaltens-
empfehlungen und nichtmedikamentdse Interventionen nicht ausreichend
verbessert werden kénnen und die zu einer erheblichen Belastung des Betrof-
fenen und/oder der Pflegenden fiihren. Storungen von Arbeitsabldufen und
Organisationsstrukturen in Pflegeeinrichtungen (z.B. Besetzung des Nacht-
dienstes), z.B. durch nédchtliche Unruhe von Betroffenen, stellen allein keine
Indikation fiir den Einsatz von Hypnotika dar. Es versteht sich von selbst,
dass immer der Bedarf und der Wunsch des Patienten mafigeblich ist. Ins-
besondere wenn Menschen mit Demenz von An- und Zugehdrigen zu Hause
versorgt werden, sollte auch deren Belastbarkeit beriicksichtigt werden und
eventuell iiber Abhilfe durch andere MafRnahmen, wie zusdtzliches Betreu-
ungspersonal, nachgedacht werden.

Zur medikamentdsen Therapie von Schlafstérungen bei Demenz kann keine
evidenzbasierte Empfehlung ausgesprochen werden [5].

4.2.3 Behandlung von Schmerzen

Mit zunehmenden kognitiven Einschrdnkungen sind Menschen mit Demenz
immer weniger in der Lage, Angaben iiber Schmerzen zu machen. Wahrend
Betroffene bei leichter bis mittelschwerer Demenz hdufig noch eine zuver-
ldssige Selbstauskunft zu Schmerz geben konnen, gelingt dies bei schwerer
Demenz nur noch eingeschrankt oder gar nicht mehr. So kénnen sie zum
Beispiel die Bedeutung des Wortes ,,Schmerz“ nicht mehr verstehen oder
sich sprachlich nicht mehr entsprechend ausdriicken. Der Selbsteinschdtzung
des Schmerzes durch den Menschen mit Demenz ist dennoch soweit moglich
Prioritdt einzurdumen. Gelingt eine verldssliche Selbsteinschdtzung jedoch
nicht, sind die Schmerzen durch Fremdeinschdtzung durch Untersuchung
und Beobachtung zu erfassen und einzuschdtzen (N Kapitel 2.4.4).

Zur medikamentdsen Behandlung von Schmerzen steht eine Reihe von
Analgetika zur Verfiigung, die nach dem Stufenschema der Weltgesundheits-
organisation (WHO) unter Beachtung eventueller Nebenwirkungen, Arznei-
mittelinteraktionen und Kontraindikationen zur Anwendung kommen. Das
WHO-Schema besteht aus drei Stufen: In der ersten Stufe werden Wirkstoffe
wie so genannte nicht-steroidale Antirheumatika (Acetylsalicylsdure, Dicl-
ofenac, Ibuprofen, Coxibe u. a.), Paracetamol oder auch Metamizol empfoh-
len. Bei der zweiten Stufe handelt es sich um schwach wirksame Opioide
wie Tilidin oder Tramadol, bei der dritten Stufe um stark wirksame Opioide
wie Morphin, Hydromorphon, Oxycodon, Buprenorphin, Fentanyl oder Tapen-
tadol. Dariiber hinaus kann die Therapie je nach Schmerztyp auch durch
Ko-Analgetika erganzt werden. Dies sind Medikamente, die eigentlich als
Antidepressiva (zur Stimmungsaufhellung) oder als Antikonvulsiva (zur
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Behandlung einer Epilespie) eingesetzt werden, die aber neben der Haupt-
wirkung auch die Schmerzwahrnehmung reduzieren [45].

Neben der medikamentdsen Behandlung kénnen ergdnzend auch nicht-
medikamentdse MaBnahmen zur Schmerzreduktion eingesetzt werden. Hierzu
zdhlen z. B. Bewegung, Kdlte- und Warmeanwendungen und andere physika-
lische Mafinahmen. Alle MafSnahmen miissen individuell angepasst, erprobt
und mittels regelmdfBiger Schmerzerfassung auf ihre Wirksamkeit iiberpriift
werden. Eine enge Kooperation zwischen behandelndem Arzt, Pflegekrdften
und therapeutischem Personal ist hierbei erforderlich [51, 52].

4.3 Nicht-medikamentose Verfahren

4.3.1 Uberblick

Die Erkrankung Demenz fithrt hdufig zu einer Vielzahl von Begleitsymptomen
(z. B. psychische Verhaltenssymptome bzw. aufforderndes Verhalten). Nicht-
medikamentose Verfahren sind hier ein wichtiger und notwendiger Bestand-
teil in der Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz und
ihren An- und Zugehorigen. Sie unterstiitzen den Menschen mit Demenz darin,
seine soziale, personliche und kulturelle Identitdt zu erhalten — oder mit Tom
Kitwood ausgedriickt — sie unterstiitzen ihn im Personsein. Wiinschenswert
wadre es, nicht-medikamentdse Verfahren intensiver in die Begleitung, Pflege
und Therapie von Menschen mit Demenz zu verankern. Die Lebensqualitdt
von Betroffenen und pflegenden Bezugspersonen kénnte dadurch verbessert
und die Gefahr einer Polypharmazie reduziert werden [125].

Nicht-medikamentdse Verfahren greifen auf unterschiedlichen Ebenen und
reichen von der niedrigschwelligen Alltagsgestaltung bis hin zu gezielten
therapeutischen Verfahren mit einer konkreten Zielsetzung. Entsprechend
werden diese Verfahren von vielen Berufsgruppen angewandt: z.B. von All-
tagsbegleiterinnen und -begleitern, Pflegefachkrdften, Therapeutinnen und
Therapeuten nahezu aller Bereiche. Einzelne Verfahren konnen teilweise
oder vollstdndig auch von geschulten Laien iibernommen werden.

Nicht-medikamentdse Verfahren lassen sich grob nach ihrer jeweiligen Ziel-
setzung unterscheiden: Einige wurden entwickelt, um vorrangig die kogni-
tiven Funktionen des Menschen mit Demenz zu férdern. Andere wiederum
sind in erster Linie auf das Training korperlicher Funktionen ausgerichtet.
Im Grunde genommen ist die Unterscheidung nicht-medikamentser Verfah-
ren anhand ihres Zwecks eher pragmatisch zu verstehen. Denn Verfahren,
die der korperlichen Aktivierung dienen, trainieren immer auch die kogni-
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tiven Fahigkeiten eines Menschen. Jedwedes nicht-medikamentdse Verfahren,
das in der Begleitung, Pflege und Therapie bei Menschen mit Demenz ange-
wendet wird, bedeutet immer auch soziale Zuwendung und letztlich Bezie-
hungsgestaltung zwischen Mensch mit und Mensch ohne Demenz.

Bei der Auswahl eines nicht-medikamentdsen Verfahrens sollte es vor allem
darum gehen, dass der Mensch mit Demenz in seinem Personsein und seiner
sozialen Identitdt zum gegenwadrtigen Zeitpunkt anerkannt und gefordert
wird. Ob also ein bestimmtes Verfahren angemessen oder geeignet ist, ldsst
sich nur in der jeweiligen Situation, unter Beriicksichtigung der Individua-
litdt des Menschen mit Demenz und des Schweregrads der Erkrankung beant-
worten. Die Stadien der Demenzerkrankung mit ihren jeweiligen Begleitsymp-
tomen und -erkrankungen erfordern eine jeweils individuelle und flexible
Ausgestaltung der nicht-medikamentdsen Verfahren.

Der selbst an Demenz erkrankte und mittlerweile verstorbene Psychologie-
professor Richard Taylor hat dies folgendermafien formuliert:

»Ich glaube, wenn Sie eine Person kennen, die mit den Symptomen einer Demenz lebt, dann kennen
Sie lediglich eine Person mit Demenz. Wenn Sie eine medizinische Klinik leiten und dort téglich
zehn Menschen mit irgendeiner Form von Demenz diagnostizieren, dann kennen Sie am Ende eines
jeden Tages nur jene zehn Menschen. Wir sind alle einzigartige unverwechselbare menschliche
Wesen. Und diese Einzigartigkeit verschwindet nicht einfach, weil wir mit den Symptomen einer
Demenz leben.“ [218]

Zur Systematisierung dieses Prinzips stehen unterschiedliche Instrumente
aus dem Bereich der verstehenden Diagnostik zur Verfiigung (z. B. STI - Serial
Trial Intervention; N Kapitel 2.4.6). Anhand solcher Verfahren kénnen nicht-
medikamentose Interventionen priorisiert und je nach Erfolg und Wirksam-
keit immer wieder angepasst werden. Die Auswahl einer Intervention erfolgt
im STI als zyklischer Prozess, der immer wieder durchlaufen werden muss.
Erst wenn mit nicht-medikamentdsen Interventionen die erhoffte Wirkung
nicht erzielt wird, kann die Gabe von Medikamenten erwogen werden.

Allen nicht-medikament6sen Verfahren gemeinsam ist eine wertschdtzende
Grundhaltung, die die Person und die Begegnung mit ihr in den Mittelpunkt
stellt. Das kann je nach Schweregrad iiber verschiedene (Sinnes-)kandle
gelingen: Wahrend zu Beginn der Erkrankung der Erhalt kognitiver Funkti-
onen und der Alltagsfahigkeiten noch im Vordergrund steht, treten mit Fort-
schreiten der Erkrankung die konkreten biografischen Ereignisse der Ver-
gangenheit immer mehr in den Hintergrund, und das korperliche Erleben
wird fiir den Betroffenen weitaus wichtiger. Dann benétigt der Mensch mit
Demenz zur Aufrechterhaltung seiner sozialen Identitdt kérperliche Zuwen-
dung und Bindung: ,,Wenn das Geddchtnis des Denkens nachldsst, kénnen
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wir am Geddchtnis des Herzes, also am Geddichtnis der Sinne und am Kérper-
geddchtnis ansetzen* [6].

Auch konnen im Einzelfall mehrere Verfahren aus den unterschiedlichen
Bereichen kombiniert zur Anwendung kommen. In einzelnen Programmen
erfolgt dies auch mittels standardisierter Komponenten (z. B. MAKS®-Therapie:
Module zu Motorik, Alltagsaktivitdten, Kognition und Sozialitdt) im Sinne
einer Mehrkomponententherapie. Entscheidend ist hierbei, dass die Anwen-
denden dem Betroffenen auch ein Gefiihl des Verstandenseins und der Ver-
bundenheit vermitteln, damit trotz fortschreitender Erkrankung positive
Emotionen entstehen kénnen [77, 143].

Nachfolgend werden die gdngigsten nicht-medikamentdsen Verfahren in der
Begleitung, Pflege und Behandlung von Menschen mit Demenz dargestellt:

4.3.2 Training kognitiver Funktionen

Zu den kognitiven Verfahren (auch kognitive Aktivierung, kognitive Stimu-
lation oder kognitive Rehabilitation) zdhlen Trainingsprogramme fiir Merk-
fahigkeit und Geddchtnisfunktionen. Dazu gehoren das Realitdtsorientie-
rungstraining (ROT) und die Reminiszenz-Therapie (REM). Die Wirksamkeit
dieser Verfahren gilt als belegt, inshesondere wenn diese hdufig und als
Einzeltherapie angewendet werden. Allerdings konnte wissenschaftlich noch
nicht nachgewiesen werden, dass hiervon auch die Alltagsfunktionen und
psychischen Verhaltenssymptome positiv beeinflusst werden kénnen [5].

Das Realitdtsorientierungstraining (ROT) [166] kann bei beginnender und
mittelschwerer Demenz angewendet werden. Kernelement dieses Trainings
ist der Realitdtsbezug, indem dem Menschen mit Demenz regelmdfig wie-
derholend Informationen zu seiner Person, Raum, Zeit, Situation und Ort
gegeben werden, entweder in Einzel- oder Gruppenarbeit: ,,Frau Miiller, es
ist Nachmittag. 15.00 Uhr, Zeit fiir Kaffee und Kuchen®. Auch tragen Uhren,
grofle Kalender, die Beschriftung von Tiiren zur Realitdtsorientierung bei.
Durch solche einfachen Mafinahmen kann die Geddchtnisleistung geférdert
werden, so dass der Mensch mit Demenz den Anschluss an die Wirklichkeit
behdlt. Dies hilft, die Identitdt der dementen Menschen zu erhalten und das
Gefiihl von Sicherheit zu vermitteln.

Die Reminiszenz-Therapie (REM) [39] ist ein erinnerungsforderndes Vorgehen,
das ebenfalls im Rahmen von Einzel- oder Gruppensitzungen erfolgen kann,
ebenso bei beginnender und mittelschwerer Demenz. REM ist eine besondere
Form der Erinnerungsarbeit, bei der personlich wichtige Themen und Lebens-
erinnerungen aufgegriffen und wieder aufgefrischt werden. Ziel ist es, durch
Aktivierung des Langzeitgeddchtnisses eine Steigerung des Selbstwert- und
Identitdtsgefiihls herbeizufiihren und eine Aufrechterhaltung der kognitiven
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Aktivitdten zu fordern. Durch die gezielte Verwendung von Biografiekennt-
nissen soll eine kognitive und emotionale Stimulation bei den Betroffenen
erreicht werden. Hilfsmittel wie Gegenstdnde oder Musik konnen dies unter-
stiitzen: , Herr Schmidt, wie hieff nochmal diese Wagneroper?“. Auch wenn hier
die Wirksamkeit noch nicht belegt zu sein scheint [55], trdgt diese Interven-
tion unabhdngig von einer Férderung der Kognition zur Beziehungsgestaltung
bei und bedeutet eine Auseinandersetzung mit dem Menschen mit Demenz.

IM FOKUS

Ideen zur kognitiven Aktivierung

Beschéftigung ist laut dem Psychologen Tom Kitwood eines der zentralen psychischen
Bediirfnisse von Menschen mit Demenz [121]. Durch Beschéftigung wird ein Zustand
jenseits von Langeweile, Apathie und Nichtigkeit erreicht, wobei sich Dauer und
Umfang eng an der Konzentrationsfdahigkeit der Betroffenen orientiert. Dazu drei
Beispiele:

Zehn-Minuten-Aktivierung

Die Zehn-Minuten-Aktivierung stellt eine Form der Erinnerungsarbeit dar, die liber
vertraute Gegenstande z. B. aus dem Alltagsleben der Menschen Erinnerungen wach-
ruft und so zur allgemeinen Aktivierung und Lebendigkeit beitrdgt. Sie wurde spe-
ziell fiir Menschen mit Demenz entwickelt, um sie kdrperlich und geistig zu aktivie-
ren und ihre Sinne anzuregen ohne sie zu iiberfordern. Das konkrete Ziel besteht
darin, den betroffenen Menschen aus einer vorhandenen Apathie zu lgsen, ihm die
Méglichkeit zur Erinnerung an Vergangenes zu ermoglichen und ihn so zur Kontakt-
aufnahme mit der Umwelt zu bewegen [194].

Therapeutischer Tischbesuch (TTB)

Der therapeutische Tischbesuch ist eine weitere Methode zur Kurzaktivierung von
Menschen mit Demenz. Das zeitlich begrenzte Aufsuchen der betroffenen Person an
ihrem Sitzplatz unter Einbeziehung kommunikationsanregender Gegenstdande dient
als Ankniipfungspunkt fiir Gesprdche und zur Stimulation des Geddchtnisses und der
Sinne. Der TTB soll die Kommunikationsfdhigkeit und die Lebensaktivitdt bei Men-
schen mit Demenz férdern und damit zu einen Abbau von Regression und Unruhe
beitragen [118].

Erzdhlen von Mérchen und Geschichten

Menschen mit Demenz kdnnen positiv auf das Erzdhlen von Marchen und Geschich-
ten reagieren, weil diese an positiv besetzte Erinnerungen des Menschen ankniipfen
und die Gefiihlsebene ansprechen. Dadurch soll das Wohlbefinden von Menschen
mit Demenz gesteigert werden [68].
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Einen dhnlichen Ansatz verfolgt die sogenannte Erinnerungspflege [32]. Auch
hier werden Erlebnisse aus der Vergangenheit wiederbelebt, damit sich Men-
schen mit Demenz sicher fithlen. Sind diese mit der Realitdt iiberfordert,
verbinden sie das aktuelle Empfinden mit Erlebnissen aus der Vergangenheit
bis hin zur Kindheit [237]: ,,Frau Schulz, heute ist so schines Wetter wie
damals bei Ihrer Hochzeit*“.

4.3.3 Training der Alltagsaktivitdten

Neben den kognitiven Verfahren gibt es auch Verfahren, die gezielt Alltags-
aktivitdten trainieren sollen. Mogliche Ansdtze bieten hierfiir Kindsthetik und
Ergotherapie. Ein Training der Alltagsaktivitdten unter kindsthetischen
Gesichtspunkten kann den Menschen mit Demenz und die helfende Person
gleichermafien einbeziehen. Das bedeutet, dass beide gemeinsam die jewei-
lige Aktivitdt, z. B. Zdhneputzen oder Treppensteigen ausfiihren; wahrend-
dessen entstehen ein gemeinsamer Rhythmus und ein gemeinsames Tempo.
Mit einer Demenz ist auch eine Beeintrdchtigung der Kérperwahrnehmung
verbunden. Durch kindsthetische Arbeit kann der Mensch mit Demenz den
eigenen Korper wieder besser wahrnehmen, und Bewegungsabldufe bei
bestimmten Alltagsaktivititen sind im Alltag besser abrufbar [3].

Die Ergotherapie wird verstanden als eine Intervention zur Verbesserung und
Unterstiitzung von Alltagsfunktionen und Handlungsfdhigkeiten, mit dem
Ziel, Teilhabe und Lebensqualitdt im individuellen Alltag und Lebenskontext
zu verbessern. Sie kann als anerkanntes Heilmittel auch bei einer Demen-
zerkrankung verordnet werden (zu Hause oder ambulant). Ergotherapie fin-
det dariiber hinaus in unterschiedlichen Wohnformen wie Pflegeeinrichtun-
gen oder Wohngemeinschaften statt. Dabei kann sie als Einzel- oder
Gruppentherapie den Verlauf und die Symptome einer Demenzerkrankung
lindern und zu mehr Wohlbefinden von Menschen mit Demenz beitragen.

Sie beinhaltet eine Vielzahl von Methoden, deren Anwendung jedoch indivi-
duell erfolgt. Gewohnte Alltagsaktivitdten kénnen beispielsweise so angepasst
werden, dass der Mensch mit Demenz diese auch weiterhin ausfithren kann.
Dieses Prinzip kann auch von anderen Berufsgruppen und Laien im Alltag
umgesetzt werden, handelt es sich doch um einfach umzusetzende Verdn-
derungen:

< Keine komplizierten Gerichte zubereiten (N Kapitel 4.4);
zum Ablauf des Kaffeekochens Fotokdrtchen basteln und aufhdngen,
<> immer die gleiche Einkaufstasche nehmen und diese immer an den
Einkaufswagen hdngen,
<> Erinnerungszettel anfertigen,
Aufbewahrungsorte fiir bestimmte Utensilien festlegen (z.B. Schliissel)
<> Tandemfahren statt alleine mit dem Fahrrad zu fahren.

4
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4.3.4 Korperliche Aktivierung

Korperliche Aktivierung durch Balance-, Kraft-, Kraftausdauertraining kann
grundsdtzlich bis in ein hohes Alter durchgefiihrt werden. Zusdtzlich kénnen
,Dual task“-Aufgaben (gleichzeitige korperlich und kognitive Inhalte) in die
Aktivierung integriert werden. Ein Training muss grundsdtzlich anstrengend
sowie progressiv sein und sollte regelmdflig durchgefiihrt werden. Dies gilt
grundsdtzliche auch fiir Menschen mit Demenz [89, 202].

So wie Kérper und Geist nicht voneinander getrennt betrachtet werden kon-
nen, wirken auch Mafinahmen der kérperlichen Aktivierung (Training, Bewe-
gungsforderung) nicht nur positiv auf die Mobilitdt, sondern auch positiv
auf kognitive Funktionen, Alltagsfunktionen sowie psychische und Verhal-

IM FOKUS

Was ist zu beachten,
wenn Menschen mit Demenz Hilfsmittel bendtigen?

Viele Menschen mit Demenz sind auf Hilfsmittel, wie z.B. Horgerate, Brillen oder
Rollatoren, angewiesen. Vorhandene Hilfsmittel sind fortwdhrend auf ihre Funk-
tionsfahigkeit, Eignung und sichere Anwendung zu iiberpriifen, da Menschen mit
Demenz nicht immer zuverldssig von Problemen mit Hilfsmitteln berichten. Die
Wartung von Hilfsmitteln ist eine wesentliche Voraussetzung fiir die Durchfiihrung
nicht-medikamentdser Interventionen, d.h. es ist regelmdRig zu iiberpriifen, ob die
Sehstdrke der Brille angemessen ist, die Horgerdte richtig eingestellt sind. Wenn es
um technische Hilfsmittel geht, ist ggf. auch eine entsprechende Fachperson, z.B.
ein Horgerdteakustiker, einzubeziehen.

Weiterhin sollte kontrolliert werden, ob der Mensch mit Demenz das Hilfsmittel iiber-
haupt bedienen kann und es akzeptiert. Hier sind gerade zu Beginn des Einsatzes
von Hilfsmitteln eine Schulung und weiter eine fortlaufende Begleitung notwendig.

Mit Fortschreiten der Erkrankung wird es immer schwieriger, sich neue Fahigkeiten
anzueignen. Das kann sich auch auf den Einsatz neuer Hilfsmittel auswirken. Im Ein-
zelfall ist immer der Nutzen gegeniiber einem mdéglichen Schaden - ggf. auch durch
Uberforderung des Betroffenen und seiner Pflegepersonen — abzuwigen. Oftmals
kdnnen aber auch einfache Losungen hilfreich sein. Es sollte stets darum gehen,
Menschen mit Demenz durch geeignete und sichere Hilfsmittel am sozialen Leben
teilhaben zu lassen. Gerade hdren und sehen sind wesentliche Voraussetzungen dafiir.
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tenssymptome [193]. Kérperliche Aktivierung und Training konnen beispiels-
weise die Durchblutung verbessern und sich positiv auf Denkvermégen,
Geddchtnis und Aufmerksamkeit auswirken. Als besonders geeignet haben
sich Kombinationsprogramme aus Krafttraining und funktionellem Training,
wie Ergometer-Training moderater Intensitdten mit Gleichgewichtstraining,
gezeigt. Zudem kann sich die Sturzhdufigkeit verringern [71].

Bei Menschen mit Demenz sind jedoch einige Besonderheiten bei der kor-
perlichen Aktivierung zu beachten. Korperliches Training sollte einfach
gehalten und hdufig wiederholt werden. Die Anleitung sollte nicht nur verbal
erfolgen, sondern auch Demonstration und Unterstiitzung mittels taktiler
oder rhythmischer Hilfen beinhalten.

Bewegungen kdnnen zudem mit Assoziationen verkniipft werden. Gerade ein
Wechsel in der Kommunikation kann die Aufmerksamkeit der Teilnehmenden
erhthen. Die Trainingseinheiten sollten klar strukturiert sein und jedes Mal
nach dhnlichem Schema ablaufen. Bevorzugt sollte immer im gleichen rdum-
lichen Umfeld trainiert werden. Kleingruppen haben dabei den Vorteil, dass
man auf individuelle Anforderungen einzelner Personen schnell reagieren
und Ubungen individuell anpassen kann (enge Supervision). Eine Uberfor-
derung muss vermieden werden, besondere Risiken der Einzelnen sind zu
beachten (z. B. erh6hte Sturzgefahr).

Weiterfithrende Hinweise fiir die Praxis finden sich unter der folgenden
Internetdresse: N www.bewegung-bei-demenz.de

4.3.5 Kiinstlerische Verfahren

Wenn die Moglichkeiten des verbalen Ausdrucks schwinden und die Erinne-
rungen zunehmend verblassen, kann der Zugang zu Menschen mit Demenz
auch iiber deren kreative Seite erfolgen. Diese ermoglicht den nonverbalen
Ausdruck von Emotionalitdt und ist gerade bei Menschen mit Demenz eine
Ressource, die lange erhalten bleibt. Alle kreativen Ausdrucksformen, sich
zu Musik zu bewegen, singen, malen, modellieren nutzen diese nonverbalen
Mittel in der Kommunikation und Beziehungsgestaltung und kénnen Men-
schen mit Demenz dabei helfen, emotionale, soziale und kognitive Bediirf-
nisse und mogliche Schwierigkeiten zu erkennen, zu duflern, zu iiberwinden
oder auch zu akzeptieren. Auch grundlegende kognitive Funktionen wie
Wahrnehmung, Aufmerksamkeit, Konzentration und Orientierung werden
stimuliert [55]. Das gilt fiir alle Schweregrade einer Demenz. Je frither man
diese Methoden in den Alltag integriert, desto besser sind die Aussichten,
dass man diese auch in spdteren Phasen der Erkrankung zum Erhalt des
Wohlbefindens des Menschen mit Demenz fortfiihren kann. Auch hier muss
die Individualitdt des Menschen mit Demenz im Vordergrund stehen. Neben
dem Einsatz von individuell praferierter Musik kann auch mit Ton, Holz,
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Stein, Papier und Farben gearbeitet werden, je nachdem, mit welcher krea-
tiven Ausdrucksform der Mensch mit Demenz erreicht werden kann. Kiinst-
lerische Beschdftigung heifit jedoch nicht, allen Betroffenen, die in einer
Pflegeeinrichtung leben, ein Standardverfahren, wie etwa das beriihmte
Basteln von Kastanienmdnnchen, aufzudrangen.

