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Einleitendes Vorwort

2015 waren weltweit 47 Millionen Men-
schen beziehungsweise ungefahr 5 % der
alteren Weltbevolkerung von einer demen-
ziellen Erkrankung betroffen. Schatzungen
gehen davon aus, dass 2030 diese Zahl be-
reits auf 75 Millionen und 2050 auf 132 Mil-
lionen ansteigen wird. Jedes Jahr erkranken
9,9 Millionen an Demenz (WHO, 2017, 2).

Auch Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung sind von Demenz betroffen,
im Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung,
je nach Studie, mit einer zwei- bis viermal
grosseren Haufigkeit (Kuhn und Rutenkro-
ger, 2018, 23). Durch den medizinischen
Fortschritt und eine verbesserte Pflege,
Begleitung und Unterstiitzung haben Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrachtigung
eine gegeniber friher deutlich gestiegene
Lebenserwartung. Alle Formen der Demenz
treten beiihnen haufiger, aber auch deutlich
friher, auf - namlich 20 bis 30 Jahre eher
als in der Gesamtbevolkerung. Die Griinde
fir das frihe Auftreten einer Demenzer-
krankung bei Menschen mit einer kognitiven
Beeintrachtigung sind bis heute unbekannt.
Eine Ausnahme bilden Menschen mit einer
Trisomie 21, bei denen die Demenzerkran-
kung nicht nur um rund zehn Jahre friher
als bei Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung ohne Trisomie 21, sondern
auch haufiger als bei Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung ohne Triso-
mie 21 auftritt (Wolff und Miller, 2014, 397;
Gusset-Bahrer, 2013). Man geht bei diesen
Menschen heute von einem durchschnittli-
chen Alter von 55,4 Jahren aus (Kuhn und

Rutenkroger, 2018, 19). Zudem leiden diese
meist an einer Demenz vom Alzheimer-Typ
(Gusset-Bahrer, 2013, 47).

Die Wiirde des Menschenist bei allen Men-
schen, also auch denjenigen mit einer kogni-
tiven Beeintrachtigung undeiner dementiel-
len Erkrankung, unantastbar. Dies bedeutet,
das Recht auf grésstmagliche Selbstbestim-
mung und Selbststandigkeit anzuerkennen
und die notigen Ressourcen, wenn irgend
moglich, zur Verfligung zu stellen. Denn je-
der Mensch ist wahrend seines ganzen Le-
bens und im Rahmen seiner Mdglichkeiten,
lern- und entwicklungsfahig und hat zudem
ein Recht auf persénliche Integritat. Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrachtigung
und einer dementiellen Erkrankung sind Teil
unserer Gesellschaft und gehdren somit da-
zu. Die Stiftung Arkadis vertritt diese inklusi-
ve Haltung sowohl nach innen wie auch nach
aussen. Wir setzen uns in diesem Sinne da-
fur ein, dass diese Menschen in der Gesell-
schaft geachtet, ernst genommen werden
und teilhaben konnen.

Da auch in der Stiftung Arkadis lebende
Personen mit einer kognitiven Beeintrach-
tigung in zunehmendem Masse von Demenz
betroffen sind, haben wir 2013 entschieden,
eine auf kognitive Beeintrachtigung spezi-
alisierte Demenz-Wohngruppe aufzubauen.
Die vorliegende Broschiire basiert auf dem
von der Arkadis-internen Arbeitsgruppe er-
arbeiteten Konzept «Kognitive Beeintrach-
tigung und Demenz», das fir diese Publi-
kation vollstandig Uberarbeitet, aktualisiert



und erweitert worden ist. Die vorliegende
Broschire greift die wesentlichen Aspekte
in der Begleitung von Menschen mit einer
Demenz und kognitiven Beeintrachtigung
auf. Die daraus resultierenden Empfehlun-
gen sollen Behinderteninstitutionen, die ei-
ne Demenz-Wohngruppe aufbauen mach-
ten, aber auch Betreuungspersonen, die
mit demenzerkrankten Personen arbeiten,
als Orientierung dienen. Fir eine weitere
Vertiefung, insbesondere theoretischer und
konzeptueller Ansatze, wird auf die zitierte
Literatur verwiesen.

An dieser Stelle mochte ich insbesondere
Claudia Hermann fir ihr grosses Engage-
mentin der Stiftung Arkadis fur eine qualita-
tiv hochstehende Begleitung von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung und
Demenz herzlich danken. Auch allen ne-
ben ihr in der Arbeitsgruppe mitwirkenden
Personen, namentlich Heinz Aebi, Andrea
Bieber, Philipp Bihler, Mirjam Eberhardt,
Christin Glaser, Markus Maucher und Chris-
tine Affentranger als externe Fachbeglei-
tung, sei an dieser Stelle gedankt. Weiter
danke ich Urs Schafer fir sein umsichtiges
Lektorat und die Verantwortung fir die He-
rausgabe dieser Broschire.

Dagmar Domenig
Olten, im August 2018
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Formen, Symptome und Verlauf einer
demenziellen Erkrankung erkennen




Im Vordergrund steht bei den zumeist pro-
gressivverlaufenden Demenzerkrankungen
der Abbau und Verlust kognitiver Funktio-
nen und Alltagskompetenzen, die sich durch
«Beeintrachtigungen der zeitlich-ortlichen
Orientierung, der Kommunikationsfahigkeit,
der autobiographischen Identitat und von
Persénlichkeitsmerkmalen dussern.» (DG-
PPN und DGN, 2016, 10). Fir die Diagnostik
werden unterschiedliche Klassifikationssys-
teme herangezogen (siehe Tabelle 1), wobei
das bekannteste das weltweit anerkannte
Klassifikationssystem fir medizinische Di-
agnosen, die International Classification of
Diseases, kurz ICD-10, ist.

Die Demenzdiagnostik hat sich in den letz-
ten Jahren aufgrund intensiver Forschungs-
fortschritte rasant weiterentwickelt. Spricht
das ICD-10 nach wie vor von Demenz, hat
die aktuellste Version des Klassifikations-
systems fUr psychische Storungen, das Di-
agnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, kurz DSM-5', die Kategorie der
neurokognitiven Storungen fir dementielle
Erkrankungen geschaffen. Das DSM-5 will
damit neu auch Vorstadien spaterer De-
menzsyndrome rechtzeitig erfassen. Es sei
gemass Maier und Barnikol «zunehmend er-
forderlich, demenzielle Erkrankungen frih-
zeitig zu erkennen», denn viele Anzeichen

wirden schon Jahre vor dem Demenzsyn-
drom auftreten (Maier und Barnikol, 2014,
564). Durch diese Namensgebung werde die
Kognition - so Maier und Barnikol weiter -
als Hauptsymptom in den Vordergrund ge-
stellt, deren Beurteilung erstmals nicht nur
klinische, sondern auch neuropsychologi-
sche Expertise verlange?.

Es gibt typische, allgemeine Symptome
(siehe Tabelle 2] einer Demenzerkrankung,
die bei allen Subtypen von Demenz (siehe
Tabelle 4) mehr oder weniger auftreten.

Die haufigste Demenzform ist mit etwa
50-70 % die Alzheimer-Demenz, gefolgt
von der vaskuldaren Demenz mit 15-25 % der
Demenzerkrankten (DGPPN und DGN, 2016,
23). Fur die Diagnose einer Demenz miissen
die Symptome nach ICD-10 (siehe Tabelle 1)
mindestens sechs Monate lang bestanden
haben. Dabei muss beachtet werden, dass
die Symptome bei Demenzerkrankungen
vielfaltig sind (siehe Tabelle 2). Kein Sym-
ptom ist zudem so charakteristisch, dass
es nur bei einer bestimmten Demenzform
auftritt. Dies trifft auch bei den haufigsten
Demenzformen der Alzheimer-Demenz und
der vaskularen Demenz zu, welche oft auch
in Mischformen vorkommen.

" Das DSM wird von der Amerikanischen Psychiatrischen Gesellschaft [APA] herausgegeben. Das DSM-5 ist die

letzte, 2013 publizierte Version.

? Maier und Barnikol merken an dieser Stelle noch kritisch an, dass die Senkung der diagnostischen Schwelle durch
diese Definition der neurokognitiven Storung auch zu einer Pathologisierung physiologischer Alterungsprozesse

fihren konne (Maier und Barnikol, 2014, 568 ff.).

Tabelle 1: Demenzdiagnostik

Klassifikations-
system

Symptome

Demenz nach - Storung kortikaler Funktionen wie Gedachtnis, Denken, Orientierung,
ICD-10 Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermadgen

- keine Bewusstseinstriibung

- Veranderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens und der
Motivation

- Subtypen: Alzheimer-Krankheit, cerebrovaskulare Storungen und andere
Zustandsbilder, die primar oder sekundar das Gehirn betreffen

(DIMDI, 2018, FOO-F03)

neurokognitive - moderate/starke Einschrankungen in mindestens einer der sechs kognitiven

Storungen nach Domanen: komplexe Aufmerksamkeit, exekutive Funktionen, Lernen und

DSM-5 Gedachtnis, Sprache, perzeptuell-motorische Fahigkeiten und soziale
Kognitionen

- Voraussetzung fiir eine Diagnose: subjektiver bzw. objektiver kognitiver
Leistungsabfall und objektivierbare neurokognitive Beeintrachtigung durch
Tests oder andere quantitative klinische Beurteilung

- Unterscheidung in moderate und ausgepragte kognitive Leistungseinbussen

- zusatzliche Spezifizierung: Vorhandensein oder Fehlen von Verhaltenssto-
rungen wie Wahn, Halluzinationen, Stimmungsverdnderungen, Apathie und/
oder Agitation

- insgesamt 48 Diagnoseoptionen

(APA, 2013; vgl. auch Maier und Barnikol, 2014)

NIA-AA® -Kriterien - kognitive oder verhaltensbezogene Symptome, die das Funktionieren bei

fir die allgemeine Alltagsaktivitaten beeintrachtigen, eine Verschlechterung im Vergleich zu

Demenz einem vorherigen Zustand darstellen, nicht durch ein Delir oder eine
psychische Erkrankung erklarbar sind

- Diagnostizierung durch die Kombination aus Eigen- und Fremdanamnese
und objektiver Bewertung der kognitiven Leistung durch eine kognitive
Testung oder eine klinisch kognitive Untersuchung

- Beeintrachtigung von mindestens zwei der folgenden Bereiche: Gedachtnis-
funktionen, Verstehen und Durchfiihrung komplexer Aufgaben, Urteilsfahig-
keit, raumlich-visuelle Funktionen, Sprachfunktionen, Veranderungen im
Verhalten (Persdnlichkeitsverdnderungen)

(McKhann et al., 2011, 265, zitiert und iibersetzt von DGPPN und DGN, 2016, 12)

° Kriterien der US-amerikanischen Institute National Institute on Aging (NIA) und Alzheimer’s Association (AA)



Tabelle 2: Typische Symptome einer Demenzerkrankung (in Anlehnung an Marwedel et al., 2013, 35)

Typische Symptome Beschreibung

kognitive Symptome

- Leitsymptom: Gedachtnisstorungen, meist das erste Symptom, das den

Betroffenen und Angehérigen auffallt. Nicht zu verwechseln mit Zerstreut-
heit, sondern vollstandiger Erinnerungsverlust.

- Orientierungsstérungen, auch in vertrauter Umgebung, Miihe, die eigenen
Mobel, das eigene Zimmer noch zu erkennen oder Wochentage, Monate,
Jahreszeiten usw. zu benennen

- Unvermadgen, gefahrliche Situationen zu erkennen

- Vereinfachung der Sprache, Abnahme des Wortschatzes (statt Kamm, «das

fur die Haare» usw.)

nicht-kognitive
Symptome

- Veranderungen der Stimmung und Geflhle, z. B. Depressionen oder
Angstzustande, von euphorisch-glicklicher ber traurig-depressiver

Stimmung bis hin zu aggressivem, misstrauischem Verhalten

- unvermitteltes Umschlagen von Stimmungen und Verhalten

- Antriebslosigkeit (Vernachlassigung von sich selbst und sozialen Beziehun-
gen) oder vermehrter Bewegungsdrang

- gravierende Fehleinschatzungen der Wirklichkeit

Probleme bei der
selbststandigen
Lebensfiihrung

- Beeintrachtigung beim Planen und Durchfiihren von Aktivitaten (wie Jacke
zuknopfen, Maschinen oder Geréate bedienen)

- mundmotorische Einschréankungen (erschwerte Nahrungsaufnahme durch

Kau- und Schluckstdrungen)

- Gehschwierigkeiten und Gangstorungen mit erhohter Sturzgefahr

Bei der Demenzdiagnostik miissen zu-
dem systematisch andere in Frage kom-
mende Krankheiten, wie zum Beispiel das
Delir (siehe Tabelle 3] oder die Depression
ausgeschlossen werden konnen. Die De-
pression und die Demenz flihren beide zu
objektivierbaren Ged&chtniseinbussen, so
dass die Unterscheidung nicht immer ein-
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fach ist. Gemass Hofmann stehen bei einer
Altersdepression vor allem Klagen Uber das
Altern, nachlassende Vitalitat und Motiva-
tion, gestorter Schlaf, geminderter Antrieb
und mangelnder Appetit im Vordergrund
(Hofmann, 2012, 348).

Tabelle 3: Abgrenzung Delir/Demenz aus: Marwedel et al., 2013, 155

Beginn plotzlich meist schleichend

auslosendes feststellbar bei vaskularen Demenzen eventuell
Ereignis (Schlaganfall)

Verlauf akut chronisch

Symptome im - stark schwankend

Tagesverlauf - nachts Verschlechterung

weniger Schwankungen (je nach
Demenzform)

Aufmerksamkeit - stark gestort

- schwankend

eher gleichbleibend

Bewusstsein beeintrachtigt

klar

Antrieb und stark vermindert oder stark oft vermindert oder gesteigert,
Psychomotorik gesteigert abhangig vom Stadium
Affektivitat - Angst im Anfangsstadium haufig Depres-

- Schreckhaftigkeit
- staunende Ratlosigkeit

sion

korperliche - Schwitzen

Symptome - Tachykardie

- Tremor

im Spatstadium: Inkontinenz,
Schluckstérungen, Immobilitat

Die demenziellen Erkrankungen werden
gemdss ICD-10 in drei Stadien, eine leich-
te, mittelgradige und schwere Demenz ge-
gliedert. Dabei macht es geméass Monsch et
al. Sinn, die Stadieneinteilung auf das Aus-
mass der Betreuungsbediirftigkeitzu bezie-
hen (Monsch et al., 2008, 144). Haufig wird
auch die Reisberg-Skala fir die Einteilung
angewandt, die im Unterschied zum ICD-10
von sieben Stadien einer globalen kogniti-
ven Verschlechterung (Global Deterioration

Scale, GDS] ausgeht (Reisberg et al., 1988]
(siehe Tabelle 5).

Die Reisberg-Skala ist eine Beurteilung des
kognitiven Status einer Person im Unter-
schied zum Mini-Mental-Status-Test durch
Fremdeinschatzung, das heisst durch eine
andere Person. Sie ist ein niitzliches Tool,
um den ungefdhren Pflegebedarf sowie den
weiteren Verlauf der Demenzerkrankung
einschétzen zu konnen.




Tabelle 4: Subtypen von Demenz (in Anlehnung an Marwedel et al., 2013, 161 ff.; DGPPN und DGN, 2016;
Alzheimervereinigung, 2012 und Alzheimervereinigung, 2010)

Subtypen von
Demenz

Demenz bei - haufigste Form der demenziellen Erkrankungen
Alzheimer-Krank-  _ penannt nach dem Psychiater und Neuropathologen Alois Alzheimer
= (1864-1915)

- neurodegenerative Demenzform mit pathologischen Veranderungen im
Gehirn (Atrophie, Plaques, verminderte Durchblutung usw.)

