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Vorwort

Unsere Gesellschaft sieht sich zunehmend mit der Problematik demen-
tieller Erkrankungen konfrontiert. Vor allem fiir die noch unheilbar ver-
laufende Alzheimer Demenz stellt Alter den wichtigsten Risikofaktor dar.

Demenz ist somit die Alterskrankheit der Zukunft. Die Dimensionen die-
ser Herausforderung zeichnen sich klar ab: Schon jetzt missen wir von
einer Anzahl mittelschwerer und schwerer Erkrankungsfélle zwischen
800.000 und 900.000 ausgehen, die Gesamtzahl Betroffener betrégt
schatzungsweise 1,2 bis 1,5 Millionen, Tendenz steigend.

Die damit verbundenen Probleme haben gravierenden Einfluss auf alle
Bereiche des Lebens im Alter. Sie werden zu einem bestimmenden
Element von Lebensgestaltung und Lebensqualitat. Es ist eine besonde-
re Herausforderung an die Altenhilfe, dass in vielen Heimen inzwischen
fast die Halfte der Bewohnerinnen und Bewohner als dementiell veran-
dert gilt. Bei etwa 15% bis 20% dieser Gruppe ist mit schwerwiegenden
Verhaltensstérungen zu rechnen, die eine Sonderbetreuung erfordern.

Der Umgang mit den Betroffenen, sei es in der hauslichen Umgebung
oder im Heim, ist oftmals schwierig und belastend.

Therapeutisch wirksame Mdéglichkeiten befinden sich oft noch im Stadi-
um von Entwicklung bzw. Erprobung. Viele hilfreiche Konzepte sind aus
der Not der alltdglichen Praxis in den vergangenen Jahren entstanden
und haben sich jeweils vor Ort bewahrt. Die Vielfalt von Versorgungs-
formen und therapeutischen Interventionen zeugt vom Mut und vom
Ideenreichtum der Altenhilfe und -pflege, aber auch von den Schwierig-
keiten auf dem Weg zu einem empirisch fundierten Versorgungskon-
sens.

Die erforderlichen Rahmenbedingungen organisatorischer, finanzieller
und personeller Art bedurfen jedoch verlasslicher Abklarung, um die
Voraussetzungen flr eine angemessene und bedurfnisorientierte Be-
treuung schaffen zu kénnen.

Erkenntnisse aus bisherigen Erfahrungen in Deutschland und aus dem
Ausland missen systematisch zusammengefihrt und bewertet werden.
Nur auf diesem Weg schaffen wir eine verlassliche Grundlage fiir die
Durchflihrung vergleichender Studien im Rahmen einer Versorgungs-
forschung, die uns wirklich Orientierungshilfen liefert.



Die in diesem Band zusammengefassten Verdéffentlichungen zum The-
menschwerpunkt ,Qualitat in der stationdren Versorgung dementiell Er-
krankter liefern hilfreiche Grundsatzbeitrdge zu der oben skizzierten
Diskussion.

Die internationale Literaturrecherche, die den ersten Teil ausmacht, gibt
einen umfassenden und aktuellen Uberblick tber den derzeitigen For-
schungsstand und die methodischen Probleme bei der Qualittsbeur-
teilung der institutionellen Versorgung und Betreuung dementiell Er-
krankter.

Die Erkenntnisse dieser Recherche waren Grundlage des am 16. und
17. Mai 2000 in Mannheim durchgeflhrten Expertenkolloquiums, des-
sen Dokumentation den zweiten Teil ausmacht und das die Verbesse-
rung der Versorgungssituation in den Mittelpunkt stellt.

Was Qualitét in der stationdren Versorgung Demenzerkrankter wirklich
ausmacht, wie sie gemessen und wie sie zuklnftig gesichert werden
kann, wird auch weiterhin eine vordringliche Aufgabenstellung der Se-
niorenpolitik bleiben.

CCW. V{a he MW
Dr. Christine Bergmann
Bundesministerin fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
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Siegfried Weyerer, Martina Schaufele, Thomas Hoénig

Demenzkranke in der stationdren Versorgung:
Aktuelle Situation

Demenz, eine der haufigsten und folgenschwersten Erkrankungen im
Alter, ist eine der gréBten Herausforderungen fur die medizinische For-
schung und die Versorgung. Mit Demenz wird ein fortschreitender Ver-
lust an Gedéchtnisleistungen und kognitiven Funktionen bezeichnet, der
meist nach mehrjahrigem Verlauf in geistigen Verfall mit Verlust der
Sprachféhigkeit, der Kontrolle von Blasen- und Mastdarmfunktion tber-
geht, schlieBlich zur vélligen Pflegebedirftigkeit und zum Tode fihrt.
Rund 60% der Demenzformen werden der Alzheimerschen Krankheit
zugerechnet, etwa 20% sind Folge vaskularer Erkrankungen. Der Rest
ist entweder durch seltene Krankheiten des Gehirns oder durch das
Vorliegen beider Faktoren, Alzheimersche Erkrankung und vaskulare
Veranderungen, bedingt.

Die Pravalenz mittelschwerer und schwerer Demenzen, in denen die
Betroffenen nicht mehr zur selbststédndigen Lebensfihrung in der Lage
sind, liegt internationalen Untersuchungen zufolge fiir die Uber 65-
jahrigen zwischen 4% und 8%, mit einem Durchschnitt von 6%; &hnli-
che Ergebnisse wurden auch in reprasentativen deutschen Feldstudien
ermittelt. Die Pravalenz leichter Demenzen liegt in ahnlicher Héhe wie
die Prévalenz der schwereren Formen. Die Haufigkeit der Demenz setzt
bei den 65- bis 69-jahrigen mit Raten von weniger als 2% ein und er-
reicht bei den 80- bis 84-jahrigen 8% bis 13% und steigt bei den Uber
90-jahrigen auf Werte zwischen 25% und 42% an (Bickel 1997). Einer
Studie des Instituts flir Gesundheits-System-Forschung (IGSF) in Kiel
zufolge leiden derzeit in Deutschland 1,3 bis 1,8 Millionen Menschen ab
65 Jahren an einer Demenz (Kern & Beske 1999). Vor allem auf Grund
der steigenden Lebenserwartung und der Zunahme hochbetagter Men-
schen wird die Zahl in den nachsten Jahren erheblich ansteigen. Paral-
lel zu dieser Entwicklung wird — ebenfalls demografisch bedingt — das
familidre Pflegepotential abnehmen. Es ist deshalb zu erwarten, dass
die institutionelle Versorgung Demenzkranker an Bedeutung gewinnt.

Derzeit werden 5% der uber 65-jhrigen in Deutschland in Heimen ver-
sorgt. Der Anteil der Heimbewohner liegt bei den 65- bis 69-jdhrigen bei
etwa 1% und steigt bei den Uber 90-jahrigen auf tiber 30% an (BMFSFJ
1998).



