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Editorial

Nach dem positiven Feedback zur Erstaus-
gabe unseres Journals ,DeSS orientiert” wa-
ren wir gespannt auf die Resonanz zum Fol-
geheft ,Menschen mit Demenz in ihrer letzten
Lebensphase”. Bis Ende Marz haben Uber
9.600 Menschen die zweite Ausgabe Uber
unsere Webseite herunter geladen. Diese
starke Nachfrage hat uns positiv Uberrascht,
und wir freuen uns sehr, dass ,DeSS orien-
tiert” Themen aufgreift, die offensichtlich viele
Leser ansprechen.

Das grofB3e Interesse hat uns in dem Vorhaben
bestarkt, in der vorliegenden Ausgabe weitere
Aspekte des Themas ,Menschen mit Demenz
in ihrer letzten Lebensphase” zu behandeln.
Unter dem Titel ,Pflegeheime: Lebensraume
bis zum Ende*

konzentrieren wir uns dieses Mal auf die insti-
tutionelle Begleitung von Menschen mit De-
menz am Lebensende.

Auch in Deutschland gewinnt das Pflegeheim
als letzter Ort fUr alte, hilfebedurftige Men-
schen zunehmend an Bedeutung. Eine sta-
tistische Auswertung in der Stadt Freiburg
zeigte, dass von den Uber 60jahrigen Verstor-
benen 37,7 % (Frauen 47,2 %, Méanner 23,1
%) zuletzt in einer Pflegeeinrichtung gelebt
hatten (Statistischer Infodienst 2003). Beson-
ders dann, wenn Menschen an einer demen-
Ziellen Erkrankung leiden, steigt die Wahr-
scheinlichkeit einer Heimaufnahme erheblich
an. Es wird davon ausgegangen, dass bis zu
80 % der Betroffenen im Verlauf der Krankheit
in ein Pflegeheim eintreten (vgl. Weyerer & Bi-
ckel 2007).

Die Begleitung von Menschen mit oder ohne
Demenz in ihrer letzten Lebensphase ist da-
her (war aber auch schon immer) eine wichti-
ge Aufgabe der stationaren Pflegeeinrichtun-
gen. Wie eine Vielzahl aktueller Publikationen
und Veranstaltungen (vor allem zu Palliative
Care) zeigt, erfahrt das Thema in Fachkrei-
sen derzeit eine hohe Aufmerksamkeit. Aber
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auch die aktuelle Tagespresse sowie gangige
Wochenmagazine wie der Spiegel (13/2007)
oder die Zeit (13/2007) nehmen sich des The-
mas an, so dass es Uber die Fachwelt hinaus
vermehrt in ein offentliches Licht rickt.

Obwohl die nationale (Fach-)presse also reich-
lich Lesestoff bietet, sind wir der Ansicht, dass
eine intensive Auseinandersetzung mit inter-
nationalen Veroffentlichungen sehr lohnens-
wert ist. Es bestehen zahlreiche Probleme im
Hinblick auf die Ubertragbarkeit von Studi-
energebnissen aus dem Ausland gerade bei
einem ethisch so heiklen Thema. Dennoch,
kann die internationale Forschung aufgrund
einer besseren empirischen Datenlage wich-
tige Impulse fur die deutsche Versorgungs-
landschaft bieten.

Der Fokus unserer aktuellen Auswertung liegt
auf Untersuchungen aus den USA und Aus-
tralien, da hier im Rahmen landesweiter For-
derprogramme wie beispielsweise Excellence
in Palliative Care, umfassende Grundlagenar-
beit geleistet wurde.

Unser Uberblicksartikel zum Thema ,Pfle-
geheime: Lebensrdume bis zum Ende* bietet
einige Fakten aus dem ,Brown Atlas of Dying*
(Teno 2004) und stellt wichtige neuere For-
schungsarbeiten und -ergebnisse zur instituti-
onellen Pflege von Menschen mit Demenz am
Lebensende vor. Einmal mehr zeigte sich bei
der Auswertung der Literatur, dass die USA
durch die regelmaBig in Pflegeheimen durch-
gefuhrten Bewohner-Assessments mit dem
Minimum Data Set (MDS) landesweit Uber
eine solide Datenbasis verfligen, die viele
Maoglichkeiten fur themenspezifische Sekun-
déranalysen bietet.

Der Beitrag zum Palliativen Milieu belegt,
dass es trotz des eingeschrankten Aktionsra-
dius vieler schwer demenzkranker Menschen
eine ganze Reihe von — gestaltbaren — Um-
weltfaktoren gibt, die einen erheblichen Ein-
fluss auf das Wohlbefinden haben kénnen.

Die positiven Einflussmoglichkeiten des

-4 -



Pflegemilieus spielen auch bei den Nicht-
medikamentdsen Interventionen eine be-
deutende Rolle. Musik, angenehme Geruche
oder BerUhrungen kodnnen wichtige senso-
rische Stimuli sein, die dazu beitragen, die Le-
bensqualitat der Betroffenen zu verbessern.

Die angemessene Anwendung solcher Kon-
zepte ist eng mit der Kompetenz der Pfle-
genden verbunden, die im Zentrum des Ar-
tikels Palliativkompetenz steht. Der Beitrag
geht der Frage nach, welche Fahigkeiten fur
die Erbringung guter palliativer Pflege erfor-
derlich sind und wie diese vermittelt werden
kdnnen.

Abgerundet wird unsere thematische Aus-
einandersetzung durch ein Interview mit
der amerikanischen Pflegewissenschaftle-
rin Christine R. Kovach und der Vorstellung
zweier Praxisbeispiele aus Deutschland,
die zeigen, dass auch hierzulande kompe-
tente Arbeit zum Thema geleistet wird. Ein
neues Element von ,DeSS orientiert” ist die
Rezension einer deutschen Forschungsar-

beit, die sich mit dem Schwerpunktthema
unserer Erstausgabe ,Hearing the Voice of
People with Dementia® befasst.

Aktuell wird ,DeSS orientiert” im Rahmen des
Bundesaltenplans durch das Bundesministe-
rium fUr Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) unterstutzt. Damit wir unsere Arbeit
auch Uber die Forderungsdauer hinaus fort-
setzen kdnnen, mussen wir das Projekt nun
auch finanziell auf eigene Beine stellen und
kdnnen unser Journal leider nicht l[&nger kos-
tenlos anbieten. ,DeSS orientiert” steht Innen
weiterhin komfortabel als Internet-Download
zur Verfigung. Allerdings féllt ab sofort ein
Unkostenbeitrag von 5,00 Euro pro Ausgabe
an, den wir Uber das verlassliche Online-Zahl-
system ,,Click and Buy" abrechnen. Wir bitten
um lhr Verstandnis und hoffen, dass der Um-
gang mit ,Click and Buy“ lhnen keine tech-
nischen Probleme bereitet, und wir Sie auch
weiterhin zu unseren Lesern zahlen durfen.

Beate Radzey



Uberblick:
Diskussionsstand
zum Thema
~Pflegeheime:
Lebensraume bis
zum Ende”

1. Zahlen und Fakten

Dass Menschen in Pflegeheimen sterben, ist
eine simple Tatsache (Johnson 2005). Gleich-
wohl hat die Forschung der Pflege von Men-
schen in der allerletzten Lebensphase in Ein-
richtungen auch im internationalen MafBstab
vergleichsweise maBige Aufmerksamkeit ge-
schenkt. Noch weniger scheint die Wissen-
schaft sich fur eine systematische Klarung
der Frage zu interessieren, wie Pflegeeinrich-
tungen die Bedurfnisse von Sterbenden, de-
ren Angehdrigen, die des eigenen Pflegeper-
sonals und die der Ubrigen Heimbewohner
wahrnehmen und mit diesen umgehen. Und
schaut man dann genauer hin, wie viele Pro-
jekte die Qualitat der institutionellen Pflege
von Menschen mit Demenz in ihrer allerletz-
ten Lebensphase untersuchen, so lasst sich
eine weitere Geféallestufe in Bezug auf das
Forschungsinteresse ausmachen: bisher ha-
ben sich bisher nur sehr wenige Studien die-
ser Thematik angenommen (vgl. Moss et al.
2002). Allerdings scheint sich dies momentan
zu andern, da in den letzten Jahren vermehrt
Publikationen zum Thema verdffentlicht wur-
den.

Das jedoch nach wie vor vergleichsweise
durftige Wissen ist um so bedauerlicher, als
Pflegeeinrichtungen haufig der letzte Aufent-
haltsort gebrechlicher Personen sind, die an
fortschreitenden chronischen Erkrankungen
sterben (Teno 2003). Mit Blick auf den in-
ternationalen Zusammenhang scheint sich
ein Anteil von 20-25% als aktuelle Richtgro-
Be herauszukristallisieren, wenn wir das Pfle-
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geheim als Ort ins Auge fassen, in der chro-
nisch erkrankte &altere Menschen ihre letzte
Lebenszeit verbringen. Dies gilt zumindest
fUr die entwickelten westlichen Industrielan-
der und hier insbesondere fur GroBbritannien
und Australien, fur die diese Zahlen festge-
stellt wurden (Teno 2003).

Relativ exakte Daten liegen hierzu aus den
USA vor. Wie der im Zuge eines funfjahrigen
Forschungsprogramms am Zentrum flr Ge-
rontologie und Gesundheitsforschung der
Brown Medical School erstellte ,Brown Atlas
of Dying® belegt, kommt dem Pflegeheim im
Kontext einer immer alter werdenden Gesell-
schaft und angesichts einer mit dieser Ent-
wicklungstendenz verbundenen Zunahme
chronischer Erkrankungen insbesondere im
hohen Alter als Ort, an dem Menschen ihre
allerletzte Lebenszeit verbringen, eine wach-
sende Bedeutung zu (siehe hierzu http:/www.
cher.brown.edu/dying/factsondying.htm). Laut
Brown Sterbeatlas stieg die Zahl der an einer
~chronischen Erkrankung“ in einem Pflege-
heim verstorbenen Menschen von 17,7 % im
Jahr 1989 auf 23,7 % im Jahr 2001. Im Ver-
gleich dazu ging die Zahl der in einem Kran-
kenhaus an einer chronischen Erkrankung
Verstorbenen von 63,4 % im Jahr 1989 auf
49,2 % im Jahr 2001 zurUck. Ebenfalls zuge-
nommen hat der Anteil von Personen, deren
Leben im vertrauten heimischen Umfeld zu
Ende ging (1989: 16,2 %; 2001: 23,2 %).

Neben den Daten zu den Orten des Sterbens
bietet diese umfangreiche Statistik auch lan-
desweit nach Bundesstaaten erhobene Da-
ten und Informationen zu Aspekten der Pfle-
ge in der finalen Lebensphase, beispielsweise
genaue Angaben Uber den Einsatz von Nah-
rungssonden, die Anwendungshaufigkeit von
Schmerztherapie, das Vorliegen von Patien-
tenverfligungen u.a. Frappierend und nicht
abschlieBend geklart ist, dass sich bei all die-
sen Aspekten ganz erhebliche Unterschiede
zwischen der Situation in den einzelnen US-
Bundesstaaten ergeben. Besonders eklatante
Abweichungen wurden zwischen den einzel-
nen Bundesstaaten beim Einsatz von Nah-
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rungssonden festgestellt. Wo beispielswei-
se fur das Jahr 2001 ein durchschnittlicher
Wert von 21,2 % fur den landesweiten Ein-
satz von Nahrungssonden bei schwerst de-
menzkranken Personen ermittelt wurde, liegt
der Wert fur den District of Columbia (d.h. die
Stadt Washington und Umland) beispielswei-
se bei 44,5%; der niedrigste Wert wurde fur
den Staat Wyoming mit 3,8% ermittelt.

Eine von Mitchell et al. im Jahr 2005 durch-
gefuhrte Studie unterstreicht, dass eine De-
menzerkrankung die hohe Wahrscheinlich-
keit mit sich bringt, dass ein Pflegeheim zum
Ort des letzten Aufenthaltes und zur Um-
gebung wird, in dem das Leben seinen Ab-
schluss findet. Wie diese erste landesweite
Studie fur die USA belegt, sterben etwa 70
% (66,9 %) aller Demenzerkrankten in einer
Einrichtung. Fir das Krankenhaus als Ort des
Sterbens ist eine deutliche Varianz Uber die
unterschiedlichen Bundesstaaten hinweg zu
verzeichnen; der Anteil bewegt sich zwischen
5 % und 37 %. Der Studie zufolge durften
nicht zuletzt infrastrukturelle Griinde fur diese
massive Varianz verantwortlich sein: Wie es
scheint, lasst sich ein Zusammenhang zwi-
schen der Zahl der in einem Bundesstaat vor-
gehaltenen Krankenhausbetten und der Zahl
der dort versterbenden Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung nachweisen.

Was bei der Sichtung der Forschungslitera-
tur ebenfalls ins Auge fallt ist, dass zahlreiche
Heimbewohner, darunter insbesonders auch
Menschen mit einer schweren Demenz, kurz
vor dem Tod noch in ein Krankenhaus Uber-
wiesen werden und dort innerhalb klrzester
Zeit versterben. Froggatt & Payne (2006) bei-
spielsweise haben hierzu in ihrer Studie er-
mittelt, dass knapp ein Drittel der sterbenden
Heimbewohner noch kurz vor inrem Tod ver-
legt wurde.

Im Zuge der aktuellen o6ffentlichen Debat-
te um die anstehende gesetzliche Regelung
der Patientenverfigungen hat der Palliativ-
mediziner Gian Domenico Borasio jungst im
~opiegel” die Pflegeheime als den Ort mit

den gravierendsten Problemen in Bezug auf
die Versorgung in der letzten Lebensphase
ausgemacht: ,Die wahren Dramen spielen
sich in den Pflegeheimen ab. Eine halbe Mil-
lion Menschen werden dort dauerhaft kinst-
lich ernahrt, ein GroBteil davon ohne medizi-
nische Indikation oder gegen den erklarten
oder mutmaBlichen Willen. Dass das verbo-
ten ist, wissen viele gar nicht* (,Spiegel”, Nr.
13/2007, ,Sterben ist nicht normierbar®, S.
139). Abgesehen von der hier genannten Zahl
kann man fur die Situation in der Bundesre-
publik nur sehr spérlich auf Daten und Fak-
ten verweisen. Umso hilfreicher ist die Mdg-
lichkeit, einen Blick auf die deutlich bessere
empirische Situation in den USA werfen zu
kbnnen. Im Folgenden werden ausgewahlte
Ergebnisse zur Situation von Menschen mit
Demenz vorgestellt, deren Leben in einem
Pflegeheim zu Ende geht.

2. Was wissen wir Uber das
Sterben demenzkranker
Menschen in Pflegeheimen?

Given the evidence that the quality of end-
of-life care for people with dementia is poor
(Hughes et al. 20095).

Aus den USA liegen eine Reihe von Studien
vor, die sich mit der Sterbesituation von Men-
schen mit Demenz in Pflegeheimen befas-
sen. So wurde in mehreren Arbeiten anhand
bewohnerbezogener Daten die Behandlung
und der Zustand der Bewohner in der letz-
ten Lebensphase untersucht. Daneben gibt
es Befragungen von Angehdrigen, die die in
Pflegeheimen erlebte Pflege bewerten, sowie
Befragungen von Einrichtungsleitungen be-
zUglich des in ihrer Einrichtung praktizierten
Konzepts. AuBerdem existieren eine Reihe
von Untersuchungen, die sich mit einzelnen
fUr den Sterbeprozess relevanten Aspekten
befassen wie etwa mit dem Thema Patien-
tenverflgung, Nahrungssonden und der Be-
handlung mit Antibiotika etc. Zur Erhdhung
der Anschaulichkeit wird auf eine systemati-
sche Darstellung s&mtlicher Untersuchungen
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verzichtet und stattdessen exemplarisch auf
die Ergebnisse ausgewahlter Studien einge-
gangen.

2.1 Studien zur Situation der
Betroffenen

Eine Bostoner Arbeitsgruppe um Mitchell hat
eine Reihe von Basisstudien durchgefuhrt.
Im Jahr 2004 wurden die Ergebnisse von
drei retrospektiven Studien verdffentlicht, die
auf der Grundlage von MDS Daten (MDS

= Minimum Data Set, das sind Basisdaten
des RAIl Assessmentverfahren) erarbeitet
wurden. Um die vergleichsweise gunstige
nationale Ausgangslage zu verstehen, muss
man wissen, dass staatlich bezuschusste
Heime in den USA verpflichtet sind, regel-
maBig Bewohner-Assessments mit dem
Minimum Data Set durchzufiihren. Hierdurch
werden pro Jahr einige Millionen Datenséat-
ze erhoben. Diese lassen sich in Bezug auf
bestimmte Fragestellungen auch fir Sekun-
dérauswertungen nutzen, so dass bei einer
WissenslUcke relativ schnell versucht werden
kann, auf der Basis dieser Daten erste empi-
rische Anhaltspunkte zu ermitteln. Mit Blick
auf Deutschland und die hiesige Datenlage
bietet diese Ausgangssituation in Bezug auf
die Maéglichkeit der Durchfiihrung von Se-
kundarauswertungen und dem Abrufen von
gesichertem Wissen erhebliche Vorteile.

2.1.1 Methodische Untersuchung:
Abschétzung der verbleibenden Le-
benserwartung

Mit einer ersten Auswertung von MDS Daten
versuchten Mitchell et al. (2004b) zu beurtei-
len, zu welchem Zeitpunkt bei einer Person
mit fortgeschrittener Demenz von einer ver-
bleibenden Lebenserwartung von sechs Mo-
naten auszugehen ist. Wie bereits in der letz-
ten Ausgabe von ,DeSS orientiert* erlutert,
ist dies als wichtiges Kriterium fUr die ame-
rikanische Versorgungssituation zu sehen.
Ausgehend von zwdlf Variablen aus dem
MDS Datensatz wurde ein prognostisches
Verfahren (Risk Score) ermittelt, dass sich im

Hinblick auf die Abschatzung einer noch ver-
bleibenden sechsmonatigen Lebenserwar-
tung als valider als bisherige Verfahren er-
weist.

2.1.2 Vergleich der Situation von
Demenz- und Krebspatienten

In einer zweiten Auswertung (2004a) wur-
den MDS Daten aus den Jahren 1994-1997
fUr Pflegeheime im Staat New York heran-
gezogen und verglichen. In die Studien wa-
ren 1.609 Bewohner mit einer fortgeschrit-
tenen Demenz und 883 Bewohner mit einer
Krebserkrankung im Endstadium einbezogen.
Zentrales Ergebnis dieser Untersuchung ist,
dass Menschen mit einer fortgeschrittenen
Demenz nicht als Personen wahrgenommen
werden, die in das Endstadium ihrer unheil-
baren Erkrankung eingetreten sind. Aus die-
sem Grund sind sie weitaus ,aggressiveren®
Behandlungen ausgesetzt als Bewohner,
bei denen eine diagnostizierte Krebserkran-
kung vorliegt. In héchstem Grad aufschluss-
reich ist vor allem der Befund, dass lediglich
bei 1,1 % der an einer fortgeschrittenen De-
menzerkrankung leidenden Menschen von
den professionell Pflegenden eine Lebens-
erwartung von unter sechs Monaten ange-
nommen wurde, wohingegen 71 % dieser
Bewohner in diesem Zeitraum verstarben. Si-
gnifikant ist weiterhin die hohe Inzidenz nicht-
palliativer Behandlungsmethoden wie etwa
der Einsatz von Nahrungssonden bei 25 %
der schwerst Demenzerkrankten, der Durch-
flhrung von Labortests bei 49,2 %, der An-
wendung von Fixierungen bei 11,2 % und von
Infusionstherapien bei 10,1 %. All dies deutet
auf eklatante Unterschiede in der Qualitat der
Behandlung von Demenzerkrankten im Ver-
gleich zu krebskranken Bewohnerinnen und
Bewohnern in ihrer letzten Lebensphase hin.
Bei letzteren kommmen die genannten ,ag-
gressiven® Methoden weitaus seltener zum
Einsatz.