- irreversible, unheilbare Demenzform

- Anfangssymptome: Gedachtnis- und Orientierungsstorungen, Wortfin-
dungsstérungen

vaskuldare Demenz - Blutgefasse betreffend

- beruht auf Erkrankungen, Schadigungen oder Verstopfungen der zerebralen
Gefasse, was zur Minderdurchblutung und/oder Hirninfarkten und somit
zum Absterben von Hirngewebe fiihren kann

- plotzlicher Beginn mdglich, aber auch schleichend
- schubweise, aber auch langsam fortschreitend
- neurologische Symptome

- Anfangssymptome: Verlangsamung im Denken und Handeln, Stimmungs-

schwankungen
gemischte - Mischformen, Alzheimer-Krankheit und Gefasserkrankungen
Demenz
frontotemporale - diverse Demenzerkrankungen, die den Schlafen- und Stirnlappen des Hirns
Demenz (FTD) betreffen wie die FTD im engeren Sinn, auch als Morbus Pick bezeichnet
oder Pick-Krank- mit Verhaltensauffalligkeiten und Charakterverdnderungen, die semanti-
heit sche Demenz mit Erkenn- und Sprachverstandnisstérungen und die primar
progressive Aphasie, bei der Wortwahl und Sprechfluss beeintrachtigt sind
- verminderte Selbstkontrolle, Enthemmung
- Rededrang, unpassende Bemerkungen
- Masslosigkeit beim Essen und Trinken
- Selbstbezogenheit
- Storung der Planungs-, Organisations- und Urteilsfahigkeit
- hohes Risiko von Fehldiagnosen (psychische Erkrankung)
- Anfangssymptome: Verhaltensauffalligkeiten wie Kontrollverlust, Enthem-
mung und Aggressivitat; Personlichkeitsveranderungen
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Subtypen von

Demenz
Demenz bei - Diagnose Morbus Parkinson
Morbus Parkinson  _ cch(gichender Beginn, langsame Progression

- kognitive Einschrankungen (Aufmerksamkeit, Ged&chtnis, visuell-raumli-
che Funktionen)

- Apathie, Personlichkeitsveranderungen, Stimmungsschwankungen,
Halluzinationen

- Anfangssymptome: Bewegungsstorungen, kognitive Symptome erst im
spateren Krankheitsverlauf

Lewy-Korper- - benannt nach dem Neurologen Friedrich H. Lewy (1885-1950)

chen-Demenz - neurodegenerative Demenzform mit runden Kérperchen, die sich in den
Nervenzellen ablagern

- in ihrer Haufigkeit unterschétzte Demenzform (aufgrund der Ahnlichkeit mit
der Alzheimer- bzw. Parkinson-Krankheit)

- Schwankungen in der kognitiven Leistungsfahigkeit

- Halluzinationen

- haufige Stirze

- parkinsonahnliche Bewegungsstérungen

- Uberempfindlichkeit gegeniiber den meisten Neuroleptika
- irreversible, unheilbare Demenzform

- Anfangssymptome: fluktuierende kognitive Storungen, parkinsonahnliche
Bewegungsstorungen, Halluzinationen




Tabelle 5: Demenzstadien

Stadium Symptome

Nach Monsch et al., 2008, 144 f.

Nach Reisberg et al., 1988*

leichte Demenz Arbeit und soziale Aktivitaten sind deutlich beeintrachtigt, wobei Fahigkeit,
unabhangig zu leben, mit entsprechender personlicher Hygiene und intaktem

Urteilsvermogen, erhalten bleibt.

mittelgradige Selbststandige Lebensfiihrung ist nur noch mit Schwierigkeiten méglich und
Demenz nur mit einem gewissen Mass an Aufsicht.

schwere Demenz Aktivitaten des taglichen Lebens sind derart beeintrachtigt, dass eine
kontinuierliche Aufsicht notwendig wird.

Nach Reisberg et al., 1988*

Stadium 1 keine kognitive Beeintrachtigung, selbststandige Lebensfiihrung
Stadium 2 sehr geringe kognitive Beeintrachtigung, selbststandige Lebensfihrung
Stadium 3 geringe kognitive Beeintrachtigung, selbststandige Lebensfihrung
Stadium 4 massige kognitive Beeintrachtigung, Tagesstatte/Aufsicht notwendig

Symptome: normales Aussehen, Schwierigkeiten, komplexe Aufgaben
auszufiihren, abnehmendes Zeitgefiihl, Schwierigkeiten mit der Reinigung
und dem Kochen, Riickzug von komplexen Aufgaben, sich wiederholen,
zunehmend Irritationen und Selbstbezug, Verlust von Humor, rigid, Wieder-
holungen einfordern, Abnahme des Erinnerungsvermaogens, Probleme
negieren, depressiv

Stadium 5 mittelschwere kognitive Beeintrachtigung, spezielle Betreuungsangebote
notwendig

Symptome: unfertiges Aussehen, braucht Unterstiitzung bei der Kleider-
wahl, muss zum Baden aufgefordert werden, braucht Unterstiitzung in der
Pflege, Riickzug aus Aktivitaten, kein Antrieb, larmempfindlich, Abnahme
visueller Wahrnehmungsfahigkeit, Tunnelblick, sich an vertraute Personen
und Orte klammern, kann nicht alleine sein, Mihe mit Veranderungen,
Abnahme kommunikativer Fahigkeiten, Wahnvorstellungen, das Gefiihl, 20
bis 40 Jahre alt zu sein, kognitive Fahigkeiten eines/einer Achtjahrigen,
physisch kalt haben

“sinngemasse Ubersetzung durch Autorin
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Stadium Symptome

Stadium 6 schwere kognitive Beeintrachtigung, spezielle Betreuungsangebote not-

wendig

Symptome: ungepflegtes Aussehen, braucht Unterstiitzung beim Anziehen,
braucht Unterstiitzung beim Baden, abnehmende Fahigkeit auf die Toilette zu
gehen oder inkontinent, haufige Stiirze, schlurfender Gang, Totenhaltung, mit
den Fingern essen, Miihe, den Ort zu wechseln oder aufzustehen, umherirren
und in Sachen stobern, kognitive Fahigkeiten eines zwei- bis flinfjdhrigen
Kindes, kalt oder Schmerzen empfinden, Mihe, bei Mahlzeiten sitzen zu
bleiben, sich ausziehen, keine Brillen/Schuhe/Zahnprothesen/Héorgerate
tragen wollen, abnehmende Kommunikation (Ja-Nein-Antworten/Gesten)

Stadium 7 sehr schwere kognitive Beeintrachtigung, Pflegeheim oder Palliativstation

1.1

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
sich allgemeines Wissen anzueignen
beziehungsweise sich entsprechend
weiterzubilden, damit sie die unter-
schiedlichen Klassifikationssysteme,
Skalen und Formen von Demenzer-
krankungen einschliesslich deren
Symptome und Stadien kennen.

Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
nen, Betreuungspersonen, die mit De-
menzerkrankten arbeiten, spezifische
Weiterbildungen zu Demenz anzubie-
ten beziehungsweise zu ermaglichen.
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2 Diagnostische Besonderheiten bei Menschen mit
einer kognitiven Beeintrachtigung kennen

A0
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Flr Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung sind die Ublichen Symptome
oder Kriterien auf denen die Demenzdiag-
nostik in der Regel beruht, nichtin gleichem
Masse aussagekraftig. Denn wird bei Men-
schen ohne kognitive Beeintrachtigung vom
vorhandenen kognitiven Leistungsniveau
und dessen allfalliger Abnahme ausgegan-
gen, ist ein solches «fir alle vergleichbares
Leistungsniveau nicht gegeben.» (Gusset-
Bahrer, 2013, 67).

«Die Diagnose ‘Demenz’ bei Menschen mit
geistiger Behinderung ist aus verschiedenen
Griinden schwierig zu stellen. Zwischen dem
Erscheinungsbild der geistigen Behinderung
gibt es Ahnlichkeiten und Uberlappungen,
welche die Demenzdiagnose v. a. im Friih-
stadium der Erkrankung erschweren.» (Gus-
set-Béhrer, 2013, 67)

So betontauch die nationale Demenzstra-
tegie die Schwierigkeiten der Diagnosestel-
lung bei Menschen mit einer lebenslangen
kognitiven Beeintrachtigung, da verbreitete
Testmethoden versagen wirden (BAG und
GDK, 2016, 10). Insbesondere die gangigen
Testverfahren der Demenzdiagnostik fur ei-
ne Erstbeurteilung, wie der auf einem In-
terview und dem Ausfihren einfacher Hand-
lungen beruhende Mini-Mental-Status-Test
oder der DemTect-Test oder auch der Uh-
rentest, bei dem ein Zifferblatt einer Uhr auf
einem Blatt Papier gezeichnet werden muss,
kénnen bei einer verminderten Intelligenz
meist nicht angewandt werden. Zudem ist
die Diagnosestellung auch schwierig, weil

intellektuelle Einschrankungen bei diesen
Menschen bereits vorbestehend sind. Dies
fihrt dazu, dass eine Diagnose meist erst
im Spatstadium oder gar nicht gestellt wird
(Wolff und Mller, 2014, 397).

Der Mini-Mental-Status-Test (MMST] ist ei-
ne von Folstein et al. in den 1970er Jahren
entwickelte einfache Untersuchungsmetho-
de des kognitiven Zustands, der nur elf Fra-
gen enthéalt, funf bis zehn Minuten dauert
und somit auch in der Praxis routinemé&ssig
angewandt werden kann. Er beschrankt sich
aufdie Untersuchung rein kognitiver Aspek-
te mentaler Funktionen und schliesst Fragen
in Bezug auf Psyche, das Denken oder un-
gewdhnliche Vorstellungen aus. Die ersten
Fragen miissen nur beantwortet werden und
decken Orientierung, Erinnerung und Auf-
merksamkeit ab. Der zweite Teil testet die
Féhigkeit, verbale und schriftliche Befehle
auszufiihren, etwas zu schreiben und eine
Figur abzuzeichnen (Folstein etal., 1975, 189
und 196). Mittlerweile ist der MMST einer der
am meisten verwendeten Screening-Tests
fur die Erstbeurteilung bei einer moglichen
demenziellen Erkrankung, auch wenn die-
ser Test leichte Demenzen kaum erfassen
kann, insbesondere aufgrund der zu ein-
fachen Aufgaben bei Menschen mit einem
héheren Bildungsgrad (Leischker und Kolb,
2016, 25; vgl. auch Beyermann et al., 2013).
Wegen des Lerneffekts sollte der Test erst
wieder nach einem Jahr wiederholt werden
[Hofmann, 2012, 346).




Kuhn und Rutenkroger sprechen von diag-
nostischen Demenz-Stolpersteinen, wie die
- grosse Variabilitat der kognitiven Leis-

tungsfahigkeit;

- unterschiedliche diagnostische und me-
thodische Verfahren;

- Schwierigkeit, das Ausgangsniveau der
kognitiven Leistungsfahigkeit zu beurtei-
len, um kognitive und verhaltensbedingte
Veranderungen einschatzen zu konnen
(Kuhn und Rutenkroger, 2018, 58].

Sie weisen weiter darauf hin, dass bei
Menschen mit Trisomie 21 meist Gedacht-
nisprobleme nicht die ersten Anzeichen
einer Demenz seien, sondern Verhaltens-
anderungen beziehungsweise sogenann-
te Frontallappensymptome (Kuhn und Ru-
tenkroger, 2018, 61).

Der Uhrentest ist ein einfach handhabbarer
Screening-Test, der die visuell-rdumliche
Organisation und das abstrakte Denken un-
tersucht. Er eignet sich auch fir Frihfor-
men der Demenz. Meist wird er ergdnzend
zum Mini-Mental-Status-Test (MMST) an-
gewandt. Die Person muss ein Zifferblatt
einer Uhr zeichnen, alle Ziffern eintragen
sowie die Zeiger auf die Uhrzeit 11:10 stel-
len. Es gibt unterschiedliche Formen der
Auswertung, die sich alle zwischen dem
Losen der Aufgabe bis hin zu einer Zeich-
nung, die nichts mehr mit einer Uhr zu tun
hat, bewegen (Leischker und Kolb, 2016,
26). Der Uhrentest eignet sich insbeson-
dere auch fir die Differenzialdiagnose zwi-
schen Demenz und Depression. Die Ergeb-
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nisse sind zudem weniger als der MMST
vom Bildungsniveau abhéngig (Hofmann,
2012, 347).

Der DemTect-Test [Demenzdetektion]unter-
suchtim Unterschied zum Mini-Mental-Sta-
tus-Test [MMST] zusétzlich noch sprachliche
Leistungen und die kognitive Flexibilitdt. Der
Test ist fir die frihzeitige Entdeckung be-
ginnender Gedédchtnisschwierigkeiten bes-
sergeeignetals der MMST und erfasst somit
auch leichte kognitive Beeintrdchtigungen
[Hofmann, 2012, 347).

Gemass Margallo-Lana bestehen kei-
ne breit akzeptierten, zuverldssigen dia-
gnostischen Instrumente, die Demenz bei
Menschen mit einer kognitiven Beeintrach-
tigung erkennen liessen, doch es gebe va-
lide und zuverldssige Instrumente, die eine
Diagnosestellung erleichterten und die sich
entweder auf Drittpersonen oder auf das di-
rekte Assessment der betroffenen Person
abstutzten (Margallo-Lana et al., 2018, 1).
Doch das setze voraus, dass man eben auch
einen Ausgangspunkt habe, eine Baseline,
um die Veranderungen aufgrund einer
moglichen Demenzerkrankung erfassen zu
kénnen. Zudem stelle sich beim Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung oft
das Problem, dass auffdlliges Verhalten,
das ansonsten bei einer demenziellen Er-
krankung ein wichtiges, frih auftretendes
Symptom sei, zur kognitiven Beeintrachti-
gung dazugehdren kénne (Margallo-Lana
et al.,, 2018, 2). Ohne eine frihe Anamnese
des Verhaltens und der intellektuellen Fa-

higkeiten bei Personen mit einer kognitiven
Beeintrachtigung kann somit die Ursache
fur auffalliges Verhalten oder eine Abnah-
me intellektueller Fahigkeiten nur schwer
zugeordnet werden.

«Bei Menschen mit geistiger Behinderung
wird ein anderer Schwerpunkt gesetzt: Es
geht um die beobachtbare Verschlechte-
rung der Leistungsfahigkeit und nicht um
die Leistungsfdhigkeit an und fur sich. Man
muss sich die Frage stellen: War es ihr bzw.
ihm maglich, dies in der Vergangenheit zu
tun, und kann sie bzw. er es heute nicht?
Wenn ja: Was ist die Ursache fiir diese Ver-
anderung?» (Gusset-Béhrer, 2013, 68).

Bei Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung ist es somit zentral, den Fokus
auf die Erkennung einer Abnahme von Fa-
higkeiten in Bezug zu vorbestehenden Fa-
higkeiten zu richten, was wiederum voraus-
setzt, dass man diese zu einem friheren
Zeitpunkt auch erhoben hat.

Heute sind drei Testformen ublich, die ei-
ne demenzielle Erkrankung bei Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung diag-
nostizieren helfen: Tests, die auf dem direk-
ten Assessment der betroffenen Person ba-
sieren, Tests, die auf Informationen Dritter
beruhen sowie Tests, die direkte kognitive
Tests und Berichte von Dritten in Form einer
Testbatterie kombinieren, wovon einige die-
ser letzteren Tests nicht nur bei Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung ein-
gesetzt werden.

Wie die Ubersicht in Tabelle 6 zeigt, sind
viele dieser Tests entweder fir die allgemei-
ne Bevolkerung oder aber fiir Menschen mit
Trisomie 21, die in der Regel keine schwe-
re kognitive Beeintrachtigung aufweisen,
entwickelt worden. Fir Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung, insbesondere
fur diejenigen mit einer schweren kognitiven
Beeintrachtigung, existieren somit keine va-
liden Tests, was einerseits die Kombinierung
unterschiedlicher Tests in Testbatterien, an-
dererseits den Einbezug der Informationen
des Umfelds notwendig macht. Vielleicht
mussten wir uns aber auch einfach damit
abfinden, so Margallo-Lana et al., dass uns
kein Screening-Instrument zur Verfligung
stehe, das uns aufgrund der reinen Anwen-
dung dieses Tools mitteilt, ob eine Person an
einer Demenz erkrankt ist oder nicht. Das
bedeutet, zu akzeptieren, dass es eine gan-
ze Palette von Assessmenttools braucht, um
wirklich den individuellen Erkrankungspro-
zess einer Person zu verstehen (Margallo-
Lana et al., 2018, 14).