4.3.6 Sensorische Verfahren

Menschen mit Demenz verlieren im Laufe der Erkrankung die Fahigkeit, sich
selbst, den eigenen Korper und die Umwelt wahrzunehmen. Sensorische
Verfahren dienen dazu, diese Fahigkeit zu stimulieren und zu férdern. Zu
den anerkannten sensorischen Verfahren gehoren das Snoezelen, die Aro-
matherapie, Massagen und die Beriihrungspflege [5, 55]. Viele dieser senso-
rischen Einzelmafnahmen finden unter dem Gesamtkonzept der Basalen
Stimulation Anwendung. Basale Stimulation dient der Férderung und Akti-
vierung von Menschen mit Bewegungs-, Kommunikations- und Wahrneh-
mungsstorungen [20].
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Snoezelen

In den 1970er Jahren von zwei Zivildienstleistenden in den Niederlanden als Freizeit-
aktivitat in der Behindertenhilfe entwickelt, wird das Snoezelen seit Ende der 1990er
Jahre auch im Altenpflegebereich und der Betreuung von Menschen mit Demenz
(leichte bis schwere Demenzformen) eingesetzt. Es handelt sich dabei um multisen-
sorische Verfahren mit individualisierten, biografiebezogenen Stimuli, die geringe
Effekte auf Freude und Aktivitdt bei Patienten mit moderater bis schwerer Demenz
haben. GemaR S3-Leitlinie Demenzen kdnnen sie empfohlen werden. Der Begriff
»Snoezelen* setzt sich aus den Worten ,,schniiffeln” und ,,désen“ zusammen. Das
Verfahren beinhaltet den gezielten Einsatz einzelner oder mehrerer Sinnesreize, die
zu tiefer Entspannung fiihren und Wohlbefinden verursachen. Es braucht hierzu einen
Raum, in dem z. B. durch Musik, Licht, Bilder, verschiedene Diifte und Gegenstdnde
(Federn, Steine, Stoffe) die verschiedenen Sinne angeregt werden sollen. [175, 182]

Die Grundidee des Verfahrens orientiert sich an den Entwicklungsstufen des
Menschen und an seinen ersten Wahrnehmungserfahrungen. Durch wahr-
nehmungsférdernde Informationen (positive Angebote) soll dem Betroffenen
die Lebendigkeit des eigenen Korpers bewusst gemacht werden [30].

Zu den gezielt basal stimulierenden Mafinahmen zdhlen die Kérperstimula-
tion, die haptische und die orale Stimulation. Die Kérperstimulation kann
z. B. durch eine ,basal stimulierende Ganzkorperwdsche* erfolgen. Dabei
wird der Kérper des Menschen mit beiden Hinden beriihrt/gewaschen und
wenn moglich werden seine Koérperformen nachmodelliert. Dariiber soll er
Informationen zur Beschaffenheit seines Korpers und seiner Kérpergrenzen
erfahren. Die haptische Stimulation dient der Anregung des Tast- und Greif-
sinns, die orale Stimulation der Anregung des Geruchs- und Geschmackssinns
und zum Lustgewinn. Der Betroffene soll Geschmack, Zunge und Mundhdhle
wahrnehmen und motiviert werden, seinen Mund zu gebrauchen.

Visuelle, olfaktorische und akustische Stimulationen sind weitere Moglich-
keiten, um mogliche sensorische und kommunikative Isolationen von Men-
schen mit Demenz zu durchbrechen. Der Einsatz von dtherischen Olen in der
Pflege dient der olfaktorischen Wahrnehmungsfoérderung. Der Begriff der
Aromatherapie meint dabei die Anwendung unverfilschter dtherischer Ole
als Duftstoffe zur Beeinflussung von Gesundheit und Wohlbefinden. Die
Anwendung der Ole erfolgt meist verdiinnt und direkt am Kérper (oral, per-
kutan oder iiber Inhalation) oder mit Hilfe eines Verdampfers. Aromen kén-
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nen in der Pflege genutzt werden, um pflegerische Handlungen als Ritual
zu gestalten. Besonders bei Menschen, deren Wahrnehmung eingeschrankt
ist, kann das Ritual die Wiedererkennung der Handlung unterstiitzen und
Angste bei den Betroffenen vermeiden. GemiR S3-Leitlinie ,,Demenzen* kann
die Anwendung von Aromastoffen geringe Effekte auf agitiertes Verhalten
und allgemeine Verhaltenssymptome bei Menschen mit mittel bis schwerer
Demenz haben. Es sind jedoch mégliche Nebenwirkungen oder Allergien zu
beriicksichtigen [5].

Prinzipiell dienen alle bisher genannten Verfahren auch der Beziehungsge-
staltung. Es gibt aber auch Verfahren, die sich speziell darauf beziehen.

4.3.7 Weitere Verfahren zur Beziehungsgestaltung

Bei diesen Ansdtzen handelt es sich dem neuen Expertenstandard entspre-
chend um nonverbale und verbale Interaktions- bzw. Kommunikationsange-
bote, die den Menschen darin unterstiitzen, verstanden und angenommen
zu werden und so das Gefiihl des Verbundenseins mit anderen Menschen
ermoglichen [55]. Von den menschlichen Bediirfnissen und der Lebensqua-
litdat ausgehend, spielt die Beziehungsgestaltung inshesondere dann eine
zentrale Rolle, wenn psychische Sicherheit und Urvertrauen mit Fortschrei-
ten der Erkrankung langsam abhandenkommen [161].

Méogliche Verfahren, die dazu geeignet sind, Stimmung und Antrieb zu ver-
bessern, sind beispielsweise Verfahren mit Lebewesen bzw. mit Gegenstdanden
wie Spielzeugpuppen oder Therapiepuppen (Handpuppen). Puppen haben
sich insbesondere bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz als geeigneter
Zugang erwiesen. So konnen Puppen dazu dienen, dass der Mensch mit
Demenz wieder in Kontakt zur Umwelt tritt, weil z. B. die Artikulation wieder
angeregt wird. Auch die Interaktion mit Tieren hat sich als positiv erwiesen.

Menschen mit Demenz sind emotional sehr sensibel und daher auch em-
pfdnglich fiir Humor - eventuell auch, weil gesellschaftliche Konventionen,
die Lachen in bestimmten Situationen verbieten, fiir den Menschen mit
Demenz keine Rolle mehr spielen. Ein ergdnzender Ansatz zur Stimmungs-
verbesserung von Menschen mit Demenz ist daher das Konzept Humor in der
Pflege, das inzwischen nicht nur in Krankenhdusern mit sogenannten Klinik-
clowns umgesetzt wird, sondern auch in der stationdren Langzeitpflege an
Bedeutung gewonnen hat. Humor ist Ausdruck einer positiven Grundhaltung
eines Menschen zu sich selbst und zur Welt. Auch Menschen mit Demenz
konnen durch einen humorvollen Umgang dabei unterstiitzt werden, krank-
heitsbedingten Einschrankungen mit heiterer Gelassenheit zu begegnen [22].

Wie sich Humor und Pflege miteinander verbinden lassen, wurde in den
vergangenen Jahren vielfach diskutiert und erprobt. Es entstand der Fach-
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begriff des therapeutischen Humors, dem kommunikative, soziale und psy-
chologische Funktionen zugeschrieben werden. Deutlichster Ausdruck von
Humor ist das Lachen, das Menschen dabei hilft, Unangenehmes und Kri-
senhaftes zu bewdltigen [24], wie das folgende Beispiel zeigen soll:

Ein Clown besucht eine alte Dame. Sie deutet auf den Bettrand. Der Clown nimmt dort Platz.
Nachdem Ruhe eingekehrt ist, sagt die Dame: ,,Weif3t Du, ich will sterben. Aber ich weif} nicht, wie
das geht.“ Der Clown nickt: ,,Das kénnen wir iiben. Ich gehe raus. Sie legen sich so hin, als ob Sie
gerade gestorben wiiren. Ich komme wieder und sage, ob es gut aussieht.“ Die alte Dame ldchelt.
Dreimal versuchen sie es. Als der Clown zum dritten Mal hereinkommt, sagt er: ,,So ist es prima,
so wiird ich es lassen.” Das freut die alte Dame sehr. Sie verabschiedet den Clown mit einem
Léicheln (www.die-pflegebibel.de/2016/09/15/uli-die-demenz-clowns-fuer-menschen-mit-demenz/).

Auch hier gilt: Humor sollte nicht nur auf besondere Situationen wie den
Einsatz von Clowns und Handpuppen begrenzt sein, sondern sollte regelhaf-
ter Bestandteil des Alltags sein. Denn Humor, im Sinne von gemeinsamem
Lachen, ist Zeichen von Haltung und Empathie.

Eine weitere Moglichkeit Beziehungen zu gestalten, sind kiinftig Roboter,
deren Anwendungsperspektiven in der Begleitung, Pflege und Therapie von
Menschen mit Demenz vielfdltig erscheinen: Bisher wurden Roboter fiir den
Transport, das Aufheben sturzgefdhrdender Gegenstdnde vom Boden, zu
Erinnerung, Anleitung, Monitoring (z. B. Trinken, Hindewaschen), Kommu-
nikation, Unterhaltung, Spiel sowie zur Bereitstellung von Medikamenten
entwickelt [110]. In der Pflege von Menschen mit Demenz sind Roboter iiber-
wiegend noch im Erprobungsstadium. Nur wenige Entwicklungen fokussie-
ren auf die Zielgruppe Menschen mit Demenz im engeren Sinne. Seit Einsatz
der Robbe PARO finden robotische Systeme zur Begleitung, Pflege und The-
rapie von Menschen mit Demenz jedoch zunehmend Interesse [12]. Der Ein-
satz einiger solcher Roboter wird auch als therapeutischer Ansatz verstanden.

In der sozio-emotionalen Robotik geht es vor allem darum, die soziale Inter-
aktions- und Beziehungsfdhigkeit von kognitiv eingeschrankten Menschen
zu unterstiitzen. Durch die sensorische Reaktion auf Licht, Beriihrungen,
Gerdusche und Stimmen sollen haus- und kuscheltierdhnliche Roboter einen
zusdtzlichen Kommunikations- und Zugangsweg erdffnen und in der Folge
den Aufbau einer gelingenden Pflegebeziehung anregen und fordern [104].

Erste Forschungsergebnisse zur Robbe PARO, allerdings mit wesentlichen
methodischen Einschrankungen, geben Hinweise, dass die Anwendung bei
Menschen mit Demenz zu stimmungsaufhellenden, stressreduzierenden
sowie aktivierenden Effekten fiithren und sich somit positiv auf den Verlauf
einer Demenzerkrankung auswirken kann [208]. Gleichwohl sind ethische
Bedenken mit Blick auf die Verwendung robotergestiitzter Systeme ange-
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bracht. So sind sozio-emotionale Roboter auf sich wiederholende Handlungs-
abldufe programmiert. Folglich ist es solchen Systemen bisher nicht moglich,
ein ausreichend individualisiertes Verhaltensangebot zu erzeugen, das auf
die Bediirfnisse des einzelnen Menschen mit Demenz angemessen eingeht
[116]. Kritisiert wird zudem, dass eine leibliche und emotionale Anwesenheit
nur vorgetduscht wird und der kiinstlichen Erzeugung von Emotionen somit
ein Tduschungscharakter beiwohnt [179].

Die Verwendung von Robotern darf auf keinen Fall menschliche Anwesenheit,
Zuwendung und kérperliche Ndhe ersetzen, sondern sollte allenfalls als the-
rapeutisches Hilfsmittel zur Anregung der Interaktion verstanden werden.
Fiir den Einsatz von sozio-emotionalen Robotern ist es wesentlich, diese in
ein pflegerisches Gesamtkonzept zu integrieren, d.h. sie nur als Ergdnzung
und nicht als Ersatz der Beziehungsgestaltung einzusetzen [104].

4.3.8 Intervention oder Manipulation?

Mit fortschreitenden Beeintrdchtigungen des Kurzzeitgeddchtnisses leben
Menschen mit Demenz zunehmend in der Vergangenheit, so dass die eigene
Lebenswelt nicht mehr mit der realen Welt iibereinstimmt. Sie wollen dann
hdufig in vertraute Umgebungen aus vergangenen Lebensphasen zuriickkeh-
ren, um fiir sie aktuell bedeutsam erscheinende Aktivitdten auszuiiben. Dies
kann ein Treffen mit dem verstorbenen Lebenspartner oder das Blumengie-
Ren im vor Jahren aufgegebenen eigenen Schrebergarten sein. Das Erleben
dieser fehlenden Person-Umwelt-llbereinstimmung von Menschen mit
Demenz durch Konfrontation mit der Realitdt wird vor allem von Gefiihlen
der Angst und Unsicherheit begleitet. Der Betroffene weif nicht mehr, wer
er ist, wo er ist, was um ihn herum passiert, mit wem er es zu tun hat, was
gerade geschehen ist und was sein wird.

Sogenannte Schein- oder Nebelwelten sind eine Méglichkeit darauf zu reagie-
ren. Sie tduschen reale Gegebenheiten vor, um dem Menschen mit Demenz
Halt und Sicherheit zu geben und damit die Ubereinstimmung zwischen
Umwelt und Person herzustellen oder zumindest zu verbessern. So werden
in der Praxis gerne Puppen in der Betreuung von Menschen mit Demenz
eingesetzt, weil damit oft positive biografische Beziige hergestellt werden
konnen. Puppen erinnern z. B. an die Rolle als Mutter, als Kind und im Beruf.
Die Erfahrungen aus der Praxis zeigen, dass sich Frauen teilweise riithrend
um Puppen kiimmern und sich offensichtlich wohl dabei fiihlen. Andere
lassen sich hingegen von Puppen nicht positiv ansprechen.

Ein eher kontrovers diskutiertes Beispiel sind fiktive Bushaltestellen, die
keine sind, weil niemals ein Bus kommen wird, was der Mensch mit Demenz
jedoch nicht weif. Trotzdem hdlt er sich dort auf. Ob er aber tatsdchlich auf
den Bus wartet, kann nicht immer mit absoluter Gewissheit gesagt werden.
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Die Bushaltestellen werden gezielt angelegt, um zu verhindern, dass Men-
schen mit Demenz unruhig und suchend umherlaufen. Gerade an dieser
Zielstellung scheiden sich die Expertenmeinungen. So behaupten die einen,
dass Menschen mit Demenz dadurch bewusst getduscht wiirden, was mora-
lisch ethisch nicht vertretbar sei. Andere hingegen vertreten den Standpunkt,
dass nicht die Tatsache der Tduschung entscheidend ist, sondern deren Aus-
wirkung auf den Menschen mit Demenz: Wirke die Tduschung beruhigend
auf das Verhalten des Betroffenen, sei eben auch die Tduschung moralisch
vertretbar. Streng genommen konnen so auch die erwdhnten Puppen als
Scheinwelt verstanden werden, weil Menschen mit Demenz in diesen z. B.
reale Kinder erkennen. Gleichwohl trdgt diese Scheinwelt offensichtlich dazu
bei, dass sich Menschen mit Demenz in einem mittleren Stadium der Erkran-
kung von den Puppen angesprochen fiihlen. Indem sie sich um die Puppen
kiimmern, fiihlen sie sich sicher und geborgen, und es erscheint nachrangig,
dass hier eine bewusste Tduschung stattgefunden hat. Weitere Beispiele sind
Zugabteile oder Aquarien per Videoinstallationen, Strdnde per Raumgestal-
tung bis hin zu vollstdndigen Dorfern fiir Menschen mit Demenz mit Cafés
und Einkaufsmdglichkeiten ohne ,Bezahlfunktion®.

Ethisch fragwiirdig ist dagegen, wenn Scheinwelten aktiv manipulierend
eingesetzt werden, mit dem vorrangigen Ziel, die betreuende Person zu ent-
lasten und die Befindlichkeit des Menschen mit Demenz nicht im Fokus
steht, wenn z. B. Menschen mit Demenz durch Unwahrheiten zu bestimmten
Handlungen bewegt werden sollen. Solche Manipulationen erfolgen oft acht-
los, und wir sind uns gar nicht bewusst dariiber, welche Folgen auch schein-
bar belanglose Aussagen haben kénnen: ,,Herr Miiller, Sie miissen aufstehen,
Ihr Sohn kommt gleich zu Besuch*®, scheint erst einmal harmlos zu klingen.
Aber wie unsicher und getduscht kann sich Herr Miiller fiihlen, wenn er
spdter feststellt, dass der freudig erwartete Sohn gar nicht kommt?

Diirfen Scheinwelten nun ein erlaubtes Mittel im Umgang mit Menschen mit
Demenz sein? Ja, aber nur dann, wenn eine konkrete Scheinwelt in einer
bestimmten Situation geeignet ist, um bei dem Menschen mit Demenz nega-
tive Emotionen zu verringern oder Wohlbefinden zu erzeugen und wenn es
keine anderen geeigneten Moglichkeiten gibt. Zum Wohlbefinden gehért auch,
sich nicht getduscht zu fithlen und ernstgenommen zu werden. Da das Wohl-
befinden bei Menschen mit Demenz hdufig tagesformabhéngig ist, schlief3t
dies ein Standard-Scheinweltenkonzept aus.

Man bewegt sich also immer und in jedem Einzelfall auf einem schmalen
Grat zwischen ethischer Fragwiirdigkeit und Angemessenheit. Selbst wenn
eine konkrete Scheinwelt in einem bestimmten Moment positive Wirkungen
erzielt und ethisch vertretbar erscheint, kann sie morgen schon das Gegen-
teil bewirken und damit unangemessen sein. Scheinwelten sollten also nicht
grundsdtzlich abgelehnt werden. Vielmehr gilt es im Einzelfall und situati-
onsbezogen zu priifen und zu handeln und sich nicht durch Denkverbote an
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einem person-zentrierten Umgang mit dem Menschen mit Demenz hindern
zu lassen. Der Einsatz von Scheinwelten sollte grundsdtzlich nachrangig zu
anderen nicht-medikamentdsen Verfahren stehen. Er sollte hinreichend
durch eine positive Wirkung beim Menschen mit Demenz legitimiert sein
und regelhaft kritisch im Sinne einer verstehenden Diagnostik hinterfragt
werden (N Kapitel 2.4.6).

Generell geht es bei den hier beschriebenen Verfahren darum, sich auf den
Menschen mit Demenz, seine Lebensgeschichte und seine Individualitdt ein-
zulassen und sich aktiv mit ihm auseinanderzusetzen. Das sollte nicht nur
in Einzel- oder Gruppentherapie erfolgen, sondern Bestandteil des alltdgli-
chen Miteinanders sein, so auch bei den korperlichen Pflegemafinahmen.
Interaktion passiert immer und iiberall.

Nicht-medikamentdse Verfahren in der Begleitung, Pflege und Therapie bei
Menschen mit Demenz sind immer personal- und zeitintensiv — so wie der
Umgang mit allen Menschen, die aus unseren festen Rollenmustern fallen
und unsere gewohnten und eingespielten Erwartungen vermeintlich nicht
mehr erfiillen, immer viel abverlangt. Dafiir muss man sich nicht nur gut
auskennen, sondern auch den Mut haben, gewohnte Pfade zu verlassen und
Neues auszuprobieren.

4.4 Essen und Trinken

4.4.1 Veranderungen der Erndhrungssituation friihzeitig erkennen

Menschen mit Demenz haben grundsdtzlich ein erhohtes Risiko fiir das Ent-
stehen bzw. Vorliegen einer Fehl- oder Mangelerndhrung. Ein ungewollter
Gewichtsverlust kann ein ,,frither Marker fiir die Demenz* sein [232]. In
Studien zeigte sich, dass dieser bis zu zehn Jahren vor der Diagnosestellung
auftrat. Die Ursachen dafiir sind noch nicht sicher bekannt, jedoch geht man
auf Grundlage von klinischen Beobachtungen von einem multifaktoriellen
Geschehen aus [231].

Bereits im frithen Stadium fdllt es dem Menschen mit Demenz schwer, kom-
plexe Handlungen durchzufiihren, wie die Planung von Einkauf und Mahl-
zeiten. Leere Kiihlschrdnke oder ein einseitiges Nahrungsangebot kénnen
Hinweise darauf sein. Bei weiterem Voranschreiten der Demenz geht die
Fahigkeit zum selbststandigen Essen verloren. Im mittelschweren Stadium
konnen Hungersignale von den Betroffenen nicht mehr gedeutet, Essen nicht
mehr als solches erkannt werden. Der Mensch mit Demenz sitzt ggf. mit knur-
rendem Magen vor einem vollen Teller. Mahlzeiten werden nicht begonnen
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Beeintrachtigungen beim Essen und Trinken

Bei der Suche nach denindividuellen Ursachen der Erndhrungsprobleme ist zu beach-
ten, dass bei Menschen mit Demenz zundchst alle {iblichen Ursachen fiir eine Man-
gelerndhrung vorliegen konnen. Dariiber hinaus fiihren demenzbedingte Probleme,
die mit dem Krankheitsverlauf zunehmen, hdufig zu Beeintrachtigungen in der Ernéh-
rung [239]. Nachfolgend einige praktische Beispiele:

Menschen mit Demenz

> kdnnen mit dem Einkaufen und dem Zubereiten von Mahlzeiten iiberfordert sein.

> konnen das Essen und Trinken vergessen, oder sie essen und trinken nicht zum
Verzehr geeignete Dinge oder verdorbene Nahrungsmittel.

> konnen vergessen, dass sie bereits gerade Nahrung zu
sich genommen haben.

> erkennen Lebensmittel nicht als solche.

> kdnnen unter Appetitlosigkeit und verdnderter Geschmackswahrnehmung leiden.

> kdnnen den Gebrauch von Besteck und Geschirr nicht
mehr erinnern.

> bendtigen u. U. durch Unruhe, erhohten Bewegungsdrang oder aufgrund von
Begleiterkrankungen mehr Energie.

<> erhalten u. U. sedierende Medikamente, die zu Beeintrdchtigungen beim Kauen
und Schlucken fiihren und die Nahrungsaufnahme erschweren.

> haben insbesondere durch Fliissigkeitsmangel ein erhdhtes Risiko fiir
Komplikationen.

oder wieder abgebrochen. Motorische Unruhe, erhthter Bewegungsdrang und
gesteigerte Ablenkbarkeit erschweren das Essen und Trinken. Schluckbeein-
trdchtigungen bis hin zur Dysphagie, Depressionen, Antriebsarmut, Appe-
titlosigkeit, auch durch Nebenwirkungen einer medikamentdsen Therapie,
und eine zunehmende Vorliebe fiir kohlenhydrathaltige Speisen zu Lasten
von proteinhaltigen Nahrungsmitteln verstarken die Probleme [81, 100, 113,
170, 195, 232].

Hat ein ungewollter Gewichtsverlust stattgefunden, ist ein Risiko fiir Mangel-
erndhrung verstdrkt oder ist eine Mangelerndhrung bereits manifest, kann
diese ursdchlich fiir Verhaltensstérungen und kognitive Beeintrachtigungen
sein. Man hat es sozusagen mit einem Teufelskreis zu tun, wenn sich Demenz
und Mangelerndhrung gegenseitig verstarken [232].
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Deshalb ist das rechtzeitige Erkennen eines Risikos bei Demenz von zentraler
Bedeutung. Fiir die Erfassung des Erndhrungsstatus bei Menschen mit Demenz
gibt es bislang keine validierten deutschsprachigen Instrumente. Gleichwohl
gibt es Instrumente, die zur Erfassung von Mangelerndhrung bei Pflegebe-
diirftigkeit entwickelt wurden und auch bei Menschen mit Demenz eingesetzt
werden konnen. Im N Kapitel 2.4.4 sind diese Instrumente im Detail erldutert.

4.4.2 Erndhrungsunterstiitzung zur Erhaltung der Lebensqualitat

Die Erfassung der individuellen Erndhrungsprobleme ist Voraussetzung fiir
erfolgreiche Erndhrungsinterventionen. Diese konnen nur dann erfolgreich
sein, wenn im Fokus nicht allein die Energie- und Ndhrstoffzufuhr stehen.
Vielmehr sollten die Interventionen zu Lebensfreude, Lebensqualitdt und
Genuss beitragen. Der Mensch mit Demenz hat ein Recht darauf, dass seine
individuellen Wiinsche und Rituale bei der Entscheidung iiber ein Therapie-
ziel und bei der Planung von pflegerischen Interventionen beriicksichtigt
werden, so z.B. das Hindewaschen vor und ggf. nach dem Essen, das von
den meisten Menschen ein Leben lang gepflegt wird.