Es gibt eine Reihe von Faktoren, die die Inanspruchnahme von Ein-
richtungen der stationaren Altenhilfe beeinflussen kénnen:

1. Langfristig wirken sich dabei vor allem Veradnderungen im Altersauf-
bau der Bevélkerung aus, die Zunahme A&lterer, vor allem hochbe-
tagter Menschen. Altersbedingt nimmt die Anzahl chronisch Kranker
und Pflegebedurftiger zu.

2. Die Inanspruchnahme von Heimen héangt auch vom familidren Pfle-
gepotenzial ab, von der Akzeptanz und den Kosten dieser Einrichtun-
gen und der Anzahl der angebotenen Heimplédtze. Wir wissen, dass
sich bei einem Abbau von Heimplatzen die Nutzerstruktur stark ver-
andert, der relative Anteil Schwerstpflegebedurftiger und Dementer
deutlich ansteigt.

3. Die Inanspruchnahme stationérer Einrichtungen andert sich ebenfalls
sehr stark, wenn der Bereich der ambulanten und teilstationdren Al-
tenhilfe ausgebaut wird.

4. Ebenso spielen die Uberweisungsgewohnheiten im stationdren Be-
reich eine wichtige Rolle. In den letzten 30 Jahren wurden in vielen
Landern chronisch kranke alte Menschen aus psychiatrischen Lan-
deskrankenh&usern in Heime Uberwiesen. Enthospitalisierungspro-
gramme in den Vereinigten Staaten haben beispielsweise dazu ge-
fuhrt, dass sich die Anzahl psychisch kranker Heimbewohner dras-
tisch erhoht hat.

5. Und schlieBlich kénnen neue rechtliche Rahmenbedingungen wie die
Einflhrung der Pflegeversicherung die Inanspruchnahme von Ein-
richtungen der stationdren Altenhilfe beeinflussen.

Epidemiologische Studien, in denen mit identischen Instrumenten die
Haufigkeit von Demenzen bei &lteren Menschen in Heimen und in Pri-
vathaushalten untersucht wurde, ergaben Uberdurchschnittlich hohe
Raten bei Heimbewohnern. Einer neueren Untersuchung von Bickel
(1996) zufolge gehen 42,6% aller Heimaufnahmen auf dementielle St6-
rungen zurick. Erst mit deutlichem Abstand liegen Herz-Kreislauf-
Erkrankungen — Uberwiegend Schlaganfélle (15,7%) — an zweiter Stelle.
Nach einer bundesweiten Erhebung von Infratest (BMFSFJ 1998) sind
mehr als die Halfte der Bewohner in Heimen ,haufig“ oder ,gelegentlich®
desorientiert.

Auch seit Anfang der achtziger Jahre in Skandinavien, GroBbritannien
und Nordamerika durchgefuhrte Untersuchungen bestatigen den hohen
Anteil Demenzkranker in Einrichtungen der stationdren Altenhilfe: Zwi-
schen 17% und 36% der Altenheimbewohner, zwischen 51% und 72%
der Pflegeheimbewohner und im Mittel fast 60% aller in Institutionen
versorgten alteren Menschen litten an einer Demenz (Bickel 1997). Bei
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den hohen Demenzraten ist davon auszugehen, dass es nicht der
Heimaufenthalt ist, der zur Demenz flihrt, sondern umgekehrt eine vor-
handene Demenz den Ubergang in ein Heim beschleunigt. Neuere Un-
tersuchungen an konsekutiven Aufnahmen in Mannheimer Alten- und
Altenpflegeheimen haben gezeigt, dass bereits zum Zeitpunkt der
Heimaufnahme Uber die Hélfte der Bewohner (51,1%) an einer Demenz
leidet (Weyerer & Schaufele 1999).

Uber 60% der Demenzkranken werden derzeit von der eigenen Familie
versorgt. Diese Situation entspricht einer Sozialpolitik, die das Ziel einer
Verstarkung der generationstiberschreitenden familidren Solidaritat an-
strebt, was immer ihre finanz- und sozialpolitischen Vorstellungen dazu
sein mdgen. Diese Politik stéBt jedoch zunehmend auf Grenzen der
Verfugbarkeit pflegefadhiger und -bereiter Angehériger bei gleichzeitig
wachsender Zahl pflegebedirftiger alter Menschen. Befragungen von
Angehorigen, die Demente pflegen, ergaben, dass die damit verbunde-
ne Belastung nicht nur zur Einschréankung der eigenen Lebensmdglich-
keiten, sondern auch zu psychischen Stérungen flhrt. Der Verlust von
Blasen- und Mastdarmkontrolle mit Kotschmieren, aggressives Verhal-
ten und Weglaufen von Kranken werden als besonders belastend
empfunden. Angehérige, die Demenzkranke pflegen, bedlrfen der Un-
terstutzung durch Dienste der Altenhilfe (Hafner 1991).

In den letzten 20 Jahren hat sich die Heimversorgung in Deutschland
stark verandert. Wahrend friher Altenheimplatze quantitativ die gréBte
Rolle spielten, stehen inzwischen Pflegeheimplétze eindeutig im Vor-
dergrund. Neuere Erhebungen in der Stadt Mannheim haben ergeben,
dass der Anteil der Pflegeheimpléatze mit 75,0% bereits 1994 auf einem
sehr hohen Niveau war und 1998 auf 91,5% angestiegen ist. Ange-
sichts dieser Situation, die mit Einflihrung der zweiten Stufe der Pflege-
versicherung zum 1. Juli 1996 noch verschérft wurde, sind fir die Pla-
nung von Versorgungseinrichtungen fir Demenzkranke aktuelle und
représentative Daten von groBer Bedeutung. In der vorliegenden Arbeit
werden eigene Ergebnisse aus neueren epidemiologischen Untersu-
chungen in stationdren Einrichtungen vorgestellt. Im Bereich der Alten-
und Altenpflegeheime kénnen wir — wohl einmalig in der Bundesrepublik
— Ergebnisse zu Pravalenz und Charakteristika von Demenzkranken vor
und nach Einfihrung der zweiten Stufe der Pflegeversicherung berich-
ten. AuBerdem wird die derzeitige Betreuungs- und Versorgungssituati-
on von Demenzkranken in den Heimen beschrieben.

Ein wesentlicher Vorteil der vorliegenden Studie besteht darin, dass die
Erhebungen mit identischen Erhebungsinstrumenten durchgefiihrt wur-
den und somit die Vergleichbarkeit der Ergebnisse gesichert ist. Wei-
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terhin achteten wir darauf, dass empirische Daten Uber mdglichst alle
betreuten Personen, auch schwerkranke und sensorisch beeintrachtigte
altere Menschen vorliegen und somit ein realistisches Bild uber Haufig-
keit und Betreuung von Demenzkranken gewonnen werden konnte.

In der vorliegenden epidemiologischen Studie untersuchten wir 1376
bzw. 1387 Bewohner von 15 Mannheimer Alten- und Pflegeheimen
vor und nach Einflihrung der Pflegeversicherung im stationdren Bereich
(1. Juli 1996). Im Mittelpunkt stand dabei die Dokumentation der Pfle-
gebedirftigkeit, der Verhaltensauffalligkeiten, der medizinischen und
pflegerischen Betreuung sowie der Einrichtungsangebote und -merk-
male.