Betreuungspersonen, Angehdrige und an-
dere Fachpersonen sind somit wichtige In-
formationsquellen, die alle Auskunft dari-
ber geben, ob, und wenn ja, was sich beim
taglichen Funktionieren verandert hat. Auch
wenn solche Einschatzungen mit Vorsicht zu
geniessen sind und auch zu einer grossen
Abhangigkeit von solchen Informationen
fihren, gewinnen diese doch an Wert, wenn
deren Gewinnung Uber die Zeit hinweg wie-
derholt wird, insbesondere dann, wenn kei-
ne Tests zu einem frilheren Zeitpunkt - also
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Tabelle 6: Ubersicht iiber Tests und deren Eignung fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintréchtigung
(Margallo-Lana et al., 2018)

Testform Test

- Dementia Questionnaire for Persons with Learning Disability [DLD). Test, der
speziell fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung entwickelt
worden ist, kann hilfreiche Informationen fir die Diagnose einer Demenz
beschaffen, ist aber wenig geeignet fiir Menschen mit einer schweren
kognitiven Beeintrachtigung, die nie die im Test erfragten Fahigkeiten hatten.

Tests, die auf
Informationen
Dritter basieren

- Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual
Disabilities ([DSQIID). Test, der vor allem kirzlich erfolgte Veranderungen im
Vergleich gut erheben kann.

- Dementia Scale for Down Syndrome (DSDS). Test, der urspringlich fur
Menschen mit Trisomie 21 entwickelt worden ist, der sich aber auch fur alle
anderen Menschen mit einer schwereren kognitiven Beeintrachtigung gut
eignet.

- Early Signs of Dementia Checklist [ESDC). Checkliste mit 37 binaren Fragen

- Short Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly (IQCODE].
Test, der nicht auf Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung
angepasst worden ist.

Tests, die - Prudhoe Cognitive Function Test ([PCFT). Test, der urspriinglich fir Menschen
betroffene mit Trisomie 21 entwickelt worden ist, sich aber gut auch fiir Menschen mit
Personen einer leichten bis schweren kognitiven Beeintrachtigung eignet.

assessieren - Test for Severe Impairment (TSI). Test, der urspriinglich fir die allgemeine

Bevolkerung entwickelt worden ist, sich aber gut flir Menschen mit einer
schweren kognitiven Beeintrachtigung eignet.

- Severe Impairment Battery [SIB). Test, der urspriinglich fir Menschen mit
einer schweren Demenz entwickelt worden ist, die die gangigen Tests nicht
mehr bewaltigen kdnnen. Kann auch fiir Menschen mit einer leichteren
Form von kognitiver Beeintrachtigung angewandt werden.

- Adaptive Behaviour Dementia Questionnaire [ABDQ). Test, der urspringlich
fir Alzheimerdemenz entwickelt worden ist, sich aber gut auch fir
Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung eignet.

- Cambridge Cognitive Examination [CAMCOG]. Test, der fir die allgemeine
Bevolkerung entwickelt worden ist, sich aber auch fiir Menschen mit einer
leichteren Form von Trisomie 21 eignet.

- The Dyspraxia Scale. Test, der einfache Bewegungen evaluiert, ohne dass
verbale Verstandigung oder Kommunikationsfahigkeiten vorausgesetzt werden.

- The Short Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly

[IQCODE]. Test, der fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung
evaluiert worden ist, mit dem Resultat einer mittleren Zuverlassigkeit.
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vor dem Auftreten einer allfalligen Demenz
- durchgefiihrt worden sind (Margallo-Lana
etal., 2018, 11).

Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung mussen also taglich aufmerk-
sam - und zwar auch ohne Anzeichen einer
demenziellen Erkrankung - auf ihr Verhal-
ten und ihre Fahigkeiten hin beobachtet wer-
den. Diese Beobachtungen muissen - ins-
besondere auch im Hinblick auf allfallige
Veranderungen - schriftlich dokumentiert
werden. Bei Personen mit Trisomie 21 soll-
te dies bereits ab dem 40. Lebensjahr®, bei
allen anderen Personen mit einer kogniti-
ven Beeintrachtigung ab dem 50. Lebens-
jahr geschehen (Zeilinger und Fritsch, 2013,
1; Kuhn und Rutenkroger, 2018, 63). Wenn
Veranderungen beobachtet werden, die auf
eine demenzielle Erkrankung hinweisen,
sollten systematisch und regelmassig Be-
obachtungen anhand bestimmter Instru-
mente durchgefiihrt werden. Ein solches
Instrument ist das NTG-EDSD¢, das eine
Demenzerkrankung nicht diagnostizieren
will - also kein klinisches Tool ist - sondern
beim Prozess einer frihen ldentifizierung
unterstitzen soll. Die zu beantwortenden
ltems beziehen sich auf Veranderungen in
Bezug auf die Kognition, das Verhalten, die
Stimmung und die Aktivitaten des taglichen
Lebens. Dieses Instrument kann nach der
ersten Erhebung auch als Beurteilungsba-

sis flr weitere Assessments dienen. Da Be-
treuungspersonen in der Regel kein kogniti-
ves Screening durchfihren kénnen, wird mit
diesem Tool ein Instrument geschaffen, das
Fachpersonen auch dann anwenden kénnen,
wenn sie Veranderungen wahrnehmen, aber
nicht fir Assessments speziell ausgebildet
sind. Dementsprechend ist das Instrument
einfach zu handhaben, bendtigt fur die Er-
hebung nichtviel Zeit und erhebt doch geni-
gend Informationen, um Entscheide zu fallen
(Esralew et al., 2018, 202).

Das NTG-EDSD-Instrument erhebt - ne-
ben den gangigen anamnestischen Fragen
zu Krankheiten und anderen Problemen -
folgende Bereiche:

- Aktivitaten des taglichen Lebens

- Sprache und Kommunikation

- Schlaf-Wach-Rhythmus

- Fortbewegung

- Gedachtnis

- Verhalten und Affekt

- Probleme, die von der Person berichtet
werden

- Auffallige, von anderen beobachtbare Ver-
anderungen

Dabei muss pro Item angekreuzt werden,
ob das
- schon immer so war;
- schonimmersowar, sich aberverschlech-
tert hat;

°In der Stiftung Arkadis werden Personen mit Trisomie 21 bereits ab dem 30. Lebensjahr getestet.

®Das Instrument «Early Detection Screen for Dementia» wurde von der National Task on Intellectual Disabilities and
Dementia Practices, einer breit abgestitzten Gruppe von rund 300 Personen, in der alle Akteure - auch Betroffene -
vertreten sind, in den USA entwickelt (NTG, 2012).
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- ein neues Symptom ist, das im letzten Jahr
aufgetreten ist;
- das Item nicht zutrifft.

Der Fragebogen legt also einen Schwer-
punkt auf beobachtbare Veranderungen.
Zudem werden auch Verdanderungen im
kdrperlich-psychischen Bereich, wie Bewe-
gungsapparat, Herz und Kreislauf, Hormo-
ne, Lungen- und Atemfunktion, seelische
Gesundheit, Schmerzen und Beschwerden,
sensorischer und weitere Bereiche erhoben
(Zeilinger und Fritsch, 2013)”. Gemass Kuhn
und Rutenkréger habe dieses Instrument
das Potential, «international fur die frihen
Anzeichen einer Demenz bei Menschen mit
Lernschwierigkeiten eingesetzt zu werden.»
(Kuhn und Rutenkréger, 2018, 75). Dies wa-
re angesichts der Vielfalt an Instrumenten
sicher ein Schritt in die richtige Richtung.

Menschen mit einer schweren, mehr-
fachen Behinderung haben zudem haufig
eine Schmerzproblematik, die nicht leicht
zu erfassen ist, da die Kommunikation von
Schmerzen bei diesen Menschen erschwert
ist. Fur die Erfassung von Schmerzen ste-
hen hier verschiedene Instrumente zur
Verfligung (siehe Tabelle 7 und Tabelle 8).
Menschen mit einer Trisomie 21 und einer
Demenz leiden ferner meist auch an epilep-
tischen Anfallen, gemass einzelnen Studien
in bis zu 80 % der Falle (Kuhn und Rutenkro-
ger, 2018, 76).

Wahrend des Verlaufs einer demenziellen
Erkrankung kann sich vieles an Fertigkeiten
und Fahigkeiten verandern. Angehdérige und
das Umfeld nehmen diese veranderte Per-
sonlichkeit der oder des Erkrankten wahr,
kénnen aber das neue Verhalten oftmals
nicht einordnen, und es ist fiir sie schwierig,
damit umzugehen. Daher sollten die gesetz-
lichen Vertretungen, Angehorigen, externen
Bezugspersonen etc., wenn immer mdglich,
mit dem Einverstandnis der Bewohnerin
oder des Bewohners, Giber Veranderungen,
Anliegen und Wiinsche informiert werden.
Uber medizinische und diagnostische Ver-
anderungen gibt der zustandige Arzt oder
die zustandige Arztin Auskunft. Es lohnt
sich, interdisziplindre Gesprache mit allen
zustandigen Personen zu organisieren und
dazuimmer auch die gesetzliche Vertretung,
Angehdrige, externe Bezugspersonen und
Fachleute einzuladen. Entscheidungen und
Beschlisse bei Gesprachen mit gesetzli-
chen Vertretungen und Angehdrigen sollten
schriftlich festgehalten und von allen Betei-
ligten unterschrieben werden.

" Der Fragebogen kann in seiner ganzen Léange in einer auf Deutsch Ubersetzten Version unter folgendem Link
heruntergeladen werden, daher wird hier auf eine Auflistung verzichtet: https://aadmd.org/sites/default/files/
NTG-EDSD_deutsch_final_vé.pdf (Zeilinger und Fritsch, 2013).
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Tabelle 7: Schmerzerfassungsinstrumente bei eingeschrankter oder fehlender Kommunikation

Instrument Beschreibung

EDAAP-Skala

- Die EDAAP-Skala - L'Echelle d'évaluation de de la douleur adulte ou
adolescent polyhandicapé - wurde von Michel Belot (Belot et al., 2009)
einem franzdsischen Psychologen, entwickelt.

Die EDAAP—Skala“ umfasst elf Kriterien, die somatische, psychomotorische
und korperliche Ausserungen erheben, wovon jedes mit 0 bis 3, 4 oder 5
Punkten bewertet wird. Der maximale Gesamtwert betragt 41 Punkte.

- Die EDAAP-Skala kann unter folgendem Link bestellt werden: http://bvkm.

de/produkt/edaap-skala-schmerzerfassungsbogen/ (vgl. auch Kostrzewa,
2013, 138 ff.).

ECPA-Skala

- Die ECPA-Skala - L'Echelle comportementale de la douleur pour personnes
4gés non communicantes - wurde in einem Universitatsspital in Frankreich
von Remy Morello et al. 1998 entwickelt. Eine zweite Version - die ECPA-
2-Skala - wurde mit einer Studie in drei Spitalern in Frankreich 2006
evaluiert mit einem positiven Resultat (Morello et al., 2007).

- Um diese Skala anzuwenden, muss die Fachperson die Bewohnerin bzw.
den Bewohner schon lange kennen oder mindestens drei Tage aneinander
beobachten kénnen, da die Skala sich bei mehreren Items im Vergleich auf
die vorherigen Tage bezieht.

Die Skala hat zwei Dimensionen (Beobachtungen vor der Pflege und
Beobachtungen wahrend der Pflege] mit insgesamt acht Items, die auf
einer abgestuften Skala von 0-4 beurteilt werden missen (deutsche Version
siehe Tabelle 8).
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Tabelle 8: ECPA-2-Skala (Morello et al., 2007, 92 f., deutsche Version)?

Beobachtungen Items

Vor der Pflege Waéhrend der Pflege

Beobachtungen

(1) Gesichtsausdruck: 0 entspannte Miene [6)  Reaktionen 0 Person lasst sich mobilisieren oder steht auf, ohne dem eine
Blick und Mimik 1 besorgte Miene wahrend pflegeri- besondere Beachtung zu schenken
2 p g g & B schen Interventio- 4 Person hat einen aufmerksamen Blick und scheint sich vor der
erson zieht von Zeit zu Zeit Grimassen
. . . ) uel Mobilisation zu flirchten
3 verangstigter Blick und/oder verkrampfte Miene o . B .
4 Ustsndi Ausdruck 2 Person halt die Hand zurick oder fiihrt die Hand der Betreuungs-
VUSR] EFSEIEr A UERiie person wahrend der Mobilisation oder der Pflege
(2)  spontane 0 keine schmerzlindernde Kérperhaltung 3 Person nimmt eine schmerzlindernde Position ein wahrend der
Ruhehaltung 1 Person vermeidet eine Position Mobilisation eder der Pflege
(sf:::::r:fi;z::'?:r ) Bersan wililk @ine schmérzlindernde F’osition ) 4 Person leistet Widerstand gegeniiber der Mobilisation oder Pflege
den Haltungoder 3  Person sucht erfolglos eine schmerzlindernde Position (7} Reaktionen 0  keine Reaktion wahrend der Pflege
Position) 4 Person bleibt unbeweglich, wie vom Schmerz gefesselt wéhrend der 1 Reaktion nur wahrend der Pflege
heasgcl 2 Reaktion bei der Berih hmerzhafter Z
(3]  Bewegungen der 0 Person bewegt sich oder bewegt sich nicht wie gewohnt schmerzhaften ed tfon e{ er §ru PN AT Ao
Person aus derp 1 Person bewegt sich wie gewohnt, vermeidet aber bestimmte Stellen 3 Reaktion bei der leichten Beriihrung schmerzhafter Zonen
Bett und/oder ins Bewegungen 4 Unmédglichkeit, sich den schmerzhaften Zonen zu nahern
Bett :
2 langsame, selténe .Bewegungen, entgegen de-r Gewohnheit B o Avsrek 0 Person klagt nicht
3 Be_wegungsl05|gke|t, entgegen der Gewohnheit _ ge_.l;rachdtzKlagen 1 Person klagt, wenn sich die Betreuungsperson ihr zuwendet
‘ elne Besegung Gier siarke Lnrl i, cngeger ger bauern e \'l:vfale;t:n er 2 Person klagt, seitdem die Betreuungsperson anwesend ist
(4] Interaktionen mit 0 dieselbe Art des Kontakts wie Ublich 3 Person seufzt oder weint still und spontan
anderen (unge- 1 Kontakt ist schwieriger zu etablieren, als gewshnlich 4 Person schreit oder klagt heftig und spontan
achtet der Art der ? det den Kontakt. ent der Gewohnheit
Bezichung) vermeidet den Kontakt, entgegen der Gewohnhei
3 kein Kontakt, entgegen der Gewohnheit
4 totale Teilnahmslosigkeit, entgegen der Gewohnheit

Wiéhrend der Pflege

(5)

in angstlicher
Erwartung vor der
Pflege

¢ Ubersetzung durch Autorin
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Person zeigt keine Angst

angstlicher Blick, macht angstlichen Eindruck
Person ist aufgewihlt

Person ist aggressiv

Schreie, Seufzer, Wimmern



2.1

2.2

2.3

2.4

2.5
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Wir empfehlen Betreuungspersonen,
bei allen Klientinnen und Klienten
ab 50 Jahren (bei Menschen mit ei-
ner Trisomie 21 bereits spatestens ab
40 Jahren) eine sogenannte Baseline
hinsichtlich Verhalten und kognitive
Fahigkeiten zu erstellen, damit diese
als Ausgangspunkt flir spatere Beur-
teilungen herangezogen werden kann.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
das Verhalten der Klientinnen und Kli-
enten taglich auf Veranderungen im
Verhalten hin zu beobachten und be-
obachtete Verhaltensanderungen zu
dokumentieren.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
alle drei bis sechs Monate bei den Kli-
entinnen und Klienten kérperliche und
kognitive Fahigkeiten und Fertigkeiten
abzufragen und beobachtete Verande-
rungen zu dokumentieren.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
bei Menschen mit einer schweren,
mehrfachen Behinderung auch eine
mogliche Schmerzproblematik mit den
verschiedenen zur Verfigung stehen-
den Instrumenten zu erfassen und in
die Dokumentation hinsichtlich Verhal-
ten und kognitiven Fahigkeiten mitauf-
zunehmen.