2.1.3 Vergleich der Situation im
Pflegeheim und Zuhause

In ihrer dritten Studie vergleichen Mitchell et
al. (2004c) ebenfalls auf der Basis von MDS-
Daten die Situation sterbender Demenzkran-
ker in einer Pflegeeinrichtung mit der Ster-
bender in der hduslichen Umgebung im Staat
Michigan. Einbezogen wurden Personen,
die innerhalb eines Jahres nach Einzug in
ein Heim beziehungsweise nach Einbindung
eines ambulanten Pflegedienstes verstarb-
en. Dem Vergleich zufolge unterschieden
sich beide Gruppen deutlich in ihrer Charak-
teristik. Die Heimbewohner waren &lter, hat-
ten einen schlechteren funktionalen Status,
zeigten mehr Verhaltensprobleme und wur-
den haufiger Uber Nahrungssonden ernéhrt.
Dies deutet darauf hin, dass an den beiden
Orten generell unterschiedliche Personen-
gruppen versorgt werden und in den Pflege-
heimen der Grad der PflegebedUrftigkeit ho-
her ist. In Bezug auf die palliative Betreuung
schnitten beide Settings nicht gut ab. Sowohl
im hauslichen Umfeld als auch in den Einrich-
tungen wurde zumeist nicht erkannt, dass
die kranke Person sich bereits im Sterbepro-
zess befand, so dass keine Einbindung von
Hospizleistungen erfolgte. Stattdessen kam
es haufig zu Krankenhauseinweisungen, die
fUr den Patienten belastende Behandlungen
mit sich bringen und zusatzlichen Stress er-
zeugen (der wiederum unbehandelt bleibt).
Symptome wie Kurzatmigkeit und Schmerz
scheinen im Pflegeheim weniger haufig auf-
zutreten als zu Hause. Das Vorliegen von Pa-
tientenverflgungen und der Einsatz von Sau-
erstofftherapien waren im Pflegeheimsetting
Ofter anzutreffen.

2.1.4 Laufende prospektive Studie
stellt SchlieBung von Wissensliicken
in Aussicht

Aufgrund einiger methodischer Nachteile
im Zusammenhang mit retrospektiven Stu-
dien und Sekundarauswertungen wurde in
den USA mittlerweile eine gréBere prospek-
tive Studie zum Thema gestartet. CASCADE

(Choices, Attitudes, and Strategies for Care
of Advanced Dementia at the End-of-Life) von
Mitchell et al. (2006) begann 2003 mit einer
funfjahrigen Laufzeit. Im Rahmen der Stu-
die werden auf der Basis einer reprasenta-
tiven Stichprobe demenzerkrankte Bewohner
aus 18 Einrichtungen bis zum Tod beglei-
tet. Es liegen noch keine abschlieBenden Er-
gebnisse vor; ein erster Artikel (Mitchell et al.
2006) beschreibt lediglich das Studiendesign
sowie die besonderen methodischen Heraus-
forderungen. Erwartet werden Daten, die den
Sterbeprozess sehr prazise beschreiben und
groBere Wissenslicken in Bezug auf die Pfle-
ge am Lebensende schlieBen. Wie bisherige
Projekterfahrungen zeigen, sind solche Studi-
en innerhalb von Pflegeheimen auch mit der
besonders sensiblen Klientel maglich.

2.2 Studien zur Angehdérigen-
perspektive

Werden Angehdrige zur Bewertung der Ster-
besituation in Einrichtungen als Informanten
herbeigezogen, so schneidet aus dieser Per-
spektive die institutionelle Versorgung meist
schlecht ab. Teno et al. (2004) fUhrten Tele-
foninterviews mit 1.578 Angehdrigen durch
und befragten diese zur Zufriedenheit mit der
Pflege am letzten Aufenthaltsort. 67,1 % der
Betroffenen verstarb in einer Institution. Als
besondere Defizite der institutionellen Versor-
gung wurden Méangel in Bezug auf Leidens-
linderung, arztliche Kommunikation, emaotio-
nale Unterstitzung und einen respektvollen
Umgang genannt. Insbesondere im Hinblick
auf einen respektvollen Umgang wurden
die Pflegeheime sehr kritisch bewertet. Am
besten eingestuft wurde die hausliche Ver-
sorgung, die mit Unterstitzung von Hospiz-
diensten geleistet wurde.

Im Unterschied zur Studie von Teno bezogen
Engel et al. (2006) ausschlieBlich Angehdri-
ge von demenziell erkrankten Bewohnern in
ihre Untersuchung ein. In dreizehn Bostoner
Einrichtungen wurden 184 Bewohner mit ih-
ren Angehdrigen an einer Studie beteiligt. Die
Befragung der Angehdrigen erfolgte anhand
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eines standardisierten Verfahrens, dem Sa-
tisfaction with the Care at the End of Life in
Dementia Instrument (SWC-EOLD). Ermittelt
wurden Faktoren, die aus der Perspektive der
Angehdrigen einen wichtigen Einfluss auf die
Qualitat der Versorgung am Lebensende ha-
ben. Als wichtigster Faktor erwies sich dabei
die Qualitat der Kommunikation insbesonde-
re im Hinblick auf die im Zusammenhang mit
dem Sterbeprozess unter Umstanden anste-
henden Entscheidungen. Weitere wichtige
Faktoren sind eine Pflege, die auf Annehm-
lichkeit ausgerichtet ist (comfort care), der
Verzicht auf Sondenerndhrung und die Be-
treuung in einem speziellen Demenzwohnbe-
reich.

2.3 Befragung von Einrichtungs-
leitungen

Moss at al. (2002) flhrten eine deskriptive
Basisstudie dazu durch, wie Einrichtungen
die Pflege am Lebensende bei Heimbewoh-
nern mit demenziellen Erkrankungen gestal-
ten. Zunachst wurden qualitative Telefoninter-
views mit Einrichtungen gefthrt. Auf der Basis
dieser Ergebnisse wurde ein Fragebogen ent-
wickelt, der an 400 Einrichtungen verschickt
und auch von allen ausgeflllt wurde. Als
wichtigstes Ergebnis dieser Studie kann fest-
gehalten werden, dass es sehr groBBe Unter-
schiede zwischen den Einrichtungen im Hin-
blick auf die Versorgung von Menschen mit
Demenz am Lebensende gibt. Dies kann an
Indikatoren wie Verlegungspraxis in Kranken-
hauser, Umgang mit Patientenverfligungen,
Prozess der Entscheidungsfindung bei kri-
tischen Pflegesituationen festgemacht wer-
den. Fazit dieser Studie ist, dass ein verlass-
liches und wirkungsvolles Programm bendtigt
wird, dass den Einrichtungen bei der Planung
terminaler Pflege als Basis dienen kann.

3. Konzepte, Ansatze und
Initiativen

Generell wird in vielen Landern mittlerwei-
le die Forderung nach der Anwendung eines
palliativen Ansatzes bei allen nicht heilbaren,
chronischen Erkrankungen (Hughes et al.
2005) erhoben. Ein wichtiger Fokus liegt da-
bei auf der Etablierung von palliativer Pfle-
ge in stationéren Einrichtungen. In etwa zeit-
gleich mit der Arbeit an diesem Beitrag ist in
der Zeitschrift fur Gerontologie und Geriatrie
ein Artikel von Pleschberger (2006) erschie-
nen, der einen umfassenden Uberblick zum
Forschungsstand und den Entwicklungspers-
pektiven zur Etablierung von Palliative Care in
Pflegeheimen in den USA und GroBbritannien
bietet. Wir kbnnen uns daher auf die zusam-
menfassende Darstellung grundlegender In-
formationen sowie auf einen ergéanzenden
Blick auf die Situation in Australien konzent-
rieren.

In den USA und GroBbritannien handelt es
sich bei der Begleitung von Sterbenden um
ein wichtiges Thema, dass von Regierungs-
seite wie auch durch die Durchfiihrung einer
Reihe von teils privat finanzierten Forderpro-
grammen hohe Aufmerksamkeit erfahrt.

So finanzierte in den USA die ,Robert Wood
Johnson Stiftung” Ende der neunziger Jah-
re ein Forderprogramm im Umfang von 15
Millionen US Dollar mit dem Titel Promoting
Excellence in end-of-life care. Ziel dieses
Forderprogramms war es, langfristige Ver-
anderungen im Hinblick auf eine qualitatvolle
Versorgung von Sterbenden und ihren An-
gehorigen zu erzielen. Um dies zu erreichen,
wurden sowohl innovative Projekte gefbrdert;
als auch nationale Arbeitsgruppen eingerich-
tet.

Im Rahmen dieses F&érderprogramms wur-
de auch das Projekt Palliative Excellence in
Alzheimer Care Efforts (PEACE) in Chicago
und Michigan (Shega et al. 2003) unterstitzt.
Dessen Zielsetzung war es, den Betroffenen
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und ihren Angehorigen bereits ab der Dia-
gnosestellung eine umfassende Beratung im
Hinblick auf kritische Situationen insbeson-
dere in der letzten Krankheitsphase zu bie-
ten. Der in Michigan durchgefuhrte Teil des
Programms konzentrierte sich dabei auf die
Umsetzung in Pflegeeinrichtungen.

Ein weiteres Projekt von Promoting Excel-
lence in end-of-life care befasste mit der Eta-
blierung palliativer Ansétze in Pflegeheimen
(Strumpf et al. 2004). Es handelte sich dabei
um ein Kooperationsprojekt zwischen einem
groBen Trager und der Universitat von Penn-
sylvania. An dieser Interventionsstudie wa-
ren sechs Einrichtungen beteiligt. In vier der
Einrichtungen wurden unterschiedliche In-
terventionsansatze umgesetzt. Die anderen
beiden fungierten als Kontrollheime. In zwei
der Interventionseinrichtungen wurden nur
Mitarbeiterschulungen durchgefihrt, in den
anderen beiden wurden neben den Schulun-
gen hausinterne palliative Pflegeteams ein-
gefuhrt. Vom Projektteam wurde festgestellt,
dass die alleinige Anwendung von Schulun-
gen wenig Erfolg zeigt, und dass parallel
hierzu Organisationsentwicklung stattfinden
muss. Im Rahmen der Schulungen, die die
drei Schwerpunkte Schmerzmanagement,
Patientenverfigungen und psychosoziale/
spirituelle Pflege hatten, erwies sich das Ler-
nen an Einzelféllen als besonders effektiv.

3.1 Ansatze zur Etablierung
und Verbesserung der
palliativen Versorgung

Bei einem generellen Blick auf die in den USA
zur Anwendung kommenden Ansatze zur
Etablierung palliativer Versorgung in Instituti-
onen lassen sich drei wesentliche Themen-
bereiche ausmachen (Ersek & Wilson 2003):

— Integration von Hospizdiensten

—  Etablierung von (externen oder
internen) palliativen Beratungsdiens-
ten

—  Einrichtung spezieller Pflegebereiche

Integration von Hospizdiensten:

Es liegen einige Untersuchungen aus den
USA zur Nutzungshaufigkeit von Hospizleis-
tungen vor. In den Vereinigten Staaten kon-
nen externe Hospizdienste bei Sterbenden
die Pflege in den Einrichtungen komplett
Ubernehmen. Mittlerweile hat ein Grofteil der
amerikanischen Einrichtungen Kooperations-
vertrdge mit Hospizdiensten abgeschlossen.
Einen umfassenden Uberblick zur Situation
von Menschen mit Demenz und deren Nut-
zung von Hospizdiensten bietet ein Artikel
von Haak und Peters (2004). Trotz steigender
Zahlen bei der Nutzung der Dienste ist die
Gruppe der Menschen mit schwerer Demenz
immer noch stark unterreprasentiert.

Etablierung externer oder interner palliativer
Beratungsdienste:

Ein weiterer Ansatz basiert auf der Einbin-
dung externer Spezialistenteams wie beim
Projekt Home and Hospice Care of Rhode Is-
land (Interview mit Therese Rochon in Innova-
tions in End-of-life-care 2002). Hier Uberneh-
men externe Spezialistenteams die Aufgabe,
die Pflegenden vor Ort im Hinblick auf eine
angemessen palliative Versorgung zu bera-
ten. Dieses Konzept der externen Fachbera-
tung ist auch in GroBbritannien am weitesten
verbreitet.

Einrichtung spezieller Pflegebereiche:

Ausgangspunkt flr die Diskussion zu diesem
Ansatz bildet eine Studie von Volicer et al. aus
dem Jahr 1994. Hier wurden positive Ergeb-
nisse bei der Pflege in speziellen Wohnberei-
chen fur Menschen mit Demenz in der letzten
Lebensphase ermittelt. Insbesondere konn-
ten bessere Ergebnisse im Hinblick auf das
relative Wohlbefinden (level of comfort) fest-
gestellt werden. Auch wirtschaftliche Grinde
sprechen fur diesen Ansatz, da die Kosten flr
Medikamente, Rontgenaufnahmen sowie La-
boruntersuchungen niedriger lagen als in den
herkdmmlichen Pflegebereichen. AuBerdem
kam es seltener zu Verlegungen ins Kranken-
haus. Allerdings wurden flr die besonderen
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Pflegebereiche hohere Sterblichkeitsraten bei
Personen mit einer weniger schweren De-
menz ermittelt. Die Autoren nennen als mdg-
lichen Erklarungsansatz hierfir Unterschiede
beim Einsatz von Antibiotika zwischen beiden
Versorgungsformen. Allerdings beméngeln
Ersek et al. 2003, dass es keine umfassenden
Studien zur Untersuchung der Qualitat dieser
Versorgungsform gibt. Castle et al. (1997) er-
mitteln in ihrer Studie Anzeichen dafur, dass
Einrichtungen diese Versorgungsform eher
aus marktlichen Grinden denn aufgrund des
Kriteriums ,,Pflegequalitat” einfihren.

Eine Studie von Rice (2004) bestatigt die An-
wendung dieser unterschiedlichen Versor-
gungsansatze. Bei einer Umfrage unter Flh-
rungskraften von Pflegeeinrichtungen wurde
erhoben, wie die Gestaltung der Pflege am
Lebensende aussieht und welche Faktoren
diese am meisten beeinflussen. Dazu wur-
den offene Interviews mit 30 Leitungskréaften
durchgefuhrt und auch bestimmte Aspekte
mit standardisierten Verfahren erhoben. 29
der Befragten bestétigten Zusammenarbeit
mit Hospizdiensten, funf sind dabei, im Haus
Palliative Care Teams zu bilden, bei funf wur-
den Palliativpflegebereiche in Kooperation mit
Hospizdiensten eingerichtet. Als wesentliche
Einflussfaktoren fUr die Etablierung der palli-
ativen Ansatze wurden private Tragerschaft,
GroBe der Einrichtung und Dauer der An-
stellung der Einrichtungsleitung ermittelt. Als
hemmende Faktoren wurden genannt: ein
Schulungsdefizit bei Arzten und Pflegenden,
aber auch Personalknappheit und -fluktu-
ation. Als wichtige Erfolgsfaktoren sind da-
her Qualifizierung und Weiterbildung sowie
eine personelle Bestandigkeit zu sehen. Die
Studie deutet darauf hin, dass in US Einrich-
tungen derzeit generell die Tendenz besteht,
die Kompetenz im Hinblick auf palliative Pfle-
ge in den Einrichtungen selbst zu bieten und
auf einen Transfer zu Hospizeinrichtungen zu
verzichten.

Wie die Studie von Rice nahe legt, bildet
die generelle Qualifizierung von Pflegenden

im Bereich der palliativen Pflege neben den
drei konzeptionellen Ansatzen einen weiteren
Schwerpunkt der Verbesserungsanstrengun-
gen. Hierzu wurden inzwischen eine Reihe
spezifischer Fortbildungsprogramme entwi-
ckelt. Ersek & Wilson (2003) bieten in ihrem
Beitrag eine Ubersicht (ber Qualifizierungs-
programme zum Thema ,Palliative Pflege in
stationdren Einrichtungen® fUr die USA. Als
groBer Problembereich wird in diesem Zu-
sammenhang jedoch wiederum die hohe
Personalfluktuation in Einrichtungen genannt.
Dies bedingt, dass die Wirksamkeit von Schu-
lungsmaBnahmen begrenzt ist.

Nimmt man an dieser Stelle die Ergebnisse
von Studien wie die von Moss et al. (2002)
auf, die anhand einer Befragung von Einrich-
tungsleitungen eine groBe Varianz der ange-
wendeten Konzepte feststellten und daher die
Forderung nach einem verlasslichen und wir-
kungsvollen Programm formulierten, so stellt
sich die Frage, ob die bislang geschilderten
Ansatze tatséchlich die gewulnschte Effektivi-
tat bei der Etablierung von palliativen Versor-
gungskonzepten erzielen. Aus diesem Grund
soll ein anders angelegter Losungsweg vor-
gestellt werden, den man in Australien ge-
gangen ist (vgl. hierzu auch die vorange-
gangene Ausgabe von ,DeSS orientiert”). In
Australien wurden keine einzelnen Modellpro-
jekte in Einrichtungen umgesetzt, die als Re-
ferenz dienen sollen. Vielmehr ging man den
Weg einer staatlich initiierten Qualitatsoffen-
sive zur Verbesserung der stationaren Pflege
am Lebensende. Die Regierung beauftrag-
te eine groBe interdisziplinare Arbeitsgruppe,
die auch mit Praktikern besetzt war, mit der
Erstellung evidenz-basierter Richtlinien (Gui-
delines) zur palliativen Pflege, die auch ei-
nen Fokus auf die besondere Situation der
Betreuung von Menschen mit Demenz set-
zen sollten. Als Grundlage dieser Richtlinien
wurde eine umfassende Literaturanalyse von
knapp 1000 Artikeln durchgefthrt, die im Hin-
blick auf ihnren Evidenzgrad bewertet wurden.
Die Richtlinien dienen der Wissensvermittlung
und der Definition von Standards (Australian
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Government Department of Health and Ag-
eing 2006).

Im Anschluss daran erhielten alle austra-
lischen Pflegeeinrichtungen ein Exemplar der
Guidelines. AuBerdem wurden landesweit
Workshops zum Thema durchgefthrt, um fur
das Thema zu sensibilisieren, Bewusstsein
fUr die Richtlinien zu schaffen, diese vertie-
fend zu vermitteln und die Vorteile eines pal-
liativen Pflegeansatzes aufzuzeigen. Von den
3000 australischen Einrichtungen (bei einer
Bevolkerung von ca. 20 Millionen) haben sich
ca. 1.900 an den rund 230 stattfindenden
Workshops beteiligt. Ausgehend von den
Workshops wurden 44 regionale Netzwerk-
gruppen gebildet. Die EinfUhrung der Richt-
linien wird von allen Beteiligten als ein groBer
Erfolg bewertet. Mittlerweile liegt eine zwei-
te Uberarbeitete Fassung der Richtlinien vor,
und es gibt ein ebenfalls vom Gesundheits-
ministerium finanziertes Folgeprojekt mit dem
Titel ,Continuing the Support”.

Dabei werden Einrichtungen bei der Einflh-
rung der Richtlinien durch Palliative Care
Australia unterstutzt, und es werden die Ef-
fekte mit dem Ziel einer Zertifizierung eva-
luiert. Ebenso erscheint ein regelmaBiger
Newsletter, und es stehen online Schulungs-
materialien zur Verflgung, die die Einfuhrung
der Richtlinien unterstitzen. Geplant ist wei-
terhin die Etablierung einer Partnerschaft mit
dem Verband der Hausérzte.