Erndhrungsunterstiitzung zu leisten, ist zeitintensiv. Deshalb sind Rahmen-
bedingungen und Arbeitsorganisation darauf abzustimmen. Ausreichend
geschultes Personal in Pflegeeinrichtungen und eine Pausenregelung, die
sicherstellt, dass Pausen der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter nur auflerhalb
der Mahlzeiten stattfinden, sind nur einige Beispiele dafiir [54].

In der Leitlinie ,Erndhrung bei Demenz* der Gesellschaft fiir Erndhrungs-
medizin sind u. a. folgende Empfehlungen aufgefiihrt [230]:

< Jede Person mit Demenz sollte auf Untererndhrung untersuchen werden.
Bei positiven Screenings muss die Bewertung erfolgen, und im Fall einer
positiven Bewertung miissen angemessene Interventionen folgen.

<> Das Korpergewicht einer Person mit Demenz sollte eng iiberwacht und
dokumentiert werden.

<> Die Verpflegung sollte in einer angenehmen ,heimeligen“ Atmosphdre
stattfinden.

> Angemessene Lebensmittel sollten den individuellen Bediirfnissen und
Vorlieben entsprechend bereitgestellt werden.

<> Eine ausreichende Nahrungsaufnahme soll geférdert und angemessen
unterstiitzt werden.

<> Pflegepersonal ist zu schulen, um Grundkenntnisse iiber Erndhrungspro-
bleme im Zusammenhang mit Demenz und mogliche Strategien zu gewdhr-
leisten.

<> Magliche Ursachen der Untererndhrung sollten so weit wie méglich besei-
tigt werden.

<> Didtetische Einschrankungen sind zu vermeiden. [231]
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Einige auf Basis verschiedener Studien entwickelte Strategien haben in der
Vergangenheit zu absurden Situationen in der Praxis gefiihrt. So kam es z. B.
dazu, dass aus ,reizarmer Umgebung“ zur Vermeidung von Ablenkungen
beim Essen leere Speiserdume mit ,,blanken”“ Tischen wurden, an denen
Menschen mit Demenz ihre Mahlzeiten einnehmen mussten. So etwas sollte
natiirlich unbedingt vermieden werden.

Neueste Untersuchungen zeigen vielmehr, dass die Lebensqualitdt beim Essen
in familidrer Umgebung gesteigert werden kann und sich Kérpergewicht und
MNA verbessern [54]. Das Essen sollte in einer freundlichen, ruhigen, bio-
grafieorientierten und stressfreien Atmosphdre eingenommen werden. Laute
Musik, standiges Kommen und Gehen und sonstige Unruhe sollten vermie-
den werden. Bewdhrt hat sich beruhigende Musik. So wurde z. B. die Essens-
situation bei Klaviermusik in der Lautstdrke eines Gesprachs (55 bis 70 dB)
untersucht. Das Ergebnis: Die Unruhe nahm ab, der Betroffene wurde ruhiger
und blieb es auch noch einige Zeit, nachdem die Musik aufhérte [54].

Auch eine verbesserte Beleuchtung im Raum kann die Nahrungsaufnahme
erhdhen. Ebenso wirken sich auch Aquarien im Speisesaal positiv aus [231].

Wohngruppen- bzw. Wohnkiichenkonzepte, bei denen die Nahrung im Beisein
oder mit Hilfe der Bewohner zubereitet wird und diese auch das Speisenan-
gebot beeinflussen kénnen, férdern die Nahrungsaufnahme und die Lebens-
qualitdt vieler Bewohner. Setzen sich Pflegekrdfte zu den Bewohnern und
essen sie gemeinsam mit ihnen, kann sich dies positiv auf die Nahrungsauf-
nahme auswirken. Die Pflegekrdfte machen etwas vor, die Menschen mit
Demenz machen es nach.

Grundsadtzlich ist es vorteilhaft, wenn die Bewohner ihre Mahlzeiten gemein-
sam mit anderen einnehmen. Bei Tischgestaltung und Speisen und Getrdnken
konnen krdftige Farben forderlich sein. Bewdhrt haben sich Angebote wie
Fingerfood, Eat by Walking, Wunschkost und gehaltvolle und leicht aufzuneh-
mende Zwischenmahlzeiten, z.B. Kakao, Trinkjoghurt (mindestens Vollfett-
stufe) oder Trinknahrung. Dabei sollten Speisen und Getrdnke angemessen
temperiert sein (kaltes und zu heiles Essen wird abgelehnt). Menschen mit
Demenz sollten beim Essen und Trinken nicht korrigiert und kritisiert, son-
dern gelobt und aktiviert werden. Themen-Tische (z.B. mit kleinen Snacks
oder Getrdnken) konnen zur Erinnerung oder zur Aufforderung zum Essen
und Trinken beitragen.

Bei fortgeschrittener Demenz reichen Erinnerung und Aufforderung zum
Essen und Trinken oft nicht mehr aus. Essen und Trinken miissen dann
eingegeben werden [10, 18, 113, 156, 162, 170, 232].
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4.4.3 Essen und Trinken eingeben - ein intimer Akt

Essen und Trinken eingeben ist ein intimer Akt fiir beide Seiten, sowohl fiir
den Menschen mit Demenz als auch fiir den Pflegenden. Nicht selten wird
die Nahrungsaufnahme abgelehnt. Ist die Demenz so weit fortgeschritten,
muss die Pflegeperson die nonverbalen Anzeichen der Ablehnung beim
Betroffenen erkennen, wie z. B. Zukneifen des Mundes, Abwenden des Kopfes,
Verstarkung einer Spastik, erhohte Krampfneigung, rollende Augen oder
beschleunigte Atmung. Mit viel Einfiihlungsvermégen, Geduld und Zeit kann
erreicht werden, dass der Mensch mit Demenz isst und trinkt.

4.4.4 Kiinstliche Erndhrung

Trotz intensiver Bemiihungen kann es, insbesondere bei Demenz im fortge-
schrittenen Stadium, moglich sein, dass eine bedarfsdeckende Erndhrung
durch orale Aufnahme von Speisen und Getrdnken nicht zu gewdhrleisten
ist. Dann stellt sich die Frage, ob eine kiinstliche Erndhrung in Betracht
kommt. Daher sollte friihzeitig der personliche Wille zur Akzeptanz oder
Ablehnung einer ggf. erforderlichen PEG-Sonde (Patientenverfiigung) fest-
gelegt werden [13].

Dabei ist zu beachten, dass die Indikationsstellung bei Menschen mit Demenz
fiir eine enterale Erndhrungstherapie abhdngig ist vom Erkrankungsstadium.
Nach Empfehlungen aus Leitlinien [217, 230, 232] konnen orale Supplemente
oder Sondenerndhrung bei Menschen mit Demenz zu einer Verbesserung des
Erndhrungszustandes fithren. Auch wenn die Auswirkungen einer Erndh-
rungstherapie mit Supplementen auf die Uberlebenszeit und funktionelle
Parameter bisher nicht ausreichend untersucht wurden, werden diese bei
leichten und mittleren Demenzen empfohlen. Die Entscheidung fiir die
Sondenerndhrung bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz bleibt eine
schwierige Einzelfallentscheidung. Fiir Menschen im Finalstadium wird die
Sondenerndhrung nicht empfohlen. Es gibt keinen empirischen Beleg, dass
Sondenerndhrung das Leben von Menschen mit Demenz verldngert [232].

4.4.5 Essen und Trinken bei fortgeschrittener Demenz
und am Lebensende

Am Lebensende geht es vor allem darum, das Wohlbefinden des Betroffenen
zu fordern, Didten und gesunde Erndhrung sind nicht mehr von Bedeutung.
Die Erndhrung richtet sich ausschliefllich nach den Wiinschen des Betroffe-
nen und dient der Linderung von Hunger und Durst. Wenn die Organe in der
akuten Sterbephase nach und nach versagen, konnen weder Nahrung noch
Fliissigkeit addquat vom Korper aufgenommen werden.



Bei Menschen im Endstadium der Demenz zeigen sich oftmals Saugreflexe.
Dies bietet die Moglichkeit, Getrdnke in Saugflaschen (diese werden bei der
Arbeit mit behinderten Menschen eingesetzt) anzubieten. Neben der Fliis-
sigkeitszufuhr wird als weiterer positiver Effekt der Mundbereich stimuliert.
Auch das Trinken mit einem Strohhalm ist oft noch bis ins Endstadium der
Demenz moglich. Damit die Angehérigen dies akzeptieren, sollten sie im
Vorfeld iiber den fachlichen Hintergrund der Mafinahmen aufgekldrt werden.
Auch der Einsatz dieser Hilfsmittel ist im Einzelfall sorgfdltig abzuwdagen.

4.4.6 Kau- und Schluckstérungen

Kau- und Schluckstérungen gehoren zu den Begleiterkrankungen einer
Demenz und werden oft unzureichend beachtet [64]. Wer nur eingeschrankt
kauen kann, zerkleinert die Nahrung nicht ausreichend. Das kann zu Verdau-
ungsbeschwerden und zu einer Reduktion der Essmenge fiihren. Wenn auf-
grund einer gestérten Kaufunktion, wie z. B. durch fehlende Zdhne, schlecht
sitzende Prothesen oder Erkrankungen der Mundschleimhaut, Nahrung
besonders/separat zubereitet werden muss, kénnen wichtige Vitamine und
Mineralien verlorengehen. Im ungepflegten Mund bilden sich Mundbeldge,
die zu Geschmacksverlusten und Infektionen fiihren kénnen, was sich eben-
falls negativ auf den Appetit des dlteren Menschen auswirken kann. Kaube-
schwerden, z. B. durch schlecht sitzende Prothesen, kdnnen dazu fiihren,
dass Nahrungsmittel, wie Fleisch, Obst und Gemiise, nicht mehr gegessen
werden und eine einseitige und unzureichende Erndhrung die Folge ist.
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Schluckstorungen (Dysphagie) schranken die Lebensqualitdt eines Menschen
mit Demenz massiv ein. Neben den funktionellen Einschrdnkungen ist vor
allem die Angst sich zu verschlucken hdufiger Ausldser fiir eine verminderte
Nahrungsaufnahme. Diese wiederum ist eine potenzielle Gefahr fiir Mangel-
erndhrung und Gewichtsabnahme. Durch Ausbleiben von Schluckreflexen
(Husten-, Wiirge- und Schluckreflex) beim Essen besteht auflerdem die Gefahr
einer Pneumonie, weil Nahrung und Fliissigkeit in die Lunge gelangen (Aspi-
ration). Eine frithzeitige Diagnose und eine effektive Behandlung von Schluck-
stérungen konnen daher die Gefahr einer Aspirationspneumonie verringern.

Im Umgang mit Schluckstérungen kommt den Pflegenden eine Schliisselrolle
zu. Aufgrund ihrer Ndhe zum Betroffenen konnen Essenssituationen im All-
tag ausfiihrlich beobachtet werden.

Grundsadtzlich gelten bei Menschen mit Demenz die gleichen Anforderungen
an ein angemessenes Dysphagiemanagement wie bei Menschen ohne Demenz.
Dies ist ausfiihrlich in der Grundsatzstellungnahme ,,Essen und Trinken im
Alter* erldutert [150].

Zu den wichtigsten Anforderungen zdhlen:

<> Zeit und Ruhe vermitteln - bei Menschen mit Demenz ist der Schluckvor-
gang hdufig verlangsamt, d. h. es wird viel Zeit bendtigt, um die Nahrung
zu schlucken.

<> Auf eine ruhige Umgebung achten, keine Gesprdche fiihren, Storquellen,
wie Fernseher und Radio, ausschalten.

> Auf eine korrekte Sitzhaltung achten, eine {Iberstreckung des Kopfes ist,
wenn mdglich, zu vermeiden. Die Beine sollten Bodenberiihrung haben.
Menschen im Rollstuhl sollten im Speiseraum auf angemessenes Sitzmo-
biliar an den Tisch gesetzt werden.

<> Der Oberkdrper sollte hoch und stabil positioniert sein, dies ist auch bei
Verabreichung von Sondenkost zu beachten.

<> Der Oberkorper sollte, wenn moglich, noch mindestens 20 Minuten nach
der Nahrungsaufnahme hochgelagert bleiben.

< Eine griindliche Mundpflege, einschlief8lich der Beseitigung von Nahrungs-
resten aus der Mundhdhle und den Wangentaschen, ist erforderlich, um
mogliche Aspirationen vorzubeugen, da Nahrungsreste auch nach der
Nahrungsaufnahme aspiriert werden kénnen.



IM FOKUS

Mundpflege - worauf sollte geachtet werden?

Mundpflege ist wie das Essenreichen ein intimer Akt. Mundpflege bei Menschen mit
Beeintrachtigungen der Wahrnehmung und psychischen Verhaltenssymptomen ist
eine besondere Herausforderung fiir die Pflegenden und sollte nur durch geschulte
Personen erfolgen. Das Pflegeziel ist nicht nur die Erhaltung der Mundgesundheit
des Menschen mit Demenz, da sich diese auf die Erndhrung auswirkt, sondern auch
der Wobhlfiihlfaktor. Mundpflege kann den Mund wieder spiirbar machen, das ist
besonders bei Wahrnehmungsstérungen ein wichtiger Effekt.

Bei der Auswahl der Materialien sollte darauf geachtet werden, dass moglichst wenige
Hilfsmittel verwendet werden. Auf harte Materialien, wie Klemmen und Zangen, sollte
ganz verzichtet werden. Moglicher Widerstand bei der Mundpflege kann durch
»gefiihrte* Mundpflege® (nach Kurzmann) vermieden werden. Dabei wird der Betrof-
fene durch Fiihren von Hand oder Finger von der Pflegekraft unterstiitzt.

Mundpflege als Ritual kann die Akzeptanz bei den Betroffenen erhhen, denn die
Wiedererkennung wird erleichtert und trdgt dazu bei, dass Angste vermieden werden.
Mundpflege und orale Stimulation lassen sich gut ergdnzen, insbesondere wenn
Mittel verwendet werden, die der Mensch mit Demenz mag. Wird damit eine
Geschmackserinnerung erreicht, kann das zum Wohlbefinden des Menschen mit
Demenz beitragen.
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4.5 Schmerz

Schmerz ist ein unangenehmes Sinnes- und Gefiihlserlebnis, das mit aktuel-
ler oder potenzieller Gewebeschadigung verkniipft ist oder mit vergleichbaren
Begriffen einer solchen Schddigung beschrieben wird [51]. Schmerz verursacht
Leiden und Stress, hdaufig auch Angst. In der Charta zur ethischen Orientierung
im Umgang mit Schmerz werden folgende drei Hauptthesen aufgestellt:

1. Schmerzfreiheit ist ein wesentliches Element menschlichen
Wohlbefindens.

2. Schmerztherapie ist ein fundamentales Menschenrecht.

3. Alle Menschen haben das gleiche Recht auf angemessene
Schmerzlinderung. [178]

Dariiber hinaus wird gefordert, dass Schmerz neben Atmung, Herztdtigkeit
(Blutdruck und Puls), Bewusstsein und Kérpertemperatur als fiinftes Vital-
zeichen regelmadfiig kontrolliert werden sollte und zwar mindestens in der-
selben Regelmdfiigkeit wie Herzfrequenz und Blutdruck. Schmerz ist jedoch
anders als Blutdruck oder Puls nicht objektiv messbar. Schmerz ist immer
ein subjektives Empfinden. Das betrifft nicht nur das Erleben und die Bewer-
tung des Schmerzes, sondern auch die Schmerztoleranz. So stellt die Selbst-
auskunft die zuverldssigste Form in der Erfassung von Schmerzen dar.

Dieser sogenannte Goldstandard der Schmerzerfassung ist jedoch bei Men-
schen mit Demenz aufgrund der meist beeintrdchtigten Kognition und Kom-
munikationsfdhigkeit nur bedingt und nur im Friithstadium der Erkrankung
anwendbar. Fiir die Betroffenen kann es schwierig sein, den Schmerz zu
lokalisieren, konkret zu benennen, wo er herkommt, sowie die Art und Inten-
sitdt dieser Empfindung zu beschreiben. Bei der Selbsteinschdtzung ist es
daher wichtig, dem Menschen mit Demenz geniigend Zeit zum {Iberlegen und
Antworten einzurdumen und ihn in diesem Prozess bestmdglich zu unterstiit-
zen. Aber auch bei einer leichten Demenz ist es sinnvoll, die Selbsteinschat-
zung durch Beobachtungen und Fremdeinschdtzung von Dritten, z.B. von
Pflegenden oder An- und Zugehorigen, zu ergdnzen, denn das Erkennen und
Bewerten von Schmerzen ist Grundvoraussetzung fiir eine gute Schmerzthe-
rapie [56].

Mit Fortschreiten der Demenz nimmt die Fremdeinschdtzung durch Beobach-
tung einen immer héheren Stellenwert ein. Atemrhythmus, Gesichtsausdruck,
Korperspannung oder auch Abwehrreaktionen des Betroffenen kénnen deut-
liche Hinweise auf Schmerz geben. Mit Hilfe von Beobachtungsskalen und
zielgruppenspezifischen Screening- und Assessmentinstrumenten 1dsst sich
das Schmerzverhalten von Menschen mit Demenz systematisch erfassen. In
N Kapitel 2.4 sind einige Assessmentinstrumente zur Fremdeinschdtzung
erldutert, die bei schweren kognitiven Beeintrachtigungen eingesetzt werden
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konnen. Diese sollten nicht nur in Pflegeeinrichtungen zielgerichtet ange-
wendet werden, sondern auch in anderen Versorgungssettings, wie z.B. im
Krankenhaus (N Kapitel 4.7.1).

Auch bei sorgfdltiger Anwendung von Instrumenten zur Selbst- und Fremd-
einschdtzung konnen Unsicherheiten zum individuellen Schmerzerleben bei
Menschen mit Demenz bestehen bleiben. Eine Therapieentscheidung erfordert
daher immer eine engmaschige und kontinuierliche Neuiiberpriifung der
Schmerzsituation des betroffenen Menschen im Zuge eines Schmerzmanage-
ments.

4.6 Freiheitsentziehende MaBnahmen (FEM)

4.6.1 Was sind freiheitsentziehende MaBnahmen?

Unter freiheitsentziehenden Mafinahmen (FEM) versteht man alles, was
jemanden an seinem natiirlichen Fortbewegungsbediirfnis hindert und ent-
gegen seinen Willen durchgefiihrt wird. Solche Mafnahmen kénnen sein:
mechanische Vorrichtungen (z.B. Bettgitter, Fixier- und Schutzdecken,
Fixiergurte, Therapie- oder Stecktische an Stuhl oder Rollstuhl) oder die
Gabe von sedierenden Medikamenten allein zum Zweck der Ruhigstellung,
um das Verlassen der Einrichtung oder das Fortbewegen in der Einrichtung
zu verhindern. Auch weitere Mafinahmen, wie z. B. Verriegelung von Tiiren,
Trickschldsser, komplizierte SchlieRmechanismen an Tiiren oder andere Vor-
richtungen, um das Offnen von Tiiren zu verhindern, fallen unter ,freiheits-
entziehende Mafinahmen“. Ebenso dazu zdhlen die Anwendung von Zahlen-
schldssern, hoch angebrachten Tiirklinken, Arretieren eines Rollstuhls oder
die Ausiibung physischen und/oder psychischen Drucks durch das Personal,
wie Verbote, List, Zwang oder Drohungen, Wegnahme der Straflenkleidung
bzw. Bekleidung mit sogenannten Pflegehemden [96].

Der Betroffene kann freiwillig in die FEM einwilligen und diese somit legi-
timieren, sofern er noch einwilligungsfahig ist. In der Praxis ist diese Frage
gerade bei Menschen mit Demenz oft schwer zu entscheiden. Ist der Betrof-
fene (noch) einwilligungsfdhig, muss seine Entscheidung akzeptiert werden,
sofern keine akute Selbst- oder Fremdgefdhrdung vorliegt, auch wenn sie
nicht dem drztlichen Rat entspricht. Das Recht der Patientin oder des Pati-
enten auf freie Selbstbestimmung geht immer vor (N Kapitel 3.2).

Kommen Arztin oder Arzt bzw. Pflegefachkraft zu der Uberzeugung, dass der
Mensch mit Demenz einwilligungsunfdhig ist, bedarf es grundsdtzlich der
Einwilligung eines Stellvertreters (gesetzlicher Betreuer, Bevollmdchtigter).
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Nur im Notfall (z. B. wenn erhebliche Gesundheitsgefahrdung des Betroffenen
vorliegt) darf und muss auch ohne rechtswirksame Einwilligung gehandelt
werden. Wichtig: FEM liegt nicht vor, wenn die betreffende Manahme nicht
darauf gerichtet ist, die Bewohnerin oder den Bewohner an seiner freien
Fortbewegung zu hindern, weil er seinen Aufenthaltsort gar nicht mehr
dndern kann und will: Wer z. B. nicht gehen kann oder so gebrechlich ist,
dass er nicht mehr alleine in einem Sessel sitzen kann und auf den Fuf3bo-
den zu rutschen droht, wird durch einen (gepolsterten) Sitzgurt nicht daran
gehindert, seinen Aufenthaltsort zu dndern.

FEM sind grundsdtzlich durch das Betreuungsgericht genehmigungspflichtig,
wenn sie die Bewegungsfreiheit der Bewohnerin oder des Bewohners derar-
tig hemmen oder einschrdnken, dass dies einer Unterbringung in einer
geschlossenen Einrichtung gleichkommt. So kann z. B. die Freiheitsentzie-
hung durch einen Fixiergurt erheblich intensiver sein als diejenige, die durch
eine verschlossene Stationstiir erfolgt. Rechtliche Grundlage ist der § 1906
des BGB. Allerdings hat der Gesetzgeber in § 1906 Absatz 4 BGB die Geneh-
migungspflicht von FEM an den Aufenthaltsort der betreuten Person gekniipft:
»,Krankenhaus, Heim oder eine sonstige Einrichtung®. Die eigene Wohnung
ist nicht erwdhnt, so dass die {iberwiegende Rechtsprechung davon ausgeht,
dass FEM in der eigenen Hauslichkeit nicht genehmigungsbediirftig sind.
Das Strafrecht gilt jedoch unabhdngig vom Aufenthaltsort des Betroffenen
auch in dessen Wohnung. Der Genehmigung bedarf es auch in jedem Fall,
in denen einem Betreuten durch eine mechanische Vorrichtung, Medikamente
oder auf andere Weise iiber einen langeren Zeitraum (langer als 3 Tage) oder
regelmdRig die Freiheit entzogen werden soll.

Nicht genehmigungspflichtig ist die Verwendung von Personenortungsge-
rdten (sogenannte Piepsern) an der Kleidung von Bewohnern, die ihr Auffin-
den in der Einrichtung oder in der Ndhe ermoglichen. Weil aber auch durch
solche Gerdte die Menschenwiirde der Bewohner beriihrt sein kann, sollte
ihr Einsatz mit dem Betreuer bzw. dem Bevollmdchtigten abgestimmt sein.

4.6.2 Griinde fiir die Anwendung von FEM und
Folgen fiir Betroffene

Als hdufigster Grund fiir die Anwendung von FEM wird die Sturzvermeidung
angegeben, obwohl es dafiir keinerlei Evidenz gibt und schwere Auswirkun-
gen von FEM bekannt sind. Die Anwendung von FEM wird von Pflegenden
nicht generell hinterfragt, vielmehr scheinen FEM (v. a. Bettseitenteile) zu
einer ,,normalen Pflege“ zu gehoren (¥ www.werdenfelser-weg-original.de).
Dabei gibt es keinen Beleg dafiir, dass Fixierungen auch nur einen Sturz
vermeiden wiirden, im Gegenteil: Vielmehr steigt das Sturzrisiko nach Auf-
hebung einer Fixierung erheblich an. Die herbeigefiihrte Immobilitdt ver-
schlechtert die Steh- und Gehfdhigkeit, begiinstigt Beinvenenthrombosen,
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Dekubitus und Pneumonien, fiithrt zu Stress und beeinflusst die kognitiven
Fahigkeiten negativ [16].

Korpernahe Fixierungen fithren zu einem Anstieg des Todesfallrisikos, die
Gefahr ernsthafter Verletzungen und die Haufigkeit und Dauer von Kranken-
hausaufenthalten nehmen zu [58]. Deshalb wurde in den Niederlanden FEM
als Sturzvermeidung verboten [84].

Pflegende begriinden vielfach FEM mit Haftungsangst — ein Thema, das daher
entsprechend oft auch ein Schwerpunkt von Fortbildungen zum Thema FEM
ist. Was Pflegende aus diesen Fortbildungen mitnehmen, erscheint oft selek-
tiv und interessengeleitet. Es werden vor allem Haftungslagen thematisiert,
die sich ergeben konnen, wenn die betroffene Person nicht fixiert wurde.
Haftungslagen, die entstehen kénnen, wenn fixiert wurde, bleiben demge-
geniiber meist ausgeblendet. Dabei ist die BGH-Rechtsprechung zur Haftung
bei Stiirzen z. B. regelmiRig nicht korrekt dargestellt. Ubertreibung und Dra-
matisierung bis hin zur Aussage ,,als Pflegekraft stehe man ohnehin bereits
mit einem Fuf im Gefdngnis“ erschweren einen rationalen Umgang mit der
Rechts- und Sachlage. Wichtig fiir den Pflegealltag ist es, dass professionell
Pflegende eine Berufshaftpflichtversicherung haben. Auffdllig ist aber auch,
dass diese ,,Haftungssensibilitdt*“ bei der Gabe von psychotropen (Bedarfs-)
Medikamenten bei Pflegenden deutlich weniger stark ausgeprdgt ist [205].