Wir empfehlen Betreuungspersonen
in die Beurteilung von Verhalten und
kognitiven Fahigkeiten immer auch

2.6

die Angehdrigen als wichtige Informa-
tionsquellen miteinzubeziehen.

Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
nen, interdisziplindre Gesprache mit
allen zustandigen Personen zu orga-
nisieren und - neben der Klientin oder
dem Klienten - dazu immer auch die
gesetzliche Vertretung, Angehdrige,
externe Bezugspersonen und Fach-
leute einzuladen, damit alle immer auf
dem gleichen Wissensstand sind und
Veranderungen im Verhalten oder in
den kognitiven Fahigkeiten auch kom-
muniziert und eingeordnet werden
konnen.

3

Spezialisierte Angebote fiir demenzkranke Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung aufbauen
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In Behinderteninstitutionen leben Men-
schen mit einer schweren mehrfachen Be-
hinderung und/oder kognitiven Beeintrach-
tigung, die aufgrund der medizinischen
Fortschritte sowie der stark auf Forderung
ausgerichteten Begleitung heute in der Re-
gel meist das Pensionsalter erreichen. Dabei
altern Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung genauso individuell verschieden
wie altere Menschen ohne eine Behinderung.
Menschen, die das Lebensalter von 50 Jah-
ren erreicht haben, haben somit eine anna-
hernd dhnliche Lebenserwartung wie die All-
gemeinbevélkerung (Miller et al., 2016, 77).

Die Gruppe alterer Menschen mit ei-
ner kognitiven Behinderung wird also wei-
terwachsen und somit auch die Anzahl an
Demenzerkrankten mit einer kognitiven
Beeintrachtigung. Dabei treten bei ihnen
demenzielle Erkrankungen deutlich friher
auf als in der Allgemeinbevolkerung, nam-
lich oft bereits vor dem Erreichen des Pen-
sionsalters (Wolff und Miller, 2014, 400). Die
Pravalenzrate bei Uber 50-Jahrigen betragt
11,4 %, bei Uber 65-Jahrigen 22 %. Eine Aus-
nahme bilden dabei Menschen mit einer Tri-
somie 21. Bei ihnen tritt die Demenz nicht
nur 20 bis 30 Jahre friher auf als in der Nor-
malbevolkerung, sie sind auch weit haufiger
(75 % der tUber 65-Jahrigen) davon betroffen
(Wolff und Maller, 2014, 397).

Aufgrund dieser Entwicklungen beginnen
Behinderteninstitutionen eigene Angebote
fir Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung und einer demenziellen Erkran-
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kung aufzubauen. Solche Angebote sind ins-
besondere auch deshalb zentral, da nur so
dem Anspruch Gentge getan werden kann,
dass auch Menschen in Behinderteneinrich-
tungen solange wie maoglich in ihrer gewohn-
ten Umgebung verbleiben kdnnen. Mit einer
spezialisierten Demenz-Wohngruppe kann
also ein friher Eintrittin ein Pflegeheim, das
in der Regel nicht auf Menschen mit kogniti-
ven Beeintrachtigungen ausgerichtet ist, ver-
hindert oder zumindest hinausgezdgert wer-
den. Gemass Gusset-Bahrer sei der Umzug
einer demenzerkrankten Person innerhalb
der Einrichtung in eine auf sie spezialisierte
Umgebung zudem die beste Ldsung, wenn
ein Verbleiben in der gewohnten Umgebung
schwierig wird (Gusset-Bahrer, 2013, 92).

Grundsatzlich ist die Voraussetzung fur ei-
ne Aufnahme in eine Demenz-Wohngruppe,
dass die medizinisch-therapeutischen Anfor-
derungen durch das Fachpersonal mit den
zur Verfligung stehenden Mitteln (fachlicher,
personeller, finanzieller, infrastruktureller
Art) auch erfullt werden kénnen. Zudem ist
eine konstruktive Zusammenarbeit mit der
Beistandschaft, den Angehorigen, den exter-
nen Bezugspersonen sowie den Hausarzten
und Faché&rztinnen unabdingbar (siehe zu den
Aufnahmebedinungen Tabelle 9).

Mitarbeitende, die mit Menschen mit einer
kognitiven und demenziellen Beeintrachti-
gung arbeiten, sollten zudem weitergebildet
werden, damit sie die herausfordernde Ar-
beit auch professionell bewaltigen konnen
(siehe Tabelle 10).

Tabelle 9: Aufnahmebedingungen fir die Demenz-Wohngruppe der Stiftung Arkadis (Hermann und
Maucher, 2017, 8 f.)

Aufnahmebedin- Kriterien
gungen
Aufnahmekriterien - Menschen, bei denen eine Demenz vermutet wird oder diagnostiziert wurde

- Mindestalter 18 Jahre (Erwachsenenalter]
- finanzielle Zusicherung vorhanden (beispielsweise IV-Rente)

- Zustimmung der betroffenen Person oder zumindest aktive Beteiligung am
Eintritts-/Ubertritts-Prozedere

- Vorhandensein elementarer Fahigkeiten, an der Alltagsgestaltung zu
partizipieren

- soziale Fahigkeit, in einer Wohngruppe zu leben

Ausschluss- - wiederkehrendes aggressives und/oder auffallend herausforderndes

kriterien Verhalten, wie schreien, schlagen, stampfen etc., das die eigene korperli-
che und psychische Integritat sowie diejenige anderer Gruppenmitglieder
beeintrachtigt oder die betrieblichen Ablaufe in unzumutbarem Ausmass
einschrankt

- Unfahigkeit aufgrund der Personlichkeit oder des sozialen Verhaltens in
grossfamiliendhnlichen Strukturen zu leben

- Eins-zu-eins-Betreuung wahrend 24 Stunden

- notwendige medizinisch-therapeutische oder pflegerische Versorgung, die
in der Demenz-Wohngruppe nicht geleistet werden kann

- Alkohol-, Drogen- und andere Suchtproblematiken

- fehlende konstruktive Zusammenarbeit mit Angehorigen, Vormund oder
externen Bezugspersonen

Ein Lichtkonzept, das verstarkt den Ta-
ges- und Nachtrhythmus nachahmt, kann
die «Orientierung des Demenzkranken un-
terstitzen, seine Sicherheit erhdhen, seine
Kompetenz erhalten und anregend wirken»
(Gusset-Bahrer, 2013, 136). Zudem nehmen
Unruhe, Angste, aggressives Verhalten und
Depressionen ab. Mit angepasstem Licht
kénnen also Verhaltensweisen beeinflusst
werden (Gusset-Bahrer, 2013, 136; vgl. a.
Sonnweid, 2014).
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Tabelle 10: Weiterbildung (in Anlehnung an Gusset-Bahrer, 2013, 100)

Themen fiir Subthemen

Weiterbildungen

Lebenslauf

Beeintrachtigung

- Lebenserwartung und Alternsprozesse bei Menschen mit einer kognitiven

medizinisches
Fachwissen zu

- Formen, Ursachen, Symptome, Stadien, Diagnosekriterien, differentielle
Diagnostik, Abgrenzung zu anderen Erkrankungen

Demenz - pharmakologische Interventionsmaéglichkeiten
- Begleiterkrankungen bei fortgeschrittener Demenzerkrankung
Umgebung - Entwicklung von fiir Demenzkranke geeignete raumliche, organisatorische
und psychosoziale Umwelten
Pflege - Pflege bei fortgeschrittener Demenzerkrankung
- Sterbebegleitung, Tod und Trauer (Palliative Care)
- Kooperation mit Anbietern von Diensten ausserhalb der Einrichtung
- Vermeidung von Burnout
Information - Vermittlung von Informationen zum Thema Demenz an Mitbewohnende,
Angehdrige und Demenzkranke
3.1 Wir empfehlen Behinderteninstitu- 3.3 Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
tionen, sich rechtzeitig damit ausei- nen fur die Demenzwohngruppe ein in-
nanderzusetzen, wie sie mit der zu- terdisziplinares, gut funktionierendes
nehmenden Anzahl von an Demenz Netzwerk mit verschiedensten Fach-
erkrankten Klientinnen und Klienten kraften und Organisationen aufzubau-
in Zukunft umgehen wollen und - je en, wie Hausarztinnen, spitalexterne
nach Entscheidung - interne speziali- Pflege, Palliative Care, Pflegeexper-
sierte Angebote aufzubauen oder mit tinnen beziehungsweise Pflegeheime,
externen spezialisierten Institutionen Psychiater, Psychologinnen oder Ge-
frihzeitig eine entsprechende Zusam- rontologen.
menarbeit aufzubauen. 3.4 Wir empfehlen Behinderteninstitutio-

3.2
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Wirempfehlen Behinderteninstitutionen
fir ihre spezialisierte Demenzwohn-
gruppe klare Aufnahme- beziehungs-
weise Ausschlusskriterien aufzustellen,
woran sich alle orientieren konnen.

nen unter Berlcksichtigung der freien
Arztwahl mit Hausarztinnen und Haus-
arzten zusammenzuarbeiten, die bereit
sind, auch Besuche auf der Wohngrup-
pe zu machen.

3.5

3.6

3.7

Wir empfehlen Behinderteninstituti-
onen Fachpersonen sowohl aus der
Pflege wie auch aus der Sozialpada-
gogik anzustellen und bei deren Rekru-
tierung nicht nur auf die notwendigen
fachlichen sondern auch personlichen
Qualifikationen zu achten, wie hohe So-
zialkompetenz, Empathie und Belast-
barkeit.

Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
nen Weiterbildungen zu Themen wie
herausforderndes Verhalten, Beglei-
tung von Menschen mit einer Demen-
zerkrankung und zu pflegerischen Fra-
gen einschliesslich Palliative Care zu
ermoglichen.

Wir empfehlen Behinderteninstituti-
onen ihre Demenzwohngruppe auch
infrastrukturell den Bedirfnissen von
an Demenz erkrankten Personen an-
zupassen, indem die Raumgestaltung
moglichst hindernisfrei und den indivi-
duellen Bedirfnissen und Fahigkeiten
insbesondere in Bezug auf Sicherheit
und Licht- beziehungsweise Farbge-
staltung entsprechend gestaltet wird.
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Bei Sturzrisiken zwischen Selbstbestimmung und
Sicherheit abwagen

Selbstbestimmung oder die Selbststan-
digkeit, nach freiem Willen Uber die eigene
Lebensgestaltung entscheiden zu konnen,
bedeutet in Relation zur Umgebung, eigene
Anspriiche zu stellen und diese auch zu ver-
wirklichen. Dazu gehort, sich zu erlauben,
eigene Anspriche zu haben, sich zu trauen,
diese auch zu aussern, und die Fahigkeit zu
besitzen, diese auch durchzusetzen. Selbst-
bestimmung ist im Kontext einer Behinder-
teninstitution immer auch von der Wahrneh-
mung, dem Respekt, der Begleitung und der
Unterstltzung der Betreuungspersonen so-
wie von einer vertrauensvollen Umgebung
abhangig.

Das Spannungsfeld zwischen Selbstbe-
stimmung auf der einen Seite und Sicher-
heitsaspekten auf der anderen Seite, ist bei
der Betreuung von Menschen mit einer De-
menzerkrankung immer wieder ein grosses
Thema. Insbesondere die mit der Demenz
steigende Sturzgefahr verunsichert Betreu-
ungspersonen.

Das deutsche Netzwerk fir Qualitdtsent-
wicklung in der Pflege hat sich zum Ziel ge-
setzt, «...Pflegefachkréfte sowie Pflege- und
Gesundheitseinrichtungen dabei zu unter-
stiitzen, basierend auf wissenschaftlichen
Erkenntnissen und Expertenmeinungen,
Stiuirzen vorzubeugen und Sturzfolgen zu
minimieren. Dieses Ziel ist allerdings nicht
durch eine Einschrdnkung der Bewegungs-

freiheit zu erreichen, sondern vielmehr
durch die Erhaltung bzw. Wiederherstel-
lung einer grésstmaoglichen, sicheren Mo-
bilitdt von Patienten/Bewohnern, verbunden
mit einer héheren Lebensqualitdt.» Die Ex-
pertengruppe dieses Netzwerks spricht sich
an dieser Stelle gegen jegliche freiheitsein-
schrdnkenden Massnahmen «zum Zwecke
der Sturzprophylaxe» aus ([DNQP, 2013, 20).

Ziel ist es somit nicht, Stirze generell zu
verhindern, denn dies wiirde nur gelingen,
wenn die Bewohnenden in irgendeiner Art
und Weise an der Mobilitat gehindert wir-
den (durch Festbinden im Rollstuhl, Gitter
am Bett usw.). Primares Ziel ist vielmehr,
diejenigen Stirze zu verhindern, die durch
eine gute Sturzprophylaxe vermeidbar sind
sowie die Folgen eines mdglichen Sturzes zu
mildern. Gemass einer in einer deutschen
Universitatsklinik durchgeflihrten Studie
sind Ubrigens am haufigsten inadaquates
Schuhwerk, Schwindel oder korperliche
Schwache ursachlich fur Stirze. Zudem er-
eigneten sich diese Uberwiegend im Zim-
mer und beim Gang zur Toilette (Kinne und
Klewer, 2016, 40). Um vermeidbare Stiirze
moglichst zu verhindern, braucht es somit
eine professionelle Sturzprophylaxe (siehe
Tabelle 11) und angemessene Hilfsmittel
(siehe Tabelle 12).
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Tabelle 11: Sturzprophylaxe (in Anlehnung an DNQP, 2013, 23)

Sturzprophylaxe

Erfassung des
Sturzrisikos

- systematische ldentifizierung unmittelbar zu Beginn des pflegerischen
Auftrags der personen-, medikamenten- und umgebungsbezogenen
Sturzrisikofaktoren aller Bewohnerinnen und Bewohner, bei denen ein
Sturzrisiko nicht ausgeschlossen werden kann

- Uberpriifung der Einschatzung des Sturzrisikos bei Veranderungen der
Pflegesituation und nach einem Sturz

Information der
Betroffenen und
Angehorigen iiber
das Sturzrisiko

- Information der Betroffenen und Angehdrigen tber das festgestellte
Sturzrisiko und gegebenenfalls Beratung und Schulung zu den Interventio-
nen

individueller
Massnahmenplan
zur Sturzprophy-
laxe

- Entwicklung eines individuellen Massnahmenplans zur Sturzprophylaxe in
Zusammenarbeit mit Betroffenen und Angehorigen sowie den beteiligten
Berufsgruppen

Anpassung der
Umgebung und
Fordern einer
sicheren Mobilitat

- Gewahrleistung in Absprache mit den beteiligten Berufsgruppen und den
Betroffenen gezielter Interventionen auf der Grundlage des Massnahmen-
plans

- individuelle Umgebungsanpassung sowie Einsatz geeigneter Hilfsmittel zur
Sturzprophylaxe

Information der
beteiligten
Berufs- und
Personengruppen
tiber notwendige
Massnahmen und
liber Sturzrisiko

- Information der an der Versorgung beteiligten Berufs- und Personengrup-
pen Uber das Sturzrisiko der Betroffenen einschliesslich Hinweisen zum
situativangemessenen Umgang mit diesem

Dokumentation
und Analyse von
jedem Sturz,
einschliesslich
deren institutio-
nelle Auswertung

- Dokumentation und Analyse von jedem Sturz, gegebenenfalls gemeinsam
mit anderen an der Versorgung beteiligten Berufsgruppen
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Tabelle 12: Hilfsmittel in der Sturzprophylaxe (eigene Erarbeitung)

Thema Hilfsmittel

Gehen - gutes Schuhwerk mit rutschfester Sohle
- rutschfeste Socken
- Sturzhosen bzw. Anti-Huftfraktur-Hosen
- Stocke, Kricken
- Rollator

- vom Bett zum WC, vom Bett zur Tir usw. alle Hindernisse aus dem Weg
raumen

Umgebung

- Anbringen von Haltegriffen und Handlaufen
- angepasste Hohe von Stiihlen, Sofa, Bett evtl. auch hohenverstellbar
- hohenverstellbares Lavabo und WC

- Teppiche vermeiden oder am Boden festkleben und Ubergénge mit
Schienen fixieren

Korpertraining - sich bewegen, spazieren
- Ubungen machen, die die Standfestigkeit férdern wie Gewicht verlagern,

seitwarts gehen, Kopf drehen, gehen und etwas in der Hand halten usw.