Aus unserer Ansicht verbindet dieser An-
satz eine Vielzahl von Vorteilen und erscheint
als erfolgversprechend. Dies gilt insbeson-
dere im Hinblick auf die Entwicklung einer
gemeinsamen Sprache und gemeinsamer
Standards, die die Basis fur eine erfolgreiche
Kommunikation und damit auch fur erfolg-
reiches Arbeiten bilden. Ebenso sind der in-
terdisziplindre Ansatz und auch der gut in die
Praxis umgesetzte Netzwerkgedanke wich-
tige Pfeiler fur den Erfolg.

4. Was bestimmt die Qualitat
der Pflege von Menschen mit
Demenz in der letzten
Lebensphase im Heim?

Johnson (2005) fasst die Beantwortung die-
ser Frage in einer Aussage zusammen: Be-
vor Pflegeheime die Pflege am Lebensende
verbessern kdnnen, muss das Sterben einen
Platz in der Pflegeheimkultur finden. Insofern
geht es primar um eine Frage der Kultur, die
wiederum in einer engen Verbindung der ge-
nerellen Haltung gegenuber den Themen
Sterben und Tod in einer Gesellschaft steht.

Auch Heller et al. betonen, dass die Imple-
mentierung eines palliativen Ansatzes in einer
Einrichtung nicht allein von den Kompetenzen
der dort téatigen Mitarbeiter abhangt, son-
dern vielmehr auch eine Frage des Leitge-
dankens ist. In Einrichtungen, wo das Thema
Tod, Sterben und Begleitung nicht zum Alltag
gehdrt, ist es schwer, eine palliative Kultur zu
entwickeln. In Einrichtungen, die dem Kon-
zept der hospiz- und palliativorientierten Be-
treuung folgen, ist dies an der Tagesordnung.
Das geschulte Team kennt die Winsche und
BedUrfnisse der Bewohner und kann sich auf
Veranderungen einstellen. Eine Verlegung
zum Sterben in eine andere Institution kommt
hier selten vor. Voraussetzungen fur die Im-
plementierung eines palliativen Konzeptes
sind fUr Heller et al. (2003) der materielle und
politische Wille der Leitungsebene (unter Be-
teiligung aller Mitarbeiter), Fortbildungen und
Projekte zum Thema Tod und Sterben an-
zubieten. Nur so wird eine Kommunikations-
und Handlungsstruktur geschaffen, die es er-
maoglicht, im Team mit den Betroffenen und
Angehdrigen Uber Tod, Sterben und die ent-
sprechenden MaBnahmen zu sprechen.

Bei der derzeitigen Aufgabenvielfalt und den
zur Verfugung stehenden Ressourcen ist es
fur die Einrichtungen jedoch schwierig, allen
an sie gestellten Anforderungen gerecht zu
werden. Die Situation in US-amerikanischen
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Einrichtungen wird von Teno (2003) folgen-
dermaBen beschrieben: Die Pflegeheime
mussen Pflege fur Personen anbieten, die
aufgrund einer Vielzahl von Umstanden in die
Einrichtungen aufgenommen werden. Es gibt
neu aufgenommene Bewohner, die kurzfristig
intensive RehabilitationsmalBnahmen bendti-
gen, gebrechliche Personen, die Beaufsich-
tigung und qualifizierte Betreuung brauchen,
und sterbende alte Menschen, bei denen die
zu bewaéltigenden Aufgaben im hauslichen
Setting nicht mehr erflllt werden kdnnen.
Pflegeheime spielen eine immer wichtigere
Rolle bei der Pflege am Lebensende insbe-
sondere in einer Zeit, in der die Regierung In-
itiativen gestartet hat, die dazu fUhren, das
Menschen aus Krankenhausern ,quicker and
sicker”, also schneller und kranker entlassen
werden. Trotz der gewiss vorhandenen groB-
en Unterschiede zwischen der jeweiligen na-
tionalen Situation lasst diese Beschreibung
dennoch gewisse Parallelen in Bezug auf die
Heterogenitat der Bewohnerinnen und Be-
wohner von Pflegeheimen und ihrer genuinen
BedUrfnisse sowie einen sich vollziehenden
Wandel in der Funktion von Akutkrankenhau-
sern erkennen, in deren Leistungsspektrum
eine langere Zeit andauernde pflegerische
Unterstltzung nicht mehr vorkommt.

Den Einrichtungen obliegt die Aufgabe, ei-
nen Spagat zwischen Konzepten der Norma-
litdt und Aktivierung und dem Konzept einer
humanen und pflegerisch qualitatsvollen Be-
gleitung am Lebensende zu vollziehen, wobei
der Fokus der Arbeit laut den Autoren in den
letzten Jahren auf einer Imageverbesserung
der Einrichtungen lag. Damit verbunden war
eine Betonung von eher rehabilitativen Kon-
zepten, die die Selbstandigkeit und Aktivitat
der Bewohner in den Mittelpunkt stellten. Un-
ter Umstanden hat dieser Fokus auf eine an-
dere Wahrnehmung stationédrer Altenhilfe un-
beabsichtigt dazugeflhrt, dass eine Kultur
entstand, die den Aspekt des Sterbens in den
Hintergrund ruckte (Johnson 2005). Hinzuzu-
flgen wére hier allerdings, dass die Themen
»1od und Sterben® wie erwahnt in unseren

Gesellschaften generell gerne ausgegrenzt
werden und die neuen Ansétze in der Arbeit
von Pflegeeinrichtungen insofern dazu dienen
konnte, die Auseinandersetzung damit im
pflegerischen Alltag weiterhin zu umgehen.

In den USA wird mittlerweile auch beman-
gelt (vgl. Johnson 2005; Teno 2003), dass die
pflegerischen Zielsetzungen sowie die daraus
abgeleiteten Qualitatsindikatoren und PrUfkri-
terien unter Umstanden mit einer guten Pal-
liativpflege in Konflikt stehen. So fuhren be-
stimmte rechtliche Vorschriften, aber auch
das Finanzierungssystem dazu, dass eher
aggressive Pflegeleistungen eingesetzt wer-
den, da diese besser bezahlt (weil als qua-
litativ hochwertiger geltend als pflegerische
Zuwendung) und weniger zeitintensiv sind.
Dies ist beispielsweise beim Einsatz von Er-
nahrungssonden (vgl. Mitchell et al. 2003) der
Fall: die Verabreichung von Speisen und Ge-
tranken gilt als eine nicht qualifizierte (,unskil-
led”) Leistung, wahrend der technische Ein-
satz als qualitativ hochwertige Pflegeleistung
eingestuft wird.

Zielsetzung der Pflege ist haufig, ein mdg-
lichst hohes Niveau an funktionaler Leistungs-
fahigkeit zu bewahren, bei dem Aspekte wie
Gewichtsverlust oder Dehydration als Beweis
fUr eine schlechte Pflege gelten. Dabei wird
nicht wahrgenommen, dass der physische
Abbau ein normaler Bestandteil des Sterbe-
prozesses sein kann und Symptome, die den
Sterbeprozess begleiten, keine Defizite einer
pflegerischen Versorgung sind. Allerdings sto-
Ben wir hier wieder auf die Problematik des
richtigen Erkennens eines Sterbeprozesses
als wesentliche Voraussetzung daflir, dass
die in diesem Kontext angemessenen pflege-
rischen Schritte in die Wege geleitet werden.
Ebenso kann die Frage formuliert werden, ob
das Erkennen des Sterbeprozesses nicht zu-
mindest unbewusst bei den Pflegenden und
Angehorigen zu einer Veranderung der Hal-
tung und schlimmstenfalls zu einer Abwer-
tung der zu pflegenden Person fuhrt.

-14 -



Bei Pflegeheimbewohnern vollzieht sich der
Sterbeprozess oft sehr subtil und schrittwei-
se (Johnson 2005) und ist daher nur schwer
wahrnehmbar. Selbst wenn der Prozess wahr-
genommen wird, fehlt Pflegenden oft eine
Sprache, um dies angemessen auszudru-
cken. Insbesondere fehlen Konzepte, die an
diesem Punkt zum Einsatz kommen mussen.
Mit anderen Worten: selbst wenn der Sterbe-
prozess erkannt wird, fehlt es an Wissen Uber
Methoden, Handlungsempfehlungen etc.,
die dann Anwendung finden kdnnten bezie-
hungsweise mussten.

Frogatt & Payne (2006) sprechen in diesem
Zusammenhang vom Problem einer ,termi-
nologischen Verwirrung®. Bei einer Studie be-
fragten sie Einrichtungsleitungen dazu, was
sie unter dem Begriff ,,end-of-life care* ver-
stinden. Sie erhielten eine groBe Vielfalt von
Antworten, die von einer wichtigen Basisauf-
gabe der Einrichtung bis zur Reduktion des
Begriffs auf die nach dem Todesfall zu erbrin-
genden Leistungen im Zusammenhang mit
der Verbringung der Leiche reichten.

Die gleichen Autoren (Frogatt & Payne 2006)
bieten zu dieser Problematik einen Losungs-
ansatz an, indem sie die Pflege am Lebens-
ende als einen dreistufigen Prozess definie-
ren, fUr den in allen Stufen entsprechende
Konzepte entwickelt werden mussen.

Stufe 1: Leben und Verluste

(Living and Losses)

Der Eintritt in ein Pflegeheim ist fUr die Betrof-
fenen bereits mit einer Vielzahl individueller
Verluste verbunden. Auch die dem Pflege-
heimeintritt zugrunde liegenden kdrperlichen
oder geistigen Gebrechen bedeuten einen
Verlust im Hinblick auf Kompetenzen und der
Teilhabe am Leben und fUhren zu Verénde-
rungen im physischen, sozialen, emotionalen
und spirituellen Wohlbefinden der Person.
Dem Erkennen dieser Verluste Raum und Zeit
zu geben mag fur die Betroffenen und ihre An-
gehorigen ein erster wichtiger Aspekt im Hin-
blick auf die Pflege am Lebensende zu sein.

Wie diese Verluste innerhalb des Lebens an-
genommen werden, kann anzeigen, auf wel-
che Weise ein Individuum sich mit dem The-
ma ,Sterben und Tod" auseinandersetzt.

Stufe 2: Sterben und Tod

(Dying and Death)

Der Umgang mit Sterben und Tod bedeutet
auch, mit der Unsicherheit zu leben, dass der
Tod nicht vorhersehbar ist. Gleichzeitig gilt es
jedoch, wachsam fUr Anzeichen des Sterbe-
prozesses zu sein. An diesem Punkt scheint
es fur Pflegende hilfreich, Assessmentinstru-
mente einzusetzen, die sie in der Einschéat-
zung der Situation unterstitzen. Aus GroBb-
ritannien liegen hierzu beispielsweise das
Liverpool Care Pathway for the Dying (Eller-
shaw & Wilkinson 2003) oder das Gold Stan-
dards Framework (Thomas 2003) vor. Hier ist
allerdings zu berticksichtigen, dass bei einem
hohen Anteil demenziell erkrankter Bewoh-
ner Schwierigkeiten auftreten, wenn es dar-
um geht, die Winsche bezlglich der akuten
Situation zu erfassen. Wichtig ist hier, bereits
frihzeitig im Krankheitsverlauf solche The-
men ins Auge zu fassen.

Stufe 3: Trauer

(Bereavement)

Das Thema ,Trauer” bei Familienangehdérigen,
Pflegemitarbeitern und auch Mitbewohnern
beginnt schon im Vorfeld des eigentlichen
Todes, namlich dann, wenn der Sterbepro-
zess wahrgenommen wird. Im Zusammen-
hang mit einer Demenzerkrankung wird hier
vom sozialen Tod gesprochen (vgl. hierzu
Sweeting & Gilhooly 1997). Alle an dem Ster-
beprozess Beteiligten haben Unterstitzung
nétig. Hierzu sollten auch entsprechende
Konzepte entwickelt werden.

Aus unserer Sicht bilden diese drei Stufen
einen guten Ansatzpunkt fur eine entspre-
chende Konzeptentwicklung. Allerdings ist
hierzu auch anzumerken, dass dies fur viele
Einrichtungen mit den derzeit zur Verfligung
stehenden Ressourcen eine anspruchsvolle
Aufgabe darstellt, deren Bewaltigung nicht
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dazu fUhren darf, dass aufgrund neuer in-
haltlicher Schwerpunktsetzungen bereits Er-
reichtes einen Ruckschlag erfahrt.

5. Statt eines Fazits: Generel-
le Folgerung in Bezug auf die
Situation in Deutschland

Man muss die wertvolle Arbeit, die in den letz-
ten Jahren zu einer Aufwertung der Pflege-
heime geflhrt hat, bewahren und gleichzeitig
anerkennen, dass Sterben ein nicht zu leug-
nender Teil des Lebens ist und daher auch
Bestandteil einer Pflegeheimkultur sein muss
(Johnson 2005). Um dieses Ziel zu erreichen,
bedarf es vielféltiger BemUhungen auf unter-
schiedlichen Ebenen. Wenn die Aufgabe ei-
ner humanen und pflegerisch qualitatsvollen
Begleitung von Menschen mit (und ohne) De-
menz am Ende ihres Lebens einseitig an die
Einrichtungen delegiert und diese damit allein
gelassen werden, wird deren Bewaltigung
scheitern.

Es bedarf einer gemeinsamen Anstrengung
der beteiligten Akteure und Kréfte, aber auch
eines gesellschaftlichen Dazulernens.

Die Thematik muss in der Offentlichkeit wahr-
und angenommen werden, und es muss sich
eine groBere Bereitschaft entwickeln, den Tod
als Teil des Lebens zu akzeptieren. Von Sei-
ten des Gesetzgebers muissen die Weichen
dahingehend gestellt werden, dass die zur
Verfigung stehenden Ressourcen optimal
genutzt werden kdnnen (dies betrifft etwa er-
forderliche Anderungen im Leistungsrecht).
Unter Umsténden sind hierfur die derzeitigen
gesetzlichen Rahmenbedingungen zu modi-
fizieren (vgl. Positionspapier der EKD: Leben
bis zuletzt Implementierung von Hospizarbeit
und Pallitativbetreuung in Einrichtungen der
stationaren Altenhilfe). Die Forschung sollte
versuchen, auch im Rahmen interdisziplinérer
Kooperationen das Wissen in diesem The-
menfeld zu verbessern. Und schlieBlich be-
steht die Notwendigkeit, dass auf Seiten der
Einrichtungen bzw. der Praxis die Bereitschaft
vorhanden ist, sich flr eine organisatorische
Weiterentwicklung in Richtung einer palliati-
ven Kultur zu 6ffnen und entsprechende Ini-
tiativen zu starten.

Beate Radzey
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Palliatives Milieu:
Umgebungs-
gestaltung in der
letzten Lebensphase

Bei der Frage, wie die physische Umgebung
beschaffen sein sollte in der Menschen mit
Demenz ihre letzte Lebenszeit verbringen, ist
die Bedeutung des lateinischen Begriffs ,pal-
liare” hilfreich, der mit ,umhdudllen®, ,mit einem
Mantel bedecken”, also einem Menschen
Schutz und Warme geben, Ubersetzt wird. In
diesem Artikel soll dargestellt werden, welche
Umgebungsfaktoren das Wohlbefinden in der
letzen Lebensphase beeinflussen und welche
Kriterien der Umweltgestaltung bei der Erzeu-
gung eines palliativen Milieus im Vordergrund
stehen.

Umgebungsqualitat und
Befinden: Behagliche
Atmosphére schaffen

Menschen mit einer sehr weit fortgeschrit-
tenen Demenz, die nicht mehr selbstandig
mobil sind, werden vornehmlich durch die
sinnlich erfahrbaren Qualitaten ihrer direkten
Umgebung beeinflusst. Insgesamt geht es
bei der rdumlichen Gestaltung eines palliati-
ven Milieus um die Erzeugung einer behag-
lichen, entspannenden Atmosphare, die allen
Anwesenden Sicherheit und Geborgenheit
vermittelt. Eine Umgebung, die die Arbeit der
Pflegenden erleichtert und in der sich auch
die begleitenden Angehdrigen wohl fuhlen,
hat indirekt auch eine positive Auswirkung
auf die Bewohner.

Der Begriff ,Atmosphéare“ erscheint zunachst
diffus und schwer greifbar, obwohl jeder
Mensch in irgendeiner Weise durch die Atmo-
sphare von Raumen gestimmt und in seiner
Befindlichkeit beeinflusst wird. Atmosphare
entsteht durch das komplexe Zusammenwir-
ken vieler Elemente, neben der Qualitat von

Palliatives Millieu

sozialen Interaktionen vor allem durch phy-
sische Umweltkomponenten wie RaumgroBe
und -zuschnitt, Lichtverhaltnisse, Farbigkeit,
Oberflachen und Materialien, Gerdusche, Ge-
ruch und raumklimatische Bedingungen. Auf
viele der Umgebungsfaktoren, die in ihrer
Summe eine Atmosphéare ausmachen, kann
gestaltend Einfluss genommen werden.

I-}.’aumakustik:
Uberstimulation vermeiden

Menschen mit Demenz reagieren besonders
sensibel auf akustische Reiztberflutung und
Larm, wohl auch deshalb, weil Gerdusche
aufgrund der kognitiven Einschréankungen
nicht interpretiert werden kdnnen. Ein weiterer
Grund liegt im krankheitsbedingten Verlust
der Filterfunktion, die es gesunden Menschen
ermoglicht, Wichtiges von Unwichtigem zu
unterscheiden und unbedeutende Sinnesein-
drlcke auszublenden. Drzezga et al. (2005)
fanden bei einem Test mit einer einfachen
Orientierungsaufgabe am Computer heraus,
dass Menschen mit einer Alzheimer-Erkran-
kung Uberflissige Gehirnaktivitdten offenbar
nicht abschalten kbnnen. Den spannendsten
Unterschied zwischen den Versuchsgrup-
pen entdeckten die Forscher im Hérzentrum:
Wahrend bei den gesunden Versuchsper-
sonen dieser Teil der GroBhirnrinde wahrend
der Aufgabe nahezu alle Aktivitat eingestellt
hatte, ,feuerten“ die Nervenzellen des Hor-
zentrums bei den Erkrankten dagegen fast
ungedrosselt weiter. Je schwacher die Den-
kleistungen der Versuchspersonen waren,
umso hoher blieb die Aktivierung des Hor-
zentrums.

Akustische Uberstimulation im Pflegeheim
wird durch eine Vielzahl von sich Uberla-
gernden Geréuschen verursacht. Geschirt-
geklapper, Signalttne von unterschiedlichen
Apparaten, das Quietschen und Rattern von
Transportwégen, laute Zurufe der Mitarbei-
ter und repetitive LautduBerungen demenzer-
krankter Bewohner, dazu der laut eingestellte
Fernsehapparat beziehungsweise Radiosen-
der und die Rufe der Wellensittiche im Vogel-
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bauer lassen den Larm auf hohe Pegel an-
schwellen. Verstarkt wird das Problem, wenn
der Schall von Uberwiegend harten Oberfla-
chen (wenig Textilien, harte Bodenbelage)
reflektiert wird und Raume ohne akustische
Trennung offen ineinander Ubergehen (mehr-
geschossige Hallen, offene Gemeinschafts-
bereiche).

Ziel einer raumakustischen Gestaltung ist es,
durch den Einsatz von schallschluckenden
Materialien wie Wand- oder Deckenpaneelen,
Akustikputz, Textilien, Polstermdbeln etc. den
Schall so zu dampfen, dass er nicht reflektiert
wird (Schallabsorption) sowie Larmqguellen zu
identifizieren und zu entfernen (beispielsweise
optische anstatt akustische Signale verwen-
den). Eine von stérenden Gerduschen befrei-
te Atmosphare ist die Voraussetzung fur die
gezielte Anwendung von wohltuenden T6-
nen und Klangen, wie sie in musiktherapeu-
tischen Interventionen eingesetzt wird (siehe
Artikel ,Interaktion mit allen Sinnen®).