Ein weiterer Grund fiir die Anwendung von FEM sind psychische Verhaltens-
symptome von Menschen mit Demenz. Allerdings verstdrken Einschrankun-
gen der Bewegungsfreiheit — vor allem Fixierungen - bei diesen Menschen
das Gefiihl des Ausgeliefertseins, der Hilflosigkeit und erschweren das Ver-
standnis der Situation. Zudem kann die Immobilisierung die Entwicklung
psychotischer Symptome begiinstigen. Bereits nach wenigen Stunden der
Fixierung werden Halluzinationen und Wahnvorstellungen beobachtet, meist
verbunden mit erheblicher Unruhe und Aggressivitdt [241]. Betrachtet man
die Ausgangslage, die vielfach Grund der Fixierung war, ndmlich die Unruhe
und Agitiertheit des Bewohners mittels Fixierung bandigen zu wollen, so
erweist sich die Fixierung hier als Beispiel einer ,,sich selbst erfiillenden
Prophezeiung“: Was man verhindern wollte, 16st man damit erst richtig aus:
Unruhe, Agitiertheit, aufforderndes Verhalten.

Das Fiir und Wider von FEM zeigt auf, auf welche Weise Pflegefachlichkeit,
ethisches Verhalten und geltendes Recht in Beziehung zueinander stehen.

Wesentliche Voraussetzung einer fixierungsfreien Betreuung von Menschen
mit Demenz ist es, die Ursachen von psychischen Verhaltenssymptomen zu
identifizieren und hieraus Alternativen zu FEM abzuleiten (N Kapitel 2.4.6).
Erst wenn diese pflegefachliche Analyse keine Alternativen mehr zuldsst, ist
flir den Betreuungsrichter wie fiir den Betreuer die freiheitsentziehende
Mafinahme als ,erforderliche® Ultima Ratio gegeben. Pflegefachlichkeit wird
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so ethisch zur Grundlage fiir rechtliche Entscheidungen. In Einrichtungen mit
hoher Fixierungsrate ist es gerade umgekehrt: Die von der Pflege in der Regel
initiierte rechtliche Entscheidung des Gerichts wird dort zur fachlich-ethi-
schen Begriindung fiir das pflegerische Handeln. Hier gilt es, das pflegerische
Handeln wieder auf seine ,,pflegefachlichen Fiifle“ zu stellen.

4.6.3 Vermeidung von FEM

Die Initiativen zur Reduzierung von FEM in Heimen lassen sich grob in drei
Gruppen unterscheiden:

1. Interventionsansdtze wie redufix

(vgl. ¥ www.redufix.de)

Fortbildungen, Schulungen und die Empfehlung, unterschiedliche technische
Hilfsmitteln anzuwenden, fiihren (inter-)national zu Reduzierungen in der
Fixierungsrate von max. 20 Prozent. Die Schulungen legen Anderungsbedarf
bei den Prozessen und Strukturen in Einrichtungen nahe, die vom Manage-
ment nicht immer realisiert werden, so dass sich Erfolge in der Reduzierung
von FEM relativieren.

2. Interventionen und verbindliche Entscheidungen einer Autoritat

Es finden zundchst Schulungen statt, die durch verbindliche organisatorische
Vorgaben flankiert werden: So teilt der Heimleiter nach den Schulungen und
nach entsprechenden organisatorischen Anderungen dem Personal mit, dass
»bei uns“ nicht mehr fixiert wird. Das kann so weit gehen, dass Fixierungen
per Dienstanweisung unter Ankiindigung arbeitsrechtlicher Sanktionen ver-
boten werden. In diversen Untersuchungen, die auf diesem Prinzip griinden,
wurden in den Niederlanden die EXBELT-Studien durchgefiihrt. Dort wird
auf Reduzierungsraten (Gurtfixierungen) von 65 Prozent nach 24 Monaten
verwiesen [79]. Neben Schulung und Stringenz im Management finden in den
Pflegeheimen regelmdflig Beratungen durch speziell qualifizierte Pflegeex-
perten statt. Es werden Hilfsmittel, wie Infrarot-Alarm und Niederflurbetten,
verwendet. Es gibt Balancetrainings, ohne dass dabei Zusatzkosten entstehen.

Einen dhnlichen Weg ist ein Pflegeheim in Bonn gegangen: Nach den Perso-
nalschulungen hat der Heimleiter die Gurte in den Wohnbereichen einge-
sammelt und deren Benutzung verboten. Er hat Bewegungsprofile fiir Sturz
gefdhrdete Bewohner anfertigen lassen und hat auf der Basis die Dienstpldne
fiir die Bewohnerinnen und Bewohner neu ausgerichtet. Zuletzt hat er die
Bettseitenteile mit dicken Kabelbindern am Holm des Betts befestigen lassen,
damit die Pflegenden die Bettseitenteile nicht mehr freiheitsentziehend
hochziehen konnten. Die Folge: Mit der klaren Linie des Managements nahm
die Mitarbeiterzufriedenheit zu. Die Philosophie des Nicht-Fixierens wurde
zu einer Haltung, die vom Pflegepersonal im ganzen Haus wie ein corporate-
pflege-design gelebt wird.
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Wahrend andernorts FEM scheinbar beliebig angewendet werden, ist hier
durch das ausgeiibte Weisungsrecht des Arbeitgebers eine Verbindlichkeit
entstanden, die fachlich von allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern geteilt
werden kann, weil Verantwortung und Risiken von der Leitung mit getragen
werden. Schwierige Einzelfallentscheidungen werden in solchen Einrichtun-
gen in kollegialer Beratung auch unter Einbeziehung von externem Sachver-
stand und den Angehorigen getroffen und zu Losungen ohne Fixierung gefiihrt.

3. Der Werdenfelser Weg

Der Werdenfelser Weg (N www.werdenfelser-weg-original.de) als ein verfah-
rensrechtlicher Ansatz von Betreuungsgericht und ortlicher Betreuungsbe-
horde will die Entscheidungsprozesse aller Beteiligter im Verfahren optimie-
ren, um damit die Zahl der Fixierungen zu reduzieren.

Der Werdenfelser Weg qualifiziert Verfahrenspfleger (§ 317 FamFG), meist
erfahrene Personen aus einem Pflegeberuf, die nicht nur {iber juristisches,
sondern auch iiber pflegerisches Wissen verfiigen.

Verfahrenspfleger beraten im Auftrag des Betreuungsgerichts aus der Betrof-
fenenperspektive den zur Genehmigung anstehenden Fixierungsantrag mit
der verantwortlichen Pflegefachkraft des Pflegeheims und besprechen indi-
viduell alternative Méglichkeiten gemeinsam mit der Pflege, den Angehorigen
und dem rechtlichen Betreuer. Im Kontext des Verfahrens nach § 1906 Abs. 4
BGB geht es um die Freiheitsrechte, die Menschenwiirde und um das Recht
auf korperliche Unversehrtheit der physischen als auch psychischen Gesund-
heit, d.h. um hdchste Verfassungsrechtsgiiter. Von besonderem Belang ist
der Verfahrenspfleger fiir den Entscheidungsfindungsprozess bei alten und
pflegebediirftigen Menschen, die in einer vollstationdren Pflegeeinrichtung
versorgt werden, weil Betroffene meist nicht mehr in der Lage sind, ihren
Willen zu dufern oder einen freien Willen iiberhaupt noch zu bilden. Daher
schreibt das Gesetz dessen Bestellung in § 317 FamFG verpflichtend vor.

4.6.4 Freiheitsentziehung durch Medikamente

Im Jahr 2016 haben die Betreuungsgerichte bundesweit 51.097 unterbrin-
gungsdhnliche Mafinahmen nach § 1906 Abs. 4 BGB neu genehmigt. Die
Zahl ist zwar hoch, verglichen mit den Vorjahren ist jedoch ein deutlicher
Riickgang zu verzeichnen. So sind die gerichtlich beantragten Mafinahmen
von 106.021 im Jahr 2010 auf 56.518 im Jahr 2016 um nahezu die Halfte
(46,7 Prozent) zuriickgegangen.

Auch bei der Genehmigungspraxis wurden die Gerichte kritischer: Die Ableh-
nungsquote lag 2010 bei 7,45 Prozent und im Jahr 2016 bei 9,62 Prozent.
Vor dem Hintergrund der rund 857.000 Pldtze in Pflegeheimen lag fiir gericht-
lich genehmigte Antrdage im Jahr 2016 eine Inzidenz von sechs Prozent
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vor [27]. Diese Zahlen korrespondieren mit dem im 5. Pflege-Qualitdtsbericht
des MDS (2017) [151] berichteten Riickgang von FEM: 2013 lag der Anteil der
in die Qualitdtspriifungen einbezogenen Bewohnerinnen und Bewohner, bei
denen FEM festgestellt wurden, bei 12,5 Prozent. 2016 betrug dieser Anteil
nur noch 8,9 Prozent. Diese Zahlen bilden die vollstationdre Langzeitpflege
ab und beziehen sich ausschliefllich auf mechanische FEM.

Anders sieht es bei der Gabe von psychotropen Medikamenten aus — Mittel,
die freiheitsentziehend wirken, wenn sie mit dem Ziel eingesetzt werden,
die willentliche Bewegungsfdhigkeit eines Menschen mit Demenz einzu-
schranken: Wie Zahlen des Pflegereports 2017 belegen, erhalten iiber 50 Pro-
zent aller Bewohner von stationdren Pflegeeinrichtungen Psychopharmaka
mit sedierender Wirkung oder Nebenwirkung [107]. Die hdufigste Bedarfsin-
dikation ist dabei ,Unruhe®. Auffdllig ist auflerdem, dass von den Pflege-
heimbewohnern, die Bedarfsmedikation erhalten, diese in zwei Drittel aller
Fdlle nachts verabreicht wird [129].

Der Gedanke liegt nahe, dass einige stationdre Pflegeeinrichtungen struktu-
relle Probleme, vor allem das Problem personeller Unterbesetzung im Nacht-
dienst, mit sedierenden Medikamenten zu kompensieren versuchen. Diese
Vermutung wird unterstiitzt durch einige Eckdaten: Rund 70 Prozent der
Bewohner von vollstationdren Einrichtungen weisen kognitive Storungen auf,
viele dieser Menschen haben eine Demenz. Diese Menschen haben einen
ndchtlichen Schlafbedarf von sechs bis sieben Stunden. Bei einer unterstell-
ten Nachtruhe ab 19 Uhr haben diese Personen zwischen 1 Uhr und 2 Uhr
morgens ausgeschlafen und wollen aufstehen. In der Pflegedokumentation
findet sich dazu hdufig der Eintrag ,ndchtliche Unruhe“. Fiir die beispielhaft
geschilderten ndchtlichen Bedarfslagen von Personen mit Demenz, ndmlich
aufstehen und beschdftigt werden zu wollen, ist eine nicht selten zu beob-
achtende Nachtdienstbesetzung von 1:60 (und schlechter) der Grund fiir die
von der Miinchener Heimaufsichtshehérde ermittelten hohen ndchtlichen
Verabreichungszahlen von psychotropen (Bedarfs-)Medikamenten.

Unabhdngig davon unterliegen psychotrope Medikamente, die ausschliefilich
verabreicht werden, um die Fortbewegung eines Menschen mit Demenz ein-
zuschrdnken, weil er z.B. unter starker Ruhelosigkeit leidet (dhnliche For-
mulierungen finden sich in den Dokumentationen und werden selten hin-
terfragt), einem richterlichen Genehmigungsvorbehalt.

In der Antrags- und Genehmigungspraxis der Betreuungsgerichte spielt dies
allerdings, statistisch betrachtet, derzeit keine Rolle. Das mag damit zusam-
menhdngen, dass man die Verordnung von Medikamenten in der Verantwor-
tung der verordnenden Arzte sieht und daher fiir ,therapeutisch® indiziert
und nicht fiir genehmigungspflichtig durch das Betreuungsgericht halt.
Angesichts der oben genannten Zahlen ist von einer hohen Dunkelziffer bei
Menschen mit Demenz auszugehen, die mit Medikamenten in ihrer Bewe-
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gungsfreiheit eingeschrdankt werden, ohne dass sie iiber deren Wirkung auf-
gekldrt wurden. Eine ,,medikamentdse Fixierung” kann im Einzelfall durch-
aus gravierender empfunden werden als eine mechanische Fixierung, da sie
einen Eingriff in die korperliche, emotionale und seelische Integritdt darstellt
(N Kapitel 4.2).

Die Voraussetzungen, wann ein psychotropes Medikament richterlich geneh-
migt werden muss, beschreibt das Amtsgericht Garmisch-Partenkirchen:

<> Die Verabreichung eines Medikaments stellt eine freiheitsentziehende
Mafnahme im Sinne des § 1906 Abs. 4 BGB dar, wenn die/der Betroffene
durch sie gezielt in ihrer/seiner kérperlichen Bewegungsfreiheit einge-
schrankt werden soll.

<> Eine freiheitsentziehende Zielsetzung liegt nicht vor, wenn die Unterbin-
dung des Bewegungsbediirfnisses eine Nebenwirkung eines angstddmp-
fenden therapeutischen Zweckes darstellt, weil ein subjektives Leiden der
Betroffenen gezielt unterbunden werden soll. Bei der vorliegenden Behand-
lung von Symptomen der Angstlichkeit steht der subjektive Leidensdruck
der Betroffenen im Vordergrund, eine Ruhigstellung ist nicht unmittelbar
bezweckt, sondern allenfalls eine in Kauf genommene Nebenwirkung.

Es bedarf also einer genauen Analyse der jeweiligen Situation sowohl im
Hinblick auf die Erkrankung der betroffenen Person als auch im Hinblick auf
eine demenzgerechte Pflege, Begleitung und Therapie. Dabei gilt es, gleich-
zeitig das subjektive Wohlbefinden in den Blick zu nehmen - insbesondere
dann, wenn die Person mit Demenz ihrem Bewegungsbediirfnis nachgehen
will und mit Hinweis auf ,Therapie“ medikamentds daran gehindert werden
soll.

Unruhe, Agitiertheit, Bewegungsdrang, herausforderndes Verhalten werden
im Zusammenhang mit Demenz oft als Zustdnde angesehen, die einer medi-
kament6sen Therapie bediirfen. Gehen, sich bewegen wollen oder wandern
sind aber menschliche Bediirfnisse - und oft die einzigen, die viele Menschen
mit Demenz noch autonom wahrnehmen und iiber die sie selbst entscheiden
konnen. Insofern muss das Ziel sein, diese Bediirfnisse von Menschen mit
Demenz nach Moglichkeit zu erfiillen. Die Verabreichung von insbesondere
sedierenden Medikamenten kann auch mit richterlichem Beschluss nur
Ultima Ratio sein.

Wie kann das gelingen?

Zum einen sollten neben einer sorgfdltigen Ursachenanalyse psychischer
Verhaltenssymptome nicht-medikamentdsen Verfahren Vorrang gegeniiber
der Gabe psychotroper Medikamente eingerdumt werden (N Kapitel 2.4.6).

Zum anderen haben gesetzliche Vertretungspersonen das Recht, iiber jede
Medikation gemdf; § 31a SGB V informiert und um ihre Genehmigung gebe-
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ten zu werden. Wenn Zweifel bestehen, sollte man das Gesprdch mit den
verordnenden Arzten suchen.

Arzte- und Zahnirztekammern bieten auRerdem mit ihren Gutachterkom-
missionen und Schlichtungsstellen fiir Arzthaftungsstreitigkeiten eine auBer-
gerichtliche Streitschlichtung und Expertengutachten an. Das Verfahren ist
fiir die Patienten kostenfrei. Seit 2013 sind die Krankenkassen verpflichtet,
ihre Versicherten bei Behandlungsfehlern zu unterstiitzen. Vermutet ein Pati-
ent einen Behandlungsfehler, kann er sich an seine gesetzliche Krankenkasse
wenden, die durch das Patientenrechtegesetz (§ 66 SGB V) verpflichtet ist,
ihn zu unterstiitzen. Die Krankenkasse beauftragt in der Regel den MDK mit
der Begutachtung. Dort stellen Fachdrzte u. a. anhand von Befunden und
Geddchtnisprotokollen fest, ob ein Fehler vorliegt und ob dieser Fehler einen-
Schaden verursacht hat (¥ www.mds-ev.de).

Méchte eine Pflegeeinrichtung beim Arzt auf die Verordnung psychotroper
Medikamente hinwirken, sind Arzte umso mehr gefordert, ihre Verantwortung
wahrzunehmen und den Wunsch nach Verordnung gezielt zu hinterfragen.
Die Indikationsstellung psychotroper Medikamente ist eine drztliche Vorbe-
haltsaufgabe und darf nicht — wie es laut Pflege-Report 2017 landldufig
Praxis zu sein scheint [107] - an das Pflegepersonal delegiert werden.

IM FOKUS

Medikationsplan (§ 31a SGB V)

Patienten, die gleichzeitig mindestens drei verordnete Arzneimittel anwenden, haben
seit 1. Oktober 2016 Anspruch auf Erstellung und Aushdandigung eines Medikations-
plansin Papierform durch einen an der vertragsarztlichen Versorgung teilnehmenden
Arzt. Der Medikationsplan enthdlt moglichst samtliche verschreibungspflichtige Arz-
neimittel. Dazu werden vor allem Wirkstoff, Dosierung und Einnahmegrund aufgefiihrt.
Den Medikationsplan erstellt i. d. R. die hausdrztliche Praxis, die zum Ausstellen
von Medikationsplanen verpflichtet Ist. Haben Patienten keine Hausédrztin oder kei-
nen Hausarzt, sind auch Fachdrzte verpflichtet, einen Medikationsplan auszustellen.
Die Verantwortung fiir die verschriebenen Arzneimittel liegt unverdndert beim jeweils
verschreibenden Arzt. Derjenige, der den Medikationsplan erstellt hat, ist auch zur
Aktualisierung verpflichtet. Auf Wunsch des Patienten konnen auch Apotheken den
Plan aktualisieren.
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4.7 Besondere Versorgungskonzepte

4.7.1 Akutmedizinische Versorgung

Menschen mit Demenz haben ihren eigenen Rhythmus. Es fdllt ihnen schwer,
sich in einer neuen Umgebung zu orientieren. Die Konfrontation mit unge-
wohnten Tagesabldufen, wechselnden Kontaktpersonen, unbekannten Um-
gangsformen sowie diagnostischen und therapeutischen Mainahmen stellt
fiir die Betroffenen eine grofle Belastung dar.

Hdufig entwickelt sich gerade ein Krankenhausaufenthalt daher zu einer
Krisensituation, die eine gravierende Verschlechterung der Kognition sowie
des Gesamtzustandes nach sich ziehen kann [31, 33]. Auch fiir An- und Zuge-
horige ist ein Krankenhausaufenthalt des nahestehenden Menschen mit
Demenz ein Ausnahmezustand, der mit hoher psychischer und zeitlicher
Beanspruchung einhergeht. Zudem wurden mit Einfiihrung von Fallpauscha-
len (DRGs = Diagnosis Related Groups) die Organisationsstrukturen und
-prozesse in Krankenhdusern straffer und standardisierter aufgestellt. Die
Ablauforientierung im akutmedizinischen Sektor erschwert eine angemessene
Begleitung und Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus [190].

Laut Pflegereport 2017 betraf im Jahr 2015 jeder zwolfte Krankenhausfall
eine Person mit eingeschrankter Alltagskompetenz (PEA-Status) [203]. Eine
durch die Robert-Bosch-Stiftung geférderte Untersuchung (General Hospital
Study - Ghost) hat erstmalig reprdsentative Daten zur Prdavalenz und zur
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz im Krankenhaus erhoben.
Auf den Krankenhausstationen (ohne Geriatrie und Psychiatrie) wies fast
jeder fiinfte iiber 65-jahrige Mensch eine Demenz auf [183].

Bei rund 60 Prozent dieser Personen ist die Erkrankung bei Aufnahme ins
Krankenhaus jedoch gar nicht bekannt. Bereits heute sind iiber 43 Prozent
der stationdr behandelten Patientinnen und Patienten dlter als 65, davon
ist etwa jede fiinfte Person dlter als 80 Jahre [214]. Bis zum Jahr 2050 wird
mit einer Verdoppelung bis Verdreifachung der Anzahl von Menschen mit
einer Demenz gerechnet (N Kapitel 1). Wahrend die Langzeitpflege von Men-
schen mit Demenz die Aufgabe hat, die Lebensqualitdt Betroffener so lange
wie moglich zu erhalten und zu férdern, geht es im Krankenhaus primdr um
die Behandlung der zugrundeliegenden somatischen Erkrankung, die fiir die
Einweisung mafigeblich ist. Die Qualitdt der akutmedizinischen Versorgung
von Menschen mit Demenz muss demnach weit mehr Beachtung finden.
Denn obwohl in den vergangenen Jahren viele Projekte das Thema ,,Menschen
mit Demenz im Krankenhaus" aufgegriffen haben und verschiedene Konzepte
entwickelt wurden, fehlt es bislang an einer systematischen und flachen-
deckenden Strategie.
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Einige Kliniken haben beispielsweise Stationen eingerichtet, die speziell auf
die Bediirfnisse von Menschen mit Demenz ausgerichtet sind (insbesondere
spezielle gerontopsychiatrische Stationen sowie gerontopsychiatrische Spe-
zialambulanzen). Andere Krankenhduser erarbeiteten Konzepte zur Einbe-
ziehung von Angehorigen oder zur pflegefachlichen Begleitung vor und nach
operativen Eingriffen. Sie implementierten ebenso tagesstrukturierende
Mafinahmen oder entwickelten spezifische Handlungsleitfiden und Qualifi-
zierungsprogramme fiir ihre Mitarbeitenden [90]. Der Einsatz von geronto-
psychiatrischen Fachkrdften oder examinierten Altenpflegerinnen und Alten-
pflegern ist im Krankenhaus jedoch nach wie vor selten.

Demenz als Nebendiagnose

Eine Behandlung im Krankenhaus erfolgt in der Regel aufgrund eines akuten
Ereignisses oder einer akuten Erkrankung. In den seltensten Fillen ist die
Demenz an sich der Grund. Die Wahrscheinlichkeit, ins Krankenhaus einge-
wiesen zu werden, ist bei Menschen mit Demenz jedoch zwischen 1,4 und
3,6 Mal hoher als bei dlteren Menschen ohne kognitive Einschrankungen
[171]. Wédhrend viele Nebendiagnosen im Krankenhaus eher leicht zu kon-
trollieren sind, verschlechtert sich die kognitive, psychische und emotionale
Situation des Demenzkranken bei stationdrer Aufnahme hdufig. Infolge von
Wahrnehmungsstérungen, Gangunsicherheiten oder Risikofehleinschdtzun-
gen haben Menschen mit Demenz ein erhdhtes Unfallrisiko. Zudem besteht
aufgrund einer moglichen Mangelerndhrung oder als Folge einer medizini-
schen Unterversorgung ein tendenziell hoheres Erkrankungsrisiko. Nach
einer zusammenfassenden Analyse unterschiedlicher Studien erfolgt die
Einweisung in ein Krankenhaus am hdufigsten infolge einer plotzlichen
Ohnmacht (Synkope), eines Sturzes oder einer Fraktur. Auch eine Erkrankung
des Herzens oder des Magen-Darm-Traktes (Gastrointestinaltrakt), eine Lun-
genentziindung (Pneumonie) oder ein Delir sind hdufig Anlass fiir eine Kran-
kenhauseinweisung. Bei einigen Patienten treten die Symptome einer Demenz
auch erst nach Aufnahme ins Krankenhaus auf.

Wird die Nebendiagnose Demenz wahrend des Aufenthalts nicht beriicksich-
tigt— sei es, weil sie nicht erkannt oder nicht korrekt verschliisselt bzw.
kodiert wurde — kann dies zu Fehlbehandlungen, ,Drehtiir-Effekten” und
Destabilisierungsspiralen bei den Betroffenen fiithren. Laut Robert-Bosch-
Stiftung ist der Zeitaufwand fiir die Versorgung dieser Patientengruppe im
Vergleich deutlich erhéht. Neben kognitiven Beeintrdchtigungen zeigten 80
Prozent der untersuchten Patientinnen und Patienten dariiber hinaus nicht-
kognitive Symptome, wie z. B. psychische Verhaltenssymptome [94].