Sehen - gute Lichtverhaltnisse schaffen
- Brillenstarke kontrollieren
- Sehfahigkeit Uberprifen
- gut sichtbare Markierungen an Boden oder Treppen anbringen
- Markierung der Eingangsttiren z. B mit farbigen Rahmen
- Glastiiren vermeiden bzw. mit Folie abkleben

- Uberpriifen auf Nebenwirkungen wie Schwindel, niedriger Blutdruck,
Gehunsicherheiten, Sedierung usw.

Medikamente

Schlafen - Kontaktmatte im Bett, die anzeigt, wenn jemand aufsteht

- Boden- oder Niedrigbetten - mdglichst keine Bettgitter, da diese zum
Ubersteigen verleiten

- Haltegriffe am Bett oder teilbare Seitengitter die zum Festhalten genutzt
werden konnen
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Zu beachten ist dabei jedoch, dass es
keine einheitlichen, auf alle anwendbaren
sturzprophylaktischen Massnahmen gibt.

«Trotz der hohen Anzahl der in die Litera-
turanalyse einbezogenen Studien (275 Bei-
trdge] lassen sich nur bedingt eindeutige
Schlussfolgerungen fir die Art und Weise
der pflegerischen Einschédtzung des Sturz-
risikos und der Planung und Durchfiihrung
sturzprophylaktischer Massnahmen ziehen.
Beispielsweise liegen zu den sturzpraventi-
ven Interventionen teilweise widerspriichli-
che Ergebnisse vor, oder sie sind nicht bei
Jeder Adressatengruppe gleichermassen
effektiv. Ein wesentlicher Grund hierfir ist
sicherlich das multifaktorielle Geschehen,

das zu einem Sturz fiihrt und entsprechend
komplexer Interventionen bedarf.» [DNQP,
2013, 21)

Es handelt sich somit um ein multifakto-
rielles Geschehen, was zur Folge hat, dass
sturzprophylaktische Massnahmen immer
individuell, auf die Situation und Person an-
gepasst, ergriffen und laufend auch wieder
Uberprift werden missen.

Kommt es trotz ergriffener praventiver
Massnahmen zu einem Sturz, empfiehlt es
sich, ein Sturzprotokoll zu verfassen (siehe
Tabelle 13).

Tabelle 13: Sturzprotokoll (in Anlehnung an SFGG, 2013 und Inselspital, 2010)

Angaben im Sturzprotokoll

unverzichtbare

- Sturzdatum und Sturzzeit (wann?)

- Ort des Sturzes (Zimmer, WC, Korridor, anderer Ort)

- Sturzart (beim Stehen/Gehen, beim Mobilisieren/Aufstehen, aus dem
Sitzen, aus dem Liegen, andere Sturzart)

- Begleitung (Sturz in Begleitung, wenn ja, von wem? Sturz ohne Begleitung)

- Sturzursache

- Sturzfolgen (keine, Schmerzen, Prellung/Hamatom/Schiirfwunde, Platz-
wunde, Verdacht auf oder Fraktur, andere)

- Massnahmen nach dem Sturz aufgrund interdisziplinarer Situationsbeurtei-

lung

zusatzliche

- benachrichtigte Personen/Stellen

- vorbestehende Risikofaktoren (visuelle, kognitive Beeintrachtigungen,
Mobilitatsbeeintrachtigung, Schwindel, Sturzangst, Umgebung, Kleidung,
Hilfsmittel zur Fortbewegung, Medikamente)

- vorbestehende prophylaktische Massnahmen
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Interventionen zur Sturzprophylaxe wie ei-
ne Umgebungsanpassung, spezielle Schu-
he oder Hilfsmittel, Begleitung beim Gehen
usw. schranken die davon betroffene Person
ein. Aus diesem Grunde sei - so das deut-
sche Netzwerk fir Qualitatsentwicklung in
der Pflege - eine «notwendige Vorausset-
zung fur eine erfolgreiche Sturzprophylaxe,
das Selbstbestimmungsrecht von Patienten/
Bewohnern zu achten und zu unterstitzen.»
(DNQP, 2013, 22).

Auf der einen Seite kdnnen zu viele ein-
schrankende Massnahmen nicht nur die
Selbstbestimmung verletzen, sondern auch
Aggressionen, Unruhe, Angst oder Depres-
sionen hervorrufen. Ein grosses Mass an
Selbstbestimmung und Freiheit beinhaltet
auf der anderen Seite Gefahren wie Verlet-
zungen bei Sturz, Weglaufen oder soziale
Ausgrenzung bei unangemessenem Verhal-
ten. Betreuungspersonen haben daher die
Aufgabe, Menschen, insbesondere wenn zur
Behinderung noch eine demenzielle Erkran-
kung dazu kommt, nicht nur Freiheit zuzu-
gestehen, sondern auch deren Sicherheit
zu gewahrleisten. Der Umgang mit Freiheit
und Autonomie einerseits sowie die Anwen-
dung und die Handhabung von freiheitsein-
schrankenden Massnahmen (FEM) anderer-
seits, erfordert in jedem Fall Achtsamkeit,
Sorgfalt, Aufmerksamkeit und eine grosse
Beobachtungsfahigkeit. Zudem sind immer
auch die gesetzlichen Vorgaben in Bezug auf
FEM zu bertcksichtigen (vgl. ZGB, Kindes-
und Erwachsenenschutzrecht, Art. 383 ff.).
Immer wieder ist in diesem Spannungsfeld

die Frage zu prifen, wer wie viel Sicherheit
braucht und warum. Wenn immer maglich,
sollte nach anderen Moglichkeiten als die
der FEM gesucht werden.

FEM sind also immer das letzte Mittel,
wenn alle anderen Massnahmen ausge-
schopft worden sind. Kommt es zu einer
FEM, muss diese verhaltnismassig sein, do-
kumentiert und regelmassig Uberprift wer-
den. Zudem haben sich FEM immer an den
individuellen Interessen der Klientinnen und
Klienten zu orientieren. Denn FEM sind fir
alle Menschen ein gravierender Eingriff in
die elementaren Grundbedirfnisse nach Be-
wegung, Mobilitat und Freiheit. Es empfiehlt
sich auf jeden Fall, ein entsprechendes Kon-
zept zu erarbeiten, wie mit FEM im Einzelfall
in der Institution umgegangen werden soll.

Doch nicht in jedem Fall geht die Sicher-
heit vor. Im Gegenteil, es konnen auch Ri-
siken bewusst eingegangen werden, um
soweit als moglich die Autonomie zu erhal-
ten (beispielsweise Bewegungsdrang mit
Sturzgefahr versus Ruhigstellung mit Me-
dikamenten). Wichtig ist, dass solche Ent-
scheide immer auf einer bewussten Abwa-
gung des Risikos beruhen und entsprechend
auch schriftlich dokumentiert sowie regel-
massig wieder Uberprift werden.
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4.1

4.2

4.3
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Wir empfehlen Betreuungspersonen,
eine professionelle Sturzprophylaxe zu
gewahrleisten, die zum Ziel hat, nicht
Stirze generell zu verhindern, was
kaum mdglich ist ohne eine massiv
einschrankende Bewegungsfreiheit,
sondern vielmehr diejenigen Stiirze zu
verhindern, die durch eine gute Sturz-
prophylaxe vermeidbar sind, sowie die
Folgen eines moglichen Sturzes zu
mildern.

Wir empfehlen Betreuungspersonen
Angehorige und das Umfeld bei der
Identifizierung des Sturzrisikos und
der daran anschliessenden individu-
ellen Sturzprophylaxe regelmassig zu
informieren und in den Prozess mitein-
zubeziehen.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
freiheitseinschrankende  Massnah-
men zum Zwecke der Sturzprophylaxe
wenn irgend mdoglich zu unterlassen
und andere Massnahmen vorzuziehen
oder zugunsten der Autonomie ein ge-
wisses Sturzrisiko in Kauf zu nehmen.

5

Angemessen kommunizieren
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Von Kindheit an und wahrend des ganzen
Lebens hangen das Geflihl von Selbststan-
digkeit, Selbstachtung und Selbstwert eng
mit der Fahigkeit zusammen, sich ausdri-
cken zu konnen. Die Empfindung der Unab-
hangigkeit ist mit der Fahigkeit verknipft,
den Mitmenschen die eigenen Bedirfnis-
se, Ideen, Sorgen und Gefiihle mitzuteilen.
Kommunikation ist somit ein menschliches
Grundbeddrfnis wie auch ein Grundrecht ei-
nes jeden Menschen, indem diese ermdg-
licht, am Alltag teilzunehmen, Bedirfnisse
und Wiinsche in unserem Leben auszudri-
cken sowie auch unserer Persdnlichkeit
Ausdruck zu verleihen.

Dies bedeutet, dass Personen, die Uber
keine oder Uber eine begrenzte Verbalspra-
che verfligen, Kommunikationsmethoden
zur Verfligung gestellt werden mussen, die
ihre Verbalsprache erganzen oder ersetzen.
Mit Hilfe der Unterstiitzten Kommunikation
(UK] wird somit die Selbst- und Mitbestim-
mung bei Menschen mit einer Beeintrach-
tigung und/oder demenziellen Erkrankung
vergrossert. Das Ziel ist, eine individuelle
Sprache zu finden und aufzubauen, welche
die Selbstwirksamkeit, Selbststandigkeit,
Eigenstandigkeit und Partizipation erhoht.
Dabei sollen persdnliche Ausdrucksmaog-
lichkeiten beibehalten und in die UK integ-
riert werden. Es gibt unterschiedliche Mittel
und Methoden in der UK, um die Lautspra-
che zu ersetzen oder zu erganzen, die je
nach individuellen Fahigkeiten, Situation
und Kontext eingesetzt werden konnen (sie-
he Tabelle 14).
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Bei Menschen mit einer Migrationserfah-
rung sollte beachtet werden, dass allenfalls
die Erstsprache noch teilweise vorhanden
ist, da die angelernte Zweitsprache meist
zuerst verloren geht (SRK, 2013, 7).

Gemass Marwedel et al. sei es wichtig,
bei Menschen mit einer demenziellen Er-
krankung in der Kommunikation schritt-
weise vorzugehen. Zuerst solle die Person -
moglichst in einer ruhigen Umgebung ohne
Larmquellen - mit dem Namen angespro-
chen und die Reaktion beziehungsweise der
Blickkontakt abgewartet werden, wobei die
Kontaktaufnahme mit einer leichten Berih-
rung unterstiitzt werden kénne. Erst dann
solle eine kurze, einfache Frage gestellt und
erneut die Reaktion ruhig abgewartet wer-
den. Auf keinen Fall sollten mehrere Hand-
lungsaufforderungen gleichzeitig kommuni-
ziert werden. Es genlige dabei deutlich und
langsam aber auch ruhig zu sprechen, denn
lautes Sprechen seiin der Regel unndétig und
konne zudem Angst auslosen (Marwedel et
al.,, 2013, 73 ff.]. Eine weitere Moglichkeit ist
auch, die Fragen so zu stellen, dass diese
mit Ja oder Nein oder mit einem Kopfnicken
beziehungsweise Kopfschitteln beantwortet
werden konnen.

Menschen mit einer Demenzerkrankung
bendtigen zudem ein «Hochstmass an emo-
tionaler Arbeit und die Bereitschaft, sich da-
rauf einlassen zu wollen und zu kénnen.»
Dies fordere Betreuungspersonen heraus,
so Pape-Raschen, denn neben Offenheit,
Flexibilitat und Zuwendung brauche es eben

Tabelle 14: Mittel und Methoden der Unterstitzten Kommunikation (UK] (in Anlehnung an Aregger und

Maucher, 2018, 2)

Mittel/Methoden

korpereigene - Blick
Kommunikation - Haltung
- Mimik

- Gestik

- vereinbarte Zeichen
- Gebarden

- Laute

nicht-elektroni- - Signalgegenstande
sche Hilfsmittel - Eotos
- Bilder
- Symbole, Piktogramme
- Kommunikationstafeln
- Ordner
- Biicher
- Leichte Sprache

elektronische - iPad/Tablet
Hilfsmittel - Laptop/PC
- Smartphone

- diverse Kommunikationshilfen mit Sprachausgabe

auchviel Geduld, Mihe und Einfiihlungsver-
magen (Pape-Raschen, 2017, 67).

In der Kommunikation dirfen Mitbewoh-
nende von Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung nicht vergessen werden, denn
auch sie nehmen Veranderungen im Verhal-
ten oder Symptome der Erkrankung durch-
aus wahr, kdnnen diese aber nicht immer
richtig einordnen. Gemass Lubitz konnen

Mitbewohnende gereizt, mit Arger oder ir-
ritiert reagieren, so dass Interaktionen mit
den von Demenz Betroffenen darunter lei-
den und neue Konflikte heraufbeschwort
wirden. Wirden Mitbewohnende jedoch
angemessen Uber die demenzielle Erkran-
kung informiert, dann reagierten diese oft-
mals verstandnisvoll und unterstiitzend und
entwickelten gar neue Interaktionsstrategi-
en. Dazu kénnen auch Broschiren und an-
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dere Lernmaterialien in leichter Sprache
benltzt werden.? Ein weiteres Thema seien
auch die hohen Ressourcen, die Menschen
mit einer demenziellen Erkrankung bean-
spruchten, teilweise auch auf Kosten ande-
rer Mitbewohnender (Lubitz, 2014, 97). Doch
auch wenn Mitbewohnende Uber die Demenz
informiert sind, reagierten sie manchmal
«angstlich, verargert oder witend, wenn
der Demenzkranke laut wird, schreit, tritt
und schlagt», so Gusset-Bahrer. Drei Fak-
toren wiirden die Reaktionen der Mitbewoh-
nenden beeinflussen: Erstens die Beziehung
zwischen dem oder der Demenzerkrankten
und dem beziehungsweise der Mitbewoh-
nenden, zweitens das Wissen der mitbewoh-
nenden Person Uber die Demenzerkrankung
sowie ihr Verstandnis daflir und drittens das
Ausmass der Verhaltensanderungen bei der
demenzerkrankten Person (Gusset-Bahrer,
2013, 91).

5.1 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
bei Menschen mit einer Demenz und
kognitiven Beeintrachtigung gegebe-
nenfalls auch Mittel der Unterstitzten
Kommunikation (UK] anzuwenden.

5.2 Wirempfehlen Betreuungspersonenin
der Kommunikation schrittweise vor-
zugehen und nicht zu viel auf einmal
kommunizieren zu wollen.

5.3 Wirempfehlen Betreuungspersonenin
einer ruhigen Umgebung zu kommuni-
zieren ohne die Stimme zu erheben.

5.4 Wirempfehlen Behindertenorganisati-
onen Mitarbeitende zu rekrutieren, die
neben anderen wichtigen Qualifikatio-
nen auchviel Geduld und Empathie fur
Demenzkranke aufbringen konnen.

5.5 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
das unmittelbare Umfeld - also auch
Mitbewohnende - soweit mdglich und
mit angemessenen Mitteln Uber die
Demenzerkrankung zu informieren.

7 Ein gutes, in der Praxis auch erprobtes Hilfsmittel ist die von Demenz Support Stuttgart herausgegebene Broschiire
«Was ist eine Demenz?», die reich bebildert und in Leichter Sprache geschrieben ist und sich explizit an Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung richtet (Support Demenz Stuttgart gGmbH, 2014). Die Broschiire ist eine
deutsche Uberarbeitung der Broschiire «What is dementia?» der Vereinigung Down’s Syndrome Scotland und kann
unter https://www.demenz-support.de/Repository/20131030_Was_ist_Demenz_end.pdf heruntergeladen werden.
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Angemessene Tages- und Nachtstruktur
ermoglichen




Der Tagesablauf soll Sicherheit, Gebor-
genheit und Orientierung vermitteln. Es ist
wichtig, dass immer wieder mit den einzel-
nen Bewohnenden ein mdglichst ausgewo-
genes Verhaltnis zwischen Anregung, Ta-
tigkeit, Bewegung, Entspannung und Ruhe
gefunden wird. Eine wichtige Zielsetzung der
Alltagsgestaltung ist, vorhandene Fahigkei-
ten weitmaoglichst zu erhalten. Um Teilhabe
am Alltag der Gesellschaft und der Institu-
tion weiterhin zu ermaglichen, sollten die
Betreuungspersonen die dafiir notwendige
Unterstltzung zur Verfligung stellen.