Licht

Neben altersbedingten  Sehbeeintrachti-
gungen wie einer verlangsamten Adaptionsfa-
higkeit der Augen und Einschrankungen beim
Farbsehen ist bei Personen mit Alzheimer-
Demenz das Erkennen von Farben und die
Kontrastwahrnehmung verschlechtert (Bas-
si et al. 1993; Cronin-Golomb 1995; Crow et
al. 2003), kognitive Verluste erschweren dazu
das Erkennen. Heeg (2003) betont, dass die
Licht- und Farbgestaltung eine kompensato-
rische und therapeutische Funktion hat und
nicht nur asthetischen Kriterien folgen sollte.
So kann die Erkennbarkeit von Gegenstan-
den durch deutliche Hell-Dunkel-Kontras-
te verbessert werden (weiBes Geschirr auf
dunkler Tischplatte).

Um angenehme Lichtverhéltnisse zu schaf-
fen, ist besonders auf Blendungsfreiheit zu
achten. Direkte Lichtquellen im Blickfeld des
Bewohners wie Deckenleuchten, die ihr Licht
direkt nach unten abgeben, sollten vermie-
den werden. Vorteilhaft ist eine Mischung

von direkten und indirekten Lichtquellen mit
einem hohen Anteil an indirektem Licht, das
Uber Wand oder Decke reflektiert wird. Auch
der Lichteinfall von Tageslicht sollte durch
Gardinen oder Rollos gefiltert werden, wenn
sich das Fenster direkt im Blickfeld der lie-
genden Person befindet. Da sich die Augen
im Alter an Helligkeitsunterschiede nur lang-
sam adaptieren, sollte der Raum gleichmaBig
ausgeleuchtet sein. Ob die in Wohnbereichen
fur Menschen mit Demenz empfohlene er-
hohte Helligkeit von ca. 500 LUX in Augenh6-
he (Wojnar 1997) auch auf Menschen in der
letzten Lebensphase positive Auswirkungen
hat, ist allerdings nicht nachgewiesen.

Ein gestorter Schlaf-Wach-Rhythmus kann
eine Folge von dauerhaft geringer Lichtex-
position sein. Obwohl sich einige Studien
mit dem Thema Lichttherapie und dem Ein-
fluss auf den circadianen Rhythmus befassen
(Mishima et al. 1994; Satlin et al. 1992), steht
die Erforschung der Mdéglichkeiten von circa-
dianem Lichtmanagement noch am Anfang.
Konkrete Praxisempfehlungen zu einer wirk-
samen Beeinflussung des Tag-Nacht-Rhyth-
mus mittels Steuerung der kinstlichen Be-
leuchtung kénnen zum heutigen Zeitpunkt
noch nicht gegeben werden.

Olfaktorische Stimulation:
Gertiche schaffen Atmosphére

Forschungsergebnisse, die sich mit Riech-
stérungen, den Auswirkungen der kognitiven
Verluste auf die Geruchserkennung und dem
Verlust des Riechvermdgens bei Alzheimer-
Demenz befassen zeigen, dass Probleme so-
wohl beim Wahrnehmen als auch beim Iden-
tifizieren von Gerlchen weit verbreitet sind
(Doty et al. 1987; Murphy et al. 1990) und
das Riechvermdgen oftmals schon in einer
frdhen Phase der Erkrankung schlecht oder
gar nicht mehr vorhanden ist (Djordjevic et al.
2007; Peters et al. 2003).

Selbst wenn manche Bewohner sie nicht
wahrnehmen kdénnen, tragen angenehme
Dufte entscheidend zu einer guten Atmos-
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phare bei. Die Raumluft, die rasch verbraucht
und abgestanden ist, kann durch Raumdufte
verbessert und unangenehme Gerlche Uber-
deckt werden. Synthetische Raumsprays
eignen sich allerdings nicht fur den Einsatz in
Pflegeeinrichtungen, da sie oftmals Zusatz-
stoffe enthalten, die geschwéchte Atemwe-
ge zusatzlich belasten. Besser sind naturliche
atherische Ole, wie sie auch in der Aroma-
therapie angewandt werden. Calkins (2005)
empfiehlt den Einsatz von vertrauten Geru-
chen wie dem Duft nach Kaffee oder frisch
gebackenem Kuchen und weist darauf hin,
dass neben der positiven Wirkung auf die
zeitliche und situative Orientierung auch eine
gemutliche Stimmung entsteht, die es Mitar-
beitern und Familienangehdrigen erleichtert,
sich zwanglos zu begegnen.

Thermische Behaglichkeit

Unter Behaglichkeit versteht man einen Zu-
stand des Wohlbefindens, der durch Ein-
flusse der Umgebung bedingt ist. Flr das
Behaglichkeitsempfinden spielen die Luft-
temperatur, Luftoewegungen, die Oberfla-
chentemperatur der umgebenden Flachen
und die relative Luftfeuchtigkeit eine wichtige
Rolle. Generell bevorzugen alte Menschen
eher hdhere Raumtemperaturen und reagie-
ren empfindlich auf Zugluft. Ein vermehrtes
Auftreten von Bindehautreizungen und er-
hohte Infektanfalligkeit kann mit zu geringer
Luftfeuchte (besonders wahrend der Heiz-
periode) zusammenhangen. Raumtempera-
tur und Luftfeuchtigkeit sollten daher kont-
rolliert werden und eine relative Luftfeuchte
zwischen 40 und 45 % nicht unterschritten
werden. (Es gibt preisglnstige Temperatur-
Messgerate, die auch die relative Luftfeuch-
tigkeit anzeigen.)

Den Nahbereich gestalten

Flr die Gestaltung des nahen Umfelds des
Bewohners ist es hilfreich, sich einmal in sei-
ne Lage zu versetzen und auszuprobieren,
was aus seiner Position heraus wahrnehmbar
ist. Bilder und Wandschmuck in Reichweite

regen an, sich mit ihnen zu beschéftigen. Fur
Menschen, die Hande und Arme noch bewe-
gen koénnen, kdnnen unterschiedliche Mate-
rialen mit einer weichen Oberflachenstruktur
wie Fellstiicke, Wolle oder Samt an Armleh-
nen oder am Bett angebracht werden, um
damit angenehme haptische Erfahrungen zu
ermd&glichen und Bewegung zu stimulieren.
Die Gestaltung des Nahbereichs sollte auch
vor der Raumdecke nicht Halt machen, zu
der sich der Blick in liegender Haltung richtet.
Im Neubau des Seniorenzentrum Holle (Nie-
dersachsen) wurden beispielsweise unter der
Decke dimmbare Steckdosen fur Lichterket-
ten vorgesehen; in vielen Einrichtungen wird
mit Farbe, Tuchern, Mobiles etc. an der De-
cke gearbeitet, um dauerhaft bettlagrigen
Menschen Anregungen zu geben.

Modellhafte Ansatze aus der
Praxis

Mit der Verbreitung einer neuen Pflegekultur
im Umgang mit Menschen mit Demenz sind
viele Pflegende auf der Suche nach Maéglich-
keiten, den Lebensraum fUr die letzte Lebens-
phase angemessen zu gestalten und Angsten
und Einsamkeit entgegenzuwirken. In diesem
Zusammenhang werden in der Praxis un-
terschiedliche Konzepte entwickelt, Bewoh-
ner raumlich zusammen zu bringen. Larm et
al. (2003) weisen darauf hin, dass Bewoh-
ner mit Demenz, auch wenn sie die Fahigkeit
sich zu bewegen weitgehend verloren haben,
nicht dauerhaft bettlagrig werden durfen und
mussen. Mit der Anwendung kinasthetischer
Konzepte kdnnen sie vom Bett in einen Lie-
gesessel gesetzt werden und ihnen damit die
zeitweilige Teilhabe an der Gemeinschaft und
an stimulierenden Aktivitdten, auch beob-
achtend oder schlafend, ermdglicht werden.
Im folgenden werden eine palliative Tagesbe-
treuung und der Ansatz eines grofBBen Wohn-
und Schlafraums fur schwerstpflegebedUrf-
tige Bewohner vorgestellt.
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Namaste

Unter der Bezeichnung ,Namaste” (,Ich ver-
neige mich vor dir: indischer GruB3, der die
Ehrerbietung fUr die andere Person aus-
drickt) wurde in den USA von der Sozialar-
beiterin und geriatrischen Beraterin Joyce
Simard ein Pflegekonzept fur die letzte Le-
bensphase initiert und von Praktikern wei-
terentwickelt (Simard 2005). Ziel ist es,
Menschen mit Demenz auch in den letzen
Monaten oder Tagen ihres Lebens Kontakt,
Anregungen und Angebote fur Aktivitdten zu
geben und ein wirdiges Sterben zu ermogli-
chen. Raumliche Voraussetzung ist ein aku-
stisch abgeschirmter Gemeinschaftsraum,
der mit Mdbeln, Teppichen, Bildern, Pflan-
zen etc. wohnlich gestaltet ist. Eine kleine KU-
chenecke mit Waschbecken und Kihlschrank
steht flr die Zubereitung von Speisen und
Getranken zur Verfigung. Gute Tagesbelich-
tung und der Einfall von Sonnenlicht wird von
den Pflegenden als wichtig beurteilt.

Die Umsetzung des Konzepts wird auf unter-
schiedliche Art und Weise praktiziert. Wah-
rend in einigen Einrichtungen Bewohner aus
dem ganzen Haus zur Tagesbetreuung in ei-
nen Namaste-Raum gebracht werden, wurde
im Vermont Veterans Home in Bennington,
USA ein Namaste-Wohnbereich mit 17 Plat-
zen eingerichtet. Wenn maoglich, verbringen
die Bewohner bis auf Ruhezeiten im Bett den
ganzen Tag in der Gemeinschaft und erfah-
ren liebevolle Pflege und Zuwendung. Im Na-
maste-Wohnbereich des Vermont Veterans
Home gibt es zusatzlich einen Ruckzugs-
raum, in den Bewohner aus Doppelzimmern
in der Sterbephase gelegt werden kdnnen.
Flr Angehdrige in der Sterbebegleitung steht
ein Géstezimmer mit Vollverpflegung zur Ver-
figung. Ahnliche Konzepte werden auch in
Deutschland realisiert.

Pflegeoase

In der Schweiz wurde im Krankenheim Sonn-
weid in  Wetzikon (http:/www.sonnweid.
ch), einer Spezialeinrichtung fir Menschen

mit Demenz, ab 1998 als Pflege- und Be-
treuungskonzept fur schwerstpflegebedurf-
tige Menschen mit Demenz das Modell der
so genannten ,Pflegeocase” entwickelt. Ziel
ist es, eine raumliche und soziale Umgebung
anzubieten, in der negative Empfindungen
von Angst, Einsamkeit und Verlassensein ver-
mieden oder abgeschwacht werden kénnen.
Ausschlaggebend war die Beobachtung,
dass Personen mit fortgeschrittener Demenz,
die sich noch selbsténdig fortbewegen kon-
nen, das Alleinsein vermeiden und sich Uber-
wiegend in den gemeinschaftlichen Bereichen
und besonders in der Nahe der Pflegenden
aufhalten. Es wird angenommen, dass dieses
Bedurfnis nach N&he auch bei fortschreiten-
dem Krankheitsverlauf bestehen bleibt.

In einem groBen, hellen Raum (ca. 100 gm),
der von mehreren Seiten Tageslicht erhalt,
verbringen bis zu sieben Bewohner Tag
und Nacht miteinander. Durch eingestell-
te Schrankelemente und Raumteiler wird der
GroBraum visuell in personliche Bereiche un-
terteilt. Mit Lichtmodulationen an der Decke
soll je nach Situation eine anregende oder be-
ruhigende Atmosphére erzeugt werden. Eine
weitere Besonderheit der baulichen Konzep-
tion ist der Bezug zum AuBenraum: Eine an-
grenzende groBe Dachterrasse ist Uber einen
breiten, schwellenlosen Ausgang zuganglich,
S0 dass auch immobilen Personen im Pflege-
bett oder Liegesessel ein Aufenthalt im Freien
ermdglicht werden kann. Ein benachbartes
Einzelzimmer steht je nach Bedarf Personen,
die besonders ruhebedurftig sind, oder auch
Angehorigen in der Sterbebegleitung zur Ver-
flgung.

Das Konzept ,Pflegeoase” wird in Deutsch-
land bisher kontrovers diskutiert. Nachdem
lange fur das Recht auf Privatsphare und
die Verbreitung von Einzelzimmern gerungen
wurde, wird beflrchtet, dass in weniger ambi-
tionierten Einrichtungen weniger das Wohlbe-
finden und die Lebensqualitdt der Bewohner,
sondern vielmehr wirtschaftliche Interesse
das Motiv fur die EinfUhrung von Mehrbett-
zimmern werden kdnnte (Sowinski 2002).
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Bisher liegen keine empirischen Studien zum
Versorgungskonzept ,Pflegeocase” vor. Die
Demenz Support Stuttgart evaluiert derzeit
ein Modellprojekt im Seniorenzentrum Holle.
Ergebnisse der Pilotstudie liegen voraussicht-
lich Ende 2007 vor.

Fazit

Zum Einfluss der physischen Umgebung auf
Befinden und Verhalten von Menschen mit
Demenz liegen aus den letzten Jahrzehnten
umfangreiche Forschungsergebnisse vor (Day
et al. 2000; Lawton 2001). Zahlreiche Studien
befassen sich mit dem Zusammenhang von
einzelnen Gestaltungsmerkmalen der phy-
sischen Umgebung und dem Auftreten her-
ausfordernder Verhaltensweisen (Lawton et

al. 1996; Zeisel et al. 2003) oder untersuchen,
wie durch einzelne Interventionen Befinden
und Verhalten positiv beeinflusst werden kon-
nen. Die Empfehlungen flr ein der Krankheit
angemessenes physisches Milieu fokussie-
ren Uberwiegend frihere Stadien der Erkran-
kung, in denen die Unterstltzung der Ori-
entierung, der Erhalt von Kompetenzen und
selbst bestimmte Handlungsmaoglichkeiten im
Vordergrund stehen (Brawley 2006; Calkins
et al. 2001; Heeg 2001; Heeg 2003). Unter-
suchungen zum Einfluss der Umgebungsge-
staltung auf die Lebensqualitét in der letzten
Lebensphase finden sich in der internationa-
len Literatur bisher nicht.

Katharina Béuerle
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Nicht-medikamentOse
Interventionen:

Interaktion mit allen
Sinnen

Auch ein Beitrag Uber nicht-medikamentdse
Interventionen und Therapien muss mit der
Schwierigkeit leben, dass eine klare Definition
fUr die letzte Phase der Demenz nicht exis-
tiert (Allen et al. 2003) und in Forschungs-
arbeiten und Diskussionsbeitrdgen unter-
schiedliche Begriffe zur Beschreibung dieser
Phase zur Anwendung kommen (vgl. hierzu
Radzey 2006).

Der Begriff ,nicht-medikamentds” legt es
nahe, auch einen kurzen Blick auf sein Pen-
dant, die medikamentdse Behandlung zu
werfen. Deren Bedeutung im Rahmen der
Leidensverringerung in spaten Demenzsta-
dien ist unumstritten. Gleichwohl warnt Al-
len davor, sich allein auf die medizinische Be-
handlung zu verlassen und psychosoziale
Interventionen zur Verbesserung der Lebens-
qualitat zu vernachlassigen (Allen et al. 2003).
Neben dem Hinweis auf allgemeine Neben-
wirkungen  pharmakologischer  Interventi-
onen wird vor allem der Umstand bemangelt,
dass deren Nutzlichkeit fur Menschen mit
schweren Formen von Demenz in vielen Fal-
len nur unzureichend evaluiert wurde.

Palliative Pflege beschrankt sich nicht auf die
Behandlung von Schmerzen, sondern bezieht
sich auf alle BedUrfnisse (und Beschwerden)
korperlicher, psychosozialer und spiritueller
Art von Menschen mit einer lebensbedroh-
lichen Erkrankung. Das Ziel ist dabei die Ver-
besserung der Lebensqualitdt der Betrof-
fenen und ihrer Familien.

Neben den palliativmedizinischen Behand-
lungsmaoglichkeiten (vgl. hierzu Perrar 2006)
kommt im Rahmen palliativer Pflege eine Rei-
he anderer, oft unter dem Begriff ,nicht-me-
dikamentds“ subsummierten Interventionen,
zum Einsatz. Im Folgenden soll versucht wer-
den, in kurzer Form fUr einige dieser Inter-

Nicht-medikamentose Interventionen

ventionen aktuelle Forschungsergebnisse
zu referieren — immer bezogen auf die Ziel-
gruppe demenziell veranderter Menschen im
spéten beziehungsweise im letzten Stadium
ihrer Krankheit und ihres Lebens. Dargestellt
werden darUber hinaus mehrere interessante
Praxisanséatze, zu denen bisher noch keine
Forschungsergebnisse vorliegen.

Massage, Berthrung und
vergleichbare Anwendungen

Massagen und andere auf BerUhrung ba-
sierende Anwendungen mdgen im Vergleich
zu anderen nicht-medikamentdsen Interven-
tionen in der Praxis durchaus weit verbrei-
tet sein, die Datenbasis zu Studien Uber ihre
Wirksamkeit ist jedoch relativ schmal. Lewis
et al. (2003) benennen die therapeutische
Massage als die meist angewandte Interventi-
on im Rahmen ihres Integrativen Palliativ Care
Programms in einem amerikanischen Hospiz.
Effekte sehen sie vor allem in der Schmerz-
linderung, in der Starkung der Kreislauf-
funktionen und in einer entspannenden und
mit erhdhter Wachsamkeit einhergehenden
Funktion. Angst- und Schmerzempfinden
der Patienten kdnnten durch die therapeu-
tische Massage positiv beeinflusst werden.
Diese Einschatzung basiert primar auf Erfah-
rungswerten aus der eigenen Praxis. Aller-
dings muss angefugt werden, dass die Aus-
flhrungen von Lewis et al. nicht ausdruicklich
Menschen mit Demenz oder gar mit schwerer
Demenz berlcksichtigen.

Allen et al. (2003) halten die vorliegenden Un-
tersuchungsergebnisse zur Effektivitdt von
Massage und BerUhrung fUr nicht Uberzeu-
gend. Dabei bezieht sie sich ausdrucklich auf
Studien, in denen Menschen im Endstadium
einer (Alzheimer-)Demenz berUcksichtigt wur-
den.

Eine Literaturanalyse der Forschungsergeb-
nisse zum Thema ,Massage und Beruhrung
bei Demenz” (Hansen et al. 2006) erbrachte
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nur wenige, daflr aber positive Ergebnisse.
Unter den Stichworten Massage, Reflexzo-
nenmassage, Berlhrung und Shiatsu konn-
ten im Cochrane Register (von der internati-
onal organisierten Cochrane Collaboration
betriebenes Register randomisiert-kontrol-
lierter Therapiestudien) zwar 34 Referenzen
identifiziert werden, insgesamt entsprachen
jedoch nur zwei Untersuchungen den stren-
gen methodenbezogenen Qualitatskriterien
von Hansen et al.

Auf der letztendlich recht schmalen zur Ver-
flgung stehenden und ausgewerteten Daten-
basis identifizieren die Autoren nur zwei spe-
zifische Anwendungen mit nachgewiesener
Effektivitdt: Handmassagen zur sofortigen
oder kurzzeitigen Reduktion agitierten Ver-
haltens sowie BerUhrungen als Erganzung zu
verbaler Ermunterung mit dem Ziel einer ver-
besserten Nahrungsaufnahme.

Die Autoren schlieBen daraus, dass Massa-
gen und BerUhrungen als Alternative oder
Ergdnzung zu anderen Therapien dienen
kénnen, mit denen das Verhalten oder das
emotionale Erleben von Menschen mit De-
menz beeinflusst werden soll. Jedoch halten
sie in jedem Fall weitere Forschung fur erfor-
derlich, um die definitive Evidenz des Nut-
zens solcher Interventionen zu belegen. Zu
wlnschen ware, dass sich die hier gefor-
derten verstéarkten Forschungsbemuhungen
auch den spéaten und letzten Phasen demen-
zieller Prozesse zuwenden wulrden, denn di-
ese spielten auch in den der Literaturanalyse
liegenden Untersuchungen keine spezifische
Rolle.

