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Hinweise zum Sprachgebrauch:

Bei Personen- und Berufsbezeichnungen werden aus Griinden der besseren Lesbarkeit nicht
durchgehend beide Geschlechterformen verwendet (z.B. Bewohnerinnen und Bewohner,
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter). Die Verwendung nur einer Geschlechterform schlief3t

selbstverstandlich die andere mit ein.



Hintergrund

Menschen mit schwerer Demenz sind in der letzten Lebensphase nahezu vollkommen von
den Personen in ihrer Umgebung abh&ngig und auf pflegerische Unterstlitzung angewiesen.
In den meisten Fallen sind sie aufgrund ihrer kognitiven und kommunikativen
Einschrankungen nicht mehr in der Lage, ihre Bedirfnisse und Winsche verbal mitzuteilen.
Dies kann die Versorgungspraxis vor grol3e Herausforderungen stellen und zu einer
Verunsicherung seitens der Pflegepersonen fihren. Trotz der groBen und weiter
ansteigenden Zahl der Betroffenen ist das Wissen um das Lebensende dieser Menschen
noch unzureichend erfasst. Die Versorgung geschieht in hohem Mal3e orientiert an
bestehendem Erfahrungswissen, ohne dass spezifische wissenschaftliche Begriindungen

vorliegen.

Zielsetzung

Das am Zentrum fir Palliativmedizin der Uniklinik Kéln angesiedelte Forschungsprojekt
wurde mit dem Ziel durchgefiihrt, die Bedirfnisse von Menschen mit schwerer Demenz in
der letzten Lebensphase zu ermitteln und eine praxisgerechte Arbeitshilfe zur Verbesserung
der (palliativen) Versorgungssituation in der stationdren Altenhilfe zu entwickeln. Diese soll
der Versorgungspraxis ermoglichen Bedirfnisse besser zu erkennen, Interventionen und
Behandlungsmalinahmen  bedirfnisgerecht  auszurichten und  Hilfestellung  bei

Entscheidungsprozessen in der letzten Lebensphase zu geben.

Methode — Studiendesign
Das Projekt bestand aus drei Arbeitsphasen (Abbildung 1):
— einer systematischen Literaturibersichtsarbeit (Systematic Review) zur Erfassung

des nationalen und internationalen Kenntnisstandes zum Thema,

— einem qualitativen Forschungsteil zur Ermittlung der Bedirfnisse durch
Gruppendiskussionen und teilnehmende Beobachtungen im Lebensumfeld der
stationaren Altenpflege

— sowie einer finalen Projektphase, in der die Arbeitshilfe auf Grundlage der
Forschungsergebnisse entwickelt wurde. Hierzu wurden kontinuierlich Experten aus

der Versorgungspraxis einbezogen.



Abbildung 1: Umsetzung des Forschungsvorhabens — Studiendesign
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Systematische Ubersichtarbeit

Zielsetzung dieser Ubersicht war die Identifikation, Analyse und Systematisierung der bisher
veroffentlichten nationalen und internationalen Forschungsergebnisse zu den Bedirfnissen
von Menschen mit schwerer Demenz am Lebensende. Die Arbeit sollte zunachst den
aktuellen Stand der Fachliteratur zum Thema abbilden. Insgesamt konnten zehn relevante
Studien identifiziert werden. Die dort beschriebenen Bedirfnisse beziehen sich grof3tenteils
auf korperliche Grundbedirfnisse wie Essen und Trinken sowie Schmerz- und
Symptomkontrolle oder auf Aspekte des Wohlbefindens, Spiritualitdt, Individualitat und
Unterstitzung im Alltag. Die Bedurfnisse wurden lediglich in einzelnen Studien und zum Teil
ohne weitere Differenzierung benannt. Insgesamt konnte die Ubersichtsarbeit einen
deutlichen Mangel an Forschung zur untersuchten Fragestellung nachweisen. Durch die
strukturierte Darstellung der bestehenden wissenschaftlichen Erkenntnisse wurde einerseits
der Konkretisierungsbedarf einzelner Bedurfnisse fur die kinftige Forschung verdeutlicht,

andererseits kann die Ubersicht der Versorgungspraxis als Orientierung dienen.*

Bedirfniserfassung im Setting der stationaren Altenhilfe

Durch den bisher wenig wissenschaftlich fundierten Kenntnisstand zur Bedirfnislage von
Menschen mit schwerer Demenz war ein exploratives Vorgehen mit qualitativen Erhebungs-
und Auswertungsverfahren der empirischen Sozialforschung angezeigt. In unterschiedlichen

Einrichtungen der stationdren Altenhilfe wurden teilnehmende Beobachtungen von

! Die Ergebnisse wurden im Journal of Alzheimer's Disease verdéffentlicht: Perrar KM, Schmidt H, Eisenmann Y,
Cremer B, Voltz R (2015): Needs of People with Severe Dementia at the End-of-Life: A Systematic Review.
Journal of Alzheimer’s Disease 43, S. 397-413.
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Bewohnern mit schwerer Demenz sowie Gruppendiskussionen und Einzelinterviews mit

Angehdrigen und Mitarbeitern durchgefiihrt.