Die Gestaltung des Tages- und des
Nachtablaufs sollte regelmassig im Sin-
ne eines Orientierungsrahmens geplant
werden, denn bei Menschen mit einer de-
menziellen Erkrankung sind Stérungen des
Tag-Nacht-Rhythmus die Regel. Ursache
daflr sind hirnorganische Veranderungen,
aber auch Schmerzzustande, Depressionen,
Bluthochdruck, Medikamente oder Alkohol-
konsum (Marwedel et al., 2013, 92).

Schlafmittel, insbesondere Benzodiazepi-
ne, sollten nur im Ausnahmefall und dann
nur eine Einzeldosis eines kurzwirksamen
Praparats eingesetzt werden, da diese we-
gen «der negativen Effekte auf die Kognition,
der Erhohung der Sturzgefahr, moglicher
paradoxer Reaktionen und des Abhangig-
keitspotenzials, welches bei plotzlichem
Absetzen mit der Gefahr eines Delirs ver-
bunden ist» problematisch sind (DGPPN,
2016, 73). Bei Menschen mit einer Parkin-
son-Demenz oder Lewy-Korper-Demenz
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und verwandten Erkrankungen sind auch
viele Neuroleptika kontraindiziert, da sie
Parkinson-Symptome verstarken und Som-
nolenzattacken auslosen kénnen (DGPPN,
2016, 73). Antidepressiva kénnen bei Men-
schen mit einer Demenz und Depression
allenfalls positive Wirkungen zeigen, wobei
trizyklische Antidepressiva aufgrund der Ne-
benwirkungen (unter anderem: Verschlech-
terung der Kognition) nicht eingesetzt wer-
den sollten (DGPPN, 2016, 75 f.).

Zu wenig Anregung und Bewegung tags-
Uber kann bei Menschen mit einer Demenz
dazu fihren, dass sie tagsiber - teilweise
auch aus Langeweile - immer wieder vor sich
hinddmmern und dann nachts entsprechend
weniger Schlaf bendtigen. Umso wichtiger
ist eine angemessene Tagesstruktur, wo-
bei nicht die aktive Forderung, sondern das
Wohlbefinden und die Lebensqualitdtim Zen-
trum stehen muss (Kostrzewa, 2013, 84).

«Wichtig ist, dass eine fordernde Haltung,
die mit Korrekturen arbeitet, bei Menschen
mit Demenz dazu fiihren kann, dass sie sich
zurlickziehen. Korrekturen bei Menschen
mit Demenz bedeuten Krdnkung und Selbst-
wertverlust. Hier muss klar die Zielausrich-
tung neu bestimmt werden. Nicht der Erhalt
einzelner Funktionen steht daher im Mittel-
punkt, sondern Wohlbefinden und Lebens-
qualitdt. Daher miissen Mitarbeiter mit ei-
ner padagogischen Ausrichtung lernen, sich
diesbezliglich zurtickzunehmen. lhre Funk-
tion st die eines Hilfs-Ichs. Sie (ibernehmen
ganz selbstverstandlich die Funktionen, die

der Betroffene nicht mehr ausiiben kann,
ohne ihn trainieren zu wollen. Der Abbau
einzelner Funktionen wird akzeptiert und
kompensiert.» [Kostrzewa, 2013, 86)

Fir die Gesunderhaltung ist einerseits
ein regelmassiger Rhythmus zwischen ak-
tiven und erholsamen Phasen wichtig, an-
dererseits sollte fir die Bewohnenden kein
Zwang, zu schlafen beziehungsweise zu Bett
zu gehen, bestehen. Bei nachtaktiven Zeiten
sollten Angebote zum Spielen, Essen, Trin-
ken, Musik horen, Plaudern usw. gemacht
werden. Wenn immer madglich sollten diese
Aktivitaten ausserhalb des engeren Wohn-/
Schlafbereichs stattfinden, um die anderen
Mitbewohnenden nichtin ihrer Nachtruhe zu
storen. Das Nachtangebot orientiert sich an
den aktuellen personellen Ressourcen des
Nachtwachepersonals.

Gemeinsame Aktivitaten, die die emoti-
onale Ebene ansprechen, wie gemeinsam
Musik horen, Gedichte sprechen, Lieder sin-
gen, Erinnerungen hervorholen sind zudem
sehr wichtig, da die Fahigkeit, «Emotionen
zu erleben und zu zeigen, deutlich langer
erhalten bleibt, als die Fahigkeit, verbal zu
kommunizieren, wie es ihnen geht und wel-
che Wiinsche und Bedurfnisse sie haben.»
(Gusset-Bahrer, 2013, 151).

Der konkrete Tagesablauf richtet sich
nach den aktuellen Bedirfnissen und Mog-
lichkeiten der einzelnen Bewohnenden so-
wie nach dem vorhandenen Stellenplan (sie-
he Tabelle 15).

Es sollte zudem darauf geachtet werden,
den Bewohnenden ausgewogene und ab-
wechslungsreiche Mahlzeiten zuzubereiten.
Dabei werden nach Mdglichkeit personliche
Vorlieben und die Essbiografie berlcksich-
tigt. Mahlzeiten, welche fir die Bewohnen-
den eine personliche Bedeutung haben, tra-
gen zum Wohlbefinden bei. Um auch diesen
Menschen so lange wie mdglich ein selbst-
standiges Essen zu gewahrleisten, sollten
Mahlzeiten auch als Fingerfood angeboten
werden.
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Tabelle 15: Gestaltung der Tagesstruktur in der Stiftung Arkadis (in Anlehnung an Hermann und
Maucher, 2017, 11)

Bereiche Aufgaben

Arbeit - gemeinsame Planung der Teilnahme am Arbeitsprozess (Werkstatten,
Ateliers und Tagesstatte] mit den Bewohnenden unter Einbezug der
verantwortlichen Mitarbeitenden aus den Wohngruppen und Ateliers sowie
bei Bedarf der gesetzlichen Vertretungen

- fordernde Angebote fiir Bewohnende auf der Wohngruppe, welche keiner
Arbeit im Arbeitsbereich oder in den Ateliers beziehungsweise der
Tagesstatte nachgehen kdnnen

Freizeit - Ermaglichen der Teilnahme an Aktivitaten wie dem Freizeitclub oder an
Einkaufen usw. je nach Bedurfnis und aktueller Verfassung der Bewohnen-
den

- Ermdglichen von Besuchen der Physiotherapie, des Coiffeurs oder der
Pedicure, teilweise auch hausintern

Wohnen - Alltagsbegleitung entsprechend den Bedirfnissen und Fahigkeiten

6.1 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
einerseits einen geregelten Tages-
und Nachtablauf als Orientierungs-
rahmen zu planen, andererseits den
durcheinander geratenen Tages- und
Nachtrhythmus einzelner Bewohnen-
der zu akzeptieren.

6.2 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
abwechslungsreiche, angepasste Ak-
tivitaten mit aktiven und erholsamen
Phasen anzubieten, die insbesondere
auch die emotionale Ebene anspre-
chen.

6.3 Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
nen, ausgewogene und abwechslungs-
reiche Mahlzeiten anzubieten und un-
ter Berlcksichtigung individueller
Essbiografien auch Fingerfood zu er-
moglichen.
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Fokus auf Biografiearbeit setzen
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Die Lebensbiografie von Menschen mit ei-
ner kognitiven Beeintrachtigung, die an ei-
ner Demenz erkrankt sind, zu kennen, ist
eine der Grundvoraussetzungen, um ganz-
heitlich, der Personlichkeit und Individuali-
tat entsprechend zu unterstitzen, zu beglei-
ten und zu pflegen.

Biografie bedeutet «eine Lebensbeschrei-
bung, die objektives Erleben, dokumentier-
te Ereignisse aus der Lebensgeschichte und
durch Erzdhlungen erfahrene Anteile mitei-
nander verbindet». [Hametner, 2018, 75]

Die Erinnerung ist fir einen Menschen,
der an Demenz erkrankt ist, eine wichtige
Ressource aber auch Orientierung, da das
Kurzzeitgedachtnis durch die Krankheit be-
eintrachtigt ist. Deshalb sind die Erinne-
rungen des Langzeitgedachtnisses umso
wichtiger und vermitteln dem Menschen
Sicherheit. Dabei ist es gemass Hamet-
ner zentral, dass es bei der Biografiearbeit
«nicht um das Zusammentragen der Infor-
mationen allein geht, sondern viel starker
um das Erleben, das die jeweilige Person
mit ihren Lebenserfahrungen verbindet.»
(Hametner, 2018, 76). Mit der Biografiearbeit
kann das Identitatsgefihl einer Person ge-
starkt werden, indem Leistungen und Erfol-
ge im bisherigen Leben dadurch anerkannt
werden (Hametner, 2018, 79).

Fur die aktuelle Alltagsgestaltung ist es
wichtig, die Vorlieben und Abneigungen, Ge-
wohnheiten und Rituale der Vergangenheit
zu kennen. Insbesondere konnen durch das
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Anknipfen an die Biografie «Erinnerungen
geweckt, Ressourcen entdeckt, kdrperliche
und geistige Aktivitaten angeregt und sozia-
le Interaktionen gefordert werden.» (Marwe-
deletal, 2013, 276). Bei Personen mit einer
Migrationserfahrung sollte an deren spezi-
fischen Kontext angeknipft werden und al-
lenfalls auch ein Zugang via Musik, Spiele,
Gerlche und Gerichte aus deren Ursprungs-
region hergestellt werden (SRK, 2013, 7).

«In nahezu allen Konzepten zur Begleitung
demenzkranker Menschen spielt die Bio-
grafiearbeit eine wichtige Rolle, um Zugang
zu den anvertrauten Personen zu gewin-
nen. Menschen mit Demenz fiihlen sich in
der Regel sicherer, wenn es Bezugspunkte
zu friheren Tatigkeiten, vergangenen Ereig-
nissen, gewohnten Umgebungsmerkmalen
oder Traditionen gibt. Die Orientierung kann
oft verbessert werden, wenn vertraute Sym-
bole zur Kennzeichnung von Zimmertiren
verwendet werden. Aktivierung gelingt bes-
serdurch das Ankntipfen an altbekannte und
lange eingelibte Tatigkeiten.» (Marwedel et
al., 2013, 278)

Mit der Biografiearbeit und der Zukunftspla-
nung sollte bereits beim Eintritt in eine Ein-
richtung begonnen werden, unabhangig vom
Alter odervon der Beeintrachtigung. Auch An-
gehdrige konnen neben Mitarbeitenden an der
Biografiearbeit mitwirken. Dabei nimmt die
Biografiearbeit ihren Ausgang immer in der
Gegenwart, gleichzeitig werden auch grosse-
re Zeitabschnitte in der Vergangenheit oder
in der Zukunft fokussiert. Die Biografiearbeit

Tabelle 16: Ziele der Biografiearbeit in der Stiftung Arkadis (in Anlehnung an Hermann und Maucher,

2017,101)

Aspekte Ziele

klientenbezogene
Aspekte

- bei der Ordnung lebensgeschichtlicher Erinnerungen unterstiitzen

- Selbstbild entwerfen/bewahren

- Geflihl der Selbstachtung ermdglichen

- Individualitat und Identitat aufrechterhalten

- Lebensgeschichte wiirdigen

- individuelle Leistungen und Erfahrungen anerkennen

- bei der Verwirklichung der personlichen Wiinsche und Traume unterstitzen

mitarbeiterbezo-
gene Aspekte

- sich an den vorhandenen Fahigkeiten orientieren, unter Einbezug der
Lebenswege, Lebensereignisse und Lebenskrisen

- dem Bedurfnis von Menschen mit einer Demenzerkrankung nach einer
sinnvollen, moglichst autonomen Lebensgestaltung entsprechen

- Zugang zu Menschen mit einer Demenzerkrankung ermdglichen

- Interaktion und gegenseitiges Vertrauen fordern

- Grundlagen fiir die Angebots- und Lebensgestaltungsplanung erarbeiten

- Fordern des Verstandnisses von Verhaltensweisen mit Hilfe von Kenntnis-
sen Uber Wiinsche oder Traume

- aktuelle emotionale Befindlichkeit erschliessen

umfasst demnach drei Zeitperspektiven, ret-
rospektiv auf die Bewaltigung der Vergangen-
heit, auf das Erleben in der Gegenwart und
prospektiv auf die Gestaltung der Zukunft
gerichtet. Ziel ist es, mit der Biografiearbeit,
dasjenige herauszuschalen und schriftlich zu
dokumentieren, das fir die individuelle, opti-
male, ganzheitliche Pflege und Begleitung der
Menschen mit einer Demenzerkrankung von
Bedeutung ist (siehe Tabelle 16).

Biografiearbeit zielt dabei - so Kuhn und
Rutenkrdger — auf eine Identitatsstarkung
ab. Menschen mit kognitiven Beeintrachti-
gungen lernen mit personlichen und emo-

tionalen Themen ihrer Geschichte so um-
zugehen, dass sie entscheiden konnen, was
sie mit anderen teilen wollen und was nicht
und in welcher Form. Lebensbiicher, Filme
usw. konnen so Erinnerungsimpulse ge-
ben, wenn Menschen mit einer kognitiven
Beeintrachtigung ihr Gedachtnis anfangen
zu verlieren. Voraussetzung dafir ist, «dass
die Biografiearbeit als fortlaufende Aufgabe
der Behindertenhilfe begriffen wird», denn
erst dann stehen auch genligend Materialien
beieiner Demenzerkrankung zur Verfligung
(Kuhn und Rutenkroger, 2018, 161 f).
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7.1

7.2
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Wir empfehlen Betreuungspersonen,
unter Einbezug der Angehdrigen und
Mitarbeitenden bereits bei Eintritt mit
der Biografiearbeit und Zukunftspla-
nung zu beginnen.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
die Alltagsgestaltung - wenn maglich
- auch auf die individuelle Biografie
auszurichten.

8

Angemessener Umgang mit herausforderndem
Verhalten
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Herausfordernde Verhaltensweisen [sie-
he Tabelle 17) sind in ihrer Ursache mul-
tifaktoriell bedingt, das heisst, es konnen
verschiedene Faktoren dazu beitragen, wie
hirnorganische Veranderungen, Schmerzen,
Uberforderndes interpersonelles Verhalten,
konfrontierende Kommunikation oder sen-
sorische Uberstimulation. Da die an Demenz
erkrankte Person, die herausforderndes
Verhalten zeigt, offenbar mit der Situation
nicht mehr klarkommt, ist es an den Betreu-
ungspersonen, «ihr Verhalten oder die Um-
gebung zu reflektieren und gegebenenfalls
zu modifizieren» (Schaufele, 2018, 151).

«Menschen zeigen eine Vielfalt von Verhal-
tensvarianten und -maglichkeiten. Keines-
wegs flhren alle dazu, dass wir jemanden
als verhaltensaufféllig einschatzen und er-
leben. Unser Umgang mit auffédlligem Ver-
halten hangt von unserer Wahrnehmung
desselben ab. Im Begriff Verhaltensauf-
falligkeiten” kommt das zum Ausdruck: Es
geht um dasjenige Verhalten, das uns auf-
fallt. Das kann individuell sehr unterschied-
lich wahrgenommen werden, deshalb ldsst
sich die Haufigkeit von Verhaltensauffallig-
keiten kaum objektiv feststellen. Subjektive
Kriterien bestimmen, welche Arten von Ver-
halten als Auffalligkeit interpretiert werden
und welche nicht.» [Klauss, 2018, 17)

Es gibt multifaktorielle Ursachen, die ge-
mass Schaufele zu einem herausfordernden
Verhalten bei Menschen mit einer demen-
ziellen Erkrankung fuhren und die primar
auf die «Interaktion mit dem Menschen mit
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Demenz sowie auf die Exploration seiner ak-
tuellen Bedirfnisse» zurtickzuflihren seien
(Schaufele, 2018, 153). Der adaquate Um-
gang des Umfelds mit herausforderndem
Verhalten kann deeskalierend wirken. Daher
erfordert die Begleitung von Menschen mit
einer Demenzerkrankung spezielle Kom-
petenzen, insbesondere die Verortung sol-
cher herausfordernder Verhaltensweisen
als Ausdruck innerer oder dusserer Krisen,
die durch verschiedene Faktoren ausgeldst
werden konnen. Daherist es in einem ersten
Schritt unabdingbar, eine Analyse der po-
tenziell auslésenden und aufrechterhalten-
den Faktoren herausfordernden Verhaltens
vorzunehmen (Schaufele, 2018, 156] (siehe
Tabelle 18).