Genau dies bemangeln auch Witucki und
Twibell (1997). Einen Grund flr den Mangel
an Studien, die sich explizit mit den fortge-
schrittenen Stadien der (Alzheimer-)Demenz
befassen, sehen sie in dem Fehlen adaquater
Messkriterien fUr die Evaluation. In ihrer Studie
zu den Effekten sensorischer Stimulation bei
Menschen mit fortgeschrittener Alzheimerer-
krankung orientieren sie sich daher an dem
Ergebniskriterium des psychologischen Wohl-
befindens, dem das Lawton’sche Modell von

Lebensqualitat zu Grunde gelegt wird (Law-
ton 1983). Bei insgesamt 15 Bewohnern von
Langzeitpflegeeinrichtungen, bei denen das
Vorliegen einer Demenz vom Alzheimertyp
wahrscheinlich und ein spezifischer MMSE-
Wert (Minimal Mental State Examination) ge-
geben war, wurden die Effekte sensorischer
Stimulation mit Hilfe der Discomfort Scale for
Dementias of the Alzheimer Type (DS-DAT)
gemessen (Hurley et al. 1992).

Neben zwei weiteren Interventionen (Mu-
sik und Dufte) wurden Berthrungen in Form
von Handhalten und Massagen mit einer Lo-
tion untersucht. Dabei zeigte sich, dass das
psychologische Wohlbefinden der Untersu-
chungsteilnehmer in der Uberwiegenden Zahl
der Falle gesteigert werden konnte. Die Auto-
ren berichten von einer deutlichen Reduzie-
rung von Traurigkeitsstimmungen und -ge-
fUhlen. Weiterhin sehen sie es als erwiesen
an, dass sensorische Stimuli sowohl bei Men-
schen mit leichten und mittleren, als auch bei
solchen mit schweren Demenzgraden posi-
tive Effekte hervorrufen kbnnen. Gleichwonhl
sprechen sich auch Witucki und Twibell flr
weitere Untersuchungen mit gréBeren Teil-
nehmerzahlen aus, in denen auch die l&anger-
fristigen Auswirkungen sensorischer Stimula-
tion beobachtet werden.

Aromatherapie

Im Beitrag von Charlotte Boes (siehe Artikel
»Qualitat durch Qualifizierung®) wird darauf
hingewiesen, dass die Anwendung von Duft-
6len die entspannende Wirkung von Massa-
gen und Einreibungen verstarken kann. Ge-
nau dies haben Smallwood et. al (2001) in
ihrer Studie Uber die Auswirkungen von Aro-
matherapie auf Verhaltensauffélligkeiten von
Menschen mit Demenz belegt. Im Vergleich
zu aromatherapeutischen Anwendungen mit
begleitendem Gesprach oder auch ,purer’
Massage ohne Duftélverwendung zeigten
sich bei der Kombination von Aromathera-
pie und Massage die groBten Effekte in Be-
zug auf die Reduzierung von motorischer Un-
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ruhe bei demenziell veranderten Patienten in
einer Klinik. Auf dem Hintergrund ihrer Studie
sowie anderer Untersuchungen kommen die
Autoren zu dem Schluss, dass die Aromathe-
rapie eine alternative Option zu einer phar-
makologischen Behandlung darstellen kann
— nicht zuletzt auch mit Blick auf die relativ
geringen Kosten ihrer Anwendung.

Vorliegende Studien zur Anwendung von Aro-
matherapie versuchen deren Effekte in unter-
schiedlichen Bereichen zu Uberprifen, bei-
spielsweise in Bezug auf das Schlafverhalten,
auf agitiertes und aggressives Verhalten oder
auf das Abwehrverhalten bei pflegerischen
MaBnahmen. In einigen Untersuchungen wur-
de auch nach dem Wohlbefinden der demen-
zZiell verédnderten Personen gefragt. Ballard et
al. (2002) wiesen in einer Studie mit 72 Per-
sonen mit einer schweren Demenz sowie in
weiteren Untersuchungen eine deutliche Re-
duzierung von agitiertem Verhalten, von Ag-
gressionen und von anderen verhaltensbe-
zogenen Problemen nach (Thorgrimsen et al.
2006).

Die Mehrzahl aller Studien zu den Wirkungen
von Aromatherapie zeigt positive Effekte.
Leider finden jedoch wichtige Aspekte wie
die nach der Art der Demenz und nach den
Schweregraden bisher nicht ausreichend Be-
achtung (Thorgrimsen et al 2006). Hier liegen
Aufgaben zukunftiger Forschung.

Musik

Musik gilt gemeinhin als der Kénigsweg, mit
dem fast immer auch diejenigen demenzi-
ell verdnderten Menschen erreicht werden
kénnen, die auf andere Formen der Anspra-
che und der Kommunikation nicht mehr rea-
gieren. ,Die Bedeutung der Musik ergibt sich
aus dem Phanomen Musik selbst, das bis
zum Lebensende die Emotionen bleiben, un-
abhangig vom Zerfall kérperlicher und geisti-
ger Funktionen, bis zum Tod des Menschen
erfahrbar und unzerstoérbar” (Larm 2003: S.
417).

Zur Wirkung von musiktherapeutischen und
mit musikalischen Elementen arbeitenden In-
terventionen liegt eine vergleichsweise hohe
Anzahl an Forschungsergebnissen vor. Eine
Literaturanalyse von Bortons (2003) ergab
unter insgesamt 81 in englischsprachigen
Publikationen ermittelten Titeln 50 empirische
Studien, darunter 35 klinische empirische
Berichte (experimentelle, deskriptive oder
Fallstudien), in denen Musik als therapeu-
tische MaBnahme zur Anwendung kam. Zwar
kommt die Autorin unter anderem zu dem
Schluss, dass alte Menschen mit einer Alzhei-
mer-Demenz und anverwandten Stérungen
bis in die Spatstadien der Krankheiten hinein
an strukturierten Musikaktivitdten teilnehmen
kdnnen, doch scheinen Untersuchungen, die
genau diese Spatstadien beziehungsweise
die letzte Lebensphase gezielt in den Mittel-
punkt des Interesses rucken, rar zu sein. Vink
(2003) beméangelt, dass in den meisten Stu-
dien — hier speziell auch zur Verhaltensbeein-
flussung (agitiertes Verhalten, ruheloses Wan-
dern usw.) — keine Differenzierung innerhalb
der beobachteten Personengruppen vorge-
nommen wird und in der Analyse der Daten
nur Gesamtwerte der Gruppe berucksichtigt
werden. Da die Ergebnisse aus der Beob-
achtung von Menschen mit fortgeschrittener
Demenz nicht mit denen von Personen ver-
glichen werden kdnnen, die an einer leichten
oder milderen Form leiden, kommt es nach
ihrer Meinung zu einer Verfalschung des Ge-
samtergebnisses der jeweiligen Studien.

Anschauliche Fallvignetten Uber den Einsatz
von Musik bei Hospizpatienten, deren Tod
nahe bevor steht, bietet der Bericht von Krout
(2003) Uber seine Arbeit in einem Hospiz-Cen-
ter im US-Staat Florida. Zielgruppe sind hier
nicht ausschlieBlich, aber doch auch Men-
schen mit einer demenziellen Erkrankung.
Krout schildert, wie der sterbende Mensch
durch Musik — hier in Form gesungener und
instrumental begleiteter Lieder — erreicht wer-
den kann. Den Haupteffekt und die wichtigs-
te Funktion der musiktherapeutischen Inter-
vention sieht er jedoch in der Unterstltzung
der Familienmitglieder des Sterbenden. Die
Musik beziehungsweise das gemeinsame
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Singen von Therapeut und Angehdrigen am
Krankenbett sowie die Auswahl von Liedern
mit einer hohen symbolischen Bedeutung fur
die Betroffenen erdffnet den Angehdrigen die
Mdoglichkeit, aktiv in die letzten Lebensstun-
den der ihnen nahe stehenden Person einbe-
zogen zu sein. Die Zeit unmittelbar vor dem
Tod eines geliebten Menschen kann fUr viele
Familienangehorige eine groBe Schwierigkeit
bedeuten. Die Musik hilft hier, einen Kontakt
zu dem Sterbenden zu finden, den allerletz-
ten Lebensabschnitt mit Bedeutung zu ver-
sehen und Abschied nehmen zu kénnen.

Speziell an Menschen mit Demenz in ihrer
letzten Lebensphase beziehungsweise im
Sterbeprozess richtete sich auch das vom Mu-
siktherapeutischen Institut Rendsburg durch-
gefuhrte  Modellprojekt ,,Abschiedsmusik®.
In einem Hospiz sowie in mehreren Einrich-
tungen fUr demenziell veranderte Menschen
wurde Musiktherapie implementiert und eine
Musikalisierung des Pflegealltags versucht.
Neben dem Einsatz professioneller musikthe-
rapeutischer Fachkrafte wurden hierzu aus-
gewahlte Pflegekrafte musikthera-peutisch
geschult. Als Ziele des Projektes wurden un-
ter anderem ausdrUcklich genannt:

- die Menschen erreichen, die sich in der
Einrichtung selbst isolieren und mehr oder
weniger verstummt sind und

- das Sterben im Pflegeheim oder im Hospiz
erleichtern.

Die Evaluation des Projektes erfolgte in Form
von Dokumentationen und mehreren Befra-
gungen der Mitarbeiter. Danach bringt der
Einsatz von Musiktherapie mehrere qualitativ
beschreibbare und messbare inhaltliche Er-
gebnisse (BMFSFJ 2004). So werden die Be-
wohner als offener flr ihnre Umwelt, als froh-
licher, selbstbewusster und weniger angstlich
und aggressiv geschildert. Als besonderer
Aspekt wird hervorgehoben, dass eine Mu-
sikalisierung des Alltags nicht nur auf die Be-
wohner, sondern auf das gesamte Betreu-
ungs- und Arbeitsklima positiv wirkt.

Mit Blick auf sterbende Menschen wird be-
richtet, dass eine zarte musikalische Be-
gleitung mit Instrumenten wie der Leier, das
Miteinander-Atmen und das Summen, das
Singen von Lieblingsliedern oder auch das
gemeinsame Hoéren von Musik das Gefuhl
der Einsamkeit und der Verlassenheit in der
Sterbephase verringert. Zudem wird vermu-
tet, dass eine musiktherapeutisch fundierte
Sterbebegleitung fur Menschen mit Demenz
angemessener ist, als ein auf strukturierter
Erinnerung und Reflexion beruhender Ver-
s6hnungs- und Ablésungsprozess.

Auch wenn es sich bei den beiden zuletzt vor-
gestellten Praxisansatzen — Musiktherapie mit
Hospizpatienten (Krout 2003) und Abschied-
musik (BMFSFJ 2004) — nicht um nach stren-
gen wissenschaftlichen MaBstaben evaluier-
te Projekte handelt, wird deutlich, dass sie in
der Lage sind, interessante Anregungen so-
wohl fur die Praxis als auch flr die zukUnftige
Forschung auf diesem Gebiet zu geben.

Tanz- und
Bewegungstherapie

Tanz- und bewegungsorientierte Interven-
tionen bei Menschen mit schwerer Demenz
und bei sterbenden Demenzkranken einzu-
setzen mag auf den ersten Blick befremd-
lich erscheinen. Und doch ist dies genau die
Zielgruppe eines Ansatzes mit dem sperrigen
Namen ,Mindful affective timalation (MAT) /
dance movement therapy (DMT)", der von Tria
Thompson-O’Maille in den USA entwickelt
wurde (Thompson-O‘Maile & Kasayka 2005).
MAT/DMT versteht sich als ganzheitlicher
psychotherapeutischer Gruppenprozess fur
Menschen im Endstadium der Demenz, in
dem sowohl die Koérperwahrnehmung, als
auch Empfindungen und Geflihle, spirituelle
und psychologische Bedurfnisse angespro-
chen werden.

Der Ansatz bezieht sich zum einen ausdrick-
lich auf das Konzept der personzentrierten
Pflege (Tom Kitwood) und zum anderen auf
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die Tanz- und Bewegungstherapie, die als
die psychotherapeutische Anwendung von
Bewegung mit dem Ziel der Fdrderung der
physischen, intellektuellen und emotionalen
Integration einer Person verstanden wird.
Zahlreiche spirituelle Traditionen und Hei-
lungsansatze haben die Herausbildung von
MAT/DMT ebenfalls beeinflusst.

Im Rahmen einer Gruppensitzung schaffen
und halten die Teilnehmergruppe und der
Therapeut fUr eine einzelne Person einen ge-
schitzten und sakralen Raum, der es der
Person ermdglichen soll, existenzielle Fra-
gen (Leben / Tod) zu thematisieren. In diesem
Sinne betrachten die Schopfer von MAT/DMT
diesen Ansatz explizit als eine Gruppenthe-
rapie flr Menschen im Endstadium der De-
menz.

Bewegt werden sollen der Kérper und die
Seele des demenziell veranderten Menschen.
Praktisch geschieht dies in den Gruppensit-
zungen durch BewegungsuUbungen (im Lie-
gen), durch Atemubungen, durch psycholo-
gischen Zuspruch seitens der Gruppe und
des Therapeuten und durch das Angebot
an den ,Behandelten, ,to allow his or her
heart to speak and say what it wants to say.”
(Thompson-O*Maile & Kasayka 2005, S. 68).

Thompson-O’Maille und Kasayka verweisen
auf eine mehrjahrige Anwendungspraxis von
MAT/DMT mit Gber 200 Personen. Als Beleg
fUr die Effektivitét inres Ansatzes dienen ih-
nen vor allem die eigenen Erfahrungen sowie
Ruckmeldungen von Angehorigen und Pfle-
gekréften. Danach stellt MAT/DMT eine M&g-
lichkeit dar, demenziell veranderte Menschen
dabei zu unterstltzen, ,gut” zu sterben (to die
well).

Integration von CAM in
Standardprogramme

Einen interessanten Versuch, Ansatze kom-

plementarer und alternativer Medizin (com-
plementary and alternative medicine = CAM)
in ein konventionelles Hospiz und Palliativ
Care Programm zu integrieren, stellen Lewis
et al. (2003) vor. Unter konventioneller bezie-
hungsweise Standardtherapie werden dabei
medizinische Ansatze verstanden, die in ak-
kreditierten medizinischen Ausbildungsstat-
ten gelehrt werden. Wahrend komplementére
Therapien als Ergédnzung der Standardansat-
ze Anwendung finden, treten alternative an
ihre Stelle und ersetzen sie. Die Kombination
von komplementaren und alternativen Ansét-
zen wird als Integrative Therapie bezeichnet.

Im Rahmen ihres Integrationsmodells in
einem amerikanischen Hospiz (mit einem sta-
tiondren und mit einem ambulanten Betreu-
ungsangebot) kommen die folgenden CAM-
Therapien zur Anwendung: therapeutische
BerUhrungen, Reiki, Aromatherapie, Har-
fentherapie, Musiktherapie, Massagetherapie
sowie Traditionelle Chinesische Medizin. Alle
genannten Ansdtze werden von den Auto-
ren als sinnvoll und erfolgreich eingeschéatzt.
Klassische Effektivitatsuberpriufungen fanden
jedoch nur teilweise statt. Eine Untersuchung
zur Wirksamkeit von Harfentherapie, die
auf der Annahme fuBt, dass zu jedem Men-
schen ein mit seinem Korper in Harmonie be-
findlicher spezieller Resonanzton gehort, er-
brachte positive Ergebnisse in Bezug auf die
Reduzierung von Angstgefiihlen, Ubelkeit und
Schmerz.

Wenn an dieser Stelle Uber ein Modell berich-
tet wird, in dem demenziell veranderte Men-
schen keine besondere Rolle spielen, dann
geschieht dies aus zwei Grinden: Zum ei-
nen formulieren Lewis et al. kritische Fragen
zum Forschungsverstandnis im Kontext kom-
plementarer und alternativer Therapieansat-
ze, die am Schluss dieses Beitrages aufge-
griffen werden. Zum anderen zeigen sie eine
interessante Strategie auf, die dazu beitra-
gen koénnte, alternative und nicht-medika-
mentdse Interventionen starker in der Pra-
xis zu implementieren. lhr breites, sowohl auf
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herkdmmliche als auch auf alternative und
komplementére Interventionen angelegtes
Dienstleistungsangebot realisieren sie durch
die gezielte und langfristige Kooperation mit
entsprechenden Schulen und Vereinigungen
(Chinesische Medizin, Harfentherapie usw.).
Von dieser Kooperation profitieren alle drei
Beteiligten: der Hospiztrager, die Schulen be-
ziehungsweise Vereinigungen und letztend-
lich die Menschen, die sich in ihrer letzten Le-
bensphase befinden.

Schlussbetrachtungen

Unter dem Begriff ,nicht-medikamenttse In-
terventionen oder Therapien® lassen sich
zahlreiche und sehr unterschiedliche Ansét-
ze subsummieren. Ob eine Negativdefiniti-
on — nicht-medikamentds — geeignet ist, das
Spezifische dieser Ansatze zu charakterisie-
ren, kann bezweifelt werden. Da die Bezeich-
nung aber in der Fachliteratur breite Verwen-
dung findet, wurde sie auch in diesem Beitrag
Ubernommen.

In der Praxis sind die vorgestellten Interven-
tionsarten unterschiedlich breit verankert, in
der Forschung unterschiedlich stark evalu-
iert. Eine Reihe weiterer Ansétze — beispiels-
weise die tiergestltzte Therapie, die Arbeit
mit Marchen oder klnstlerisch orientierte Zu-
gangswege — wurden in diesem Beitrag nicht
berlcksichtigt. Dies soll in einer spéateren
Ausgabe von ,DeSS orientiert® nachgeholt
werden.

Als Problem hat sich heraus gestellt, dass in
den wenigsten Studien zu den Effekten nicht-
medikamentdser Interventionen und Thera-
pien Menschen mit schweren Verlaufen der
Demenz beziehungsweise im Endstadium
der Demenz speziell berucksichtigt wurden
oder Uberhaupt einbezogen waren. Hier ste-
hen wir vor einer groBen Herausforderung fur
zukUnftige Forschungsvorhaben.

Doch nicht allein ein Mehr an Forschung und

eine starkere Ausrichtung auf Menschen mit
Demenz in ihrer letzten Lebensphase wird
bendtigt, sondern auch eine Debatte Uber
die Ausrichtung und die Gestalt solcher For-
schungsvorhaben. Lewis et al. (2003) be-
zweifeln, dass die klassischen Forschungs-
designs und Instrumente in der Lage sind,
die Spezifika nicht-medikamentdser, alterna-
tiver und komplementéarer Therapien adaquat
zu erfassen. Eine wissenschaftliche Methode,
deren Hauptkomponenten das Testen von
Hypothesen und das lineare Argumentieren
mit Logik und Kausalitat sind, mag ihres Er-
achtens zur Evaluierung von Standardthera-
pien reichen. Alternative Therapien basierten
hingegen auf einer Philosophie mit Ubergrei-
fendem Leitbild, das multidimensionale Fak-
toren in ihrer Interdependenz betrachte. Hier-
zu z&hlen physische, psychologische, soziale,
emotionale und spirituelle Aspekte. In diesem
Zusammenhang sehen sie ein Defizit an ge-
eigneten Instrumenten zur Erhebung der Le-
bensqualitdt von Menschen in ihrer letzten
Lebensphase.