Die dokumentierten 15 Heime unterschieden sich hinsichtlich einzelner
Merkmale vom Bundesdurchschnitt: Der Anteil gemeinnatziger Einrich-
tungen in der Mannheimer Stichprobe war im Vergleich zur Infratest-
Reprasentativstudie (BMFSFJ 1998) (mit rund 65% gegeniiber bun-
desweit 55%) zwar erhoht; dagegen waren private Heime (21,9% ge-
genlber bundesweit 29,2%) und kommunale Einrichtungen (rund 14%
gegenuber 15,8%) unterreprasentiert.

Die GroBe der Heime (nach Zahl der Bewohner) lag mit rund 92
(T1: 91,7; T2: 92,5) deutlich Gber den bundesweiten Ergebnissen der
INFRATEST-Studie (BMFSFJ 1998) mit durchschnittlich 80,8 Bewoh-
nern pro Heim. Dies lasst sich in erster Linie durch den geringen Anteil
sehr kleiner Heime und den hohen Anteil sehr groBer Einrichtungen er-
klaren. Bundesweit war der Anteil von Heimen mit weniger als 50 Be-
wohnern (41,0%) deutlich héher und der Anteil mit iber 150 Bewohnern
(12,8%) deutlich niedriger als in der Mannheimer Stichprobe.

Nachdem in der ersten Untersuchungsphase (1995/96) noch 21,5% der
Mannheimer Heimbewohner einen Altenheimplatz belegten, waren dies
1997/98 nur noch 9,2%. Die Umwandlung von Altenheimen in Pflege-
heime ist mittlerweile noch weiter fortgeschritten.

Bei den Bewohnern stationdrer Altenhilfeeinrichtungen zeigte sich zwi-
schen 1995/96 und 1997/98 ein weiterer Anstieg des Dementenanteils
von 53,8% auf 58,6%. In einer &hnlichen GrdéBenordnung liegen die
Demenzraten in vergleichbaren Untersuchungen im Landkreis Tubingen
(Sozialministerium Baden-Wirttemberg 1998) und in der Bundesre-
publik Deutschland (BMFSJ 1998). Auch aus anderen européischen
Léndern wurde berichtet, dass mehr als die Halfte der Platze in Ein-
richtungen der stationdren Langzeitversorgung von Demenzkranken in
Anspruch genommen werden (Harrison et. al. 1990, Engedal & Haugen
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1993). Eine institutionelle Versorgung wird mit fortschreitendem Krank-
heitsverlauf immer wahrscheinlicher. Wie eine friihere Studie in Mann-
heim gezeigt hat, verbrachten mehr als zwei Drittel der Demenzkranken
ihr Lebensende in einem Heim (Bickel 1994).

In Ubereinstimmung mit den Ergebnissen anderer Untersuchungen
(Harrison et. al. 1990, Cooper et. al. 1992, Bickel 1996) konnte auch in
der vorliegenden Studie der enge Zusammenhang zwischen Demenz-
erkrankungen und Pflegebediirftigkeit nachgewiesen werden. Wahrend
von den nicht dementen Bewohnern weniger als 30% schwer pflegebe-
dirftig waren, belief sich dieser Prozentsatz bei den Demenzkranken
auf rund 75%. Darlber hinaus waren bei den dementen Heimbewoh-
nern auch vermehrt Verhaltensauffélligkeiten festzustellen. Besonders
Symptome wie Depressivitat, Zurlickgezogenheit/Apathie, Agitiertheit,
Gereiztheit und Schlafstérungen traten mit Anteilen von jeweils 40% bis
50% gehauft auf. Demente Heimbewohner hatten auch weniger Kontakt
zum Personal und zu anderen Bewohnern. Diese Befunde unterstrei-
chen die Schlussfolgerung von Bickel (1996), dass Demenzerkrankun-
gen wie keine andere Erkrankungsgruppe im Alter den Pflegebedarf
und den Bedarf an stationdrer Pflege zu bestimmen scheinen. Auch
heute noch haufig zitierte Schatzwerte aus friheren Untersuchungen,
wonach lediglich 10%-20% aller Demenzkranken in Heimen versorgt
werden, kébnnen nach den neueren Ergebnissen nicht mehr aufrechter-
halten werden.

Das Mortalitéatsrisiko der dementen Heimbewohner war deutlich erhoht:
Zwischen Ersterhebung und Follow-up verstarben 53,2% der Dementen
im Vergleich zu 37,1% der Nicht-Dementen.

Die Personalsituation in den Heimen verschlechterte sich im zeitlichen
Verlauf: Wahrend der Anteil pflegebedirftiger sowie dementer Heimbe-
wohner zunahm, wurde im gleichen Zeitraum deutlich Personal in den
Pflegebereichen abgebaut. In Vollzeitdquivalente umgerechnet ging die
Anzahl der Personalstellen von 518 auf 448 zurlick, was einem Ruick-
gang von 13,5% entspricht. Erwartungsgemaf war auf Stationen mit ei-
nem hohen Anteil pflegebedurftiger oder dementer Bewohner der Per-
sonalschlussel gunstiger.

Teilweise war der Personalabbau zurlickzufihren auf die zum 1. Juli
1996 auslaufenden Beschéftigungsvertrage, die nicht verlangert wur-
den. Betroffen waren insbesondere nicht examinierte Pflegekréfte. Die
zu diesem Zeitpunkt anlaufende zweite Stufe der Pflegeversicherung,
also deren Einflhrung im stationdren Bereich, beglnstigte die Entlas-
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sung von Mitarbeitern. Daruber hinaus wurden Finanzmittel fir Arbeits-
beschaffungsmaBnahmen und Umschulungen gekdrzt.

Die Arbeit der Pflegekrafte konzentrierte sich zunehmend auf pflegeri-
sche Tétigkeiten, was auf dem Hintergrund der Veranderungen bei den
Heimbewohnern wenig erstaunt. Der Anteil der reinen Pflegetéatigkeit an
der Arbeitszeit nahm von 57% auf 65,6% zu. Somit hatten die Pflege-
krafte weniger Zeit fur die Betreuung der Heimbewohner zur Verfligung.
Dieser Anteil ging von 12,0% auf 6,7% zurlck.

Eine Befragung des Pflegepersonals in den Mannheimer Heimen ergab,
dass die Arbeitsbelastung der Pflegekréfte in den letzten Jahren zuge-
nommen hat (Zimber et al. 1999). BegUnstigt wurde diese Entwicklung
durch die Zunahme des Anteils dementer und pflegebedurftiger Bewoh-
ner bei gleichzeitigem Personalabbau. Zur Bewadltigung dieser verén-
derten Anforderungen wurde vom Pflegepersonal mehr Fortbildung ge-
winscht, insbesondere zum Umgang mit depressiven, aggressiven und
verwirrten Bewohnern. Angesichts dieses hohen Unterstitzungsbedarfs
ist die Nutzung von Supervisionsangeboten gering.