Herausfordernde Verhaltensweisen stel-
len nicht nur an die betroffene Person hohe
Anspriche. Eswerden auch Personen, dieim
selben Haushalt leben, und Betreuungsper-
sonen davon tangiert, denn diese sind in der
Pflicht, die Mitbewohnenden und manchmal
auch die Angehdrigen zu schitzen. Manche
Vorkommnisse, wie zum Beispiel die akute
Gefahrdung anderer, eine mogliche Selbst-
gefahrdung usw. fordern gar unverziigliches
Intervenieren. In anderen Situationen kann
abgewartet und beobachtet werden, wie sich
die Situation weiterentwickelt. Eventuell
entpuppt sich die personliche Krise als eine
momentane Ubergangssituation, die wieder
vorbeigeht. Wichtig ist, dass Vorgesetzte so
bald als maglich informiert und in den Pro-
zess miteinbezogen werden.

Tabelle 17: Herausfordernde Verhaltensweisen (Biischi und Calabrese, 2018, 38)

Verhaltensweisen Beschreibung

selbstverletzende - sich schlagen
Verhaltensweisen - den Kopf an die Wand oder den Tisch schlagen
(SWV) - :
- sich die Haare reissen
- sich beissen
- sich die Finger in die Nase oder Ohren bohren
- sich wiirgen
fremdverletzende - schlagen, boxen, treten
Verhaltensweisen - anspucken
(FVWV)

- kneifen, kratzen, beissen
- an den Ohren oder Haaren reissen

Sachaggressionen - zerreissen von Kleidern
- Geschirr werfen
- Einrichtungsgegenstande zerstoren

- Tire knallen

bedrohliche Verhal- - verbal provozieren
tensweisen - laut schreien

- schimpfen

- spucken

- mit Fissen stampfen

- Kot schmieren

- Telefonterror ausiiben

- Verhaltensweisen abrupt andern

sexualisierte
Verhaltensweisen

- auf den Intimbereich schlagen

- zwischen die Beine greifen

- in Richtung einer bestimmten Klientin oder eines Klienten urinieren
- sich immer wieder im Geschlechtsbereich schlagen

verweigernde - Arbeitsverweigerung

Verhaltensweisen - Essensverweigerung

- Verweigerung der Medikamenteneinnahme
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Verhaltensweisen Beschreibung

ernahrungsbezogene - Ubermassiger Konsum von Getranken oder Esswaren

Verhaltensweisen - Fixierungen auf spezifische Nahrungsmittel oder Getranke

Tabelle 18: Faktoren, die bei der Entstehung herausfordernden Verhaltens eine Rolle spielen (in
Anlehnung an Schiufele, 2018, 152 f)

Einflussfaktoren Beschreibung

biologische Faktoren - neurologische/hirnorganische Verénderungen

- aktueller sensorischer und motorischer Status

psychologische Faktoren - Persdnlichkeit
- Lerngeschichte

- individuelle Disposition, auf Distress bzw. als negativ empfundenen
Stress zu reagieren

aktuelle physiologische - Hunger
und psychosoziale - Dursk
Bediirfnisse ~ Schlaf

- Schmerz

- Ausscheidungen
= Angste

- Langeweile

- Frustration

- andere

soziale und physikalische - Prasenz und Verhalten anderer Personen

Umgebungsfaktoren - Gerdusche
- Licht
- Warme
- andere
54

Je nach Situation wirken unterschiedliche
Handlungsmethoden oder Handlungswei-
sen entscharfend beziehungsweise dees-
kalierend, sodass sich die Lage entspannen
kann. Besonders empfohlen werden kogni-
tive Stimulation, ergotherapeutische, indi-
viduell angepasste Massnahmen, korperli-
che Aktivierung oder aktive Musiktherapie
(Schaufele, 2018, 157).

Wichtig ist, dass das betroffene Team in
besonders schwierigen Situationen profes-
sionelle Unterstitzung erhalt. Bei Bedarf
kann - falls vorhanden - auch Kontakt mit
einer internen Fachstelle «Demenz» aufge-
nommen werden. Je nachdem sind dann in
einem zweiten Schritt der Facharzt fir Psy-
chiatrie und Alterspsychiatrie und die Ange-
horigen miteinzubeziehen. Externe Bezugs-
personen verfligen haufig Uber Kenntnisse
von wichtigen biografischen Ereignissen,
Vorlieben oder Eigenschaften der Betroffe-
nen, die herausforderndes Verhalten erkla-
ren kénnen.

Auch diese Vorkommnisse und die Inter-
ventionen sind immer zu dokumentieren.

8.1 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
bei herausfordernden Verhaltenswei-
sen das Geschehen als multifaktoriel-
les Ereignis zu analysieren, mogliche
Ursachen —auch im eigenen Verhalten
- zu identifizieren und entsprechende
Massnahmen davon abzuleiten.

8.2 Wir empfehlen Betreuungspersonen,
auch Mitbewohnende und Angehdrige
bei herausfordernden Verhaltenswei-
sen miteinzubeziehen und falls not-
wendig zu schitzen.

8.3 Wir empfehlen Behinderteninstitu-
tionen, dem von herausfordernden
Verhaltensweisen stark betroffenen
Teams beziehungsweise Mitarbeiten-
den professionelle Unterstitzung an-
zubieten.

55



9

56

Begleitung am Lebensende

Die WHO (Weltgesundheitsorganisation)
geht davon aus, dass in 40-60 % aller To-
desfalle Palliative Care notwendig ist. Die
meisten der Palliative Care bendtigenden
Erwachsenen leiden an chronischen Er-
krankungen wie Herzkreislauferkrankun-
gen, Krebs, chronischen Atemwegserkran-
kungen oder Diabetes. Dabei ist Schmerz
eines der haufigsten und schwerwiegends-

ten Symptome, an dem Menschen, die Pal-
liative Care bendtigen, leiden. Diese kdnnen
inder Regel nur noch mit opiociden Schmerz-
mitteln behandelt werden. Doch auch psy-
chologische Unterstitzung ist ein haufiger
Bedarf in der Palliative Care, nicht nur fur
die Betroffenen selbst, sondern auch fur de-
ren Umgebung (WHO, 2016, 5; siehe auch
Tabelle 19).

Tabelle 19: Wesentliche zu losende Aufgaben in der Palliative Care (in Anlehnung an WHO, 2016, 9,
angepasst auf die institutionelle Versorgung)

Unterstiitzung bei somatischen Problemen

- alle Formen von Schmerzen
- Atemprobleme (Dyspnoe, Husten)

- g.astrointestinale Probleme (Verstopfung,
Ubelkeit, Erbrechen, trockener Mund,
Durchfall)

- Wunden, Ulcera, Hautausschlage und
Hautldsionen

Unterstiitzung bei psycho-sozialen Problemen

- psychische Notlage
- Angst
- spirituelle Bedurfnisse

- existentielle Notlagen

planerische Aufgaben

- Schlafstorungen, Midigkeit

- Benommenheit oder Sedierung
- Delirium

- Anorexie

- Anamie

- Schwitzen

- Depression
- Leiden von Familienmitgliedern

- Trauerbegleitung fir Familienmitglieder

- Erarbeitung und Implementierung der
Pflegeplanung

kommunikative Aufgaben

- Organisieren des Zugangs zu Medikamenten
(insbesondere Opiaten)

- Information der/des Patientin/Patienten und
der Angehdrigen tber Diagnose, Prognose,
Behandlung und Symptommanagement

- regelmassiges Besprechen der Themen, die
die Betreuung in den letzten Tagen und
Wochen betreffen

- Prioritaten mit der/dem Patientin/Patienten
und den Angehorigen setzen



Ziel ist es, an Demenz erkrankte Men-
schen mit einer Beeintrachtigung auf einer
Demenz-Wohngruppe - wenn irgend mog-
lich - bis ans Lebensende zu betreuen und
zu begleiten, auch wenn die Palliative Care
in dieser Kombination eine grosse Heraus-
forderung fir die Wohngruppe und das be-
gleitende Team bedeutet. Zu bewaltigen ist
dies nur mit einer guten Vernetzung des ge-
samten Helfernetzes und der medizinischen
Versorgung.

In der Literatur wird Palliative Care von
der End-of-Life Care unterschieden, wobei
letztere die letzten Wochen und Tage der Be-
treuung umfasst. Diese Unterscheidung ist
auch deshalb wichtig, weil damit aufgezeigt
wird, dass es sich bei der Palliative Care
heute um einen weit langeren Zeitraum als
nur der letzten, terminalen Phase handeln
kann, auch wenn urspringlich die Palliati-
ve Care - denken wir beispielsweise an die
ersten Hospize in der Schweiz fir an Aids
erkrankte Personen in den 1980er Jahren
- ihren Ausgangspunkt bei der End-of-Life
Care genommen hat (siehe Tabelle 20).

In der Palliative Care auf einer Demenz-
wohngruppe, auf der in der Regel primar
sozialpadagogisch ausgebildetes Perso-
nal arbeitet, ist jedoch immer auch zu be-
achten, dass die Begleitung am Ende des
Lebens nur so lange sichergestellt werden
kann und darf, wie diese in Zusammenar-
beit mit dem Helfernetz auch professionell
erbracht werden kann. Dabei ist jede einzel-
ne Situation immer wieder sorgfaltig, diffe-
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renziert und vorausschauend zu betrachten.
Die Grenzen des Angebots sind in der Re-
gel dann erreicht, wenn wahrend 24 Stun-
den am Tag eine Pflegefachperson vor Ort
sein muss.

Palliative Care umfasst «die Betreuung und
die Behandlung von Menschen mit unheilba-
ren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch
fortschreitenden Krankheiten. Sie wird vo-
rausschauend miteinbezogen, ihr Schwer-
punkt liegt aber in der Zeit, in der die Kura-
tion der Krankheit als nicht mehr maoglich
erachtet wird und kein priméres Ziel mehr
darstellt. Patientinnen und Patienten wird
eine ihrer Situation angepasste optimale Le-
bensqualitat bis zum Tode gewahrleistet und
die nahestehenden Bezugspersonen wer-
den angemessen unterstltzt. Die Palliative
Care beugt Leiden und Komplikationen vor.
Sie schliesst medizinische Behandlungen,
pflegerische Interventionen sowie psycho-
logische, soziale und spirituelle UnterstUit-
zung mit ein.» (BAG und GDK, 2011)

Palliative Care «ist die aktive, umfassende
Versorgung des Patienten, dessen Erkran-
kung auf eine kurative Behandlung nicht
anspricht. Kontrolle von Schmerzen, an-
deren Symptomen sowie von sozialen, psy-
chologischen und spirituellen Problemen
ist oberstes Ziel. Palliativversorgung ist in-
terdisziplindr in ihrem Ansatz und umfasst
den Patienten, die Familie und deren Um-
feld. Palliativversorgung stellt somit das
grundlegendste Konzept der Versorgung
dar - dasjenige, das sich an den Bedlirfnis-

Tabelle 20: Unterscheidung Palliative Care und End-of-Life Care (in Anlehnung an Steffen-Blrgi, 2017, 45)

Palliative Care

beinhaltet

- die Begleitung von Menschen, die an einer lebensbedrohlichen, aber auch

altersbedingten Erkrankung bzw. Multimorbiditat leiden und deren
Beschwerden nicht mehr geheilt bzw. nur noch gelindert werden kdnnen

- die Verbesserung und Erhaltung der Lebensqualitat unter Einbezug des
(mutmasslichen) Willens der Betroffenen

- eine enge Zusammenarbeit mit dem sozialen Umfeld

- eine multiprofessionelle Zusammenarbeit

- eine zusatzliche Unterstitzung durch Freiwillige

End-of-Life Care

beinhaltet
che Sterbebegleitung

- die Betreuung am Lebensende (letzte Wochen oder Tage) bzw. die eigentli-

sen des Patienten orientiert, wo immer er
oder sie betreut wird, sei es zu Hause oder
im Krankenhaus. Palliativversorgung bejaht
das Leben und sieht das Sterben als norma-
len Prozess; weder beschleunigt noch ver-
hindert sie den Tod. Sie strebt danach, die
bestmadgliche Lebensqualitat bis zum Tod zu
erhalten.» Radbruch und Payne, 2011, 219

In der Palliative Care geht es primar dar-
um, dass Betreuungspersonen akzeptieren,
dass es nicht mehr das Ziel ist, eine Krank-
heit zu bekampfen, sondern bestmaglich mit
ihr zu leben. Der Fokus richtet sich nun auf
eine moglichst hohe Lebensqualitat. Aus
dieser Optik steht im Zentrum der Palliati-
ve Care eine angemessene Schmerzthera-
pie, in der Regel mit opiatbasierten Medi-
kamenten.

Fehlende Kenntnisse Uber die richtige An-
wendung der Schmerztherapie ist eine der
Hauptbarrieren, die einem angemessenen
Schmerzmanagement im Wege stehen. So-
ziale Beflrchtungen und mit dem Sterben
verbundene Tabus, aber auch das fehlende
Bewusstsein dariber, wie Schmerzen er-
leichtert werden konnen, konnen eine ak-
tive Symptomkontrolle fir Personen am
Ende des Lebens behindern, so die WHO
in ihrem Guide fur Palliative Care Mana-
gers. Insbesondere hatten Fachpersonen
aufgrund mangelnder Ausbildung immer
wieder Angst oder Widerstande, Opiate zu
verschreiben oder abzugeben wegen dem
Risiko eines Substanzmissbrauchs (WHO,
2016, 53]. Dieses Risiko ist erstens ange-
sichts des nahenden Todes absurd, ande-
rerseits auch widerlegt worden, insbesonde-
re bei Tumorschmerzen und bei einer nicht
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langer als drei Monate dauernden Verabrei-
chung von opioidhaltigen Analgetika (Hauser
etal, 2014).

Ein weiterer wichtiger Aspekt - neben
der korperlichen und psychischen Unter-
stlitzung - ist in der Palliative Care gemass
WHO (WHO, 2016, 5] die spirituelle Unter-
stltzung, deren Einbezug zwar einerseits als
Ausdruck der Rickkehr zu einer patienten-
orientierten, ganzheitlichen Betreuung zu
begrissen, andererseits aber auch aufgrund
einer fehlenden, einheitlichen Definition von
Spiritualitat auch problematisch ist. Dabei ist
zu betonen, dass Spiritualitat und Religion
keineswegs gleichgesetzt werden konnen,
denn fir die einen «basiert Spiritualitat in
einer Religion, wahrendem andere Spiritua-
litat auf einer metaphysischen oder existen-
tiellen Ebene verorten» (Canfield et al., 2016,
207). Spiritualitat ist also ein dusserst kom-
plexes, abstraktes Konzept, das in der Re-
gel auf einer Verbundenheit mit sich selbst
oder anderen, mit der Natur oder der Welt,
mit einer hoheren Macht, mit Gott oder ei-
nem hoheren Wesen beruht (Weathers et al.,
2016, 82). Zudem gehort oft auch die Trans-
zendenz, als der Blick tUber die Grenzen des
Selbst, der Umgebung und der gegenwarti-
gen Einschrankungen hinweg, zum Konzept
der Spiritualitat. Und letztlich ist das Kon-
zept der Spiritualitat immer auch mit dem
Sinn des Lebens verknipft (Weathers et al.,
2016, 91). Spiritualitat ist somit ein multidi-
mensionales Konzept, das fur jede Person
einzigartig ist und weit Uber religidse Glau-
bensvorstellungen und Zugehdrigkeiten hin-
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ausgeht (Weathers et al., 2016, 93). Dies gilt
es beider Betreuung zu berlcksichtigen und
macht es gleichzeitig auch ausserst schwie-
rig, da die eigene Spiritualitat oder Religion
in den Hintergrund zu treten hat.