In Interviews wurden zahlreiche Fachleute aus der akutstationdren Pflege zu
ihren personlichen Erfahrungen mit demenzsensiblen Strategien im Kran-
kenhaus befragt. Dabei wurde deutlich, dass sich die Rahmenbedingungen
in Krankenhdusern bisher nur in sehr kleinen Schritten den besonderen
Bedarfslagen von Menschen mit Demenz angendhert haben. Nach wie vor
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sind Wartezeiten, z. B. in den zentralen Notaufnahmen, enorm hoch. Das
Bewusstsein fiir die besonderen Belange dieser Patientengruppe ist bei
den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern — inshbesondere im medizinischen
Bereich - sehr unterschiedlich ausgepragt.

Dabei sind es insbesondere die im Krankenhaus beschdftigten Demenz-
experten, Demenzbeauftragten oder Demenz-Nurses (noch fehlt ein einheit-
licher Begriff fiir dieses Tdtigkeitsspektrum), die die Kolleginnen und Kol-
legen aus der Pflege, aber auch Mitarbeitende anderer Berufsgruppen sowie
das Servicepersonal und Ehrenamtliche regelmafig beraten und bei Bedarf
auch fortbilden. In einschldgigen Schulungen werden Kenntnisse in Kom-
munikation und Kommunikationstechniken, wie z. B. die integrative Valida-
tion, Fdhigkeiten im Umgang mit Verhaltensweisen bei einem Delir sowie
Informationen {iber prdaventive Maffnahmen zur Verhinderung eines Delirs,
vermittelt.

Das Aufgabenspektrum eines Demenzexperten im Krankenhaus umfasst
zudem die Beratung der betroffenen Patientinnen und Patienten sowie deren
Zu- bzw. Angehdrige. Um alle Besonderheiten um das Thema ,,Demenz* so
nachhaltig wie moglich in den Klinikalltag zu implementieren, ist ein regel-
madfRliger Wissenstransfer sicherzustellen. Aus der Betroffenenperspektive
klingt das so:

»Wenn man als Mensch mit Demenz ins Krankenhaus kommt, stéfit man auf eine Welt, die schon
fiir Menschen ohne kognitive Einschriinkungen schwierig ist. Die Farbgestaltung ist meist schon
nicht sehr einladend, alles ist weif3, sieht gleich aus [ ... ]. Dann auf der Station wird man von
einem Zimmer ins ndchste geschoben. Auf den Stationen wird wenig Riicksicht darauf genommen,
dass ein Ortswechsel fiir einen Patienten mit Demenz nicht so gut ist. Ich glaube, dass viele Pati-
enten verlegt werden, ohne dass dariiber nachgedacht wird, ob das nicht vermieden werden kann.*

Risiken

Fiir Menschen mit kognitiven Einschrankungen ist ein Krankenhausaufent-
halt mit besonderen Risiken verbunden. Infektionen, Stiirze, Mangelernah-
rung oder Austrocknung sind Komplikationen, die zu einer langeren Verweil-
dauer fithren kénnen. Die regelmdfiige Aktivierung und Foérderung von
verbliebenen Fahigkeiten, die dem Aufrechterhalten einer moglichst selbst-
stdndigen Lebensfithrung dienen, sind fiir Menschen mit Demenz besonders
wichtig. Angesichts starrer Strukturen und fehlender zeitlicher Ressourcen
kann dies im Stationsalltag jedoch nicht ausreichend beriicksichtigt werden.
Dies fiihrt hdufig zu einer Verschlechterung des Gesamtzustandes. Die Wahr-
scheinlichkeit einer anschliefenden Heimunterbringung ist damit deutlich
erhoht [97].
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Ein Krankenhausaufenthalt kann mit folgenden Risiken verbunden sein:

Verschlechterung des kognitiven Status
Delir

Sturz

Mangelerndhrung

psychische Verhaltenssymptome
Schmerz

Mortalitdt

N 2 R N A U 2

Zudem besteht die Gefahr einer Fehlbehandlung, wenn die Kommunika-
tionsfahigkeit eingeschrdnkt ist. Wird der Behandlungsprozess nicht nach-
vollziehbar erldutert oder vom Betroffenen nicht verstanden oder nicht mehr
erinnert, kann dies den therapeutischen Erfolg mindern und den Kranken-
hausaufenthalt verldngern. Das mangelnde Verstdndnis von Versorgungsab-
ldufen fiihrt nicht selten zu Abwehrhandlungen des Betroffenen, z. B. das
Entfernen von Venenverweilkaniilen, Kathetern oder Drainagen. Aufgrund
der potenziellen Selbstgefdhrdung sind aktivitdtsbegrenzende Maffinahmen
eine hdufige Folge.

Risiko Delir

Menschen mit Demenz im Krankenhaus haben ein fiinffach héheres Risiko,
einen Zustand akuter Verwirrtheit zu erleben. Beim sogenannten Delir han-
delt es sich um ein dtiologisch unspezifisches organisches Psychosyndrom.
Ein wesentlicher Risikofaktor fiir die Entwicklung eines Delirs sind das Alter
und eine beginnende oder noch gar nicht diagnostizierte Demenz. Umgekehrt
konnte in einer Studie bei Patientinnen und Patienten nach Abklingen eines
Delirs eine Demenz diagnostiziert werden, die zuvor klinisch nicht sichtbar
war. Das ldsst den Schluss zu, dass beide Storungen das Risiko des jeweils
anderen erhdhen. Die auslésenden Faktoren fiir ein Delir sind vielfdltig und
werden hier nur beispielhaft aufgezdhlt: Infektionen, schwere akute Erkran-
kungen, chirurgische Eingriffe, Schmerzzustdnde, Schlafmangel, Fixierung,
Umgebungswechsel, Reiziiberflutung. Bei einem notfallmdRigen Eingriff ist
das Risiko, ein Delir zu entwickeln, besonders hoch [243]. Es handelt sich
um eine akute, lebensbedrohliche Erkrankung; die Mortalitdtsrate ist ver-
gleichbar mit der Mortalitdtsrate infolge eines Herzinfarkts. Fiir die Betrof-
fenen stellt der akute Verwirrtheitszustand ein kritisches Ereignis dar, das
mit einer erhohten Komplikationsrate einhergeht. Zudem ist die Wahrschein-
lichkeit, dass die betreffende Person aus dem Krankenhaus nicht in die eigene
Hduslichkeit, sondern in ein Pflegeheim entlassen wird, sehr hoch. In einer
Studie konnte beobachtet werden, dass der kognitive Abbau bei Alzheimer-
Patienten nach einem Delir im ersten Jahr fast doppelt so stark ausgeprdgt
war wie bei der Vergleichsgruppe ohne Delir [209].

Ein Delir zu erkennen, ist nicht immer leicht, insbesondere dann, wenn eine
hypoaktive Form der Erkrankung vorliegt. Diese ist gekennzeichnet von eher
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apathischem oder lethargischem Verhalten, das im Stationsalltag leicht zu
iibersehen ist. Zudem muss davon ausgegangen werden, dass etwa 10 bis 20
Prozent der iiber 65-Jdhrigen schon delirant in die Klinik kommen, beispiels-
weise infolge eines Fliissigkeitsmangels [80]. 30 bis 70 Prozent der Fille
werden nicht addquat diagnostiziert [209].

Die klassischen Symptome eines Delirs entwickeln sich innerhalb kurzer Zeit
und schwanken im weiteren Verlauf. Erst wenn {iber einen Zeitraum von
mindestens 24 Stunden Symptomfreiheit besteht, gilt ein Delir als iiberwun-
den. Symptome eines Delirs sind:

Storung von Bewusstsein und Aufmerksamkeit,
Wahrnehmungsverdnderungen (Halluzinationen und Wahnvorstellungen),
Storung des Schlaf-Wach-Rhythmus,

erhdhte oder verminderte psychomotorische Aktivitat,

affektive Stérungsbilder (z. B Angstlichkeit, Reizbarkeit, Wut, Euphorie,
Apathie). [80, 209]

L RV e
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Risiko Schmerz

Schmerz ist ein Phdnomen, das im Krankenhaus hdufig vorkommt. Und da
Menschen mit Demenz mit Fortschreiten der Erkrankung verbal nur noch
eingeschrdankt auskunftsfdhig sind, besteht fiir diese Personen ein hohes
Risiko, dass Schmerzen nicht erkannt und somit nicht ausreichend behandelt
werden [210] (N Kapitel 2.4.4/Kapitel 5).

Verschiedene Studienergebnisse weisen darauf hin, dass dltere, kommunika-
tionsbeeintrdchtigte Personen - beispielsweise nach Operationen — weniger
Schmerzmedikation erhalten als Gleichaltrige ohne vergleichbare Beeintrdch-
tigungen [105]. Unabhdngig davon, ob der Schmerz akuten oder chronischen
Ursprungs ist, kann eine Nichtbehandlung weitreichende Folgen haben, so
z.B. die Entwicklung eines Delirs. Neben Schlafstérungen oder Depressionen
besteht das Risiko weiterer langfristiger Einbuflen im kognitiven Bereich.

Schmerzerfassung und Schmerzbehandlung im Krankenhaus haben in den
vergangenen Jahren an Bedeutung gewonnen. Ein Beispiel ist die Aktion
schmerzfreies Krankenhaus, die nicht nur Menschen mit Demenz im Blick
hat, sondern eine Umsetzung geeigneter Strategien fiir die Einrichtung ins-
gesamt anstrebt. Im Zuge einer bundesweiten Befragung von leitenden Pflege-
kraften zur Pflege und Patientenversorgung von Menschen mit Demenz im
Krankenhaus wurde die Verbreitung eines strukturierten Schmerzmanage-
ments sowie systematischer Schmerzerfassungsinstrumente in deutschen
Kliniken erhoben. Dabei gaben 27 Prozent von insgesamt 1800 einbezogenen
Krankenhausstationen an, ein Konzept zum Schmerzmanagement umgesetzt
zu haben. 67 Prozent der Befragten erkldrten dariiber hinaus, eine verbale
Schmerzerfassung vorzunehmen, wenn die Patientinnen und Patienten
miindliche Angaben machen kénnen. Ein spezifisches Schmerzerfassungs-
instrument fiir Menschen mit Demenz nutzten weniger als 50 Prozent der
Befragten [105].

Die Sicht der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

Die besonderen Bedarfe von Menschen mit Demenz sind komplex. Sie konnen
den reibungslosen Stationsablauf eines Krankenhauses behindern. Zudem
ist das Personal hdufig unsicher im Umgang mit diesem Personenkreis, was
primdr den aktuellen Ausbhildungsordnungen in den drztlichen und gesund-
heitspflegerischen Berufsgruppen geschuldet ist [119]. Das Thema Demenz
hat in einer vorrangig somatisch orientierten Ausbildung eine eher unterge-
ordnete Bedeutung, und so fehlt das erforderliche Hintergrundwissen. Letz-
teres bemdngeln knapp zwei Drittel von Teilnehmenden einer Befragung in
Bayern [219]. Der Umgang mit Menschen mit Demenz gilt als schwierig und
zeitintensiv.

Die Vielfalt modellhafter Ansdtze, die den Schwierigkeiten von Menschen
mit Demenz im Krankenhaus entgegenwirken wollen, zeigt jedoch einen
Anstieg des Problembewusstseins in diesem Bereich. Untersuchungsergeb-
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nisse bestdtigen den Wunsch Pflegender nach mehr Informationen zu ein-
schldgigen Themen, wie Kommunikation, Aggressivitdt und Formen der
Demenz sowie deren Diagnostik [188].

Laut bundesweiter Befragung von Stations-/Abteilungsleitungen aus 1.563
Krankenhdusern besteht zusdtzlicher Wissensbedarf in den Bereichen ,,Frei-
heitsentziehende Mafinahmen“ sowie ,,Schmerzdiagnostik und -therapie®.
Die Bedeutung des Themas ,,Menschen mit Demenz im Krankenhaus* ist fiir
Pflegende aulerordentlich hoch. Dabei gaben iiber 50 Prozent der Befragten
an, dass die Versorgung dieses Personenkreises aufgrund der Personal-
situation lediglich wdhrend der Arbeitswoche und nur am Vormittag gesichert
sei, da nur in diesen Zeiten ausreichend Personal zur Verfiigung stehe. Aufler-
halb dieser Zeitspanne sei die Versorgung aufgrund mangelnder Beobach-
tungs- bzw. Beaufsichtigungsmoglichkeiten gefdhrdet. Dass Menschen mit
Demenz die Station unbemerkt verlassen, sich dann verlaufen oder wegen
fehlender Beaufsichtigung aufstehen und stiirzen konnen, empfinden Pfle-
gende ebenfalls als starke Belastung. Angesichts der zeitlichen Beanspru-
chung im Stationsalltag haben sie das Gefiihl, den Bediirfnissen dieses Per-
sonenkreises nicht gerecht zu werden und freiheitsentziehende Mafnahmen
sowie die Gabe sedierender Medikamente nicht verhindern zu kénnen [105].
Die Ergebnisse einer Befragung von Schiitz und anderen [199] zur Bedeutung
problematischer Verhaltensweisen im Stationsalltag zeigen, dass nach Ein-
schdtzung der Mitarbeitenden ndchtliche Unruhe, Umherirren auf der Station
oder im Gebdude sowie Nahrungsverweigerung und aggressives Verhalten
den Ablauf besonders beeintrdchtigen:

,Erst neulich hatten wir einen Patienten, der hat dann nachts seine Frau gesucht, hat sich hier im
Haus verirrt, sich zu einer anderen Patientin ins Bett gelegt, die hat auch nichts gesagt ..., dann
haben wir die Polizei gerufen, weil wir ihn nicht wiedergefunden haben [ ... |.“

Psychische Verhaltenssymptome werden von Pflegenden ebenfalls als be-
lastend erlebt. Vielfach bestehen auch Unsicherheiten, ob eine bestimmte
diagnostische oder therapeutische MaSnahme fiir die Patientin oder den
Patienten im Einzelfall erforderlich und angemessen ist, wenn die Einwilli-
gungsfdhigkeit nicht sicher beurteilt werden kann.

Handlungsempfehlungen fiir das Krankenhaus

Um den beschriebenen Herausforderungen zu begegnen, wurden in den
vergangenen Jahren zahlreiche Modellprojekte geférdert. Es wurden Daten
erhoben, Konzepte und Leitfiden entwickelt, Empfehlungen formuliert,
Interventionen umgesetzt und evaluiert. Gemeinsames Ziel war und ist die
Anpassung der akutmedizinischen Versorgung von Menschen mit Demenz
an deren spezifische Bediirfnisse. Vor dem Hintergrund der geschilderten
Entwicklungen ist jedoch eine erhebliche Intensivierung der bisherigen




138 PROFESSIONELLE VERSORGUNG VON MENSCHEN MIT DEMENZ

Bemiihungen dringend erforderlich. Gerade bei einer Demenz ist ein per-
sonenzentrierter Umgang mit den Betroffenen notwendig. Hier konnen
Krankenhduser auch von Einrichtungen der Langzeitpflege lernen.

Der ,,Demenzbeauftragte“ eines Krankenhauses im Ruhrgebiet sagt dazu:

,Eine wichtige Sache ist, dass man jemanden findet, der an dem Thema Interesse oder Spaf3 hat.
Also, man muss sich dafiir entscheiden, braucht vielleicht auch so ein gewisses Sendungsbewusst-
sein. Demenz macht man nicht, weil einer sagt: Mach das! Da muss man empathisch, sensibel sein.
Ich denke, wichtig ist da eine Entscheidung der Geschdiftsleitung, dass man da was macht, was
man machen will, die hinter einem steht. Und dann muss man kreativ sein und auch Dinge entwi-
ckeln. Also eine Entscheidung dafiir, das machen wir jetzt, und dass man dann jemanden findet,
dem das am Herzen liegt und der in der Lage ist, die anderen Berufsgruppen mit ins Boot zu holen.
Fiir mich ist immer wichtig, dass man das Bewusstsein éindert, alles andere ergibt sich dann daraus.
Man muss erstmal erkennen, dass Menschen mit Demenz, anders im Krankenhaus zurechtkommen
miissen, dass die mehr Fiirsorge brauchen, in dem Sinne, dass der Tag fiir sie anders gestaltet wird.
Und dass die Kommunikation eine andere sein muss. Man kann denen nicht einfach sagen kann:
Hier, gehen Sie mal zum EKG! Man braucht Empathie und eine Kommunikationstechnik, die anders
funktioniert. [ ... | nicht ins Zimmer gehen und dem Patienten einfach die Nadel in den Arm stechen.
Klar, dann wehrt sich der Patient, und dann heif3t es wieder: Der hat geschlagen [ ... ].“

Es muss ein Bewusstsein entstehen, dass die Versorgung von Menschen mit
Demenz iiber die Behandlung akutmedizinischer Probleme hinausgeht und
es muss entsprechend gehandelt werden. Dabei geht es nicht nur um die
Besonderheiten im pflegerischen Umgang, in der Kommunikation und Inter-
aktion. Ebenso ist es notwendig, Komplikationen aufgrund typischer Engpdsse
in der Ablauforganisation, wie beispielsweise lange Wartezeiten vor Unter-
suchungsrdumen und die daraus resultierenden Unsicherheiten und Angste
von Menschen mit Demenz, zu verhindern.

Die folgenden Empfehlungen sollen allen beteiligten Berufsgruppen, aber
auch Trdgervertretern sowie interessierten Laien als Orientierungsrahmen
fiir eine demenzsensible Versorgung im Krankenhaus dienen. Sie basieren
auf verschiedenen Verdffentlichungen, u.a. der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft Landesverband Bayern e. V., der Didzesan-Arbeitsgemeinschaft der
katholischen Krankenhduser (DiAG), des Instituts fiir Sozialforschung und
Sozialwirtschaft e.V. in Saarbriicken (iso), der Freien Hansestadt Bremen, des
Deutschen Evangelischen Krankenhausverbandes (DEKV), der Universitat
Bielefeld, der Deutschen Gesellschaft fiir Geriatrie (DGG) und vieler anderer.
Sie erheben jedoch keinen Anspruch auf Vollstdndigkeit.

Im Zuge der demenzsensiblen Ausrichtung eines Krankenhauses muss
zundchst zwischen einer integrativen Versorgungsform und einer, die aus-
schliefflich Menschen mit Demenz versorgt (segregative Form), unterschieden
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werden. Stellt man beide Varianten gegeniiber, iiberwiegen die Vorteile der
segregativen Versorgung. Denn diese ist speziell auf die Bediirfnisse von
Menschen mit Demenz ausgerichtet, die Mitarbeitenden sind entsprechend
geschult und mogliche Konflikte mit kognitiv gesunden Patientinnen und
Patienten werden vermieden.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e.V. hat ein Positionspapier erstellt,
das sich auf die Gestaltung von Spezialstationen im Krankenhaus fiir Menschen
mit Demenz, also die segregative Form bezieht [98]. Diese Spezialstationen
sind besonders geschiitzte Bereiche innerhalb einer geriatrischen Klinikab-
teilung. Sie stehen unter der Leitung einer Geriaterin oder eines Geriaters
und verfiigen {iber ein demenzsensibles, interdisziplindres Behandlungskon-
zept. Ende 2013 existierten bundesweit 22 Spezialstationen - ein Trend, der
sich seither fortzusetzen scheint. Da die konzeptionelle und strukturelle
Ausgestaltung jedoch kein einheitliches Bild zeigt, wurden die folgenden
charakteristischen Mindestanforderungen an Spezialstationen formuliert:

> Bettenzahl 8 bis 12 (max. 20 Betten),

<> innerhalb einer geriatrischen Abteilung, rdumlich getrennt, aber nicht
abgeschlossen,

<> Tagesstruktur fiir Menschen mit Demenz,

<> das Personal hat sich freiwillig fiir die Arbeit auf der Spezialstation
entschieden und erhdlt fachlich anerkannte Schulungen,

<> Personal ist der Spezialstation fest zugeordnet,

<> erweitertes Risikoassessment hinsichtlich Sturz, Schmerz, Mangelerndh-
rung u.a.,

<> besondere Beriicksichtigung der Biografie und der sozialen Situation.

Ergdnzend dazu sind rdumliche Anforderungen an eine demenzsensible Aus-
richtung von Krankenhausstationen zu beriicksichtigen. Diese zielen darauf,
die Selbststdndigkeit und Aktivierung von Menschen mit Demenz zu férdern,
und geben ihnen Halt und Orientierung [38]. Gestalterische Anforderungen
an Pflegeeinrichtungen lassen sich grundsatzlich auch auf Akutkrankenhdu-
ser libertragen, allerdings ist die Umsetzung vergleichbarer Mafnahmen nur
eingeschrankt mdoglich. Angesichts einer kurzen Verweildauer im Kranken-
haus ist es beispielsweise nicht mdglich, das Patientenzimmer mit eigenen
Mobeln auszustatten. Auch die Beschdftigungsmaglichkeiten sind in diesem
besonderen Umfeld begrenzt; die Umgebung wirkt eher anregungsarm.

Ein erster umfassender Uberblick iiber Mafnahmen, die eine demenzsensible
Krankenhausgestaltung moglich machen, wurde im Rahmen eines interdis-
ziplindren Expertenworkshops entwickelt [38]. Die dort erarbeiteten Pla-
nungsempfehlungen beziehen sich auf bauliche und rdaumliche Anforderun-
gen mit dem Ziel, die Ubersichtlichkeit und Sichtbarkeit zu erhéhen, Akti-
vitdten zu fordern und die Orientierung zu unterstiitzen. Um mehr Sichtbar-
keit und Sicherheit zu schaffen, ist es beispielweise denkbar, die Tiiren zum
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Patientenzimmer mit Glaseinsdtzen zu versehen und Patientenbereiche mit
Licht, Farben und Kontrasten besonders hervorzuheben. Eine ausreichende
Beschilderung dient der Orientierung — dabei ist jedoch nicht nur auf die
Sehfdhigkeit, sondern auch auf die Sichththe des potenziellen Betrachters
zu achten (z.B. Personen im Rollstuhl). Zur Schaffung einer beruhigenden
Atmosphdre verwenden Krankenhduser in den USA Liarm-Ampeln, um Pfle-
gekrdfte auf zu laute Gesprdche insbesondere im Bereich der Notaufnahme
hinzuweisen [37].

Mit Blick auf die Anzahl nicht diagnostizierter Demenzen erhdlt das Screening
zur Feststellung der kognitiven Leistungsfdhigkeit bei der Aufnahme im
Krankenhaus einen besonderen Stellenwert. Damit werden die Weichen fiir
den Behandlungserfolg gestellt. Der befragte Demenzbeauftragte berichtet:

,»Also wir machen hier im Haus ja das ISAR-Screening. [ ... ] Wir kriegen dann einen Durchschlag
und kénnen sehen, der Patient oder die Patientin hat da Probleme. Das kann ich mir am Compu-
ter abrufen, sehe, wo die liegen. Und dann mache ich einen MMST oder einen DemTect, um dann
schon mal die ersten Weichen Richtung Diagnostik zu stellen — bei den Patienten, die aufféllig
sind, aber bei denen noch keine Diagnose vorliegt.“

Bei Bedarf sollte ein ergdanzendes fachdrztliches Konsil in Auftrag gegeben
werden. Die Durchfiihrung eines Screenings bei Personen ohne Auffdlligkei-
ten und Symptome wird gemdf der S3-Leitlinie ,Demenzen” nicht empfohlen
[5]. Wird jedoch eine Demenz vermutet, sollte zeitnah das Ausmaf der kog-
nitiven Einschrankungen ermittelt werden. Ausfiihrliche Informationen
hierzu kénnen in N Kapitel 2.4 nachgelesen werden.

Einbeziehen von An- und Zugehdrigen

Es ist sinnvoll, An- und Zugehorige bzw. Bezugspersonen von Beginn an in
das Geschehen zu integrieren. Ihre Beteiligung ist auf vielfdltige Weise mog-
lich, beispielsweise durch

<> eine gemeinsame Anamnese,

<> die Mdglichkeit der Begleitung zu diagnostischen und therapeutischen
Mafinahmen,

<> das Angebot regelmdfiger Sprechstunden,

> die Anwesenheit bei der arztlichen Visite,

<> Rooming-In.

Zum Rooming-In bemerkt der Demenzbeauftragte: ,,Rooming-In ist nicht
immer sinnvoll. Die Angehérigen sollen sich lieber erholen in der Zeit, wenn
es maglich ist, den Patienten ohne ihre Anwesenheit hier zu versorgen. Aber
das geht leider nicht immer.“
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Besondere Hinweise fiir Angehorige

Umfangreiche Informationen fiir Angehérige zum Krankenhausaufenthalt
stellt u. a. die Deutsche Alzheimer Gesellschaft zur Verfiigung [46]. Auf deren
Homepage konnen Angehérige einen Informationsbogen herunterladen, der
vor oder bei Aufnahme ins Krankenhaus ausgefiillt werden sollte. Er enthalt
alle wesentlichen Hinweise zu individuellen Unterstiitzungsbedarfen der
Patientin oder des Patienten sowie zu individuellen Gewohnheiten, Abnei-
gungen und Vorlieben und liefert dem Personal im Krankenhaus relevantes
Hintergrundwissen. Zudem konnen hier bereits die Kontaktdaten der An- und
Zugehorigen vermerkt werden.