Keines der untersuchten 15 Mannheimer Heime verfligte uber ein expli-
zites Konzept zur Versorgung der dementen Bewohner. Weder exis-
tierten im Mannheimer Stadtgebiet Spezialeinrichtungen fir diese
Gruppe, noch — von einer Ausnahme abgesehen —Spezialstationen fiir
Demenzkranke. Demente Heimbewohner konzentrierten sich vor allem
in Heimen unter privater Trégerschaft und in gréBeren Heimen mit mehr
als 100 Bewohnern. Innerhalb der Heime waren die dementen Bewoh-
ner nicht gleichméaBig Uber alle Stationen verteilt, sondern auf einigen
Stationen konzentriert, was auf eine Segregationsstrategie der Heime
hindeutet. Demente Heimbewohner wohnten seltener in einem Einzel-
zimmer als nicht Demente. Aufgrund ihrer Verhaltensauffalligkeiten
wurden sie auch haufiger von anderen Bewohnern getrennt. Demente
Heimbewohner nahmen seltener an Ged&chtnistrainingsprogrammen
teil, bei anderen Férderangeboten waren sie dagegen Uberreprasen-
tiert. Baulich passten sich die Heime bisher nur wenig den Bediirfnissen
Dementer an: Beispielsweise existierte nur in einem Teil der unter-
suchten Heime eine Umfriedung oder Pforte, um das Weglaufen De-
menter zu verhindern. Die Orientierung war insbesondere fiir Demente
durch haufig monoton gestaltete Flure und Zimmer erschwert.

Die Beschaftigungstherapie wurde von dementen Heimbewohnern sel-
tener besucht. Vier von 15 Heimen boten spezielle Tagesgruppen fir
demente Bewohner an, zwei Heime beabsichtigten die Einrichtung sol-
cher Gruppen und ein Heim bot Einzelférderung von Schwerstdemen-
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ten an. Die restlichen Heime machten im Rahmen der Beschéftigungs-
therapie weder spezielle Angebote, noch hatten sie deren Einflihrung
geplant.

Die genannten Versorgungsdefizite werden dadurch verscharft, dass
spezielle Angebote fir Demenzkranke in den aktuellen Leistungsver-
gltungen nicht oder nur eingeschrénkt berlcksichtigt werden (vgl. Klie
1999): So kann die Durchfiihrung aktivierender Pflege, wonach fir de-
menzkranke Bewohner ein besonders hoher Bedarf besteht (vgl. Kurz &
Lauter), nicht als zuséatzliche Leistung Uber die Pflegeversicherung ab-
gerechnet werden. Fur die Einrichtungen besteht somit kein wirtschaftli-
cher Anreiz, aktivierende Pflege nach fachlich anerkannten MaBstaben
anzubieten. Auch einrichtungsspezifische Angebote wie soziale Betreu-
ung und Beschéftigungstherapie sind keine zuséatzlich abrechenbaren
Leistungen, sondern gehen in die Overheadkosten ein und fallen somit
dem steigenden Kostendruck h&ufig zum Opfer. Wie ein aktueller Be-
triebsvergleich in der stationdren Altenpflege aufzeigt, sind die Aufwen-
dungen der Einrichtungen flir Therapie und soziale Betreuung von
ricklaufiger Tendenz (Poniewaz 1999). Um den Ausbau solcher
Betreuungsangebote, von denen Demenzkranke besonders profitieren
wirden, nachhaltig zu férdern, sind Leistungsanreize von Seiten der
Kostentrager erforderlich.

Waéhrend alle Heimbewohner regelméaBig hausérztlich betreut wurden,
zeigte sich bei der ambulanten psychiatrischen Betreuung zwischen
den beiden Untersuchungszeitrdumen eine Verbesserung bei der Ver-
sorgung Dementer. Ein Anteil von 22,2% psychiatrisch Betreuter er-
scheint aber auf dem Hintergrund der ausgepragten Verhaltensauffal-
ligkeiten dieser Gruppe als eher gering.

Die in der Stadt Mannheim gewonnenen Ergebnisse aus 15 Alten- und
Pflegeheimen lassen sich nicht vorbehaltlos auf l&dndliche Regionen
oder das Land Baden-Wiurttemberg Ubertragen. Anzustreben wére des-
halb eine kontinuierliche epidemiologische Forschung, wobei mit identi-
schen Erhebungsinstrumenten ausgewdhlte kleinstadtisch-landliche
und groBstadtische Regionen untersucht werden sollten. Dabei emp-
fiehlt es sich, alle Versorgungsbereiche — pflegende Angehdrige,
Selbsthilfegruppen, teilstationdre und stationdre Einrichtungen der Al-
tenhilfe; priméar- und fachéarztlicher Bereich und Krankenhauser — einzu-
beziehen.
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Beate Radzey / Sibylle Heeg

Demenzkranke in der stationédren Versorgung:
Versorgungskonzepte und ,,offene*
Forschungsfragen

In den letzten Jahren hat sich die Versorgung dementiell Erkrankter in
der stationdren Altenhilfe zu einem der wichtigsten Themen entwickelt.
Die Diskussion uber eine angemessene Versorgung und Betreuung der
betroffenen Pflegeheimbewohner wird jedoch noch immer kontrovers
gefuhrt. Die Meinungen basieren dabei haufig auf ideologischen Stand-
punkten und sind nur bedingt wissensgeleitet. Im Rahmen dieses Bei-
trages soll daher der aktuelle Wissensstand zur stationdren Versorgung
dementiell Erkrankter beschrieben werden.

Die Entwicklung der derzeit praktizierten Versorgungskonzepte geht auf
unterschiedliche theoretische Modelle zurlck. Die Schwerpunktsetzung
der einzelnen Modelle variiert dabei in Abhéngigkeit vom konzeptleiten-
den Paradigma der jeweiligen Disziplin, in der das Modell entwickelt
wurde. Zu diesen Modellen z&hlen z.B. das medizinische Modell, das
Therapie- bzw. Rehabilitationsmodell, Konzepte, die aus Theorien aus
der 6kologischen Gerontologie entwickelt wurden und Anséatze aus der
Sozialpsychologie.

Da bei der Erkrankung bisher eine Pravention oder Heilung im medizi-
nischen Sinne nicht mdéglich ist, konzentrieren sich die MaBnahmen in
ihrer Zielsetzung darauf, die krankheitsbedingten Symptome zu kom-
pensieren und auftretende Verhaltensstérungen positiv zu beeinflussen.
Eine relativ neue Zieldimension, die auch einen Perspektivenwechsel
verdeutlicht, der sich in der stationdren Versorgung dementiell Er-
krankter vollzieht, ist die Ausrichtung auf die Lebensqualitat bzw. das
Wohlbefinden des Erkrankten.