Bei der Betrachtung mehrerer Literaturaus-
wertungen zu Forschungsarbeiten Uber nicht-
medikamentdse Interventionen fiel auf, dass
aus der teilweise recht groBen Anzahl ent-
sprechender Forschungsberichte all diejeni-
gen ausgeschlossen wurden, die nicht dem
Gold Standard (Randomisierte Kontrollstudie
(RCT)) und weiteren strengen Vorgaben ent-
sprachen. Im Fall der bereits zitierten Litera-
turanalysen von Hansen (2006) blieben bei-
spielsweise von insgesamt 34 identifizierten
Arbeiten ganze zwei Ubrig. Ob dies tatsach-
lich ausschlieBlich einen hohen Qualitatsan-
spruch an wissenschaftliches Arbeiten repra-
sentiert, oder als Indiz fur die Notwendigkeit
gelten kann, methodische Zugange und For-
schungsstrategien im Umfeld nicht-medika-
mentdser Ansétze und Therapien zu Uber-
denken, sollte zukUlnftig verstarkt diskutiert
werden.

Peter WiBmann
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Palliativkompetenz:
Qualitat durch
Qualifizierung

Internationale Studien zur Palliativkompetenz
von Mitarbeitern in der Begleitung von Men-
schen mit Demenz belegen, dass Wissen Si-
cherheit und Arbeitszufriedenheit erzeugen
kann. Vor allem bei Schmerzmanagement
und emotionaler Begleitung zeigen sich Un-
terschiede in der Handlungskompetenz ge-
schulter und ungeschulter Mitarbeiter (Moss
et al. 2002; Rice et al. 2004; Hanson 2005;
Hanson et al. 2005; Hughes et al. 2005;
Lacey 2005; Australian Government Depart-
ment of Health and Aging 2006; Munn et al.
2006). Hughes et al. (2005) pladieren flr die
Entwicklung spezieller Betreuungskonzepte,
die die besonderen kérperlichen, psycholo-
gischen, sozialen und spirituellen Bedurfnisse
von Menschen mit schwerer Demenz berUck-
sichtigen. Der Leitfaden des Australian Go-
vernment Department of Health and Aging
(2006) nennt wesentliche Kriterien, die Mitar-
beiter fUr die kompetente Betreuung demen-
ziell Erkrankter qualifizieren: beispielsweise
die Fahigkeit, den Sterbeprozess zu erkennen
und entsprechende MaBnahmen umzusetzen
sowie die WUrde und Privatsphare des Ster-
benden zu respektieren. Mit diesen Kompe-
tenzen befasst sich der folgende Artikel.

Herausforderungen einer
wurdigen Begleitung am
Lebensende

Menschen mit Demenz ziehen sich in der
letzten Lebensphase oft in sich selbst zurtck.
Ein Grund dafUr sind ihre verminderten verba-
len Fahigkeiten. Nur durch Verhaltensbeob-
achtungen kénnen in diesem Stadium RUck-
schlUsse auf die Befindlichkeit des Betroffenen
gezogen werden (Hughes et al. 2005; Austra-
lian Government Department of Health and
Aging 2006; Hartmann 2006a). Fur Betreu-
ende sind eine gute Beobachtungsgabe und

Palliativkompetenz

Fahigkeiten im Bereich der nonverbalen Kom-
munikation und Intervention unerlasslicher
Bestandteil der Palliativkompetenz. Darulber
hinaus sollte der Pflege- und Therapieverlauf
sowohl mit dem demenziell Erkrankten selbst,
als auch mit seinen Angehdrigen mdaglichst
frih thematisiert werden. (Australian Govern-
ment Department of Health and Aging 2006).
Nur so kann der Wille des Betroffenen auch
am Ende des Lebens maoglichst weit berltck-
sichtigt werden.

Bedeutung eines multi-
professionellen Palliativieams

Internationale Studien favorisieren multipro-
fessionelle Palliativteams zur Versorgung von
Menschen mit Demenz am Lebensende (Moss
et al. 2002; Hughes et al. 2005; Hanson et al.
2005; Australian Government Department of
Health and Aging 2006). Diese Teams beste-
hen nach der Definition des Leitfadens des
Australian Government Department of Health
and Aging (2006) aus Professionellen min-
destens dreier unterschiedlicher Disziplinen.
Innerhalb eines multiprofessionellen Teams
sind alle Mitwirkenden gleichberechtigt. Mit-
glieder kénnen Pflegende, Arzte, Schmerz-,
Wund- und Ernahrungsexperten, Psycho-
logen, Apotheker, Sozialarbeiter, Ergothera-
peuten, Krankengymnasten und Seelsorger
sein. Die Leitung des Teams Ubernimmt haufig
eine Pflegekraft, da diese Berufsgruppe in der
Regel den engsten Kontakt zum Betroffenen
hat. Das Team trifft sich regelmaBig in einem
bestimmten Rhythmus, der vom Zustand des
Bewohners und der Komplexitat der Situation
abhangig ist. Innerhalb des Teams werden in
Absprache mit dem Betroffenen und dessen
Angehdrigen gemeinsame Ziele fur die Be-
treuung und die Behandlung mit Schmerz-
mitteln, Antibiotika oder dem Umgang mit
lebensrettenden MaBnahmen wie einer Re-
animation festgelegt und protokolliert. Das
Ziel multiprofessioneller Teams ist es, durch
die Berucksichtigung der unterschiedlichen
Perspektiven und Kompetenzen seiner Mit-
glieder, die Lebensqualitat im Leben und im
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Sterben zu verbessern.

Kernkompetenzen von
Betreuenden in der
Palliativpflege

Grundlage einer kompetenten Palliativbe-
treuung ist eine fundierte und kontinuierliche
Verhaltensbeobachtung. Darauf aufbauend
werden Interventionen geplant, evaluiert und
eventuell modifiziert. Bei Menschen mit De-
menz bedeutet Verhaltensbeobachtung ei-
nen Drei-Schritt von Wahrnehmung des Ver-
haltens, Interpretation der Beobachtung und
Einleitung entsprechender Interventionen
(Hartmann 2006a). Die folgende Grafik ver-
deutlicht, dass zur Palliativkompetenz ver-
schiedene Fertigkeiten gehodren. Diese stehen
miteinander in Verbindung und bedingen sich

WaHRNEHMEN
INTERFRETIEREN
HanoELN

Svprom UND
MPTopMKONTROL

1. Kérperliche Symptome und
Symptomkontrolle

In diesem Bereich der Betreuung sind vor al-
lem Pflegende gefordert, inre Kenntnisse zu
schulen und zu erweitern, da sie fur die kor-
perliche Pflege der Menschen mit Demenz
im Wesentlichen verantwortlich sind. Wich-

tig ist es, Symptome wie Schmerzen, Ernéh-
rung und FlUssigkeitszufuhr sowie deren Ver-
weigerung, Luftnot, Ubelkeit und Erbrechen,
Zustand der Haut und Wundversorgung und
Mundpflege in den Blick zu nehmen (Austra-
lian Government Department of Health and
Aging 2006). Am Beispiel des Schmerzma-
nagements soll das Vorgehen konkretisiert
werden. Nicht behandelte Schmerzen sind
bei Menschen mit Demenz in der letzten
Lebensphase nach wie vor ein grofBes Pro-
blem. Gerade bei herausfordernden Ver-
haltensweisen wie Schreien, Herumlaufen
oder agitiertem Verhalten kbnnen unerkann-
te Schmerzzustande ursachlich sein (Moss
et al. 2002; Rice et al. 2004; Hughes et al.
2005; Australian Government Department
of Health and Aging 2006). Grundlage eines
adaquaten Schmerzmanagements ist eine
systematische ~ Schmerzerfassung  durch
Einschatzungsinstrumente. Schmerzassess-
ments, die fur die Anwendung bei Menschen
mit Demenz empfohlen werden, basieren auf
der Interpretation des Verhaltens. Eine Ein-
schatzung der Kérperhaltung, der Bewegung,
der Laute oder der Atmung stehen im Vor-
dergrund. Ein Beispiel ist die PAINAID Skala
(deutsche Ubersetzung: BESD - Beurteilung
von Schmerzen bei Demenz; zu beziehen im
Internet unter www.dgss.de). Eine adaquate
Schmerzbehandlung kann medikamentdse
und nicht-medikamentbse Behandlungen wie
Kalte-Wéarme-Behandlungen beinhalten. Die-
se sollten in jedem Fall eng mit dem behan-
delnden Arzt abgesprochen werden. Wichtig
ist, die Behandlung regelmaBig zu evaluieren,
um Anpassungen rechtzeitig vornehmen zu
kdnnen.

2. Nonverbale Kommunikation

Beruhrungen stellen fur Menschen mit De-
menz ein Tor zum Leben dar. Sie kdnnen
beruhigend, starkend oder belebend wir-
ken. Haufig sind sie die einzig verbleibende
Maoglichkeit, mit demenziell Erkrankten am
Lebensende in Kontakt zu treten. Und far
die Betroffenen selbst stellen sie unter Um-
stédnden die letzte Ausdrucksmoglichkeit dar.
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Es liegt an den Betreuenden, die ,Sprache”
des demenziell Erkrankten durch Deutung
der Korperhaltung, der Atmung oder des
Gesichtsausdrucks zu lernen (Clarke 2004;
Hartmann 2006a). Nonverbale Rituale wie die
Art der BegriBung durch Berlhrung, oder
das Singen eines Kirchenliedes am Ende ei-
ner Begegnung sind bedeutend, da sie Struk-
tur, Sicherheit, Orientierung, Trost, Geborgen-
heit und Zugehdrigkeit vermitteln (Hartmann
20064a). Es ist wichtig, diese Kenntnisse in
Schulungen auch Angehdrigen zu vermitteln.
So werden sie in die Lage versetzt, in Kon-
takt mit ihrem Verwandten zu treten und die
eigene Hilflosigkeit und Ohnmacht zu Uber-
winden. Mit Konzepten wie der Basalen Sti-
mulation, der Kin&sthetik oder des Telling-
ton-Touches kdnnen Fertigkeiten dieser Art
erlernt werden (Hartmann 2006a).

3. Emotionale und spirituelle
Unterstatzung

In der existentiellen Situation am Lebensende
treten bei Menschen mit Demenz und auch bei
Angehorigen Geflhle wie Trauer, Hoffnungs-
losigkeit, Angst, Phobien, Wut oder depressi-
ve Stimmungen auf. (Australian Government
Department of Health and Aging 2006; Hart-
mann 2006a). An dieser Stelle wird die Wich-
tigkeit eines multiprofessionellen Teams deut-
lich. In Berufen der Sozialarbeit, Psychologie
und Seelsorge wird der Umgang mit existen-
tiellen Ausnahmesituationen erlernt. Nichts
desto trotz ist es auch fur Pflegende oder
Arzte notwendig, hier Kompetenzen zu entwi-
ckeln. Lacey (2005) hat in ihrer Untersuchung
festgestellt, dass die Qualitdt der palliativen
Betreuung steigt, je mehr Sozialarbeiter Ver-
antwortung tragen. Dies gilt insbesondere fur
den Bereich der emotionalen Unterstitzung.
Auch die Seelsorge spielt eine groBe Rolle.
Religisen Menschen kodnnen kirchliche Ritu-
ale wie Gebete oder Gesange Geborgenheit
und Halt vermitteln (Hartmann 2006a). Be-
treuende sollten solche Bedurfnisse erken-
nen und entsprechend handeln: einerseits
durch das Hinzuziehen eines Seelsorgers;
andererseits durch das eigene Sprechen von
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Gebeten, Segnungen oder das Singen von
Kirchenliedern. Zur emotionalen Begleitung
gehort auch die Trauerbegleitung nach dem
Tod. Sowohl flir Angehorige als auch fUr zu-
rickbleibende Bewohner kénnen rituelle Aus-
segnungsfeiern, Gedenktafeln oder die Beer-
digung ein wichtiger Beitrag zur Férderung
der emotionalen Stabilitédt sein (Moss et al.
2002; Australian Government Department of
Health and Aging 2006; Hartmann 2006a).

4. Gesprachsfuhrungskompetenzen

Neben Kompetenzen im Umgang mit Men-
schen mit Demenz und deren Angehdrigen
ist die enge Kooperation der verschiedenen
in die Betreuung eingebundenen Berufsgrup-
pen von Bedeutung. Hier gilt es fUr jeden,
durch entsprechende Handlungskompetenz
und fundierte Begrindungen, die Situation
des Betroffenen aus seiner Perspektive dar-
zustellen, um daraus weitere MaBnahmen ab-
zuleiten (siehe dazu Absatz ,,Bedeutung eines
multiprofessionellen Palliativieams*). Gerade
fUr Pflegende ist das nicht immer leicht. Die
systematische und strukturierte Erfassung
durch Assessmentinstrumente hilft, Interven-
tionen professionell zu begriinden und zu ver-
treten. Die Anwendung solcher Instrumente
ist fur Pflegende aber h&ufig noch keine Rou-
tine. Durch Methodenkompetenz im Bereich
Moderation, Leitung von Gruppen etc. wird
an dieser Stelle Handlungssicherheit erreicht,
und es kann erlernt werden, wie man sich vor
Gruppen prasentiert und eigene Argumente
professionell vortragt und vertritt.

5. Komplementédre MaBnahmen

Zu den komplementaren MaBnahmen ge-
héren Interventionen der Kalte-Warme-Be-
handlung, der Musik- oder Aromatherapie
(siehe dazu Artikel ,Interaktion mit allen Sin-
nen“). FUr alle Betreuenden sind Kompeten-
zen in diesem Bereich notwendig, da solche
MaBnahmen konventionelle Therapien unter-
stitzen und das Wohlbefinden der Betroffe-
nen steigern konnen. Musik Uberwindet die
Sprachlosigkeit, da sie wortlos verstanden
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wird. Vor allem meditative Musik und Abend-
lieder wirken beruhigend und kénnen zur Ent-
spannung beitragen. Die Anwendung von
Duftdlen kann die entspannende Wirkung
von Massagen oder Einreibungen verstarken
(siehe nachfolgende Tabelle). Auch bei der
Korperpflege haben sich solche Zuséatze be-
wahrt. Duftstoffe wirken Uber den Geruchsinn
noch nach der Intervention weiter und haben
so einen Langzeiteffekt. Gerade bei unruhi-
gem und agitiertem Verhalten werden solche
MaBnahmen empfohlen (Australian Govern-
ment Department of Health and Aging 2006;

Hartmann 2006a).

Anwendung von Duftstoffen

WIRKUNG DUFTSTOFFE m

VERBESSERUNG DER
ATEMLUFT UND DES
RaumkLIMAS

ZITRONE, ZIRBELKIEFER,
MUSKATELLERSALBEI,
LaveNDEL, LEMONGRAS,
PamrPELMUSE

AROMALAMPE

ATEMERLEICHTERUNG
BEISPIELSWEISE BEI
ErkALTUNG, BRONCHITIS,

THYMIAN, ZEDERNHOLZ,
PFEFFERMINZE,
EukalypTUS,

AROMALAMPE
EinrEBUNG, Massace
Bao

LiMETTE, ZITRONE

AsTHMA ATEMNOT GRAPEFRUIT, ORANGE
Rosmarin, AROMALAMPE
AnREGENDE WIRKUNG || BERGAMOTTE, EinrEBUNG, MASSAGE

Bao

BERUHIGUNG UND

LavENDEL, MELISSE,
Roske, SANDELHOLZ,

AROMALAMPE
EnreEBUNG, MASSAGE

EnTsRANNUNG NEeRoL, ROSENGERANIE, Ban
JOHANNISKRAUT
NEeroLl, Rose, ZEDER, || AROMALAMPE
DePRESSIVE
GRAPEFRUIT, JAsMiN, || EINREIBUNG, MASSAGE
STIMMUNGEN
BasiLikum, ANGELIKA || BAD
JOHANNISKRAUT,
SCHMERZSTILLENDE Lavencer, Rose, LEICHTE EINREIBUNG
WIRKUNG MELISSE, INGWER, MassaGE
WitcHOLDER, CaAJEPUT
EntziNDUNGS- EinReEBUNG
TEEBAUM
HEMMENDE WIRKUNG MassAGE
AROMALAMPE
TRAUER UND LavenpeL, Rosk,
EinrEBUNG, MASSAGE
STERBEBEGLEITUNG ZEDER, WEIHRAUCH

Bao

AbschlieBende Betrachtung

Da das Sterben und der Tod immer mehr in
stationdre Institutionen verlagert werden, ist
ein palliativer Ansatz mit entsprechend kom-
petenten Mitarbeitern ein Qualitatsmerkmal

Palliativkompetenz

fUr stationare Pflegeeinrichtungen.

Mitarbeiterkompetenzen und
interdisziplindre Zusammenarbeit

Die in diesem Artikel beschriebenen Fahig-
keiten stellen Kernkompetenzen der palliati-
ven Versorgung fur Menschen mit Demenz
dar. Sie erfordern von den Betreuenden ein
hohes MalB3 an Empathie und EinfUhlungsver-
mdgen, um dem sterbenden Menschen mit
Demenz und seinen Angehdrigen gerecht
zu werden. Internationale Studien haben ge-
zeigt, dass die Qualitat der palliativen Betreu-
ung steigt, wenn Mitarbeiter erstens speziell
in diesem Bereich geschult sind und zweitens
ein multiprofessionelles Team flr die Betreu-
ung der Betroffenen und ihrer Angehdrigen
verantwortlich ist. In Deutschland findet man
multidisziplindre Teams in stationaren Pflege-
einrichtungen kaum. Haufig sind nicht einmal
spezielle Schmerztherapeuten in die Betreu-
ung einbezogen. Dies ist umso bedauetrlicher,
da gerade hier ein groBes Defizit besteht. Die
fehlende Kompetenz in diesem Bereich sowie
die Tabuisierung von Tod und Sterben kann
dazu fUhren, dass Uber den Umgang mit le-
benserhaltenden MaBnahmen wie Reanima-
tion, aggressiven Antibiotikatherapien oder
der Anlage von Erndhrungssonden nicht aus-
reichend gesprochen wird. Aus Unsicherheit
und ohne Rucksprache mit den Angehorigen
konnten diese Interventionen eingeleitet wer-
den (Heller et al. 2003), was mdaglicherweise
zur Lebensverlangerung des Betroffenen, je-
doch nicht unbedingt zur Steigerung seiner
Lebensqualitat fuhrt.

Mitarbeiterschulung und -pflege

In Deutschland werden zweijahrige Kurse zur
Fachkraft fOr palliative Betreuung von frei-
en und von kirchlichen Trédgern angeboten.
Spezielle Fachweiterbildungen fur Menschen
mit Demenz gibt es nicht. Inhaltlich werden in
den Palliative-Care Weiterbildungen die hier
beschriebenen Themen sowie Rahmenbe-
dingungen palliativer Betreuung — beispiels-
weise in der Rechtssprechung — aufgegriffen.
Haufig wird in den Schulungen viel mit Selbst-
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erfahrung gearbeitet, da ein emotionaler Zu-
gang zu den Bedurfnissen sterbender Men-
schen auf diese Weise besser nachvollzogen
werden kann. So lernen die Teilnehmer durch
die gegenseitige Anwendung von Einreibun-
gen oder Massagen mit entsprechenden
Duftstoffen und/oder Begleitmusik sowohl die
DurchfUhrung, als auch die Wirkung solcher
MaBnahmen kennen. Eine gute Grundlage fur
die Kompetenzentwicklung von Mitarbeitern
in der Sterbebegleitung von Menschen mit
Demenz kdnnte beispielsweise eine Schu-
lung nach dem in dieser Ausgabe von ,DeSS
orientiert” beschriebenen AnSehen-Konzept
(siehe Artikel ,Aus der Praxis®) sein.