Spiritualitat «ist der Teil einer Person,
der ihrem Leben Sinn und Zweck verleiht.
Der Glaube an eine héhere Macht, die die
Hoffnung inspirieren, nach Ldosungen stre-
ben und korperliche wie auch geistige Ein-
schrankungen transzendieren kann». (Can-
field et al., 2016, 211)

Spiritualitat st «eine Art und Weise in der
Welt zu sein, in der eine Person ein Gefiihl
flir die Verbundenheit mit sich selbst, mit
anderen und/oder einer héheren Macht oder
Natur; ein Gefihl von Sinn im Leben; und
Transzendenz jenseits des Selbst, des all-
taglichen Lebens und Leidens empfindet.
[Weathers et al., 2016, 93)

Betreuungspersonen sollten darin unter-
sttzt werden, sterbende Bewohnende und
deren Angehdrige unter Berlicksichtigung
dieses offenen komplexen, individuellen
Konzepts von Spiritualitat zu begleiten, die
nicht immer einfache Situation - auch des
nahenden Abschieds - auszuhalten und vor
allem nichtin einen sinnlosen Aktivismus zu
verfallen, um das Ganze fir sie ertraglicher
zu machen.

Das nahende Lebensende: «Unsere Ge-
flihlsbeteiligung macht es uns besonders
schwer, zu erkennen und uns selbst zuzu-

geben, dass sich jetzt etwas grundlegend
gedndert hat, dass sich nun unwiderruflich
das Lebensende abzuzeichnen beginnt. Wir
alle haben auch schon erlebt, dass sich ein
alter Mensch in einer anscheinend hoff-
nungslosen gesundheitlichen Situation doch
noch einmal erholt. Kénnte es nicht auch
diesmal so sein? Gerade besonders enga-
gierte Betreuerlnnen méchten das Rad oft
mit aller Gewalt zurtickdrehen und verfal-
len dabei leichtin einen sinnlosen, den alten
Menschen nur noch belastenden diagnos-
tischen und therapeutischen Aktionismus.
[..] Es fallt schwer, abzuwarten, ohne zu
handeln, besonnen zu bleiben, die eigene
Unsicherheit und Hilflosigkeit zu ertragen,
dabei aber auch eine fillige Entscheidung
nicht unndétig vor sich her zu schieben. Noch
immer werden solche Entscheidungen recht
haufig von Arztinnen alleine gefallt, weil die-
se Uberzeugt sind, es stehe nur ihnen zu,
oder weil andere dies von ihnen erwarten.
Wir sind tberzeugt, dass solche einsamen
Entscheidungen eine unzumutbare Uberfor-
derung darstellen. Nicht selten wird dann,
um das eigene Gewissen zu entlasten, viel zu
lange leidbringend weiterbehandelt.» [Kojer
und Schmidl, 2017, 753)

Der verbale oder nonverbale Wille des
Bewohners oder der Bewohnerin gilt, und
wenn dieser nicht klar ist, gilt immer der
mutmassliche Wille, der nach bestem Wis-
sen und Gewissen festgestellt werden muss.
Betreuungspersonen sind daher in dieser
Phase primar dazu angehalten, zu beobach-
ten, wahrzunehmen und zuzuhdren, was der

Bewohner oder die Bewohnerin wirklich will
oder sich vermutlich wiinschen wiirde. Pal-
liative Care ist also nicht das, was Betreu-
ungspersonen sich im Sterbeprozess flir sich
oder ihre nachsten Angehdrigen wiinschen
wirden, sondern das, was die Bewohnenden
selbst sich fur den letzten Lebensabschnitt
winschen. Beim Sterbeprozess gibt es un-
terschiedliche Bewaltigungsmaglichkeiten.
An den Betreuungspersonen liegt es, diese
anzuerkennen und zu respektieren und da-
beinie die Wiirde des sterbenden Menschen
beim Handeln aus den Augen zu verlieren.

In den letzten Tagen und Stunden ist es
wichtig, zu akzeptieren, dass Nichtstun fir
die Sterbenden meist besserist als das, was
man bisher getan hat, einfach weiterzufih-
ren (siehe Tabelle 21).

Beim Sterbeprozess gilt es jedoch nicht
nur die Betroffenen selbst zu begleiten, son-
dern auch das Umfeld miteinzubeziehen.
Dies gilt fur die Mitbewohnenden gleicher-
massen wie auch fir die Angehorigen. Fir
Betreuungspersonen beziehungsweise das
Team kdnnen auch Supervision oder Gespra-
che im Team unterstitzend sein. Bei Men-
schen, die an einer Demenz erkrankt sind,
ist die Beziehung zwischen dem Umfeld und
den Betreuungspersonen besonders wich-
tig und beeinflusst auch das Wohlbefinden
der Sterbenden. Denn diese reagieren meist
sehr sensibel und nehmen Stérungen oft un-
mittelbar wahr, auch wenn sie Spannungen
oder Konflikte nicht einordnen und daher
auch nicht adaquat damit umgehen kénnen.
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Tabelle 21: End-of-Life Care (in Anlehnung an Kojer und Schmidl, 2017, 754)

unnatige, weil zusatzliches Leid bringende Pflegehandlungen

- regelmassige Lagerung

- Ganzkorperwasche

- abfiihrende Massnahmen, da fast keine Nahrungsaufnahme mehr

- Sauerstoffgabe, da diese nichts mehr hilft und zu einem ausgetrockneten Mund fihrt

- Fliissigkeitsgabe Gber Infusionen, da diese Odeme férdert, weil das Herz die Fliissigkeit nicht

mehr umwalzen kann

Fir Angehdrige kann es von Bedeutung
sein, wenn Betreuungspersonen den wahr-
genommenen Rickzug des geliebten Men-
schennichtals Riickweisung oder Ablehnung
gegeniber den Angehdrigen interpretieren,
sondern als Riickzug in sich selbst und Vor-
bereitung auf den bevorstehenden Abschied
(siehe auch Tabelle 22). Es kann in dieser
Phase fir Sterbende auch hilfreich sein,
wenn Angehorige bereit sind, sie loszulas-
sen und sich nicht an sie zu klammern. Fir
Anliegen und Fragen von Angehdrigen oder
anderen nahen Personen aus dem Umfeld
sollten sich Betreuungspersonen - wenn
immer mdoglich - genligend Zeit nehmen.
Gesprache, die sich daraus entwickeln, kon-
nen namlich einen Einblick in deren Sorgen,
Angste und Bedenken geben und helfen, zu
verstehen, warum das Loslassen vielleicht
manchmal schwierig ist.

Ein besonders Angst auslosendes Mo-
ment beim Umfeld ist die sogenannte Ras-
selatmung, die gerauschvolle, rasselnde At-
mung, die den Eindruck erwecken kann, die
sterbende Person sei am Ersticken. Diese
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kommt bei weitaus der Mehrheit sterben-
der Menschen aufgrund einer vermehrten
Produktion von Speichel, der aufgrund man-
gelnder Kraft nicht mehr abgehustet werden
kann, meist in den letzten Tagen oder Stun-
denvor. Auch wenn die atemsynchrone Ras-
selatmung vermutlich vom Sterbenden nicht
mehr wahrgenommen werde - so Knipping
- sei diese fur die Angehdrigen aber auch
fur die Betreuenden oft belastend [Knipping,
2017, 615). Umso wichtiger ist es, diese als
Teil des Sterbeprozesses zu (anerlkennen.

Bei etwa 80 % sterbender Menschen
kommt es auch zur terminalen Unruhe, das
sich durch Suchend-nach-oben-fassen,
Ziellos-in-die-Luft-greifen, Nesteln, einem
starken Bewegungsdrang oder das Bedurf-
nis, das Bett zu verlassen, manifestiert. Die-
se motorische Unruhe eines Sterbenden
kénne - so Feichtner - den «gangigen Vor-
stellungen von einem friedvollen Sterben»
widersprechen, daher werde nicht selten
medikamentds flr ein «ruhiges Sterben»
gesorgt (Feichtner, 2018, 138; siehe Tabel-
le 23).

Tabelle 22: Hiufige Anzeichen des nahenden Lebensendes (in Anlehnung an Kojer und Schmidl, 2017, 753)

medizinische

- Infekte werden haufiger, ihre Behandlung schwieriger, sie treten in
Ebene kiirzeren Abstanden auf.

- Der bisher erhohte Blutdruck sinkt.

- Der Bedarf an Beruhigungs- und Schlafmitteln sinkt.

- Analgetika- und Insulinbedarf verandern sich.

- Der Diuretikabedarf nimmt zu.

Lebensaktivitaten

- Der Appetit wird allmahlich immer geringer.

- Die Bewohnenden ziehen sich zuriick und verlieren zunehmend das
Interesse an ihrer Umgebung.

- Die Bewohnenden verbringen immer mehr Zeit im Bett und werden
schliesslich ganz bettlagerig.

Die terminale Unruhe kann im Sinne ei-
nes physiologischen Ubergangsphdnomens
Teil des Sterbeprozesses sein und braucht
von dem her auch nicht behandelt zu wer-
den. Sie kann aber auch eine Auseinander-
setzung mit dem unmittelbar bevorstehen-
den Tod manifestieren. Bei der terminalen
Unruhe ist daher immer zu unterscheiden,
ob die sterbende Person unter der Unruhe
leidet oder nicht, und ob allenfalls nicht eher
die Angehorigen Unterstltzung bendtigen
(Feichtner, 2018, 142).

Palliativversorgung sollte idealerweise
in einem multiprofessionellen und inter-
disziplindren Rahmen angeboten werden.
Wenngleich die palliative Grundversorgung
durch eine Einzelperson einer bestimmten
Berufsgruppe oder Disziplin geleistet wer-
den konnte, ist eine komplexe spezialisierte
Palliativwersorgung, die kérperliche, psychi-

sche, soziale und spirituelle Unterstitzung
leisten kann - so Radbruch et al. - «nur
durch kontinuierliche Zusammenarbeit und
Kommunikation der verschiedenen Profes-
sionen und Disziplinen zu gewahrleisten».
Zudem gebe es klare Anzeichen dafir, dass
«Teamarbeit in der Palliativversorgung von
Vorteil fir den Patienten ist», da diese im
Unterschied zur herkémmlichen Betreu-
ung die Zufriedenheit aller Beteiligten, ins-
besondere auch hinsichtlich der Schmerz-
und Symptomkontrolle, erhéhe. Die Leitung
einer Demenzwohngruppe, die zudem auch
Betreuung in den letzten Wochen und Ta-
gen fir Bewohnende anbietet, sollte dabei
unbedingt von einer in Palliative Care aus-
gebildeten Person wahrgenommen werden
(Radbruch und Payne, 2011, 22J.
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Tabelle 23: Terminale Unruhe (in Anlehnung an Feichtner, 2018, 138 und141)

mogliche Ursachen pflegerische Massnahmen

- unbequeme Position

- Atemnot oder erschwerte Atmung

- Versuch, sich aufzurichten oder das Bett zu

- Suche nach Kontakt bei Verlassenheitsangsten

verlassen

- Verlust des Korpergefihls

- Versuche, sich auszuziehen

- zu schwere Bettdecke

- Reiziiberflutung (zu viele Personen im Raum,

ungewohnte und unbekannte Gerausche)

- Halluzinationen oder Wahrnehmungen aus

einer anderen Realitatsebene, wie Stimmen
horen oder Visionen von langst verstorbenen
Bezugspersonen

- Symptome wie Ubelkeit, Juckreiz, Mundtro-

ckenheit

- hirnorganische Erkrankungen und Verande-

rungen des zentralen Nervensystems,
metabolische Enzephalopathie

- Harndrang oder Stuhldrang

- Angst vor dem Sterben; Angst davor, alleine zu

sein

- Gedanken an unerledigte Dinge

- Sorge um die Angehdrigen

64

- Sterbende mdglichst nicht alleine lassen
- fiir eine ruhige Umgebung sorgen

- pflegerische Massnahme in Ruhe durchfiihren

- wiederholte ruhige Kontaktaufnahme, um
eventuell Ubersehene Bedirfnisse und

Wiinsche der sterbenden Person zu erfassen

- Ja-Nein-Fragen stellen (zu Schmerzen, zur
Angst etc.)

- Anwesenheit vertrauter Personen

- Angehorige unterstiitzen; Einbeziehung der
Angehdrigen in die Pflege

- sanfte Beriihrung, eventuell Hand- oder
Fussmassagen

- behutsame und sehr langsame Streichungen

quer Uber die Stirn
- Korperkontakt

- leises Summen oder Singen (Kinderschlaflie-

der)

- leise, beruhigende Musik ohne Rhythmen;
Naturgerausche

- angenehmes, gedampftes Licht
- Wiegen, Hangematte

- Ausagieren des Bewegungsdrangs ermaogli-

chen, eventuell Querbett-Sitzen mit Boden-
kontakt unter den Fiissen

- spezielle Anwendungen aus der Basalen
Stimulation, wie beruhigende Waschungen

- behutsame atemstimulierende Einreibung

9.1

9.2

9.3

9.4

9.5

Wir empfehlen Behinderteninstitutio-
nen, wenn irgend moglich und vertret-
bar, in der Demenzwohngruppe auch
die Palliative Care zu Ubernehmen, un-
ter Einbezug diverser unterstitzender
externer Hilfssysteme.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
daflr besorgt zu sein, dass sie genu-
gend Wissen und Erfahrung im Team
aufbringen, um eine angemessene
Schmerztherapie auch mit Opiaten un-
ter medizinischer Anleitung zu verab-
reichen.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
mit spirituellen Wiinschen und Bedurf-
nissen von sterbenden Bewohnenden
sehr sensibel umzugehen und dabei
eigene Uberzeugungen unbedingt hin-
tenan zu stellen.

Wir empfehlen Betreuungspersonen,
sich bei der Gestaltung des Lebens-
endes nur auf die Winsche der ster-
benden Bewohnenden und - falls nicht
eruierbar - auf deren mutmasslichen
Willlen und in gutem Treu und Glauben
abzustitzen.

Wir empfehlen Behinderteninstituti-
onen, Mitarbeitende in der Palliative
Care insbesondere auch in der End-
of-Life Care weiterzubilden.
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10 Schlussbhemerkungen

Wir hoffen mit der vorliegenden Broschi-
re, sowohlintern wie auch extern Zeichen zu
setzen, im Hinblick auf einen menschenwdr-
digen Umgang mit Menschen mit einer Be-
hinderung und Demenz. Es ist uns bewusst,
dass wir beider Umsetzung der Empfehlun-
gen [siehe Zusammenfassung in Tabelle 24)
im Alltag stark gefordert sind: In einem Um-
feld, in dem aufgrund der mehr und mehr
begrenzten Mittel zunehmend Uber die Fi-
nanzierung und weniger Uber Qualitats-
sicherung und Professionalitat gesteuert
wird, riskiert ein menschenwdirdiger, pro-

Tabelle 24: Empfehlungen

fessioneller Umgang mit herausfordernder
Verschiedenheit aufgrund was fir Faktoren
auch immer (Alter, Behinderung, Gender,
Migration, chronische Erkrankungen usw.)
zunehmend an den Rand gedrangt zu wer-
den. In dem Sinne ist die - wenn auch sehr
spate - Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention durch die Schweiz gera-
de noch zur rechten Zeit gekommen, gibt
sie uns doch allen ein starkes Argument in
der Debatte fir die Rechte von Menschen
mit Behinderungen und anderen komplexen
ldentitaten.

n Formen, Symptome und Verlauf einer dementiellen Erkrankung erkennen

Diagnostische Besonderheiten bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung kennen

aufbauen

Spezialisierte Angebote fir demenzkranke Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung

Bei Sturzrisiken zwischen Selbstbestimmung und Sicherheit abwagen

Angemessen kommunizieren

Angemessene Tages- und Nachtstruktur ermdglichen

Fokus auf Biografiearbeit setzen

Mit herausforderndem Verhalten angemessen umgehen

n Am Lebensende fachkompetent begleiten
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Ich bin immer noch da!

Diese Broschiire enthalt Empfehlungen fiir den Umgang mit Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrachtigung und einer demenziellen Erkrankung. Ziel dieser Broschiire ist es,
Unsicherheiten auf allen Seiten abzubauen, Kompetenzen zu erhohen und dadurch eine
professionelle Behandlung, Pflege und Begleitung von Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen und einer Demenz zu ermaglichen.

Die Broschiire richtet sich primar an Fachpersonen aus Behinderteninstitutionen und
Spitalern sowie an gesetzliche Vertreterinnen und Vertreter.
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