Bei der Frage nach dem Versorgungskontext, in dem die Betroffenen
betreut werden, dominiert in Deutschland noch immer der integrative
Versorgungsansatz. Durch den Anstieg des Anteils dementiell Er-
krankter in den Einrichtungen hat sich das Zahlenverhéltnis zwischen
geistig ristigen und dementen Bewohnern jedoch umgekehrt. Aufgrund
dieser Entwicklung werden in vielen Einrichtungen mittlerweile Grenzen
der Integration gesehen. Ein weiterer Grund fur die Hinwendung zu
segregativen Konzepten ist auch das Auftreten bestimmter Verhal-
tensauffalligkeiten wie Schreien, Wandern und Aggressivitat, die sowohl
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von den Mitbewohnern als auch von den Pflegenden als belastend er-
lebt werden.

Bei der Umsetzung segregativer Versorgungskonzepte sind zwei
Trends erkennbar. Zum einen werden sogenannte Wohngruppen reali-
siert, zum anderen spezialisierte Bereiche &ahnlich den ,special care
units” aus den USA eingerichtet.

Wohngruppen oder Hausgemeinschaften (Winter 1999) werden haufig
als idealtypische Versorgungsform fiir dementiell erkrankte Bewohner
genannt. Als Vorteil dieses Konzeptes wird die nicht-institutionalisierte,
vertraute und h&usliche Versorgung angefiihrt, deren Alltagsnéhe dazu
beitragt, ,normale” Verhaltensweisen zu unterstitzen. Die Diskussion
um diese Versorgungsform ist in vollem Gange; systematische Unter-
suchungen Uber die Effekte solcher Wohngruppen auf die Demenzer-
krankten liegen bisher in Deutschland nicht vor.

Im Gegensatz dazu, liegt bei den spezialisierten Pflegebereichen der
Schwerpunkt der Versorgung nicht auf dem héuslichen Kontext und der
Uberschaubarkeit, sondern auf dem qualifizieten Umgang mit demen-
tiell Erkrankten. Im Rahmen eines multiprofessionellen Teams werden
die pflegerischen und therapeutischen Aktivitdten demenzspezifisch
ausgerichtet. Umweltfaktoren finden insofern Berucksichtigung, als sie
fur die therapeutische Beeinflussung von bestimmten Verhaltensweisen
(z.B. Licht, Wanderwege etc.) genutzt werden. Die Gré3e der Pflegebe-
reiche spielt eine nachgeordnete Rolle. Auch die Effekte dieser Betreu-
ungsform sind bisher in Deutschland kaum evaluiert worden. Ergebnis-
se, die aus den USA zu ,special care units® vorliegen, lassen bisher
keine eindeutige Aussage zur Effektivitat dieser Betreuungsform zu.

Insgesamt ergab eine Recherche nach der empirischen Absicherung
von Interventionen und Versorgungskonzepten eine deutliche Diskre-
panz zwischen der Vielzahl an praktizierten Methoden und Betreuungs-
ansatzen und deren Evaluation. Bei den meisten vorliegenden Untersu-
chungen handelt es sich um Einzelfallstudien. Nur wenige Studien
erflllen den wissenschaftlichen Standard der kontrolliert randomisierten
Untersuchungsanordnung.

Im folgenden sind die wesentlichen Ergebnisse zur Evaluation von

o therapeutischen Interventionen
e Wohngruppen fur dementiell erkrankte Menschen
e Special Care Units

zusammenfassend dargestellt.
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Evaluation von therapeutischen Interventionen in der stationéren
Versorgung

Eine Intervention beschreibt allgemein jeden programmatischen Ver-
such, etwas oder jemanden zu verdndern (Baltes & Baltes 1990). Die
Anwendung einer Intervention basiert vereinfacht dargestellt auf der
Identifikation eines Problems und den daraus resultierenden Strategien
und Zielsetzungen zur Beseitigung desselben. Nach Lehr und Thomae
(1979) lassen sich die in der Gerontologie eingesetzten Interventionen
vier Zielgruppen zuordnen: Optimierung, Pravention, Rehabilitati-
on/Therapie und Management des Status quo. Die in der stationdren
Versorgung dementiell erkrankter Menschen eingesetzten Interventio-
nen betreffen in der Regel die beiden zuletzt genannten Bereiche. So-
weit wie méglich wird versucht, bereits eingetretene Problemsituationen
zu korrigieren (Rehabilitation/Therapie). Falls dies nicht leistbar ist, be-
steht die Zielsetzung in der Erhaltung des Zustandes (Status quo).

Mittlerweile wurden eine Vielzahl demenzspezifische Einzelinterventio-
nen und Therapieverfahren wie Milieutherapie, Realitats-Orientierungs-
Training, Reminiszenztherapie, Validation, basale Stimulation, Snoeze-
len und Musiktherapie entwickelt, die auch in stationdren Einrichtungen
verstarkt zum Einsatz kommen.

Aus dem Spektrum therapeutischer Interventionen liegt lediglich fiir das
Realitats-Orientierungs-Training (ROT) eine gezielte Evaluation mit
umfassendem Ergebnis vor. Dariber hinaus wurden einzelne Studien
zum Reminiszenztraining (REM) und zur Validation (VAL) durchgefuhrt.
Bei der Auswertung der vorliegenden Studien fallt auf, dass die meisten
Untersuchungen keine konsistenten, generalisierbaren Ergebnisse er-
gaben. Es wurde keine signifikante Verbesserung Uber eine Gesamt-
stichprobe festgestellt, es erwies sich lediglich, dass einzelne Personen
von den eingesetzten Interventionen profitierten. Teilweise zeigte sich
bei den Studien das Problem, dass geringe Stichprobenumfénge vorla-
gen.

Realitits-Orientierungs-Training (ROT): Die umfangreichste und
wahrscheinlich ausfiihrlichste Literatur liegt fir das Realitats-Orientie-
rungs-Training vor. Allerdings wurden die Mehrheit der Studien mit
Kontrollgruppe ohne eine randomisierte Untersuchungsanordnung
durchgefuhrt (vgl. Woods 1999).

Das Realitats-Orientierungs-Training ist insgesamt heftiger Kritik aus-
gesetzt, die sich hauptséchlich auf die praktische Umsetzung bezieht.
Die Methode (ROT), so die Kritik, sei infantilisierend, wenn die Anwen-
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dung ungeschickt und unflexibel durchgefiihrt werde. AuBBerdem werde
das Training von den Mitwirkenden als monoton, langweilig und sinnlos
empfunden. Sogar der Vorwurf, dass ROT in Gruppenform eine Qual
far die Anwendenden und eine Zumutung fur die Teilnehmenden sei,
wurde ins Feld gefiihrt. Die Effekte, die fir das Realitats-Orientierungs-
Training in verschiedenen Studien festgestellt wurden, werden im
Nachfolgenden zusammengefasst:

e Es konnte eine Verbesserung der verbalen Orientierung, d.h. Fragen
werden realitdtsgerecht beantwortet, festgestellt werden (vgl. Woods
et al. 1992). Allerdings sind die Effekte nur kurzfristig und nicht tber-
dauernd (nach Absetzen des ROT wird der vorhergehende Aus-
gangswert rasch wieder erreicht).

¢ Es lassen sich kaum generelle kognitive Verbesserungen oder Ver-
haltensdnderungen (ADL) feststellen und positive Ergebnisse stellen
eher eine Ausnahme dar (vgl. Woods et al. 1992).