Zu einem palliativen Konzept sollte auch die
Mitarbeiterpflege gehéren. Von den Betreu-
enden wird erwartet, dass sie empathisch auf
existentielle BedUrfnisse der Betroffenen ein-
gehen. Dies lasst die Geflhlswelt der Betreu-
enden nicht unberthrt. Auch sie bendtigen
Platz zur Verarbeitung ihrer GefUhle: dafur
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kdnnen Supervisionen geeignet sein.
Geschulte und kompetente Mitarbeiter rei-
chen fur die Umsetzung eines palliativen An-
satzes nicht aus. Auch die Einrichtung muss
sich mit materiellen, finanziellen Ressourcen
und politischem Willen einbringen. Sie muss
die Kompetenzentwicklung ihrer Mitarbeiter
unterstitzen. Wichtig ist, dass das Thema
Sterben und Tod nicht dem Einzelnen Uber-
lassen wird. Im Team, mit anderen Berufs-
gruppen, mit den Angehdrigen und wenn
maoglich mit den Menschen mit Demenz
muss daruber gesprochen werden. In Hos-
pizen ist dies heute schon gangige Praxis. Es
ist daher eine Uberlegung wert, durch Mitar-
beiterschulung, durch Zusammenarbeit mit
Hospizen und Hospitationen in Hospizen die
palliative Betreuung in Heimen weiterzuentwi-
ckeln. Denn: es scheint absehbar, dass eine
menschenwdirdige und kompetente Sterbe-
begleitung in Zukunft ein immer wichtigeres
Qualitatsmerkmal fur stationare Pflegeeinrich-
tungen darstellen wird.

Charlotte Boes
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Nachgefragt:
Interview mit Prof.
Christine R. Kovach

Christine R. Kovach ist Professorin des
,College of Nursing® und Wissenschaftlerin
am ,Zentrum fur Altern und Gesellschaft” der
Universitat von Wisconsin-Milwaukee. Ziel ih-
rer umfassenden klinischen Forschung zum
Thema Demenz ist die Verbesserung von
Schmerzassessments und Schmerztherapie,
stationarer Pflege und Versorgung, von thera-
peutischen Interventionen und Umweltgestal-
tung. Pionierarbeit im Bezug auf die Beglei-
tung in der letzten Lebensphase hat Christine
R. Kovach mit der Publikation ihres Standad-
werks ,Late-Stage Dementia Care” (Kovach
et al. 1997) geleistet.

DeSS: Pprofessor Kovach, Sie beschéfti-
gen sich seit Jahren mit den Spétstadien de-
menzieller Erkrankungen. Wie stellen sich die
neueren US-amerikanischen Entwicklungen in
diesem Forschungsfeld aus lhrer Sicht dar?

Kovach: ich denke, es lasst sich ein
langsamer, aber standiger Fortschritt ver-
zeichnen, der bislang allerdings noch nicht
den Punkt erreicht hat, wo er Wirkung in die
Breite entfalten kann. Uber Menschen zu for-
schen, die an einer vorangeschrittenen De-
menz leiden, ist ja mit einer ganzen Reihe
von Herausforderungen verknUpft. Ich will
nur drei der gréBten Schwierigkeiten nennen:
Da ist zum einen das Problem einer qualifi-
zierten Einwilligung (informed consent) als
Voraussetzung fur eine Teilnahme an einer
wissenschaftlichen Untersuchung. Eine zwei-
te Schwierigkeit stellt die durch das Voran-
schreiten der Krankheit eingebtBte Moglich-
keit dar, einen Fragebogen auszufillen oder
sich Uber den eigenen Zustand detailliert zu
auBern. Und drittens missen wir damit zu-
rechtkommen, dass wir aufgrund der fort-
geschrittenen Erkrankung Studienteilnehmer
durch Wechsel in ein anderes Pflegesetting
oder aber durch deren Tod verlieren. Folglich

Rubriken

ist es wohl kein Zufall, dass die Forschung
Menschen in den frGhen oder mittleren Sta-
dien der Krankheit mehr Aufmerksamkeit ge-
schenkt hat. Ein weiteres gravierendes Pro-
blem ist die Diskrepanz zwischen unserem
Wissen darUber, wie eine gute Demenzpflege
aussehen sollte und der tatsachlich vorzu-
findenden alltéglichen Pflegepraxis. Eine neu-
ere Untersuchung besagt, dass im Schnitt 15
Jahre vergehen, bevor eine wissenschaftlich
bestétigte richtungsweisende Verfahrenswei-
se in der Praxis einen Nutzungsgrad von 50
Prozent erreicht.

DeSS: in welchen Bereichen konnten Fort-
schritte erzielt werden? Was ist inzwischen an
— womdglich evidenzbasierten — Erkenntnis-
sen Uber die spéate Krankheitsphase zu ver-
zeichnen?

Kovach: ich habe keine Meta-Analyse
zu der in den letzten zehn Jahren geleisteten
Arbeit gemacht, aber ich kann drei SchlUs-
selbereiche nennen, in denen man weiter-
gekommen ist: 1. bei den theoretischen Er-
klarungsanséatzen zu demenziell bedingtem
Verhalten; 2. beim Thema Schmerztherapie
und 3. im Bereich der Palliativpflege.

Zu Punkt 1 lassen sich vier unterschiedliche
theoretische Ansatze unterscheiden, die im
Zusammenhang mit Demenz auftretende
Verhaltensweisen erklaren: zum einen wer-
den pathophysiologische (d.h. krankheitsbe-
dingte) Veranderungen, die im Zusammen-
hang mit Erkrankungen wie Alzheimer oder
vaskularen Demenzen entstehen, fUr beein-
trachtigtes Verhalten verantwortlich gemacht.
Der zweite Erklarungsansatz, die mehrdi-
mensionalen verhaltenspsychologischen Mo-
delle, konzentrieren sich auf die pramorbide
Persdnlichkeit, auf psychiatrische Symptome
und auf Ausléser von Verhalten (,behavioral
triggers”). Drittens gehen umweltbezogene
Modelle davon aus, dass die Toleranzschwel-
le gegenuUber umweltbezogenen Stressoren
bei Menschen mit Demenz stark herabge-
setzt ist. Der vierte theoretische Zugang,
das Modell unerflllt bleibender Bedurfnisse,
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wurde erstmals 1996 formuliert, als eine
Gruppe an der Universitat von Michigan ei-
nen Aufsatz Uber das Modell der Bedurfnis-
steuerung demenziell bedingten Verhaltens
verdffentlichte. Dieser Ansatz nimmt die zu-
vor genannten Erklarungsweisen auf und
stellt zugleich einen grundlegenden Pers-
pektivenwechsel dar, indem er unterstreicht,
dass sich das Verhalten von Menschen mit
Demenz oftmals als bedeutungsvoller Aus-
druck unerflllt bleibender Bedirfnisse ent-
schlUsseln lasst.

In diesem Licht betrachtet wird also Ver-
halten als Symptom unerflliter BedUrfnis-
se verstandlich. Ein demenziell verdnder-
ter Mensch, der unter arthrosebedingten
Schmerzen leidet, weigert sich womdglich,
sich in die Badewanne setzen oder unter
die Dusche stellen zu lassen, weil dies flr
ihn oder sie mit Schmerzen verbunden ist.
Oder, um ein anderes Beispiel zu nennen:
Wenn umweltbedingte Reize (Larm, Licht, o.
a.) Stress ausldsen, kann es sein, dass die
betroffene Person auf derartigen Stress mit
Schreien reagiert. Aufgrund dieser Einsicht
wird nun versucht, Pflegende dahingehend
anzuleiten, solche Verhaltensweisen nicht in
erster Linie als Problem zu verstehen, son-
dern viel starker danach zu schauen, welches
unerfullte BedUrfnis sich hinter einem solchen
Verhalten verbergen kdnnte. Das Verstandnis
von verandertem Verhalten als einem mogli-
chen Hinweis darauf, dass sich ein unerfullt
bleibendes Bedurfnis entwickelt hat, ist ein
wichtiger Schritt auf dem Weg, den Beduirf-
nissen von Menschen mit Demenz angemes-
sen begegnen zu kénnen.

Die zweite wesentliche Entwicklung, die auch
einen Schwerpunkt meiner eigenen Arbeit
darstellt, ist die Anerkennung der Tatsache,
dass man die Bedeutsamkeit von Schmer-
zen bei Menschen mit einer fortgeschritte-
nen demenziellen Erkrankung nicht richtig
eingeschétzt hat und Schmerzen folglich viel
zu wenig behandelt wurden. Der Grund da-
fr ist natdrlich der, dass Menschen in die-
sem Zustand ihre Schmerzen nicht mehr klar

und eindeutig benennen kénnen. Eine gan-
ze Reihe von Untersuchungen hat ergeben,
dass diese Personengruppe im Vergleich zu
kognitiv unbeeintrachtigten Patienten sehr
viel weniger gegen Schmerz behandelt wird.
Die wichtigsten Hintergrinde fur das Auf-
treten von Schmerzen sind Arthrosen, alte
Knochenbruchstellen, an denen Beschwer-
den auftreten, Erkrankungen des peripha-
ren Nervensystems und natdrlich Krebs-
leiden. Nach unseren Rechtsvorschriften
mussen Pflegeheime Uber Vorschriften und
Verfahrensweisen verfugen, mit deren Hilfe
sie Fragen des Schmerzmanagements um-
fassend angehen kénnen. Deshalb haben wir
einen 5-stufigen Prozess entwickelt, den wir
Serial Trial Intervention (STI) genannt haben
und mit dessen Hilfe sich Verhaltensédnderun-
gen bei Menschen mit einer fortgeschrittenen
demenziellen Erkrankung feststellen und be-
handeln lassen. (Das Verfahren wurde in der
letzten Ausgabe von ,DeSS orientiert” vorge-
stellt.)

In einer randomisierten kontrollierten Studie
mit 114 an einer mittleren bis schweren De-
menz erkrankten Personen konnten wir nach-
weisen, dass diejenigen, die nach dem STI
Verfahren behandelt wurden, einen deutlich
niedrigeren Grad an Beschwerden aufwie-
sen (p < 0,001), in Bezug auf ihr verandertes
Verhalten mit einer sehr viel groBeren Wahr-
scheinlichkeit zu ihrem vormaligen Zustand
zurUckkehrten (p = 0,003) und in einem viel
starkeren Mafe lindernde Arzneimittel erhiel-
ten (p < 0,001) als die Kontrollgruppe.

Auch wenn Pflege in der Praxis noch nicht
da ist, wo sie eigentlich sein sollte, so hat sie
sich doch wesentlich verbessert. Wir mus-
sen weitere Anstrengungen unternehmen,
um Praktikerinnen und Praktiker mit Kompe-
tenzen auszustatten, damit diese in der Lage
sind, bei hochaltrigen Menschen (Uber 85-
jahrigen) in starkerem MaBe als bisher Be-
handlungen mit Analgetika durchfihren zu
kdnnen — und das ist eine ziemlich herausfor-
dernde Aufgabe! AuBerdem sind wir hierzu-
lande viel zu zdgerlich, wenn es darum geht,
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reine Opioide (opiumahnliche Mittel) jen-
seits der Schmerzbehandlung bei Krebspa-
tienten einzusetzen. Arzte neigen viel eher zu
einer Kombination aus einer nicht-narkoti-
schen und einer opiociden Medikamenten-
behandlung wie etwa einer kombinierten
Gabe von Tylenol (Paracetamol) plus Code-
in. FOr Menschen mit starken Schmerzen ist
es jedoch sehr vorteilhaft, wenn man langer
wirksame Opioide in Kombination mit einem
Praparat einsetzt, das bei akuten Schmerz-
spitzen kurzfristige Wirkung zeigt.

Als dritte Entwicklungslinie sehe ich die zu-
nehmende Akzeptanz der Anwendung pal-
liativer Pflege bei Menschen mit einem
fortgeschrittenen demenziellen Leiden. Fa-
milienangehorige teilen heute in stéarkerem
MaBe die Auffassung, dass ein Kranken-
hausaufenthalt fir Menschen mit einer fort-
geschrittenen Demenz auBerst unangenehm
und belastend ist. Ich denke, dies wird von
der Aufklarung Uber den erwartbaren Krank-
heitsverlauf auf Seiten der Angehdérigen und
durch eine gréBere Aufgeschlossenheit des
Pflegeheimpersonals gegentber einem kon-
servativ-erhaltenden Vorgehen in Bezug auf
Verdnderungen der Lebensumstande de-
menziell erkrankter Menschen gefbrdert.

DeSS: weiches sind derzeit die wichtigs-
ten Forschungsanstrengungen im Bereich der
Versorgung von Menschen im Spétstadium
einer demenziellen Erkrankung und welchen
Fragen sollte sich die Forschung in nédchster
Zeit dringend zuwenden?

Kovach: pie wichtigsten Forschungsfelder
sind (1) das Schmerzmanagement, (2) die Be-
handlung von Agitiertheit durch sensorische
Stimulation und andere therapeutische Akti-
vitdten sowie (3) wissenschaftliche Arbeiten
zur Limitierung von Behandlungen wie etwa
der Vergabe von Antibiotika oder der Son-
denerndhrung bei Menschen mit einer fort-
geschrittenen Demenz. Fur die Zukunft sehe
ich einen Bedarf nach Forschung, mit deren
Hilfe wir eine ganze Reihe nicht-medikamen-
toser Ansatze fUr eine Pflege entwickeln kon-

nen, die darauf abzielt, Annehmlichkeiten zu
verschaffen (comfort care). Bei uns gibt es
ein groBes medizinisches Nachschlagewerk;
es heiBt ,Referenzhandbuch fur Arzte“. Die-
ses Buch beschreibt evidenzbasiertes Wissen
Uber Gebrauch, Dosierung, Nebenwirkungen
und Kontra-Indikationen der Arzneimittelver-
abreichung. Wir brauchen dieselbe Art von
forschungsbasiertem Nachschlagewerk fur
nicht-medikamenttdse Interventionen. Eine
strenge Testung in randomisierten kontrollier-
ten Studien steht bislang fur fast alle nicht-
medikamentdsen Interventionen aus, mit de-
nen gemeinhin versucht wird, dem Patienten
Annehmlichkeiten zu verschaffen.

DeSS: Wwas sind die fir Sie entschei-
denden Aspekte, wenn es darum geht, For-
schungsergebnisse in die alltagliche Pflege-
praxis umzusetzen?

Kovach: Auf der Makroebene denkt man
hierzulande an die Veranderung von Richtlini-
en und an Marktgegebenheiten, die die Ent-
scheidungen fur die medizinische Versorgung
auf der Konsumentenseite steuern.

Auf der Ebene von Organisation und Perso-
nal sind zwei Dinge wesentlich: eine Orga-
nisation, die in der Lage ist, Veranderungen
herbeizufihren und nachhaltig zu etablieren
und ein formaler Prozess, durch den sich In-
novationen verbreiten lassen. Mehrere Studi-
en haben herausgefunden, dass flexible und
demokratische Organisationskulturen Qua-
litdtsverbesserungen gegentber offen sind,
wohingegen hierarchische und autokrati-
sche Kulturen zu Verschlossenheit oder gar
Widerstand neigen. Darlber hinaus verweist
die Literatur auf Faktoren wie etwa Harmo-
nie innerhalb der Organisation, das gesam-
te System der Kommunikation innerhalb ei-
ner Organisation sowie auf das Problem einer
angemessenen Personalausstattung.

Die Forschung belegt ganz klar die geringe
Effektivitat einer passiven Streuung von Inno-
vationen im Vergleich mit strukturierten Vor-
gehensweisen, die davon ausgehen, dass
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auBerst komplexe Krafte im Spiel sind, wenn
man versucht, Veranderungen praktisch um-
zusetzen. Faktoren, die den Grad der Uber-
nahme einer Innovation nachweislich steigern
kénnen, sind (a) das Aufzeigen der Vorteile
der angestrebten Verénderung, (b) ihre Ver-
einbarkeit mit dem bestehenden Pflegesys-
tem (c) die Reduktion von Komplexitat in
Bezug auf die zu bewerkstelligende Veran-
derung sowie (d) die Schaffung von Moglich-
keiten einer versuchsweisen Erprobung der
Veradnderung, auf die Pflegekrafte dann auch
hingewiesen werden und deren positive Er-
gebnisse ihnen verdeutlicht werden sollten.

DeSS: im Zusammenhang mit dem The-
ma unserer aktuellen Ausgabe von ,DeSS
orientiert” wdrden wir Sie gerne fragen, ob
Sie Kenntnisse oder Erfahrungen in Bezug auf
spezielle Pflegepraktiken haben, die in Pflege-
heimen in der letzten Lebensphase zum Ein-
satz kommen? Wie sollten, wie kénnten wir
Pflegekréfte fir diese Herausforderung quali-
fizieren?

Kovach: Es ware hervorragend, wenn es
ein zertifiziertes Schulungsprogramm fur die
Pflege wahrend der letzten Lebensphase in
Pflegeheimen gabe. In Bezug auf eine solche
Zertifizierung musste vor allem der Wunsch
der Menschen Bericksichtigung finden, in
ihrer vertrauten Umgebung zu altern. Um ein
Beispiel zu nennen: Nehmen wir an, ein Pfle-
geheim besaBe kein Zertifikat fir die Pfle-
ge in der letzten Lebensphase. Mit Blick auf
den Wunsch, in der vertrauten Umgebung zu
verbleiben, ware es dann aber duBerst pro-
blematisch, einen sterbenden Menschen in
eine zertifizierte Einrichtung zu transferieren.
Ich will damit sagen, dass es eine ganze Rei-
he von Dingen gibt, die hier beachtet werden
mussten. Dennoch: der generelle Bedarf ist
vorhanden.

DeSS: Welche nicht-medikamentésen In-
terventionen wirden Sie angesichts der be-
stehenden therapeutischen Optionen flr
Sterbende Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung empfehlen? Welche sind in den

USA besonders gebraduchlich?

Kovach: unter dem Vorbehalt, dass wir
hier mehr Forschung brauchen, empfehle ich
auf der Grundlage unserer Arbeit bei Men-
schen mit Demenz drei elementare Interven-
tionen:

1. eine Umgebung, die nicht GbermaBig
stresserzeugend ist;

2. ein ausgeglichenes Verhaltnis zwischen
die Sinne anregenden und beruhigenden
Aktivitdten und schlief3lich

3. bedeutungsvolle menschliche
Interaktion.

Umgebungsbezogener Stress kann durch
Gerausche, durch visuelle Eindricke, durch
Berthrung, Geschmackseindricke oder Ge-
riche ausgelost werden. Pflegende kénnen
beispielsweise durch visuelle Wahrnehmung
verursachten Stress durch Vermeidung von
optisch Verwirrendem, greller Beleuchtung
und anderen generell unangenehmen Eindru-
cken verringern. Jeder Mensch braucht einen
Ausgleich zwischen sensorisch stimulieren-
der Aktivitat, die die Sinne anregt, und sen-
sorisch beruhigender Aktivitat, die GemuUts-
ruhe und Gelassenheit ermdglicht.

Wir haben ein Programm entwickelt, das Ba-
lancing and Connecting (BAC) heil3t (Aus-
gleichen und Verbinden). Es beruht auf For-
schungsarbeiten, die an der Universitat von
Wisconsin in Milwaukee durchgefUhrt wur-
den. Studien konnten tatsachlich eine sig-
nifikante Reduktion im Grad der Agitiertheit
bei Menschen mit Demenz nachweisen, bei
denen eine Intervention nach dem BAC-
Programm vorgenommen wurde. Das Pro-
gramm hilft Pflegenden dabei, Unausgewo-
genheiten im Tagesablauf einer Person mit
agitiertem Verhalten aufzudecken und zu kor-
rigieren. Um ein Beispiel zu nennen: Wenn so
jemand den ganzen Morgen ziemlich aktiv
ist, dann aber am Nachmittag ziemlich lan-
ge schlaft, werden ein oder zwei morgend-
liche Aktivitdten auf den Nachmittag ver-
schoben und es werden jeweils ein kurzes
Schlafchen am Morgen und am Nachmittag
eingeplant. Es mag deutliche Unterschiede
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in Bezug auf Umfang und Typus im Hinblick
auf unser generelles BedUrfnis geben, aber
wir sind alle auf positive menschliche Interak-
tion angewiesen, durch die eine Verbindung
von einer Person zu einer anderen hergestellt
wird. Deshalb sollte jemand, der an einer weit

Aus der Praxis:
Die Konzepte HolLDe
und AnSehen

Will man Menschen mit Demenz in der letzten
Lebensphase eine mdglichst hohe Lebens-
qualitat erhalten, ist eine umfassende pflege-
rische, medizinische, psychische, soziale und
spirituelle Betreuung notwendig. Doch wie
kann man eine angemessene Abschiedkultur
in stationaren Einrichtungen implementieren?
Wie bereitet man alle Beteiligten optimal auf
ihre Aufgaben in der Sterbebegleitung vor?
Im Folgenden stellen wir zwei Projekte vor,
die sich dieser Herausforderung erfolgreich
gestellt haben.