Bei der Krankenhausaufnahme ist es aufierdem wichtig, alle vorliegenden
drztlichen Befunde sowie den aktuellen Medikamentenplan vorzulegen. Auch
sollten alle notwendigen Hilfsmittel, wie beispielsweise Horgerdt oder Rol-
lator, mit ins Krankenhaus genommen werden. Ein Foto oder andere vertraute
Gegenstdnde konnen helfen, das Gefiihl von Fremdheit in der ungewohnten
Umgebung zu schmadlern. Fiir die Kommunikation mit dem Klinikpersonal
ist es hilfreich, auf der Station eine Kopie der Vorsorgevollmacht zu hinter-
legen. So kann sichergestellt werden, dass der bevollmdchtigte An-oder Zuge-
horige alle relevanten Informationen erhdlt und in die Entscheidungsprozesse
einbezogen wird. Bevor der konkrete Entlassungstermin ansteht, kann es
hilfreich sein, mit dem Sozialdienst oder dem Demenzexperten des Hauses
Moglichkeiten der weiteren Versorgung zu besprechen.

Qualifikation und Wissenstransfer fiir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
Eine wesentliche Voraussetzung fiir das Gelingen einer demenzgerechten
Ausrichtung ist die fachliche Qualifikation der Mitarbeitenden aus den Berei-
chen Pflege und Medizin. Nicht alle im Folgenden genannten Fortbildungs-
inhalte richten sich an beide Berufsgruppen. Auch ist es sinnvoll, ausgewdhlte
Schulungen fiir das Team des Sozialen Dienstes anzubieten sowie nieder-
schwellige Angebote fiir Mitarbeitende aus Verwaltung oder Technik zu 6ff-
nen. Relevante Fortbildungsthemen sind u. a.:

Formen der Demenz und Moglichkeiten der Diagnostik,
,Lebenswelt Demenz“ verstehen,

Kernelemente personenzentrierter Pflege und Betreuung,
Handlungskompetenzen im Umgang mit psychischen
Verhaltenssymptomen bzw. aufforderndem Verhalten,
Gewinnung von Ehrenamtlichen, Qualifizierung und Begleitung,
Rechtliche Aspekte und Ethik (FEM, Patientenverfiigung,
Einwilligungsfahigkeit, Autonomie),

2 Kommunikation und Interaktion,

Delir und Delirpravention,

<> Schmerzmanagement.
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Kommunikation und Interaktion

Grundsdtzlich gilt auch bei einem Krankenhausaufenthalt der Grundsatz
eines einfiihlsamen, an das Tempo des Gesprdchspartners angepassten Kom-
munikationsstils. Es ist darauf zu achten, dass sich beide Partner moglichst
auf dhnlicher Ebene begegnen. Komplizierte Satzkonstruktionen sind ebenso
zu vermeiden wie Oder-Fragen. Um Unsicherheiten und Angste zu vermeiden,
ist es sinnvoll, alle bevorstehenden Handlungen verstdndlich zu erldutern
und die einzelnen Schritte auch wahrend der Durchfiihrung sprachlich zu
begleiten. Die Atmosphdre sollte so gestaltet sein, dass eine Reiziiberflutung
vermieden wird, denn diese beeintrdchtigt nicht nur die Kommunikation,
sondern kann dariiber hinaus ein Delir ausldsen.

Delirpravention

Als delirausldésend gelten auch bestimmte Medikamente, chirurgische Ein-
griffe, Infektionen, Schmerzzustdnde, Schlafmangel, Blasenkatheter, Fixie-
rung, Umgebungswechsel und fehlende Orientierungsmoglichkeiten sowie
der Entzug von sensorischen Reizen (sensorische Deprivation) [243]. Zur
Vermeidung eines Delirs werden folgende Mafinahmen empfohlen, deren
Wirksamkeit belegt ist [209]:

Absetzen unnotiger Medikamente,
Mitarbeiterschulungen,

enge Begleitung nach operativen Eingriffen und
frithes Erkennen postoperativer Komplikationen,
frithe Mobilisierung,

Schmerzkontrolle,

Kontrolle der Ausfuhr, Vermeidung von Kathetern,
angemessene Erndhrung,

Verzicht auf Fixierungsmafinahmen,

Hilfen bei der Orientierung und Stimulation.

N I R U A VR e

Im Rahmen eines proaktiven Delirmanagements ist die Fritherkennung Auf-
gabe der Pflegenden, denn sie sind es, die einen engen Kontakt zu den Pati-
entinnen und Patienten haben, Verdnderungen beobachten und zeitnah
darauf reagieren kénnen [88, 155].

Schmerzmanagement

Besonders schwierig ist die Einschdtzung des Schmerzerlebens bei Menschen
mit unterschiedlich schweren kognitiven Einschrdnkungen. Hier gilt es zu
erkennen, ob eine Selbsteinschdtzung moglich oder ob eine ergdnzende bzw.
ausschlieliche Fremdeinschdtzung notwendig ist. Nach den Empfehlungen
der American Society for Pain Management Nursing (ASPMN) sollte die
Schmerzeinschdtzung mehrere Schritte beinhalten [210]. Neben dem Versuch
einer Selbsteinschdtzung und der Suche nach den potenziellen Griinden fiir
Schmerz sind die strukturierte Verhaltensbeobachtung bei Schmerz wie auch
das Erfragen von ,Ersatzinformationen“ bei Angehdrigen zentrale Bestand-
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teile des Verfahrens. Eine Evaluation der individuellen Reaktion auf die
Schmerzmedikamente erfolgt abschliefend. Im N Kapitel 2.4 sind Instru-
mente zur Fremdeinschdtzung der Scherzsituation beschrieben (vgl. hierzu
auch [51]).

Tagesstruktur und Umweltgestaltung

Damit Menschen mit Demenz auch im Krankenhaus einen geordneten Tages-
ablauf erleben, der zu ihrer Orientierung in einer fremden Umgebung beitrégt,
ist es beispielsweise sinnvoll, die Einnahme der Mahlzeiten gemeinsam zu
gestalten. Hier konnten z. B. auch Ehrenamtliche miteinbezogen werden. Mit
speziellen Beschdftigungsangeboten kann die Zeit zwischen den Mahlzeiten
zur Anregung und Forderung verbliebener Potenziale und zum Aufrechter-
halten der Selbststdndigkeit genutzt werden.

Moglichkeiten der Anpassung der rdumlichen Gegebenheiten, der Ausstattung
mit Orientierungshilfen und weitere Aspekte der Umweltgestaltung werden
in N Kapitel 3.3 ,Lebenswelten gestalten® thematisiert.

IM FOKUS

Praxisheispiele
»Menschen mit Demenz im Krankenhaus*

Das Projekt ,,Teekesselchen* -

Die Tageshetreuung im Gemeinschaftskrankenhaus Herdecke
www.gemeinschaftskrankenhaus.de/de/pflege/projekt.teekesselchen/
[01.09.2017].

Die Station DAVID des Evangelischen Krankenhauses Alsterdorf in Hamburg
www.evangelisches-krankenhaus-alsterdorf.de/fachbereiche/innere-medizin/
station-david/ [01.09.2017].

Der alte Mensch im OP - Das Konzept im St. Franziskus-Hospital Miinster
www.sfh-muenster.de/unsere-kompetenzen/anaesthesie-operative-intensivmedizin/
perioperative-altersmedizin.html [01.09.2017].

Ehrenamtliche Demenzhegleiter am Klinikum Niirnberg
www.klinikum-nuernberg.de/DE/ueber_uns/Fachabteilungen_KN/zentren/
altersmedizin/leistungen/angebote/Demenzbegleiter_klinikum_nuernberg.html
[01.09.2017].
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Stolpersteine

Warum haben sich bis heute nur so wenige Krankenhduser mit den beson-
deren Versorgungsbedarfen von Menschen mit Demenz auseinandergesetzt
und welche Barrieren verhindern eine flichendeckende Umsetzung syste-
matischer Strategien?

Der befragte Demenzbeauftragte der Klinik im Ruhrgebiet erkldrt dies so:

»Ich glaube, dass der Druck hier im Krankenhaus, dass das alles funktioniert, sehr hoch ist. Und
wenn keiner da ist, der das Thema Demenz hochhdlt und daran erinnert, dann ist es leider so,
dass das Bewusstsein dafiir dann schnell wieder zuriickgeht. Alle zerren an einem und dann
fallen diese Themen schon mal unter den Tisch. Der Anspruch der Patienten ist auch griofier
geworden, was alles geleistet werden soll, diese ganzen Hotelleistungen und das, was laufen soll.“

Nach einer Analyse von hemmenden und forderlichen Faktoren fiir die Ver-
breitung demenzsensibler Konzepte in Akutkrankenhdusern [120] liegen die
Hiirden auf individueller, institutioneller und betriebswirtschaftlicher Ebene.
Aus Sicht von Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die in einer bundesweiten
Erhebung befragt wurden, sind es im Wesentlichen strukturelle und finan-
zielle Griinde, die einer Umorientierung entgegenstehen [105]. Denn die
Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus ist mit einer Arbeits-
verdichtung und somit einem hoheren Personalaufwand, mit Zusatzentgelten
fiir fachdrztliche Konsile und mit ldngeren Liegezeiten verbunden [119].
Dennoch konnten bei Modellprojekten im Zuge einer Umsetzung demenz-
sensibler Konzepte durchaus positive Effekte betriebswirtschaftlicher Art
verzeichnet werden.

Vermeidung von Krankenhauseinweisungen

Krankenhauseinweisungen lassen sich nicht immer vermeiden. Bei dlteren
Menschen erfolgt diese jedoch nicht selten aufgrund sozialer Problemlagen,
beispielsweise infolge hduslicher Versorgungsengpdsse oder wenn Pflege-
situationen nicht mehr kompensiert werden kénnen. Auch der Aufenthalt
in einem Pflegeheim kann eine Einweisung ins Krankenhaus nur unwesent-
lich beeinflussen. Die Bewohnerstrukturen haben sich verdndert. Die Ver-
weildauer in Pflegeheimen hat sich verkiirzt, da eine Umsiedlung in die
stationdre Langzeitpflege meist erst dann erfolgt, wenn Pflege- und Betreu-
ungsbedarf drastisch angestiegen sind.

Aus diesem Grund sterben viele Bewohnerinnen und Bewohner bereits wenige
Wochen nach Einzug ins Heim. Im Rahmen der Gief3ener Sterbestudien wurde
festgestellt, dass ca. ein Viertel aller Heimbewohner in der Sterbephase noch
ins Krankenhaus eingewiesen wird. Zustdnde von Atemnot oder Schmerzen,
das Fehlen von Medikamenten, aber auch Unsicherheiten der Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter sind dabei hdufige Ursachen [214].
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Dass jedoch viele Krankenhausfdlle durch eine effektive ambulante Versor-
gung vermeidbar wdren, belegt ein Gutachten, das im Auftrag des Zentral-
instituts fiir die kassendrztliche Versorgung (ZI) auf Grundlage der Kranken-
hausdaten 2013 erstellt wurde [101]. Wissenschaftlerinnen und Wissenschaft-
ler der Fakultat fiir Gesundheit an der Universitdt Witten/Herdecke konnten
zudem im Rahmen eines Projektes belegen, dass Krankenhauseinweisungen
aus Pflegeheimen durch differenzierte Mafnahmen um 35 Prozent reduziert
werden konnen [19]. Folgende Kernaspekte spielen dabei eine {ibergeordnete
Rolle: ein konsequenter Blick auf die Bewohnerin bzw. den Bewohner, eine
spezifische Qualifikation der professionell Pflegenden sowie eine enge Zusam-
menarbeit zwischen allen Beteiligten.

Auch der Einsatz eines mobilen geriatrischen Konsiliardienstes (GEKO) hat
sich als wirksame Interventionsmoglichkeit zur Vermeidung oder Verkiirzung
von Krankenhausaufenthalten erwiesen [192].

IM FOKUS

Adressen und Infomaterial zum Thema

Menschen mit Demenz im Krankenhaus - Eine Handreichung der interdisziplindren
Arbeitsgruppe der Diozesan-Arbeitsgemeinschaft der katholischen Krankenhduser
(DiAG) in der Erzdidzese Koln, 2012 [online]
www.dip.de/fileadmin/data/pdf/projekte/Demenz_im_Krankenhaus_Handreichung_
Endbericht.pdf [25.07.2017]

DEKV-Wissenstransfer: Auf dem Weg zu einem demenzsensiblen Krankenhaus -
Empfehlungspapier, 2017 [online]
www.dekv.de/fileadmin/user_upload/downloads/Internet/DEKV-Empfehlungspapier_
Demenzsensibles_Krankenhaus.pdf [25.07.2017]

Menschen mit Demenz im Krankenhaus, Wahrung der Patientenautonomie

in Diagnostik und Therapie - Handlungsleitfaden, 2016 [online]
www.evangelisches-krankenhaus-alsterdorf.de/fileadmin/site_content/Unser_Haus/
allgemein/2016_04_06_EKA_Demenzleitfaden.pdf [25.07.2017]

Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2017:

Patienten mit einer Demenz im Krankenhaus. [online]
www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/alz/broschueren/patienten_mit_demenz_im_
krankenhaus_komplett.pdf [01.09.2017]
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4.7.2 Rehabilitation von Menschen mit Demenz

Auch wenn es sich bei neurodegenerativen Demenzen um fortschreitende
Erkrankungen handelt, die eine Rehabilitationsfdhigkeit und die Rehabili-
tationsprognose einschranken kénnen, haben Leistungen mit rehabilitativer
Zielsetzung bei Menschen mit Demenz einen hohen Stellenwert. Auch bei
diesen Menschen kdnnen Rehabilitationsmafinahmen eingetretene oder dro-
hende Krankheitsfolgen, insbesondere in den Bereichen Aktivitdten und
Teilhabe beseitigen, vermindern oder verhindern. Ein gesetzlicher Leistungs-
anspruch (§ 40 SGB V) besteht auch fiir Menschen mit Demenz.

Unterschieden werden generell Manahmen, die primdr auf die durch die
Demenz hervorgerufenen Krankheitsfolgen (z.B. Beeintrdchtigungen der
Tagesstrukturierung) ausgerichtet sind, und Maffinahmen, bei denen die
Demenz nur als Begleiterkrankung vorliegt [152]. Bei letzteren erfolgt die
medizinische Rehabilitation primdr aufgrund von eingetretenen oder dro-
henden Krankheitsfolgen anderer Erkrankungen (z. B. Oberschenkelfraktur,
Schlaganfall oder Herzinfarkt).

Fiir MaBnahmen mit rehabilitationsbegriindender Hauptdiagnose Demenz
wurden bisher nur vereinzelt spezifische Rehabilitationskonzepte entwickelt
(z. B. Alzheimer-Therapiezentrum Bad Aibling), deren Wirksamkeit zudem
derzeit noch nicht ausreichend belegt ist. Rehabilitation bei einer Demenz
als Nebendiagnose findet hingegen mit guten Erfolgen in der Geriatrie statt:
als teil- oder vollstationdre Frithrehabilitation in Krankenhdusern sowie
durch ambulante, ambulant-mobile oder stationdre Mafnahmen in bzw.
durch Rehabilitationseinrichtungen.

Geriatrische Friihrehabilitation erfolgt mittlerweile vereinzelt in Spezialsta-
tionen mit besonderen Behandlungskonzepten fiir Patientinnen und Patien-
ten mit einer Nebendiagnose Demenz. Diese Spezialstationen wurden in den
vergangenen Jahren etabliert und weisen besondere rdumliche, personelle
und prozesshezogene Merkmale auf [98, 154, 185]. Die Anteile kognitiv beein-
trdchtigter Patientinnen und Patienten betragen in der geriatrischen Friih-
rehabilitation und Rehabilitation bis zu 80 Prozent [202].

Die Ergebnisse internationaler und nationaler Studien belegen grundsdtzlich
die Wirksamkeit geriatrischer Rehabilitation auch bei Menschen mit Demenz
[127, 139]. Die Ergebnisse bei kognitiv leicht und moderat Beeintrachtigten
bleiben dabei oft nicht oder nur leicht hinter denen ohne eine solche Beein-
trdchtigung zuriick. Inkonsistent stellt sich derzeit noch die Datenlage bei
kognitiv schwerer Beeintrdchtigten dar. Auch hier kann es gute und teilweise
sehr gute Erfolge in der geriatrischen Rehabilitation geben. Hier besteht
jedoch noch weiterer Forschungsbedarf [152]. Bei Erprobungen spezifischer
geriatrischer Rehabilitationskonzepte fiir Menschen mit Demenz zeigte sich
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ein Vorteil dieser im Vergleich zu herkdmmlichen geriatrischen Rehabilita-
tionsmafinahmen [186, 202], so dass noch eine Weiterentwicklung der geri-
atrischen Rehabilitation moglich erscheint.

Das Verlassen der vertrauten hduslichen Umgebung fiithrt bei Menschen mit
Demenz hdufig zu zusdtzlichen Beeintrdachtigungen der Orientierung und
des Verhaltens. Wenn Rehabilitationsfahigkeit und positive Rehabilitations-
prognose nur bei einer Durchfithrung im gewohnten hduslichen Umfeld und
unter Einbeziehung der gewohnten Bezugspersonen bestehen, kann die Reha-
bilitation in der vertrauen Umgebung (Hduslichkeit, Pflegeheim) erfolgen.
Bestimmte Behandlungsanteile konnen dabei auch wahrend einer Kurzzeit-
pflege erfolgen. Fiir diese ambulant-mobile Rehabilitation besteht jedoch
kein flaichendeckendes Versorgungsangebot.

Grundsdtzlich kommt liber die medizinische Rehabilitation hinaus auch die
Verordnung von Heilmitteln gemdf} den Heilmittel-Richtlinien, beispielsweise
von Ergotherapie oder Krankengymnastik mit rehabilitativer Zielsetzung in
Betracht.

IM FOKUS

Zugangswege zur medizinischen Rehabilitation

Nach Ausscheiden aus dem Erwerbsleben ist die gesetzliche Krankenversicherung
in der Regel der zusténdige Trager medizinischer Rehabilitation, da die MaBnahmen
keine Wiederherstellung oder den Erhalt der Arbeitsfahigkeit bewirken sollen. Diese
medizinischen RehabilitationsmaBnahmen miissen von den gesetzlich Versicherten
selbst bei der Krankenkasse beantragt werden bzw. ihre Zustimmung muss der Kran-
kenkasse zumindest vorliegen. Den Antrag des Versicherten ergdnzt eine drztliche
Verordnung. Leistungen der medizinischen Rehabilitation bediirfen im Vorfeld grund-
satzlich der Zustimmung durch die jeweilige Krankenkasse. Die Medizinischen Dienste
der Krankenversicherung (MDK) kdnnen die Krankenkassen mit einer sozialmedizi-
nischen Begutachtung dabei fachlich unterstiitzen. N
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Grundsatzlich werden drei verschiedene Zugangswege in die medizinische Rehabi-
litation unterschieden:

&

m m¢

Verordnung durch
Vertragsdrzte MDK-Empfehlung
(Formular 61)

v v v

Leistungsentscheidung durch Krankenkasse

Pflegebegutachtung

Anschlussreha-
Verfahren

Medizinische Rehabilitation

In den meisten Fallen stellt sich die Frage nach einer medizinischen Rehabilitation
nach einer Krankenhausbehandlung und damit unmittelbar nach einem Akutereignis
(z. B. Schlaganfall, Femurfraktur). Hier erfolgt in der Regel die Antragstellung bereits
wahrend der Krankenhausbhehandlung, und die Patientin oder der Patient wird direkt
aus dem Krankenhaus in der Rehabilitationseinrichtung aufgenommen. Dabei kann
der Sozialdienst des Krankenhauses umfanglich unterstiitzen und beraten. Deutlich
seltenerist der Zugang zu einer medizinischen Reha nach einer d@rztlichen Verordnung
in der Arztpraxis.

Wenn Arztinnen und Arzte im Krankenhaus und in Arztpraxen einen Rehabilitations-
bedarf nicht erkennen, gibt es noch einen dritten Zugangsweg - die Rehabilitations-
empfehlung im Rahmen einer Pflegebegutachtung durch die Medizinischen Dienste.
Das Pflegegutachten, das die Gutachterinnen und Gutachter der MDK erstellen, ent-
halt eine separate gutachterliche Stellungnahme zum Rehabilitationsbedarf des
Versicherten.
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4.7.3 Palliative Versorgung

Der palliative Versorgungsansatz ist individuell ausgerichtet: Die Ziele der
Mafinahmen von Pflege, Therapie und Begleitung, ihre Umfange und ihre
Hdufigkeit orientieren sich an den Wiinschen und Bediirfnissen der Sterben-
den [132].

Hdufigster Sterbeort von Menschen mit Demenz ist das eigene zu Hause, was
sich auch die meisten Menschen mit Demenz (95 Prozent) und ihre Angeho-
rigen (78 Prozent) wiinschen [173]. Im Vergleich zu Menschen ohne Demenz
sterben Menschen mit Demenz hdufiger zu Hause und im Pflegeheim.

Abbildung 4
Sterbeorte von Menschen mit und ohne Demenz
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Demenz im fortgeschrittenen Stadium kann als eine zum Tode fiithrende termi-
nale Erkrankung betrachtet werden [21]. Die Beriicksichtigung der palliativen
Versorgung bei Menschen mit Demenz erscheint daher mit dem Zeitpunkt
der Diagnosestellung (early integration) bis zum Tod sinnvoll und wird in
Leitlinien empfohlen [164].

Die palliativmedizinische Versorgung ergdanzt dabei die Moglichkeiten der
kurativen Versorgung. Hierbei steht die Kontrolle wichtiger Leitsymptome
im Vordergrund (z. B. Schmerz, Angst, Unruhe, Erbrechen, Luftnot und Obsti-
pation). Ubergeordnetes Ziel des palliativen Ansatzes ist der Erhalt von
Lebensqualitdt und die Wiirde der Sterbenden.

Die palliative Versorgung vor allem auf Menschen mit onkologischen Erkran-
kungen auszurichten, gilt zwar ldngst als iiberholt, wird aber noch oft so in
der Praxis umgesetzt. Gerade Menschen mit Demenz versterben hdufig an
den Folgen von Infektionen (z.B. durch Pneumonien), sturzbedingten Frak-
turen, Schlaganfdllen oder Mangelerndhrung (N Kapitel 4.4), deren Auftreten
unmittelbar mit einer demenziellen Erkrankung in Zusammenhang stehen
kann.

Eine gute Betreuung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz orien-
tiert sich in allen Phasen und damit auch in der letzten Lebensphase an den
Bediirfnissen der Betroffenen. Wichtige Elemente sind die Analyse der kor-
perlichen, psychosozialen, spirituellen Bediirfnisse und die Formulierung
individueller Bediirfnisse, um sie dann umsetzen zu konnen.

Eine angemessene palliative Versorgung von Menschen mit Demenz erfordert
hdufig - teilweise auch nur in einzelnen Phasen des Sterbeprozesses - die
integrative Versorgung und Betreuung durch verschiedene Akteure: Angehd-
rige, Pflegende, therapeutisches, medizinisches und psychologisches Perso-
nal sowie Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter. Sie hat auch den Gefiihlen
(z. B. Trauer) und der Sorge um die moglichst hohe Lebensqualitdt von Ster-
benden Raum zu geben.

Spezialisierte palliative Versorgungsangebote verfiigen iiber multiprofessio-
nelle Teams unter Einbindung palliativ besonders geschulter Akteure. Gerade
in den vergangenen Jahren wurden in Deutschland viele zusdtzliche Versor-
gungsmoglichkeiten geschaffen, um die palliative Versorgung auszubauen
und zu verbessern. Neben der allgemeinen vertragsdrztlichen palliativen
Versorgung sind hier insbesondere die Spezialisierte Ambulante Palliative
Versorgung (SAPV) und Hospize zu nennen. Die allgemeine vertragsdrztliche
palliative Versorgung und die SAPV werden auch in stationdren Pflegeein-
richtungen erbracht. Eine Verlegung aus Einrichtungen der stationdren
Pflege in ein Hospiz ist unter bestimmten Voraussetzungen grundsdtzlich
moglich. Dariiber hinaus konnen Leistungen der hduslichen Krankenpflege
(8§ 37 SGB V) prinzipiell palliativ ausgerichtet sein. Hierzu zdhlen neben



151

der neuen Komplexleistung zur Symptomkontrolle bei Palliativpatienten
nach Nr. 24a der Richtlinie zur Hduslichen Krankenpflege des G-BA auch
alle palliativ-pflegerischen Einzelleistungen (z. B. eine Medikamentengabe).
Diese Leistungen miissen drztlich verordnet werden.

Aber auch in Krankenhdusern wurden palliative Versorgungseinheiten auf-
gebaut. Und jiingst wurden im Rahmen des Hospiz- und Palliativgesetzes
Grundlagen fiir die zusdtzliche Einrichtung von Palliativdiensten geschaffen.
Solche Dienste kdnnen eine palliative Versorgung krankenhausweit und in
anderen Krankenhdusern ohne palliativmedizinisches Versorgungsangebot
der Region anbieten.