¢ Die Lebenszufriedenheit kann bei ROT durch die erzwungene per-
manente Konfrontation mit der Realitat sinken, weil die Betroffenen
ihrer Defizite stdndig gewahr werden.

e ROT eignet sich nicht als isolierte MaBnahme; selbstandigkeitsfér-
derndes Personal und Milieu sind essentiell.

e Die Untersuchungen zu ROT zeigen, dass das Training individuell
ausgerichtet werden muss und Ziele eindeutig und genau auf den
jeweiligen dementiell Erkrankten passend definiert werden muissen
(d.h. wahrend es z.B. fiir den einen wichtig ist zu lernen, die Toilette
zu finden, ist es flir den anderen wichtig, sich Uber den Tag hinweg
zeitlich zu orientieren — Woods et al. 1992).

Insgesamt ist ROT ein Verfahren, das nur in frihen Krankheitsphasen
der Demenz angewandt werden sollte und sich flr spatere Phasen nicht
eignet (Fischer & Schwarz 1999). Die genannten Kiritikpunkte und die
Tatsache der festgestellten, eher bescheidenen und einseitigen Effekte
(es werden kaum Verhaltensénderungen bewirkt, sondern auswendig
gelernte Antworten reproduziert) lieBen nach Alternativen fur ROT su-
chen. Es kann fir die Entwicklung in der Versorgung Dementer als un-
zweifelhafter Verdienst angesehen werden, dass durch den Ansatz auf
eine vorher vernachléssigte Patientengruppe aufmerksam gemacht und
aufgezeigt wurde, dass es sinnvoll sein kann, auch mit verwirrten Men-
schen zu arbeiten.

Reminiszenztherapie (REM): Eine abschlieBende Bewertung der Re-
miniszenztherapie ist kaum realisierbar, da es die Reminiszenztherapie
Uberhaupt nicht zu geben scheint. Unterschiedliche Interventionsme-
thoden, deren Gemeinsamkeit darin bestehen, dass alle mit Vergan-
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genheitsinhalten arbeiten, werden unter dem Label ,REM* zusammen-
gefasst. Es liegen verschiedene Studien zur REM vor, die folgende Ef-
fekte ergaben:

o Durch die Reminiszenztherapie scheinen Angstlichkeit und Depres-
sivitat verringert und eine Verbesserung im Sozialverhalten erzielt zu
werden. Allerdings sind die Ergebnisse nicht konsistent.

e Ein wesentlicher Einflussfaktor scheint die Erfahrung des Gruppen-
leiters mit der Methode zu sein.

e Ein wichtiger Aspekt der REM ist der ,Nebeneffekt”, indem die Pfle-
genden die dementiell Erkrankten besser kennen lernen.

Im Moment ist noch ungewiss, fir welche Klientel unter welchen Bedin-
gungen ein REM-Vorgehen von Nutzen sein kann. Muller (1994) veran-
schaulicht die wenig konkreten Ergebnisse zu REM mit einigen Zitaten:

L»Although the usefulness of reminiscing and life review seem intui-
tively obvious, it is difficult to measure their benefits objectively with
qualitative research methods” (Woods et al. 1992).

»In conclusion, reminiscence may serve as a highly effective thera-
peutic intervention - the who, what, when, where, and why still need
to be identified” (Haight 1991)

REM ist nur eine von vielen Aktivitdten, die wahrscheinlich nitzlich im
Umgang mit Demenzkranken sind. Reminiszenztherapie in Gruppen hat
den Vorteil, nicht unangemessen oder kindisch zu erscheinen. Aller-
dings sollte beachtet werden, dass einige alte Menschen definitiv nicht
reminiszieren wollen. Individuelle Unterschiede bei der Préferenz fur
Aktivitdten mussen daher ernst genommen werden (Woods et al. 1992).

Es ist zu empfehlen, dass Reminiszieren und Aktivitaten, bei denen auf
das Leben zurlickgeblickt wird, ein Teil des Assessments und der Pfle-
ge demenzkranker Menschen wird. Obwohl aus dem Kreis der Betreu-
enden die Kritik angefuhrt wird, dass REM zuviel Zeit in Anspruch neh-
me, spricht viel dafiir, die Informationen ohne weiteres wéahrend der
taglichen Pflege zu sammeln. Jede Art von Aktivitat kann als Aufhénger
fur Erinnerungen genutzt werden. Auf jeden Fall erscheint es sinnvoller,
Uber angenehme Erinnerungen als tUber das Wetter oder bedeutungslo-
se Nettigkeiten zu sprechen (Woods et al. 1992).

Validation (VAL): Validation hat sehr viel Aufmerksamkeit in der Praxis
hervorgerufen. Wissenschaftliche Untersuchungen liegen nur wenige
vor (Woods 1999). Eine Ubersicht der gesamten Studien (bis 1995)
zum Thema Validation findet sich in Schrijnemaekers (1995). Aufgrund

23



der bisher durchgefuhrten Studien kann eine fundierte Bewertung der
Validations-Therapie nicht vorgenommen werden. Vor allem weisen
sich viele der durchgefihrten Studien durch methodische Méngel aus
(Schrijnemaekers 1995). Die Methode an sich I6st auch Kritik aus we-
gen ihrer fast ausschlieBlich intuitiven Begrindung (Muller 1994).

Aus den wenigen publizierten Studien lassen sich kaum Aussagen Uber
die Effektivitdt von Validation ableiten. Eine Studie berichtet von Ver-
besserungen im kognitiven und sozialen Bereich. Allerdings wurden die
Messungen mit nichtstandardisierten Instrumenten durchgefuhrt.

Unveréffentlichte Studien (vgl. Miller 1994) kommen zu folgenden Re-
sultaten:

Verbesserungen der kommunikativen Fahigkeiten
unausgedriicktes Verhalten kommt an die Oberflache
Verlangsamung des Verwirrtheitsprozesses
signifikante Verhaltenseffekte

Die Studien haben aufgrund ihrer methodischen Mangel (kleine Grup-
pen, nichtstandardisierte Messinstrumente etc.) allerdings nur relative
Bedeutung und sollten repliziert werden. Eine Pilot-Studie von Morton
und Bleathman (1991) und eine neuere Untersuchung von Toseland et
al. (1997) zeigen positive Einflisse auf die sozialen Interaktionen der
Bewohner.

Der Validations-Ansatz vermag es, die Pflegekréafte zu begeistern und
zu Uberzeugen. Der menschliche, geflihlsbezogene und verstehende
Umgang mit verwirrten alten Menschen, der einen Kontrast zu tbenden,
direktiven Methoden darstellt, wird vom Pflegepersonal Uberwiegend
positiv aufgenommen (Mdller 1994).

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass bei einzelnen thera-
peutischen Interventionen eine Wirkung der MaBnahmen beobachtet
werden kann. Generelle Aussagen kénnen jedoch kaum getroffen wer-
den. Effekte werden haufig nur in Einzelfallen festgestellt. Die wichtige
Frage, welche Intervention fir welchen dementiell Erkrankten geeignet
ist, ist bisher nicht beantwortet (Beck 1996).