Die Auswertung des empirischen Datenmaterials mittels Grounded Theory brachte
eine Vielzahl an Bedurfnissen hervor, die verschiedenen Bereichen (korperlich, psychosozial
und spirituell) und Kategorien zugeordnet wurden (Tabelle 1). Korperliche Bedurfnisse
beziehen sich dabei auf die Nahrungsaufnahme, das Wohlbefinden sowie korperliche
Aktivitat und Erholung. Aus dem psychosozialen Bereich konnten u.a. das Bedurfnis nach
Selbstbestimmung, Zuwendung sowie nach Vertrautheit und Sicherheit identifiziert werden.
Spirituelle Bedirfnisse beinhalten den Ausdruck von Religiositat und die Teilnahme an

religivsen Ritualen.

Tabelle 1: Bedirfnisse von Menschen mit schwerer Demenz — Gesamtiibersicht

Bereich Bedurfniskategorie | Bedurfnis

Essen und Getranke zu sich nehmen / nicht unter

Nahrungsaufnahme Hunger und Durst leiden

Sich pflegen / gepflegt werden (Kérperpflege)
Erhalt der Zahne / Intakte Mundschleimhaut
Ausscheiden

Sich kleiden

5 i Korperliches
Korperliche P Abwesenheit von Schmerzen

Bediirfnisse Wohlbefinden
Vermeidung von Unbehagen aufgrund korperlicher
Erkrankungen

Intakte Haut / Wundversorgung
Wahrnehmen von Kérper- und Sinneserfahrungen

Korperliche Aktivitat Sich bewegen / kérperlich aktiv sein / bewegt werden
und Erholung Ruhen und schlafen

Abschirmen von Reizen

Reizanpassung . .
Vermitteln von Reizen

o Emotionen ausdriicken
Kommunikation ) )
Im Austausch / Kontakt mit anderen sein

Angesprochen / wahrgenommen / verstanden werden

Zuwendung ) }
Psychosoziale Andere berthren / beriihrt werden
Bedrfnisse _ Alltag und Gemeinschaft erleben
Teilhaben ) . ] .
Sich beschaftigen / aktiv sein
Vertrautheit und Vertrautheit
Sicherheit Abwesenheit von Angst / Sich nicht bedroht fiihlen

. Eigenen Willen ausdriicken
Selbstbestimmung )
So-Sein-Durfen

Spirituelle . Religiositat ausdriicken
P Religion _— . .
Bedurfnisse An religiosen Ritualen teilnehmen




Die Erkennung und Erflllung der Bedirfnisse ist eingebettet in einen Gesamtprozess, bei
dem die Entdeckung des PersonSeins von Menschen mit schwerer Demenz im Zentrum
steht und der durch zahlreiche Einflussfaktoren (z.B. die innere Haltung oder das
vorhandene Wissen der Mitarbeiter Giber die Bewohner sowie die Organisationskultur der
Einrichtung) bestimmt wird. Nur wenn ein Zugang zum Bewohner gefunden wird, kann

dessen Versorgung auch bedurfnisorientiert ausgerichtet werden.

Die Untersuchung konnte insgesamt belegen, dass auch im Endstadium einer Demenz
noch vielfaltige, komplexe und individuell ausgepréagte Bedirfnisse vorliegen kénnen, die im

Wesentlichen mit denen nicht dementer Menschen am Lebensende Ubereinstimmen.

Entwicklung der Arbeitshilfe

Auf Basis der Ergebnisse aus den vorausgegangenen Projektphasen wurde die Arbeitshilfe
mit dem Ziel entwickelt, die wissenschaftlichen Erkenntnisse in die Versorgungspraxis der
stationdren Altenhilfe zu Uberfihren. Die Arbeitshilfe soll Versorgende fir die Bedirfnisse
von Bewohnern mit schwerer Demenz sensibilisieren und eine Hilfestellung bei

Entscheidungsprozessen in der Begegnung mit diesen Menschen geben.

Vor dem Hintergrund der praktischen Umsetzbarkeit wurde die Arbeitshilfe im Rahmen
von zwei Fachveranstaltungen einem Expertenkreis aus den Bereichen Altenhilfe,
Palliativversorgung und gerontopsychiatrische Versorgung sowie aus der Wissenschaft zur
Diskussion vorgelegt. Eine internationale Fachtagung ,Palliative Care und Demenz" bildete
den Abschluss des Forschungsprojektes. Die Arbeitshilfe wurde stetig durch die

Anmerkungen und Anregungen der Experten erganzt.

Im Ergebnis wurde ein umfassendes Konzept erarbeitet, das bei erfolgreicher
Implementierung in die Praxis der stationaren Altenhilfe dazu beitragen soll, die Versorgung

von Menschen mit schwerer Demenz am Lebensende zu verbessern.