Eine vorausschauende Versorgungsplanung (ACP - Advance Care Planning)
kann ethisch schwierige Entscheidungssituationen am Lebensende wirksa-
mer unterstiitzen als eine reine Patientenverfiigung [42, 103]. Dies ist gerade
fiir Menschen mit Demenz bedeutsam, da sie vor allem in der letzten Lebens-
phase oft nur eingeschrankt kommunizieren kénnen und der mutmagliche
Wille daher anhand von Beobachtungen und Erfahrungen ermittelt werden
kann. Dies wurde 2015 vom Gesetzgeber aufgegriffen und ein Anspruch fiir
Bewohnerinnen und Bewohner stationdrer Pflegeeinrichtungen und Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderungen auf eine
gesundheitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase (§ 132g Abs. 3
Satz 1 SGB V) geschaffen. Hierfiir regelt die Vereinbarung nach § 132g Abs. 3
SGB V Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen Versorgungsplanung
und ist auf der Internetseite des GKV-Spitzenverbandes abrufbar (¥ www.
gkv-spitzenverband.de).

Demnach konnen besonders qualifizierte Beraterinnen und Berater mit den
Betroffenen und ggf. auch mit den An- und Zugehorigen einen individuellen
Gesprdchsprozess iiber die medizinisch-pflegerische Versorgung fiir die letzte
Lebensphase anstoflen und begleiten. Dabei soll den Beteiligten ermdglicht
werden, Vorstellungen iiber medizinisch-pflegerische Abldufe, das Ausmag,
die Intensitdt, die Moglichkeiten und die Grenzen medizinischer, palliativ-
medizinischer und palliativ-pflegerischer Mafinahmen zu entwickeln. Gerade
im Frithstadium einer Demenzerkrankung sollten Betroffene diese neue Mog-
lichkeit nutzen. Sie hilft auch denjenigen, die den Menschen mit Demenz
bis zum Tod begleiten werden.

Die Dokumentation der Beratungsergebnisse (z. B. in einer Patientenverfii-
gung) soll einen rechtssicheren Umgang der Einrichtungen sowie der unmit-
telbar an der Versorgung Beteiligten mit dem geduferten Willen des Betrof-
fenen ermdglichen. Damit soll sichergestellt sein, dass die individuellen
Wiinsche des Betroffenen beachtet werden, auch wenn er zum Zeitpunkt der
Entscheidung tiber Behandlungen seinen Willen nicht mehr eindeutig duflern
kann.
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Stationdre Pflegeeinrichtungen im Sinne des § 43 SGB XI sowie Einrichtun-
gen der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderungen nach § 75
Abs. 1 SGB XII kdnnen sich entscheiden, die gesundheitliche Versorgungs-
planung fiir die letzte Lebensphase anzubieten. Die Finanzierung erfolgt fiir
gesetzlich Versicherte iiber die Krankenkasse. Die Versicherten entscheiden
freiwillig, ob sie das Angebot nutzen. Die Regelungen fiir die praktische
Umsetzung der gesundheitlichen Versorgungsplanung beriicksichtigen die
besonderen Belange von Menschen mit kognitiven Einschrankungen und
damit auch von Menschen mit Demenz.
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Soziale Beziehungen werden ganz wesentlich von gemeinsamen Erinnerun-
gen und Erfahrungen geprdgt. Mit der Erkrankung Demenz ist es aber nicht
mehr moglich, sich zu erinnern, gemeinsam mit anderen die Vergangenheit
zu teilen und Erlebtes fiir die Gestaltung von Gegenwart und Zukunft zu
nutzen. Der Mensch mit Demenz verliert im Verlauf der Erkrankung gewis-
sermafen seine soziale Identitdt und fallt dadurch buchstdblich aus der Welt.
Das geht mit tiefen Gefithlen der Angst, Verzweiflung und Trauer einher.
Menschen mit Demenz brauchen daher mehr als zuvor andere Personen, um
Wohlbefinden herstellen und die eigene soziale Identitdt moglichst lange
erhalten zu konnen. Die Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit
Demenz muss daher diese Bediirfnisse in den Blick nehmen. Sie muss Halt,
Trost, Ndhe, Geborgenheit und soziale Verbundenheit starken und Beschaf-
tigung sowie Identitdtsarbeit ermoglichen. An- und Zugehorige von Menschen
mit Demenz miissen gestdrkt werden, damit sie auch als Laien ihrer verant-
wortungsvollen Aufgabe gerecht werden kénnen und dabei selbst gesund
bleiben.

Die Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz geht mit
hohen fachlichen und ethischen Anspriichen einher. Um diesen gerecht wer-
den zu koénnen, sollten die im Folgenden genannten Voraussetzungen erfiillt
sein, die gemeinsam mit Dr. Stefanie Wiloth von der Universitdt Heidelberg,
Heiko Stehling vom DNQP, Elise Coners vom MDK Nord und dem Demenzex-
perten Andreas Kutschke in einem Workshop im Mdrz 2019 erarbeitet wurden.

5.1 Personliche Haltung entwickeln und
Beziehungen gestalten

In unserer Gesellschaft schaffen Leistung und Leistungsbereitschaft, Eigen-
verantwortung und die Darstellung des beruflichen und personlichen Erfolgs
soziale Anerkennung. Eine Demenz steht im Widerspruch dazu, denn mit
der Erkrankung schwinden diese Fihigkeiten. Um Beziehungen zu Menschen
mit Demenz aufbauen und gestalten zu konnen, ist es notwendig, das eigene
Menschenbild zu reflektieren und den Menschen ,,nicht nur als denkendes,
sondern auch als empfindendes, emotionales und soziales Wesen* zu ver-
stehen [...]¢ Erst dann kann sich der Blick von den Defiziten eines Menschen
mit Demenz auch auf seine vorhandenen Fahigkeiten richten [49].

Fiir die Begleitung, Pflege, und Therapie von Menschen mit Demenz bedeu-
tet das, ihre Einzigartigkeit in den Mittelpunkt zu stellen und den von Tom
Kitwood entwickelten Ansatz der Person-Zentriertheit zu verinnerlichen:
Demnach sind der Erhalt und die Starkung des ,,Personseins“ oberstes Ziel.
Gemeint ist ein Menschenbild, das die Wiirde des Menschen in den Mittel-
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punkt des Handelns stellt. Das bedeutet, in jedem Menschen eine eigenstdn-
dige, in sich wertvolle Personlichkeit zu sehen, ihn ernst zu nehmen in
seiner ganz eigenen Art und Ausdrucksweise, auch wenn das Verhalten
manches Mal unverstdndlich erscheint. Dieses Menschenbild kommt auch
in der Pflege-Charta (N www.wege-zur-pflege.de) zum Ausdruck und dient
damit als Richtschnur — nicht nur fiir Pflegekrdfte, sondern fiir alle, die in
die professionelle Versorgung von Menschen mit Demenz eingebunden sind.
Das gilt es in allen Phasen der Erkrankung umzusetzen — auch am Lebens-
ende. Fiir alle beteiligten Personen impliziert das, die Bediirfnisse des Men-
schen mit Demenz immer wieder neu zu ergriinden, sich mit ihnen ausein-
anderzusetzen und sich zu bemiihen, diese so gut es geht zu realisieren.

Dieser hohe Anspruch an jeden Einzelnen ldsst sich theoretisch zwar leicht
formulieren, in der Praxis aber mit den alltdglichen Herausforderungen und
Aufgaben nicht immer zufriedenstellend verwirklichen. Gleichwohl sollte
das eigene Handeln immer wieder an diesem Grundsatz ausgerichtet werden.
Fiir die professionelle Langzeitpflege stellt der neue Expertenstandard ,,Bezie-
hungsgestaltung in der Pflege von Menschen mit Demenz“ genau dies in den
Mittelpunkt und betont die Notwendigkeit der Beziehungs- und Umgebungs-
gestaltung durch professionell Pflegende [55]. Er appelliert an die Verant-
wortung aller, Menschen mit Demenz als gleichberechtigte Gegeniiber wahr-
zunehmen und anzuerkennen. Damit hat der Expertenstandard nicht nur
fiir die Langzeitpflege Relevanz, sondern fiir alle Settings der professionellen
Versorgung von Menschen mit Demenz.

Es gibt Situationen, in denen es schwierig ist, diesen Anspruch einzuhalten:
wenn z. B. ethische Grundhaltungen des Menschen mit Demenz im Wider-
spruch zu den eigenen stehen oder das Verhalten des Menschen mit Demenz
als distanzlos bis hin zu sexuell beldstigend empfunden wird. Daher bend-
tigen auch Fachkrdfte in der Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen
mit Demenz Unterstiitzung in der Umsetzung ihrer Aufgaben. Es geht nicht
nur um die Verantwortung jedes Einzelnen, sondern ebenso um die der jewei-
ligen Organisation (z. B. Krankenhaus, Rehabilitationsklinik, Pflegeeinrich-
tung), die die notwendigen Voraussetzungen fiir professionelles Handeln
auch in schwierigen Situationen schafft.
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Materialen zur Pflege-Charta

Im Zusammenhang mit der Entwicklung der Pflege-Charta sind zahlreiche Arbeits-
und Schulungsmaterialien erarbeitet worden, die sich auf die Rechte pflegebediirf-
tiger Menschen, Handlungsmdoglichkeiten und Arbeitsmethoden in der Pflege sowie
das Reflektieren des eigenen Verhaltens beziehen. Ob PowerPoint-Prdsentationen,
Arbeitshdgen, Anregungen fiir Arbeitsmethoden, Diskussionsimpulse, Literaturhin-
weise oder Checklisten — das umfassende Informationsmaterial ist in fiinf Module
gegliedert und unterscheidet nach Zielgruppen.

Einrichtungs- und Pflegedienstleitungen, Fachpersonal fiir Qualitdtsmanagement und
Praxisanleitung oder Lehrerinnen und Lehrer fiir Pflegeberufe erhalten damit prak-
tische Hilfen, um die Inhalte der Pflege-Charta mit Pflegekrdften bzw. Auszubilden-
den praxisnah zu bearbeiten.

Die Materialien kdnnen auf der Internetseite zur Pflege-Charta unter
www.pflege-charta.de abgerufen werden.

5.2 Personal qualifizieren und Wissen vermitteln

Der Umgang mit Menschen mit Demenz ist fiir alle, die an der Versorgung
beteiligt sind, fachlich anspruchsvoll und fordernd. Innerhalb einer Organi-
sation bedarf es neben einer personlichen Grundhaltung aller Mitarbeitenden
auch eines Basiswissens iiber die Erkrankung und ihre Folgen. Aufgrund der
epidemiologischen Bedeutung der Erkrankung Demenz ist dieses Basiswissen
in allen relevanten Ausbildungs- und Studiengdngen zu vermitteln. Das gilt
uneingeschrankt fiir alle Gesundheitsfachberufe, angefangen bei der Medizi-
nischen Fachangestellten (MFA) iiber die Pflegefachkraft bis hin zu Thera-
peuten und Arzten. Mitarbeitenden ohne berufliche Qualifikation, z. B. Pflege-
hilfskrdften oder hauswirtschaftlichem Personal, muss dieses Basiswissen
ebenfalls zur Verfiigung gestellt werden.

Zusdtzlich sind in Einrichtungen mit einem Schwerpunkt in der Begleitung
von Menschen mit Demenz Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mit besonde-
rer Fachexpertise zum Thema Demenz notwendig. Gemeint sind damit alle
Einrichtungen der pflegerischen Langzeitversorgung sowie z. B. geriatrische
und gerontopsychiatrische Abteilungen in Krankenhdusern. Diese besondere
Fachexpertise kann z. B. durch Fachweiterbildungen in der Gerontopsychiatrie
und Geriatrie fiir Pflegekrdfte sowie Zusatzweiterbildungen in Geriatrie fiir
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Arztinnen und Arzte erlangt werden. Die so geschulten Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter konnen auch die Versorgung von Menschen mit Demenz in anderen
Bereichen ihrer Einrichtung sowie in anderen Einrichtungen unterstiitzen.
Das heifit, sie miissen nicht zwingend iiber eine Zusatzqualifikation verfiigen,
vielmehr sollten sie iiber eine Basisqualifikation im Umgang mit Menschen
mit Demenz verfiigen, die in regelmdfiigen Abstdnden aktualisiert wird.

Zusatzqualifizierte Personen nehmen Schwerpunktaufgaben wahr, wie die
Koordination besonders schwieriger Situationen in der Begleitung, Pflege
und Therapie. Sie moderieren Fallbesprechungen, iibernehmen Aufgaben
aus den Bereichen Casemanagement und vorausschauende Versorgungs-
planung, und sie unterstiitzen und leiten andere Personen mit Basisquali-
fikation an. Gleichzeitig sind sie Ansprechpersonen fiir Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter anderer Institutionen. Neben dem reinen Fachwissen braucht es
fiir den Umgang mit Menschen mit Demenz auch die Fahigkeit, sich auf die
Erkrankung einzulassen und das kann nicht jeder. Die Erfahrungen aus der
modellhaften Implementierung des Expertenstandards in stationdren Pflege-
einrichtungen zeigen, dass es mit Hilfe zusatzqualifizierter Personen gelingen
kann, auch unter den angeleiteten Krdften eine entsprechende empathische
Haltung und fachliche Expertise auszubilden.

Bislang gibt es keine bundesweit einheitlichen Standards fiir Zusatzqualifi-
kationen im Bereich Demenz. Es gibt sowohl ausschliefilich auf Demenz
fokussierte als auch breit angelegte Curricula, die auch andere psychiatrische
Erkrankungen miteinbeziehen. Unabhdngig davon sollte es jedoch Mindest-
standards fiir die zu vermittelten Inhalte geben: Es sollte standardmdRig
nicht nur um medizinische Aspekte gehen, sondern auch um Krankheitsfol-
gen, Umgang mit auffordernden Verhalten, Beziehungsgestaltung, Lebens-
qualitdt und Kommunikation, Risikomanagment, Gewaltprdavention, Unter-
stiitzung von An- und Zugehdrigen, Casemanagement.

Zukiinftig sollten die Bemiihungen zu bundesweit einheitlichen Standards
fiir die Zusatzqualikationen im Bereich Demenz weiterentwickelt werden.
Fiir die Pflege konnten dies perspektivisch die Pflegekammern {ibernehmen.

5.3 Fallbesprechungen:
Hilfreiche Methoden nutzen

In der Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz gibt es
immer wieder Situationen, in denen Interventionen im Umgang mit auffor-
dernden Verhalten an ihre Grenzen stofien. Gerade dann sind Fallbespre-
chungen mit den an der Versorgung beteiligten Akteuren wichtig. Verschie-
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dene Untersuchungen haben den Nachweis erbracht, dass Fallbesprechungen
z.B. hilfreich sind, um in komplexen Situationen die Ursachen von auffor-
derndem Verhalten herauszufinden. Fallbesprechungen bieten damit Ansatz-
punkte fiir die Auswahl von geeigneten Interventionen und haben damit
grofes Potenzial, um die Lebensqualitdt des Menschen mit Demenz zu ver-
bessern, den Einsatz von Psychopharmaka und FEM zu reduzieren bzw. zu
vermeiden.

In der pflegerischen Langzeitversorgung sind Fallbesprechungen als wichtige
Assessmentmethode bekannt und haben sich vielerorts auch etabliert. Jede
Einrichtung der Langzeitpflege sollte die Voraussetzungen fiir eine systema-
tische Anwendung von Fallbesprechungen schaffen. Auch in anderen Settings
mit ldngerer Verweildauer des Menschen mit Demenz konnten Fallbespre-
chungen eingesetzt werden, beispielsweise in der Rehabilitationsklinik. Aber
auch in spezialisierten Krankenhdusern sollte eine verstehende Diagnostik
durchgefiihrt werden, weil dort mehrere Fachdisziplinen aufeinandertreffen.
In Einrichtungen mit kurzer Verweildauer (z.B. Krankenhdusern) ist das
Fallgesprich weniger bedeutsam als vielmehr ein gutes Uberleitungs- bzw.
Entlassmanagement.

5.4 Vernetzung, Kooperation und
Koordination fordern

Die professionelle Begleitung, Pflege und Therapie von Menschen mit Demenz
ist komplex, in ihrem Verlauf nur schwer zu prognostizieren und erfordert
deshalb ein stark individualisiertes Behandlungssetting. Bei einer frithen
Demenzdiagnose sind die betroffenen Personen hdufig noch in der Lage,
ihre eigene Versorgungssituation selbstbestimmt zu koordinieren. Hier steht
vor allem eine professionelle Beratung im Vordergrund. Mit Fortschreiten
der Demenz steht die selbstbestimmte Versorgungsgestaltung zunehmend
in Frage. Hinzu kommt, dass sich vorhandene Leistungsangebote immer
mehr ausdifferenzieren und gerade Menschen mit Demenz bendétigen hdu-
fig mehrere Versorgungsangebote parallel (hausadrztliche, pflegerische und
therapeutische Versorgung). Hier bestehen nach wie vor Abstimmungs-,
Koordinations- und Vernetzungsbedarfe. Hilfreich kann ein Casemanage-
ment zur Unterstiitzung von Menschen mit Demenz und ihrer An- und Zuge-
horigen sein. Alternativ konnte ein multidisziplindres Versorgungsangebot
umgesetzt werden. Allerdings haben nur wenige ambulante Angebote eine
multidisziplindre Ausrichtung. So verfiigen z. B. spezialisierte ambulante
Palliativteams iiber drztliches und pflegerisches Personal und arbeiten eng
mit Hausdrzten sowie ambulanten Pflegediensten zusammen und stimmen
sich dabei intensiv mit den An- und Zugehorigen ab. Eine solche Art der
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Vernetzung und Kooperation kann ein Vorbild fiir eine qualifizierte Beglei-
tung, Pflege und Therapie in komplexen Versorgungssituationen sein. Der
Bedarf an Koordination wdre dadurch vermutlich geringer.

Menschen mit Demenz benétigen immer auch zeitlich befristet stationdre
Versorgungsleistungen, z. B. in Krankenhdusern, Kurzzeitpflegeeinrichtungen
und Rehabilitationseinrichtungen. An den Ubergingen zwischen den unter-
schiedlichen Versorgungsleistungen ist ein angemessenes Uberleitungs- und
Entlassmanagement notwendig. Wichtig ist, dass alle relevanten Informa-
tionen im Sinne des Menschen mit Demenz weitergegeben und genutzt wer-
den. Gerade in Pflegeeinrichtungen werden viele Informationen routinemd-
Rig erhoben, die fiir die Versorgung und den Umgang mit dem Menschen mit
der Demenz von grofler Bedeutung sein kdnnen. Deshalb sollten auch Kran-
kenhduser routinemdfig Informationen der verstehenden Diagnostik erhal-
ten. Notwendig ist eine ,Uberleitung in alle Richtungen®. Hier gibt es auf
kommunaler Ebene bereits gute Vorbilder. So hat die Stadt Essen z.B. einen
einheitlichen Uberleitungsbogen fiir Menschen mit Demenz entwickelt und
in der Praxis umgesetzt. Neben der Weitergabe relevanter Informationen
sollte im Zuge des (berleitungs- und Entlassmanagements zum frithestmog-
lichen Zeitpunkt die weiterfithrende Versorgung geplant und koordiniert
werden, so z.B. die Versorgung mit Hilfsmitteln.

5.5 Sich fiir eine neue Sorgekultur starkmachen

Wir wissen, dass sich Menschen bis ins hohe Lebensalter als Teil von sozia-
len Beziehungen begreifen und in Sorgestrukturen integriert sein wollen.
Das bedeutet, sie wollen sich nicht nur umsorgt fiithlen, sondern sie méchten
sich auch selbst um andere sorgen. Das gilt auch fiir Menschen mit Demenz
und sollte unterstiitzt werden. Gleichzeitig impliziert dies, auch fiir diejeni-
gen zu sorgen, die sich um Menschen mit Demenz kiimmern, sei es als Laie
oder als Profi.

Die Begegnung mit Menschen mit Demenz bedeutet auch, das Selbsthild der
Gesellschaft, ihr Kulturverstdndnis, ihre Bereitschaft, Sorge und Verantwor-
tung zu tragen zu hinterfragen und dafiir bestehende Prioritdten neu zu
gewichten. Der Umgang mit Menschen mit Demenz ist fiir den modernen,
auf rationale Strukturen getrimmten Menschen im Grunde eine standige
Provokation, weil der Wunsch nach Strukturierung und Generalisierung damit
dauerhaft zur Disposition steht.

Das betrifft uns alle: Aufgrund der zunehmenden Anzahl von Menschen mit
Demenz wird es immer mehr Mdéglichkeiten geben, in den unterschiedlich-
sten gesellschaftlichen Bereichen, angefangen vom Beruf iiber Freizeit bis
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hin zu ganz alltdglichen Dingen, wie beim Einkaufen im Supermarkt oder in
der Apotheke, in Kontakt mit Menschen mit Demenz zu treten. Damit sich
Menschen mit Demenz in diesen Situationen eingebunden fiihlen, sind wir
alle aufgefordert, ihnen mit offenen Augen, unvoreingenommen und achtsam
zu begegnen und fiir ihre Probleme und Sorgen empfanglich zu sein. Das
bedeutet auch, die gebotene Fiirsorge in kritischen Situationen, in denen
Menschen mit Demenz sich selbst und andere in Gefahr bringen, zu ent-
wickeln.

Die offentliche Meinung hat sich in den vergangenen zehn Jahren erheblich
gedndert. Das Thema ist in der breiten Gesellschaft angekommen. Gleichwohl
ist die konkrete Begegnung mit Menschen mit Demenz im Alltag immer noch
von Gefiihlen der Unsicherheit und des Unbehagens geprdgt. Daher sind alle
meinungsbildenden Institutionen, Schulen, Medien aufgefordert, einen Bei-
trag zu einer Sorgekultur in Deutschland zu schaffen. Aufgabe der Politik ist
es, hierfiir die entsprechenden Rahmenbedingungen zur Verfiigung zu stel-
len, und zwar auf allen Ebenen - angefangen vom unmittelbaren Lebens-
umfeld iiber die Gestaltung des Versorgungs- und Unterstiitzungssystems
bis hin zur gesellschaftlichen Partizipation von Menschen mit Demenz. Die
Nationale Allianz fiir Menschen mit Demenz hat hier bereits wichtige Impulse
gesetzt (¥ www.allianz-fuer-demenz.de).
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Minimal-Status-Test (MMST)

Erfassung kognitiver Storungen; Schweregradeinschatzung;
geeignet fiir Menschen mit einer leichten bis mittelgradigen
Demenz, bei Menschen mit schwerer Demenz schwierig
anzuwenden.

Mit dem Test werden in kurzer Form demenztypische kognitive
Beeintrachtigungen erfasst:

Orientierung (10 Punkte), Merkféhigkeit (3 Punkte),
Aufmerksamkeit und Rechenfdhigkeit (5 Punkte),

Geddchtnis (3 Punkte), sprachliche Fahigkeiten (3 Punkte),
Planung (3 Punkte), Lese- und Schreibfdhigkeit (2 Punkte),
Visuell-konstruktive Fahigkeiten (1 Punkt)

Anwendungshinweise - Nicht geeignet zur Diagnose einer beginnenden Demenz

- Erreichen die Patienten mehr als 24 Punkte, so ist keine
Unterscheidung zwischen Menschen mit und ohne Demenz
moglich

<> Ergebnisse werden u. a. beeinflusst von Alter, Bildungs-
stand, kulturellem Hintergrund, beruflicher Vergangenheit.
Der MMST fallt bei sehr alten und gebrechlichen Personen
schlecht aus. Sensorische und motorische Einschrankungen
beeinflussen das Messergebnis.

- Die Sensitivitdt des MMST reicht nicht aus, um Verdnderun-
gen in sehr kurzen Zeitrdumen messen zu kénnen. Verdnde-
rungen im kognitiven Abbauprozess sind erst ab ca. einem
Jahr nach der ersten Messung signifikant.

- Verdnderungen von drei bis vier Punkten pro Jahr weisen
auf eine Demenz vom Alzheimertyp hin.

Interpretation erreichbare Punktzahl 30 (geistig riistige Personen in hgherem
Lebensalter erreichen im Durchschnitt 28 Punkte)

27 bis 23 Punkte = Hinweis auf leichte Beeintrachtigung
23 bis 18 Punkte = Hinweis auf leichte Demenz

17 bis 10 Punkte = Hinweis auf mittelschwere Demenz
weniger als 10 Punkte = Hinweis auf schwere Demenz

Achtung: Es existieren unterschiedliche Richtwerte zur
Schweregradabgrenzung

Folstein, M.F. et al., 1975
www.kcgeriatrie.de




Demenz Detection Test (DemTect)

Aufbau

Anwendungshinweise

Screeninginstrument zur Erkennung leichter kognitiver
Storungen

Fiinf Module:

- Neugeddchtnisbildung (maximal 3 Punkte)
<> Mentale Beweglichkeit (maximal 3 Punkte)
< Sprachproduktion (maximal 4 Punkte)

> Aufmerksamkeit (maximal 3 Punkte)

> Gedéachtnisabruf (maximal 5 Punkte)

> Fiir die Anwendung von Menschen iiber 40 Jahre konzipiert

< Bei leichten kognitiven Beeintrdachtigungen sensitiver als
der MMST

- Bei der Durchfiihrung des Tests muss auf eine storungsfreie
Umgebung geachtet werden.