Evaluation von Wohngruppen fiir dementiell erkrankte Menschen

Ende der 1980iger Anfang der 1990iger Jahre entstand mit dem Kon-
zept der Wohngruppen in Schweden (gruppboende), GroBbritannien
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(Domos Units), Frankreich (Cantou) und in den Niederlande (Anton
Pieck-hofje) eine neue Versorgungsform flr dementiell erkrankte Men-
schen (vgl. Radzey et al. 1999).

Die Idee fur diese Konzepte entstand von der schwedischen Entwick-
lung abgesehen, aus dem Wunsch, den institutionellen Charakter der
Versorgung durch eine alltagsnahe Wohnsituation zu ersetzen. (Einer
der Griinde fur die Schaffung dieser Konzepte war das Thema ,weg von
der Institution“). Es wurde davon ausgegangen, dass die Versorgung
der Betroffenen in einem Uberschaubaren, vertrauten Milieu, das am
Konzept der Normalisierung ausgerichtet ist, positive Effekte auf das
Verhalten und Befinden der Bewohner haben wurde.

Zu Beginn der 1990iger Jahre gab es eine Reihe von Forschungspro-
jekten, die sich mit der Untersuchung der Effekte von Wohngruppen be-
schéftigten (vgl. Lindesay et al. 1991, Dean et al. 1993, Ritchie et al.
1992, Annerstedt et al. 1993, Wimo et al. 1991).

Die Studien zu den vier Konzepten ergaben jeweils positive Ergebnisse.
Fir die Domos Units und die Cantou liegen jeweils Vergleichsuntersu-
chungen mit gerontopsychiatrischen Pflegebereichen vor. Die Domos
Units schnitten dabei in bezug auf den Aktivitdtsgrad der Bewohner, auf
die Anzahl der Personal-Bewohner-Kontakte und die Personalzufrie-
denheit deutlich besser ab. Besonders aufféllig war, dass das Personal
in den Domos Units die Selbstandigkeit der Bewohner und deren Fa-
higkeiten deutlich besser einstufte, als die Mitarbeiter der Vergleichsein-
richtung, obwohl sich beide Bewohnergruppen objektiv nicht unter-
schieden (Lindesay et al. 1991, Dean et al. 1993).

Die Bewohner der Cantou wiesen eine héhere Mobilitat, eine gréBere
Selbstandigkeit und eine geringere Aggressivitat auf als die Vergleichs-
gruppe. Auch hier war die Personalzufriedenheit deutlich gréBer (Rit-
chie et al. 1992).

Fir das Anton Pieck-hofje liegt keine vergleichende Untersuchung vor.
Es wurde jedoch eine Evaluation im Hinblick darauf durchgefihrt, ob die
Ziele der Einrichtung erreicht werden. Dabei hat sich bestétigt, dass ei-
ne qualitétsvolle Versorgung Demenzerkrankter in einem h&uslich ge-
pragten Kontext leistbar ist (Plaisier et al. 1992).

Die umfangreichste Begleitforschung zu den Wohngruppen liegt aus

Schweden, insbesondere aus Malmd vor und fiihrte zu folgenden
Schlussfolgerungen (Annerstedt 1994 und 1995):
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e Waéhrend einer beschréankten Zeit der Demenzerkrankung kénnen
Wohngruppen einen therapeutischen Effekt haben, indem allgemei-
ne Symptome wie Angstlichkeit, Depression und Argwohn reduziert
werden und den Bewohnern dabei geholfen wird, ihre Unabhangig-
keit zu bewahren. Voraussetzungen sind eine homogene Gruppe
von Bewohnern bzgl. Typ und Stadium der Demenz, erfahrene und
mitfihlende Mitarbeiter, die standig geschult werden, sowie eine
Uberschaubare, heimische Atmosphére, die den Bewohnern Sicher-
heit und Orientierung gibt.

e Die Zeitdauer, in der Betroffene in Wohngruppen sinnvoll behandelt
und gepflegt werden kénnen, betrdgt im Durchschnitt drei Jahre.
Diese Zeitspanne wird sich durch eine verbesserte Verfugbarkeit
entsprechender Einrichtungen und durch einen frilheren Einzug der
Bewohner voraussichtlich verléangern.

o Wohngruppen kénnen die Liicke zwischen der Pflege zu Hause und
Pflegeheimen ausfullen. Das Wohngruppenkonzept hat wie andere
Versorgungsformen seine spezielle Zielgruppe in bezug auf das Sta-
dium und die Symptome der Demenz.

¢ Wenn die Krankheit so weit fortgeschritten ist, dass eine sehr inten-
sive Pflege notwendig ist, sollte die Pflege im Krankenhaus in Be-
tracht gezogen werden. Die Wohngruppe bringt ab diesem Zeitpunkt
den betroffenen Bewohnern keine gro3en Vorteile mehr und den an-
deren Bewohnern entstehen durch personengebundene zeitintensive
Pflegetatigkeiten eher Nachteile (Annerstedt et al. 1993).

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass in den meisten Untersu-
chungen zu Wohngruppenkonzepten positive Effekte auf die Bewohner
festgestellt wurden.

Dennoch hat zumindest in GroBbritannien und in Schweden die anfang-
liche Euphorie fir diese Konzepte nachgelassen. Daflr gibt es zweierlei
Griinde: erstens handelt es sich aufgrund der hohen Personalausstat-
tung um eine sehr kostenintensive Versorgungsform (einer der Griinde,
warum z.B. das Domus-Konzept in GroBbritannien keine groBe
Verbreitung gefunden hat — vgl. Archibald 1997) und zweitens haben
vor allem die schwedischen Studien ergeben, dass die Wohngruppe ei-
ne Versorgungsform ist, die lediglich in bestimmten Phasen der Erkran-
kung positive Effekte zeigt. Bei der Wohngruppe handelt es sich daher
um ein Konzept, das die Betreuung von dementen Bewohnern bis zu
einem bestimmten Stadium vorsieht. Bewohner kdnnen nicht bis zu ih-
rem Tod in der Wohngruppe bleiben.

Aus diesen Ergebnissen wurden relativ klare Aufnahme- und Aus-
schlusskriterien fir Wohngruppen abgeleitet. Zielgruppe sind demenz-
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kranke Menschen (Alzheimer, vaskuldare Demenz, Mischformen aus
beiden), deren Krankheitsbeginn nach dem 65. Lebensjahr festgestellt
wird und unauffallige Symptome aufgrund von Stirnlappenfunktionssté-
rungen vorweisen (Grad der Demenz: 1I-IV nach der Berger-Skala, phy-
sische Abhé&ngigkeit: maximal Level ,E* auf dem Katz ADL Index). Das
bedeutet, dass die Bewohner noch gehfahig sein missen, nicht inkonti-
nent sein dirfen und selbstédndig essen kdnnen.