1. HoLDe — Begleitungskonzept

der Wohnanlage Sophienhof

Basis

Der Begriff ,HoLDe* steht fUr Hospiz, Le-
benswelt und Demenz. Das HolLDe-Kon-
zept, das in der Wohnanlage Sophienhof in
Niederzier umgesetzt wird, geht davon aus,
dass die ausgedehnte Wohndauer in statio-
néren Einrichtungen in besonderem MaBe die
Chance bietet, stabile Beziehungen zu Be-
wohnern aufzubauen und eine hospizliche
Sterbekultur zu etablieren.

fortgeschrittenen Demenz leidet, mindestens
zwei Mal taglich eine positive Bestatigung er-
halten. So eine Bestétigung lasst sich durch
ganz einfache Handlungen kommunizieren
wie etwa durch einen freundlich-zugewand-
ten Besuch oder eine Handmassage.

Ubersetzung: Dr. Gabriele Kreutzner

Hosprizibee

PaLLIATIVE
MEDizin

PaLLIATIVE
PrLEGE

SPIRITUELLE
BeGLEMTUNG

PsycHosozIALE
BegLETUNG

Wie die vorliegende Grafik zeigt, betrachtet
die Hospizidee den sterbenden Menschen
ganzheitlich mit  seiner  korperlichen
Symptomatik, dem spirituellen und psycho-
sozialen Problemkreis. Ein  multidisziplina-
res Team aus Pflegenden, Hauséarzten, Pal-
liativmedizinern, ehrenamtlichen Helfern etc.
begleitet den Betroffenen und seine Ange-
horigen; Themen wie Vorsorgevollmacht, Pa-
tientenverfUgung und Sterbebegleitung wer-
den offen angesprochen. Im Sophienhof ist
die Hospizidee Basis des HolDe-Konzepts
(siehe folgende Grafik), das integrativ fur alle
Bewohner Anwendung findet.

/‘I

rd // II

f b 1

i | \ F |

| | | FACHKOMPETENZ |

| ForT- unp WerersiLbunG z.B. || [ T
/

- INTEGRATIVE VALIDATION '.I'.F'.I |
- GERONTOPSYCHIATRIE Vo |
- PaLusmve Care \ 1

|II III 'II
1 1
o Wissen um
1 1
| | pie LesensweLT)
W !

|1/ | pEs Bewornens |
1 1
1 1 i

BIOGRAFIEARBEIT UNTER
EiNBEZIEHUNG DER ANGEHORIGEN

PERSONALE UND SOZIALE INTERGATION 'lI 1 III
1 1

| |
| Hospizuche |

| _
/ ETHiSCHE GRUNDLAGEN v Harune

Hospiz ALs VERSPRECHEN

-37-



Implemetierung der Hospizkultur

Die Integration einer Hospizkultur nach dem
HolLDe-Konzept kann in stationdren Pflege-
einrichtungen in etwa ein bis zwei Jahren er-
reicht werden. Flr das Projekt sollte ein Koor-
dinator eingesetzt werden, der die Umsetzung
begleitet, Angehérigen- und Offentlichkeitsar-
beit leitet, Netzwerke knlpft, Fort- und Wei-
terbildung organisiert etc. Sechs Schritte zur
Implementierung sind notwendig:

Schritt 1: Hospizidee braucht Fuhrung
Auseinandersetzung der Fihrung (Heim- Pfle-
gedienst-, Verwaltungs-, Hauswirtschafts-
leitung und sozialer Dienst) mit den Grund-
zlgen der Hospizidee (ca. 20-30 Stunden).
Mindestens ein Teilnehmer der Flhrungsrun-
de sollte einen Hospizhelferkurs nach den
Empfehlungen der Bundesarbeitsgemein-
schaft HOSPIZ e.V. (ca. 100 Stunden) absol-
viert haben.

Schritt 2: Sterben geht uns alle an
Einfihrende Pflichtveranstaltung fur alle Mit-
arbeiter der Einrichtung unter Beteiligung der
ortlichen Hospizbewegung (ca. 30 Stunden).
Um Kontinuitét zu gewahrleisten sollte einmal
jahrlich ein Tageskurs zum Thema Sterbebe-
gleitung fur alle Mitarbeiter stattfinden.

Schritt 3: Expertenwissen fur die
Pflege

Mindestens eine Pflegefachkraft pro zehn Be-
wohner besucht eine Fortbildung in Palliativ-
Care (ca. 160 Stunden).

Schritt 4: Kooperation zur internen
Unterstutzung

Um sicherzustellen, dass ehrenamtliche Mit-
arbeiter unterstitzend zur Verflgung stehen,
sollte ein Kooperationsvertrag mit dem ort-
lichen Hospizverein geschlossen werden.

Schritt 5: Externes Netzwerk knupfen

Die Vernetzung mit Pflegediensten, Hausérz-
ten, Palliativ-Zentren, Kliniken etc. trédgt zur
umfassenden Integration von Palliativmedizin

und Hospizidee bei.

Schritt 6: Gestaltung des Sterbepro-
zesses nach den Wiinschen des Be-
wohners

Alle vorherigen MaBnahmen munden in das
konkrete Ziel, den Sterbeprozess nach den
individuellen Wunschen des Bewohners zu
gestalten. Die zentrale Rolle spielt hier der
Hospiz-Koordinator der Einrichtung.

Ansprechpartner

Wohnanlage Sophienhof

Gerda Graf

Am Weiherhof 23

52382 Niederzier
www.wohnanlage-sophienhof.de

2. AnSehen — Konzept
zur Sterbebegleitung von
Menschen mit Demenz

Basis

,LAnSehen” ist ein Gemeinschaftsprojekt
des Evangelischen Erwachsenenbildungs-
werkes Nordrhein e.V. und des Diakonischen
Werkes der Evangelischen Kirche im Rhein-
land. Ziel st es, haupt- und ehrenamtliche
Mitarbeiter der stationdren und ambulanten
Altenhilfe sowie interessierte Angehorige auf
die Sterbebegleitung demenziell Erkrank-
ter vorzubereiten. Das im Jahr 2004 initiierte
AnSehen-Projekt geht davon aus, dass
W(Urde unabhéangig von verbleibenden korper-
lichen und geistigen Fahigkeiten ein Grund-
recht jedes Menschen ist. Es konzentriert
sich dabei ganz bewusst auf die Gruppe ster-
bender Menschen mit Demenz, die ihre Be-
durfnisse oft nicht mehr verbalisieren kdnnen,
und will dazu beitragen, ihnen im Sterbepro-
zess ,AnSehen® zu bewahren und zu geben.
Im Zusammenhang mit dem Projekt AnSe-
hen sind eine Arbeitshilfe fur Dozentinnen
und Dozenten der Erwachsenenbildung
(Hartmann 2006a) und eine Informations-
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broschire fur Betreuende (Hartmann 2006b)
erschienen.

Begegnung und Kommunikation

Wahrnehmung:

»Ilch nehme Dich (fdr) wahr*

Die bewusste Wahrnehmung kérperlicher Si-
gnale wie Bewegung, Gestik, Mimik, Atmung,
Blickkontakt etc. hilft zu interpretieren, ob der
Betroffene Nahe oder Distanz sucht.

Zuwendung und Begleitung:

,Ilch wende mich Dir zu*

Zuwendung bedeutet, GefuhlsduBerungen
des anderen zu respektieren, auch wenn die-
se fremd oder unpassend erscheinen. In der
letzten Lebensphase geht es nicht mehr dar-
um, den Sterbenden zu korrigieren oder zu
lenken, sondern seine Emotionen wahrzu-
nehmen und ihm begleitend zu folgen.

Kontakt, Kommunikation, Berthrung:
sIch trete in Vlerbindung*

Oft ist es schwer, mit einem demenziell er-
krankten Menschen in Kontakt zu treten und
diesen ihn Uber einen langeren Zeitraum auf-
recht zu halten. Gelingen kann dies durch
verbale Ansprache oder durch Berthrungen,
wobei Berlihrungen stets ein Angebot dar-
stellen und nicht aufgezwungen werden soll-
ten. Auch Kommunikation Uber Sinnesein-
driicke wie Musik, Geruch, Geschmack ist
maoglich.

Musik und Klang:

»Ich nehme mich zurdck*

Manchmal belastet es den Sterbenden oder
es strengt ihn an, sich auf ein GegenUber zu
konzentrieren. Gemeinsame Entspannung —
beispielsweise beim Musikhéren — kann eine
geeignete Alternative darstellen.

Spiritualitét:

,Wir sind Kirche — hier und jetzt*”
Gegenstande wie Kerzen, Kreuz oder Ge-
sangbuch und Rituale wie Gebete oder der

Besuch eines Seelsorgers erinnern glaubige
Menschen mit Demenz daran, dass sie einer
Gemeinschaft angehdren und vermitteln Si-
cherheit.

Schulung von Begleitern

Das Schulungskonzept des AnSehen-Pro-
jekts (Hartmann 2006a) richtet sich primar
an haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter der
ambulanten und stationéren Altenhilfe, nied-
rigschwelliger Besuchsdienste und Hos-
pizdienste, ist aber auch fur pflegende An-
gehorige geeignet. Diese breit gestreute
Zielgruppe bietet die Moglichkeit der Zusam-
menfuhrung unterschiedlicher Experten mit
einem breiten Spektrum an Fach- und Erfah-
rungswissen und wird als bereichernd emp-
funden. Die Seminare werden vom Evange-
lischen Erwachsenenbildungswerk Nordrhein
e.V. angeboten und in der Regel als Inhouse-
Seminar durchgeflhrt. Bisher wurden ca.
100 Teilnehmer nach dem AnSehen-Konzept
geschult, die Nachfrage steigt stark an. Die
Schulung umfasst ca. 44 Unterrichtsstun-
den an vier ganzen Tagen (je zwei Tage im
Block) und drei Nachmittagen zwischen den
beiden Ganztagsbldcken. Ergdnzend kdnnen
die Teilnehmer bei einem Hospizdienst, einer
Pflegeeinrichtung o. 8. hospitieren. Hier die
Inhalte der Weiterbildung im Uberblick.

AUSDRUCKSFORMEN VERBALEA UND
NONVERBALER KCMMIJNIKA'I'IDN,
AUSDRUCKSFORMEN VON
EmoTioneN,

WaHRNEHMUNG, KoNTaxT-
AUFNAHME, INTERAKTION,

NAHE unD DisTanz

RoLLENDBER-

MaoTvation DER TEILNEHMER,
Prasen per
DEMENZERKRANKUNG,
|DENTITATSMODELLE,
Beptrenisse pes MENSCHEN

SPIRITUALITAT Unicang MIT

NAHME IN DER IN DER ExEL
BecLEmune BecLEmunG UND SCHAM
STERBENDER STERBENDER

Musik ATMUNG,

KLang KRAFTQUELLEN UND
GeRAUSCH RessOURCEN

BEeRUHRUNGEN
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Von Veranstaltern und Teilnehmern wird die
Fortbildung nach dem AnSehen-Konzept als
Qualifizierung und Starkung von Mitarbei-
tern sowie als Mdglichkeit zur Struktur- und
Teamentwicklung gewertet. Das Seminar ver-
mittelt Sicherheit im Umgang mit demenziell
erkrankten Menschen und sensibilisiert da-
fUr, dass die kontinuierliche Zusammenarbeit
zwischen Profis und Ehrenamtlichen in der
Sterbebegleitung zeitliche Entlastung im Pfle-
gealltag bringt.

Rezension:
Demenz im
Frihstadium

Elisabeth Stechl: Subjektive Wahrnehmung
und Bewaltigung der Demenz im Frihstadi-
um — Eine qualitative Interviewstudie mit
Betroffenen und ihren Angehorigen

Verlag Dr. Koster Berlin

381 Seiten, 34,80 €

ISBN 978-3-89574-603-1

»Hearing the Voice of People with Dementia“
— Menschen mit Demenz eine Stimme geben
— diese Forderung wird seit langem in inter-
nationalen Studien formuliert. Mit der Erst-
ausgabe von ,DeSS orientiert” haben wir
versucht, einen AnstoB zu geben, um diese
Perspektive auch in Deutschland bekannt zu
machen. Daher ist es sehr erfreulich, dass wir
mit dieser Rezension eine der wenigen deut-
schen Forschungsarbeiten (Dissertation) zum
Thema vorstellen kdnnen. Die Autorin Elisa-
beth Stechl arbeitet als klinische Neuropsy-
chologin und ist in einer Gedachtnisambulanz
mit den Schwerpunkten Demenz-

diagnostik und Angehdrigenberatung tatig.

Zielsetzung

Stechl verfolgt mit ihrer Interviewstudie das

Ansprechpartner

Evangelisches Erwachsenenbildungswerk
Nordrhein e.V.

Claudia Hartmann

Graf-Recke-StraBe 209

40237 Dusseldorf
www.eeb-nordrhein.de

Kerstin Mdiller

Ziel, Erleben und Bewaltigung einer Demen-
zerkrankung im FrUhstadium aus der Per-
spektive von Betroffenen zu beschreiben.
Die Rekonstruktion der Wahrnehmung wur-
de durch Beschreibungen der Angehori-
gen (Perspektiven-Triangulation) erweitert.
Ein weiteres Anliegen der Studie liegt darin,
den medizinisch-biologischen Modellvorstel-
lungen der Demenz in Bezug auf das Kons-
trukt Anosognosie (Krankheitsverleugnung /
eingeschrankte Krankheitseinsicht) mit einem
psychosozialen Erklarungsansatz entgegen-
zutreten.

Gliederung

Das Buch ist in acht Kapitel gegliedert. Nach
der Einleitung wird das Krankheitsbild der
Demenz aus der AuBenperspektive anhand
der Punkte Epidemiologie, Diagnostik, The-
rapie und Angehorigenarbeit dargestellt. Ka-
pitel 3 befasst sich mit der Innenperspektive,
der Sichtweise von Menschen mit Demenz.
Daran anschlieBend werden in Kapitel 4 sub-
jektive Theorien vorgestellt. Kaptitel 5 setzt
sich mit Persénlichkeitstheorien, Stress- und
Bewaltigungsmodellen auseinander. Im Ka-
pitel 6 werden Methode und Studiendesign
prasentiert. Die Ergebnisdarstellung folgt im
Kapitel 7, die abschlieBende Bewertung so-
wie ein Ausblick sind Kerninhalte des letzten
Kaptitels. Zusammenfassungen nach jedem
Kapitel bieten auch fur den eiligen Leser viele
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wertvolle Hinweise auf die Inhalte des Buches.
Darliber hinaus ermdglichen die Grafiken als
zusammenfassende bildliche Darstellungen
der Ergebnisse einen guten Uberblick.

Design

Das methodische Vorgehen der Studie rich-
tet sich nach den Prinzipien der Grounded
Theory. Die Daten wurden mittels offener
Interviews (Interviewleitfaden) erhoben. Die
Datenauswertung orientiert sich an den Ko-
dierungsschritten der Grounded Theory:
Konzeptualisierung der Rohdaten durch offe-
nes Kodieren, Kategorisierung, Spezifizierung
und Analyse von Beziehungen durch axiales
Kodieren, selektives Kodieren zur |dentifikati-
on der Kernkategorien.

Insgesamt wurden 25 Interviews mit einer
durchschnittlichen Dauer von einer Stunde
gefuhrt (bei 60 % der Teilnehmer gab es zwei
Interviewtermine). Daraus wurden 13 Einzel-
fallanalysen (Interviews mit Demenzerkrank-
ten und Angehdrigen) erstellt. Da dem Aspekt
der Anosognosie eine wichtige Bedeutung in
Stechls Studie zugeschrieben wird, richtete
sich die Auswahl der Interview- partner unter
anderem nach dem AusmaB der Krankheits-
verleugnung. Die methodischen Herausforde-
rungen und Besonderheiten bei Forschungen
in diesem Feld werden im Kapitel 6 nachvoll-
Ziehbar erlautert.

Ergebnisse

Eine zentrale Aussage der Studie ist, dass die
Anosognosie eine Selbstschutzfunktion zur
Bewaltigung einer Demenz darstellt. Damit
verbunden kdnnen Verhaltensweisen wie Ver-
leugnung, Vermeidung, positive Selbstdar-
stellung sein. Die Autorin hebt die praktische
Relevanz dieser psychosozialen Perspektive
flr Menschen mit Demenz hervor. Das Erle-
ben und Bewaltigen einer Demenz stellt eine
deutliche Bedrohung fur das Selbstsystem
und somit auch flr das psychische Gleich-
gewicht dar. Stechl betont, dass Interventi-

onen fUr Betroffene oder Angehdrige dann
fruchtbar sein kdnnen, wenn subjektive Vor-
stellungen und Bedurfnisstrukturen hinter
den beobachtbaren emotionalen Reaktionen
wertgeschatzt werden. Menschen mit De-
menz eine Stimme geben bedeutet, sie in ih-
rer subjektiven Wahrnehmung ernst zu neh-
men. Das Krankheitserleben und dessen
Bewadltigung werden zum einen von subjek-
tiven Krankheitstheorien und Altersvorstellun-
gen der Betroffenen und zum anderen von
subjektiven Krankheitsvorstellungen des per-
sonlichen und gesellschaftlichen Umfelds be-
einflusst. Stechl fordert daher eine breite In-
formations- und Aufklarungsarbeit sowohl
in der Gesellschaft als auch bei Angehori-
gen und Fachpersonen. Das Buch endet mit
dem Satz: ,Die Diagnose ,Demenz” bedeu-
tet eben nicht, dass die Betroffenen von die-
sem Augenblick an andere — fremdgesteuer-
te — Menschen sind.”

Weiteren Forschungsbedarf sieht Stechl
unter anderem in folgenden Bereichen: Per-
sonlichkeitseigenschaften aus der Lebenslauf-
perspektive: Wie wirken sich beispielsweise
stark ausgepragte verinnerlichte KontrollUber-
zeugungen im Rahmen einer Demenz aus?
Lassen sich Personlichkeitstypen identifi-
zieren, die unterschiedlich auf Herausforde-
rungen einer Demenz reagieren?

Man mag sich fragen, worin die ,neuen® Er-
kenntnisse dieser Forschung bestehen. Das
Neue liegt darin, dass die Ergebnisse aus
der Perspektive Betroffener und Angehori-
ger in einer deutschen Studie rekonstruiert
und damit Ergebnisse aus anderen Landern
untermauert werden. Diese Forschungsar-
beit bietet einen guten Einblick in das Erle-
ben von Menschen mit einer Demenzerkran-
kung. Als weitere Fundierung der Ergebnisse
ware es wunschenswert gewesen, die theo-
retischen Ansatze mit dem Personzentrierten
Ansatz von Tom Kitwood zu verbinden. Aller-
dings hatte dies den Umfang des heute 380-
seitigen Buches weiter erhdht, was der Lese-
freundlichkeit nur bedingt zutraglich gewesen
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wadre. Insgesamt ist Stechls Werk eine Ioh-
nenswerte Lekture fir Menschen aus Pfle-
gepraxis und Forschung und ebenso fur Be-
troffene und Angehdrige.

Dr. Anja Rutenkroger
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