> Die Testperson muss iiber ein ausreichendes Horvermogen
verfiigen.

2 Es erfolgt eine getrennte Bewertung fiir unter und iiber
60-)ahrige

<> maximal zu erreichende Punktzahl = 18

> 13-18 Punkte = altersgemadBe kognitive Leistung
> 12 Punkte = leichte kognitive Beeintrdchtigung
<> weniger als 8 Punkte = Demenz

Kessler, ). et al., 2000
www.kcgeriatrie.de
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Test zur Friiherkennung der Demenz
mit Depressionsabgrenzung - TFDD

Assessmentinstrument zur Feststellung kognitiver Einschrdn-
kungen mit Abgrenzung zu depressiven Beeintrachtigungen

Aufbau Befragungsinstrument, bestehend aus einem kognitiven Teil
mit neun Items und einem Teil zur Depressionseinschédtzung
mit zwei Items. Der kognitive Teil umfasst Fragen und Aufgaben
zu folgenden Bereichen:
2> Merkféhigkeit und Geddchtnis
> zeitliche Orientierung
<> konstruktive Praxis
> Wortfliissigkeit

Der Teil zur Depressionseinschdtzung umfasst die folgenden
beiden Items:

> Fremdbeurteilung der Depression mit einer 11-stufigen Skala
<> Selbstbeurteilung der Depression mit einer 11-stufigen Skala

Mit der Erfassung der Wortfliissigkeit besitzt der TFDD ebenso
wie der DemTect eine héhere Sensitivitat fiir friihe kognitive
Einschrankungen.

Interpretation > keine Schweregradeinteilung
<> Demenzteil: maximal erreichbare Punktzahl 50,
bei Werten unter 35 besteht Verdacht auf Demenz
> Depressionsteil: maximal erreichbare Punktzahl 20,
bei Werten {iber acht besteht Verdacht auf Depression




Montreal Cognitive Assessment Test (MoCA)

Screeninginstrument zur Erkennung leichter kognitiver
Beeintrdchtigungen

Aufbau Beriicksichtigt werden unterschiedliche kognitive Bereiche:
<> Aufmerksamkeit und Konzentration
<> Exekutivfunktionen
2> Geddchtnis
<> Sprache
<> visuokonstruktive Fahigkeiten
2> konzeptuelles Denken
<> Rechnen und Orientierung

Die maximal mégliche Punktzahl betragt 30,
Werte iiber 26 gelten als ,,normal®.

Nasreddine, Z.S. et al., 2005
www.mocatest.org
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Uhrentest (Clock Completition Test - CC)

Performance-Test zur Priifung komplexer Handlungsplanung
und visuell-konstruktiver Fahigkeiten

Aufbau Von diesem Test existieren zwei Hauptvarianten. Am meisten
verbreitet ist das Auswertungsschema nach Watson. Es ist am
einfachsten zu bewerten. Bei dem Test nach Watson handelt es
sich um die Umsetzung einer Arbeitsanweisung, nach der in
einen vorgegebenen Kreis die 12 Ziffern einer Uhr eingezeich-
net werden miissen.

Anwendungshinweise Der Clock Completition Test bzw. der Uhren-Test wird als
Ergdnzung zum MMST empfohlen. Bei der Durchfiihrung ist auf
eine storungsfreie Umgebung zu achten. Einschrankungen im
Sehvermogen und Stérungen der Feinmotorik konnen das
Ergebnis beeinflussen.

Interpretation Fiir die Bewertung des Tests wird der Kreis in vier gleich groBe
Quadranten geteilt, wobei die erste Linie durch die Ziffer
gelegt werden soll, die am ehesten der Ziffer 12 entspricht.
Dann werden beginnend mit der Ziffer, die am ehesten der
Ziffer 12 entspricht, im Uhrzeigersinn die Anzahl der Ziffern
pro Quadrant gezahlt. Ziffern, die auf einer der Trennungs-
linien liegen, werden zum im Uhrzeigersinn folgenden Quad-
ranten gezahlt. Wenn nicht drei Ziffern in einem Quadranten
liegen, wird wie folgt bewertet:

> Fehler in den Quadranten I bis III: je 1 Fehlerpunkt

> Fehler im Quadranten IV: 4 Fehlerpunkte

<> ab 4 Fehlerpunkten Interpretation als auffdllige
Einschrankungen

Watson, V.I. et al., 1993
www.kcgeriatrie.de




Neuropsychiatrisches Inventar (NPI);
NPI-NH, CGA-NPI

Screeningverfahren zur Erfassung der Psychopathologie
bei Menschen mit Demenz in der ambulanten Versorgung

Aufbau Fremdbeurteilung durch Befragung der direkten betreuenden
Personen anhand von 12 Items zum Auftreten folgender
Symptome:
> Depression
2> Angst
2> Euphorie
> Apathie
<> Enthemmung
> Labilitat
- motorisches Verhalten
< néchtliche Storungen
> Appetit-/Essstérungen

Anwendungshinweise Erfasst werden:

<> die Haufigkeit des Auftretens der Verhaltenssymptome
(1= selten bis 4 = sehr haufig)

<> der Schweregrad des jeweiligen Symptoms
(1= leicht bis 3 = deutlich) sowie

< das individuelle Belastungserleben der betreuenden Person,
welches das jeweilige Verhaltenssymptom auslost
(1= gar nicht belastend bis 5 = sehr oder extrem belastend)

NPI: Cummings, J.L., 1994; www.kc-geriatrie.de
CGA-NPI fiir An- und Zugehorige: Kang, S.). et al., 2004;
www.gesundheitundalter.ch
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Skala zur Erfassung von herausforderndem
Verhalten dlterer Menschen in Pflegeeinrichtungen (CBS-G)

Screeninginstrument zur Erfassung und Beurteilung
psychischer Verhaltenssymptome

Aufbau Fremdbeurteilung durch Befragung der direkten betreuenden
Personen anhand von 25 Items zum Auftreten
> agitierten Verhaltens
2> psychotischer Symptome
< zur Stimmung und
<> anderer Verhaltenssymptome wie sexueller Enthemmung

Erfasst werden

> die Inzidenz (kommt vor, kommt nicht vor),

> die Frequenz (von 0 = Person zeigt dieses Verhalten nicht
bis 4 = Person zeigt dieses Verhalten taglich) und

<> die von der betreuenden Person wahrgenommene Schwierig-
keit, mit der jeweiligen Verhaltensweise umzugehen
(von 1= es ist kein Problem bis 4 = es verursacht sehr viele
Probleme).

Bezugsrahmen ist das Verhalten des Menschen mit Demenz in
den vergangenen acht Wochen.
Mindestens zwei Pflegekrafte sollten das Verhalten beurteilen.

Interpretation Je nach Rating fiir die einzelnen Verhaltenssymptome ldsst
sich eine ,Herausforderung pro Verhaltensweise“ berechnen,
indem der Score zur Frequenz der Verhaltensweisen mit dem
Score der individuell wahrgenommenen Schwierigkeit im
Umgang mit der Verhaltensweise multipliziert wird. Die
jeweiligen Gesamtscores pro Verhaltenssymptom lassen sich
dann addieren zu einem Gesamtniveau der Herausforderung
(maximal 400 Punkte).

Holle, D. et al., 2018
www.dzne.de




Barthel-Index

Aufbau

Anwendungshinweise

Interpretation

Erfassung der Fahigkeit zur korperlichen Selbstversorgung
im Alltag (basale Aktivitdten)

Fremderhebungsinstrument mit 10 Items von 2 bis 4 Stufen,
insgesamt sind O bis 100 Punkte erreichbar. Je nach Item
werden in 5-Punkt-Abstufungen 0 bis maximal 15 Punkte
vergeben.

Kann als Grundlage zur Strukturierung des Pflegeprozesses

- Das Hamburger Einstufungsmanual ist Einstufungsstandard
fiir den Barthel-Index (www.dimdi.de). Beaufsichtigungs-
oder Motivationshedarf unterliegt definierten Abschldagen
in der Einstufung.

< Der Einstufung sollte grundsatzlich eine konkrete Verhaltens-
beobachtung (in der Regel iiber mind. 24 Stunden), d. h. die
faktische Umsetzung der Aktivitdten, zugrunde liegen und
nicht nur eine Einschédtzung der prinzipiellen motorischen
Fahigkeiten hierzu.

ca. 2 Minuten bei erfolgter Verhaltensheobachtung

tiber 24 Stunden

ca. 5 Minuten bei der mit hoherem Fehleinstufungsrisiko
behafteten Befragung

<> 0 bis 30 Punkte: weitgehend pflegeabhédngig,

<> 35 bis 80 Punkte: hilfsbediirftig,

<> 85 bis 95 Punkte: punktuell hilfshediirftig,

< 100 Punkte: Selbstdndigkeit in den zugrundeliegenden
Items und bezogen auf den jeweiligen Untersuchungskontext

www.kcgeriatrie.de
Mahoney, F.I. et al., 1965
Liibke, N. et al., 2004
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Instrumentelle Alltagsaktivitaten
nach Lawton und Brody

Kann als Grundlage zur Strukturierung des Pflegeprozesses
dienen.

Eine Bewertung erfolgt fiir 8 Bereiche des tdglichen Lebens
mit komplexen Anforderungen (z.B. Einkaufen, Telefonieren,
Kochen). Die einzelnen Lebensbereiche werden zwar

3-, 4- oder 5-stufig bewertet, gehen jedoch nur dichotomisiert
(0 oder 1 Punkt) in die Gesamtbewertung ein.

Erhebung der Informationen durch direkte Befragung (ggf.
auch der Bezugspersonen/Familienangehdrigen), Einbeziehung
eigener Beobachtungen, Einstufung durch den Interviewer

ca. 5 bis 10 Minuten
ca. 5 Minuten bei der mit hherem Fehleinstufungsrisiko
behafteten Befragung

Interpretation Wegen des Schwerpunktes der Items auf der hauswirtschaft-
lichen Versorgung unterschiedliche Maxima fiir Frauen und
Méanner:
Frauen max. 8 Punkte
Médnner max. 5 Punkte
(Werte darunter deuten auf Einschrankungen hin)

www.kcgeriatrie.de
weitere Literatur:
Lawton, M.P. et al., 1969




Beurteilung von Schmerzen
bei Demenz (BESD)

Fremdeinschdtzung von Schmerzen bei Menschen
mit mittelschwerer und schwerer Demenz

Die untersuchende Person beobachtet die folgenden Aspekte
und bewertet diese im Hinblick auf das Vorhandensein von
Schmerzen: Atmung, negative LautdauBerungen, Gesichtsaus-
druck, Korpersprache, Trost

Anwendungshinweise - Beobachtungsdauer: zwei Minuten in einer ausgewahlten
Situation; bei Verlaufsbeobachtung sollte eine vergleichbare
Situation gewdhlt und die wiederholte Beobachtung durch
dieselbe Untersuchungsperson durchgefiihrt werden

- Beriicksichtigung des Gesamtzustandes des Betroffenen
(z. B. schmerzverursachende Erkrankungen, Interventionen)

- Bei Unsicherheiten, bei Verdacht auf Schmerzen oder
Therapiednderung werden eine Fallbesprechung und die
Einbeziehung des behandelnden Arztes empfohlen

- Die Beobachtungsergebnisse sind zuverldssig, wenn die zu
beobachtende Person mobilisiert wird

<> Bewertung: 0 Punkte: kein Schmerzverhalten erkennbar -
Schmerz nicht ausgeschlossen, 1 Punkt: erhdhte Aufmerk-
samkeit fiir mogliche Schmerzursachen und weitere
Schmerzzeichen, ab 2 Punkte: Schmerzen sind wahrscheinlich

Interpretation <> Es kann ein maximaler Gesamtwert von 10 Punkten erreicht

werden.

> Die Punktwerte des BESD sind nicht mit den Punktwerten
der Selbstauskunft gleichzusetzen. Ein Grenzwert fiir das
Vorhandensein bzw. die Behandlungsnotwendigkeit von
Schmerzen kann bisher nicht ausreichend zuverldssig
angegeben werden.

> Werte von 0 Punkten schlieBen Schmerzen nicht sicher aus -
der Betroffene zeigt lediglich kein erkennbares Schmerz-
verhalten.

> Schmerzen sind wahrscheinlich, wenn der BESD bei einer
Aktivitdt hoher als in einer Ruhesituation eingeschatzt wird
und eine Schmerzbehandlung zu einer Reduktion des
Verhaltens nach BESD fiihrt (Behandlungsversuch).




ANHANG

Beobachtungsinstrument fiir das Schmerz-
assessment bei alten Menschen mit Demenz (BISAD)

Fremdeinschdtzung durch Verhaltensheobachtung
bei Menschen mit schwerer Demenz, die zur Selbstauskunft
nicht in der Lage sind

Aufbau Teil I: Beobachtung vor der Mobilisation und Bewertung
folgender Aspekte: Gesichtsausdruck und Mimik, Spontane
Ruhehaltung, Bewegung (oder Mobilitat) der Person (innerhalb
und auBerhalb des Bettes), Beziehungen zu anderen
Teil II: Beobachtung wahrend der Mobilisation: Bewertung
folgender Aspekte: Angstliche Erwartung bei der Pflege,
Reaktionen wéhrend der Mobilisation, Reaktionen wahrend der
Pflege der schmerzenden Bereiche, wahrend der Pflege
vorgebrachte Klagen
Fiir jedes Item kdnnen O bis 4 Punkte vergeben werden.

Anwendungshinweise Anwendung in drei Schritten:

- Beobachtung und Dokumentation des Verhaltens anhand
des BISAD. Griinde fiir das Verhalten spielen keine Rolle.

- Bewertung der Beobachtungsergebnisse im Kontext der
pflegerischen Diagnostik. Konkret werden mégliche Griinde
fiir das Verhalten oder Schmerzen, demenztypische Verhal-
tensweisen, andere Bediirfnisse des Bewohners einbezogen.

- Bei Unsicherheiten, bei neuen Bewohnern, Verdacht auf
Schmerzen oder Therapiedanderung werden eine Fallbespre-
chung im Team und die Einbeziehung des behandelnden
Arztes empfohlen.

Eine Schulung ist erforderlich.

Interpretation erreichbarer maximaler Gesamtwert: 32 Punkte
Es gibt kein festes Auswertungsschema.
Wichtig: Das Uibliche Verhalten des Betroffenen muss der
einschatzenden Pflegeperson bekannt sein. Im ambulanten
Bereich sollten auch Informationen der An- und Zugehorigen
einbezogen werden. Zu beriicksichtigen ist immer der Gesamt-
zustand des Betroffenen. Auch wenn der Betroffene null Punkte
im BISAD erreicht, kann er Schmerzen haben.




ZOPA® -
Das Ziirich Observation Pain Assessment

Fremdeinschdtzung durch Verhaltensheobachtung
bei kognitiv-beeintrdchtigten und/oder Menschen mit
Beeintrachtigungen des Bewusstseins

Aufbau Schmerzerfassung anhand von vier Kategorien:
2> LautduBerungen
> Gesichtsausdruck
> Korpersprache
> physiologische Indikatoren
Den Kategorien sind 13 Verhaltensmerkmale zugeordnet.

Das Instrument erhebt eindimensional, ob Schmerz vorhanden
ist oder nicht. Es erfolgt keine Gewichtung der Verhaltens-
merkmale

Eine Schulung ist erforderlich.

Interpretation Es wird kein Summenscore gebildet. Bereits bei einem positiv
bewertetem Item (Verhaltensmerkmal) ist davon auszugehen,
dass Schmerzen bhestehen. Schmerzreduzierende MaRnahmen
sind einzuleiten. Auch wenn Verhaltensmerkmale zu beobachten
sind, ist keine Aussage zur Schmerzintensitdat moglich.




ANHANG

Mini Nutritional Assessment - (MNA)™

Instrument zur Erfassung der Erndhrungssituation
von Menschen iiber 65 Jahren, das primédr auf die Unter- und
Mangelerndhrung abzielt

Aufbau Screening: Voranamnese/MNA-SF: 6 Items A bis F mit den
Parametern: Appetit- und Gewichtsverlust, Mobilitat, akute
Erkrankung, psychische und kognitive Stérungen und BMI mit
max. 14 Punkten.
Assessment: 12 Items (G bis R) mit den Parametern
Wohnsituation, Medikation, Hautprobleme, Anzahl Mahlzeiten,
Lebensmittelauswahl, Trinkmenge, Hilfe beim Essen, Selbstein-
schédtzung zur Erndhrungssituation, Oberarmumfang und
Wadenumfang mit max. 16 Punkten.

Anwendungshinweise Pflegefachkrafte, nach Schulung
Erhebung der Daten: durch direkte Befragung, Ubernahme von
Daten aus Unterlagen oder professionelle Einschdtzung oder
Messung. Im ersten Schritt Durchfiihrung des Screenings;
bei einem Ergebnis von 12 oder mehr Punkten = normaler
Erndhrungszustand, Beendigung der Befragung. Betragt das
Ergebnis des Screenings unter 12 Punkte, wird das Assessment
durchgefiihrt.
Keine ausreichenden Hinweise fiir die Pflegeplanung

Interpretation Screening: 12 und mehr Punkte = normaler Erndhrungszustand,
11 und weniger Punkte = Gefahr der Mangelerndhrung, die
Langfassung ist durchzufiihren.
Gesamtindex: Maximal kdnnen 30 Punkte erreicht werden.
24 Punkte = normaler Erndhrungszustand,
17 bis 23,5 Punkte = Risikobereich fiir Mangelerndhrung,
weniger als 17 Punkte = schlechter Erndhrungszustand

www.kcgeriatrie.de
Guigoz, Y. et al., 1994
Lauque, S. et al., 1999




Aufbau

Anwendungshinweise

Instrument zur Erfassung der Erndhrungssituation bei alten
und pflegebediirftigen Menschen in der stationdren Pflege.
Keine explizite Entwicklung fiir Menschen mit Demenz

Screening: Zeichen von Nahrungs-/Fliissigkeitsmangel; geringe
Ess-/Trinkmenge, erhohter Bedarf (Energie, Nahrstoffbedarf,
Verluste, Fliissigkeit)

hier jeweils dichotome Bewertung mit ja/nein;

Erfassung von Zeichen und Ursachen eines Nahrungsmangels
durch ein Assessment: die Erfassung von Verzehrmengen
(Getranke/Nahrung) iiber mehrere Tage; Abbildung relevanter
Bereiche zur Problemprazisierung wie z. B. korperliche oder
kognitive Beeintrdchtigungen, schlechter Mundzustand,
Schmerzen etc.)

Pflegefachkrafte, nach Schulung

Das Instrument liefert Ergebnisse zu moglichen Risiken.

Bei zu geringer Nahrungs- und/oder Fliissigkeitsaufnahme,
Hinzuziehung von qualifiziertem Personal fiir eine N&hrstoff-
analyse. Mit dem Assessment werden Informationen erfasst,
die handlungsleitend, also Basis fiir die Planung von MaR-
nahmen sind.

Screening: dichotome Bewertung mit ja oder nein, ohne
Hierarchisierung. Wenn eine der Fragen mit ,,ja“ beantwortet
wird, besteht die Notwenigkeit zur differenzierten Analyse
(Assessment)

www.dngp.de
DNQP, 2017
Bartholomeyczik, S. et al., 2009
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Dementia Care Mapping (DCM)

Aufbau

Anwendungshinweise

Fremdeinschdtzung durch Verhaltensheobachtung
bei kognitiv-beeintréchtigten und/oder Menschen mit
Beeintrachtigungen des Bewusstseins

Beobachtet wird:

- Das Verhalten (BCC= Behavior category Coding). Die 24
Verhaltenskategorien umfassen Aktivitdten von der Interak-
tion liber passive Teilnahme und repetitive Selbststimulation
bis hin zum Schlafen.

<> Der Wohlbefindlichkeitswert der einzelnen Teilnehmer in
Verbindung mit dem vorgefundenen Verhalten (WIB = Well
Being Wert von -5 bis +5 in Zweierschritten).

<> Auswiichse maligner Sozialpsychologie seitens der Mit-
arbeiter (PDC = Personal detraction coding) mit einer
gleichzeitigen Beurteilung der Schwere diese Verhaltens.
Dabei werden Umgangsformen wie Infantilisierung, Ein-
schiichterung, Zwang, Lacherlich machen usw. erfasst.

> Beispiele positiver Personenarbeit (PER = Positive Event
Recording). Hierunter sind besonders personerhaltende und
-férdernde Umgangsformen durch Mitarbeiter wie Anerken-
nung, Verhandeln und Zusammenarbeiten zu verstehen.

Nach fiinf Minuten der Beobachtung entscheidet der Mapper
regelgeleitet, welche die Hauptverhaltensweise eines jeden
Individuums wdhrend des Zeitrahmens gewesen ist. Zusatzlich
zum relativen Wohlbefinden des Klienten wird die Interaktion
mit dem Pflegepersonal abgebildet und beurteilt, wenn die
Ereignisse beobachtet werden konnten. Die Erfassung von
personalen Entziigen (personal detraction), die zu einer
Reduktion der Selbstachtung des Klienten wahrend der
Beobachtungsperiode fiihren kénnen, erfolgt ebenfalls.

Die Implementierung des DCM kann mit einer Entwicklungszeit
in der Einrichtung von ungeféhr sechs Monaten veranschlagt
werden.



Interpretation

Es kann ein Durchschnittswert der beobachteten Wohlergehens-
werte anhand der individuellen WIB-Punktzahl ermittelt
werden. Je hoher der ermittelte Wert, desto positiver wird das
Wohlergehen von Einzelpersonen oder einer Gruppe beurteilt.
Die Beobachtungsregeln des DCM-Verfahrens sind dabei darauf
ausgerichtet, den Pflegeprozess in Details zu beobachten, ihn
werteorientiert abzubilden und Wege zur Verbesserung der
Lebensqualitdt der Menschen mit Demenz erkennbar werden zu
lassen. Das Instrument wird von seinen Entwicklern als
Instrument der Teamentwicklung gesehen, denn aus den
Beobachtungen kdnnen konkrete Schritten fiir den Arbeitsalltag
abgeleitet werden.

Am Ende einer DCM-Evaluation erhélt das Pflegeteam daher ein
detailliertes Feedback iiber das Erleben des Alltags der
beobachteten Teilnehmer hinsichtlich der verschiedenen zu
beobachtenden Verhaltensweisen und ihre moglichen Hinter-
griinde sowohl fiir die Gruppe als auch fiir einzelne Bewohner.
Diese Bewertung enthélt auch Aussagen zu Starken und
Schwéchen der Betreuung.

Ziel ist es, mit dem Team gemeinsam einen Handlungsplan zu
entwickeln, der eine personenzentrierte Umgebung schafft, die
das Wohlbefinden und die Lebensqualitdt der Menschen mit
Demenz unterstiitzt. Es soll ein zyklischer Prozess aus Evalua-
tion und daraus erwachsenden Interventionen installiert
werden. Die Riickmeldungen sollten innerhalb von zehn Tagen
erfolgen und positiven Aspekten breiten Raum geben. Leitung
und Mitarbeiter erhalten nicht die gleichen Informationen. Um
Mitarbeiter vor Repressalien zu schiitzen, wird der Umgang mit
den DCM-Daten vor der Evaluation genau besprochen. Der
Handlungsplan beinhaltet Vorschldage und Verpflichtungen zu
Verdnderungen mit dem Ziel von Verbesserung der Lebensqua-
litdt einzelner Bewohner und der Betreuungsqualitdt. Dadurch
entstehen Verdanderungen im Bereich der Pflegeplanung, der
Milieugestaltung, der Organisation und Fortbildung der
Mitarbeiter.

Bradford Dementia Group. Dementia Care Mapping (DCM)
8. Handbuch. Bradford/Witten, 2008.
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Heidelberger Instrument zur Erfassung
der Lebensqualitdt Demenzkranker fiir die
Qualitadtssicherung in Pflegeeinrichtungen (H.I.L.DE.-QS)

Fremdeinschdtzung durch Verhaltensheobachtung
bei kognitiv-beeintrdchtigten und/oder Menschen mit
Beeintrachtigungen des Bewusstseins

Aufbau Modularer Aufbau in Anlehnung an H.I.L.DE.
> Bewohnerbefragung und Erfassung erganzender
Bewohnerdaten
- Bewohnerbefragung
- Erfassung verbale Kompetenz
- Schmerzerfassung
- Beobachtung, Reflexionsgesprdch und Fallbesprechung
<> Ergdnzende Informationen
- Bewohnerzimmer
- Atmosphdre der Pflegeeinrichtung

> Anwendung durch geschulte Pflegefachkrifte (Manual)
- Modulare Anwendung méglich (z. B. mit Fokus auf Befragung
oder auf Beobachtung und Reflexion)

Abhéngig vom Umfang,
z.B. Beobachtung und Reflexion max. 30 Minuten

Erprobung und Validierung sind abgeschlossen,
Abschlussbericht in Arbeit
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