Die o.g. Kriterien werden nicht in allen schwedischen Wohngruppen
konsequent umgesetzt, so dass mittlerweile der Anteil an pflegerischen
Leistungen angestiegen ist und Klagen Uber Personalunzufriedenheit
laut werden, da die Mitarbeiter die Ziele der Arbeit an den urspriinglich
vereinbarten Kriterien ausrichten.

»,Da die Pflegebedlirftigkeit der Bewohner gréBer war als bei der
Planung angenommen wurde, mussten die Mitarbeiter ihre Erwar-
tungen sowohl im Hinblick auf das Programm als auch im Hinblick
auf die Versorgungsziele fir die Bewohner dndern: Die Bewohner
waren weniger in der Lage an téglichen Aktivitdten teilzunehmen als
urspringlich erwartet. Die Mitarbeiter hatten auch erwartet, dass
pflegerisch-therapeutische Erfolge erzielt werden wirden. Diese
waren allerdings beschrénkt auf leichte Verbesserungen im Verhal-
ten und in der Stimmung. Ein damit in Zusammenhang stehendes
Problem war, dass die Bewohner sehr heterogen waren im Hinblick
darauf, wie sie an Aktivitdten teilnehmen konnten. Ein Ergebnis war,
dass viele Aktivitdten nicht in kleinen Gruppen, sondern 1 : 1 durch-
gefahrt wurden. Insgesamt waren viele Mitarbeiter enttduscht.”
(Malmberg et al. 1998).

Die Studien zu den Wohngruppenmodellen lassen insgesamt eine
Schwachstelle erkennen. Bei den Untersuchungen wurde nicht danach
differenziert, inwieweit die Effekte auf die Bewohner durch die Uber-
schaubare, vertraute Wohnsituation oder durch die verdnderte Einstel-
lung des Personals ausgeldst wurden (Stokes & Bowdler 1996).

Eine Studie, die von Downs (1997) durchgefiihrt wurde, bestatigt die
These, dass die nicht-institutionelle Umgebung Einfluss auf die Einstel-
lung und die Wahrnehmung der Pflegemitarbeiter nimmt. In der Studie
wurde der Umzug von dementiell erkrankten Bewohnern aus einer ge-
rontopsychiatrischen Klinik in eine kleine wohnortnahe Wohngruppe
evaluiert. Es wurde festgestellt, dass die veranderte Wohnumgebung
keine Veranderung des Verhaltens oder der Kompetenzen der Bewoh-
ner bewirkte. Allerdings zeichnete sich beim Personal eine Wahrneh-
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mungswandel ab, indem die Bewohner kompetenter und weniger auf-
fallig eingeschatzt wurden.

Evaluation von sogenannten Special Care Units

Ohta und Ohta stellen in einem ersten Uberblicksartikel 1988 dar, dass
sich mit den sogenannten Special Care Units (SCUs) eine neue Ver-
sorgungsform fiir dementiell erkrankte Menschen in den USA etabliert.
In ihrem Artikel fassen sie die ersten Ergebnisse aus Studien zusam-
men, die in SCUs durchgefiihrt wurden. Kritisch stellen sie fest, dass
die bis dahin gegrindeten SCUs sehr heterogen in bezug auf Pflege-
philosophie, bauliche Merkmale, therapeutische Ansatze etc. waren.
Diese Heterogenitat stellt nach Ansicht von Ohta & Ohta (1988) fur die
Forschung, die die Eignung der SCUs fur die Versorgung Demenzkran-
ker untersuchen soll, eine gro3e Herausforderung dar.

1992 erschien ein ausfuhrlicher Bericht des Office of Technology As-
sessment (OTA) des amerikanischen Kongresses ber SCUs. Dieser
Bericht bietet eine Ubersicht tber die bis 1992 durchgefiihrten Studien
zu SCUs und gibt Empfehlungen fur die Einrichtung entsprechender
Units.

In dem Bericht werden die Thesen, die der Etablierung von SCU
zugrunde liegen, wie folgt zusammengefasst (Office of Technology As-
sessment 1992):

1. Fir Menschen mit Demenz kann etwas getan werden. Trotz der Tat-
sache, dass die Krankheit bisher unheilbar ist, sind bestimmte Sym-
ptome der Demenz behandelbar, so dass durch eine geeignete
Betreuung Alltagskompetenzen erhalten und die Lebensqualitat ver-
bessert werden kann.

2. Viele Faktoren verursachen unnétige Beeintrachtigungen bei Perso-
nen mit Demenz. Schafft man es, diese Faktoren zu erkennen, so
verbessert sich der funktionale Status und die Lebensqualitat der Be-
troffenen.

3. Personen mit Demenz haben nicht nur Defizite, sondern auch Star-
ken. Baut man auf diesen Stérken auf, so verbessern sich ebenfalls
Alltagskompetenzen und Lebensqualitat.

4.Dem Verhalten von Personen mit Demenz liegen Geflihle und Be-
dirfnisse zugrunde, die verstanden werden kénnen, auch wenn die
Personen nicht mehr fahig sind, ihre Geflihle und Bedurfnisse zu arti-
kulieren. Das Erkennen und das Antworten auf diese Geflihle und
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Bedurfnisse wird dazu fUhren, dass das Aufkommen von Verhal-
tensauffalligkeiten reduziert wird.

5. Viele Aspekt der physischen und sozialen Umwelt beeinflussen die
Kompetenzen von Personen mit Demenz. Durch die Schaffung einer
angemessenen Umgebung bleiben diese Kompetenzen erhalten und
verbessern die Lebensqualitat.

6. Personen mit Demenz und ihre Familien bilden eine Einheit. Werden
die Bedurfnisse der Familie berlcksichtigt und werden sie in die
Betreuung eingebunden, zeigen sich sowohl fir die Erkrankten als
auch fur die Familie Vorteile.

Diese Thesen zeigen, dass mit der Griindung von SCUs auch groBBe
Erwartungen an die Effekte gestellt wurden, die durch eine solche
Betreuung erzielt werden sollen. Aus diesem Grund besteht der Haupt-
teil des OTA-Berichts aus einer Zusammenfassung der Ergebnisse, die
bis dahin aus den Untersuchungen der SCUs resultierten. Allerdings
wurden nur die methodisch anspruchsvolleren Studien ausgewertet. Ein
GroBteil des zur Verfligung stehenden Materials bestand aus Erfah-
rungsberichten einzelner Einrichtungen, die weder systematisch noch
methodisch auszuwerten waren.

Insgesamt wurden 15 Studien ausgewertet, die sich mit den Effekten
von SCUs auf die Bewohner beschéftigt hatten. Einige wenige Studien
hatten die Auswirkungen auf die Familien und die Mitarbeiter der SCUs
evaluiert.

Bei neun der 15 Studien wurde keine Kontrollgruppe begleitend evalu-
iert (Bell & Smith zitiert nach Office of Technology Assessment 1992,
Benson et al. 1987, Bullock et al. 1988 zitiert nach Office of Technology
Assessment 1992, Cleary et al. 1988, Greene et al. 1985, Hall et al.
1986, Lawton et al. 1984, McCracken et al. 1989, Mummah-Castillo
1987). Alle neun Studien wiesen positive Ergebnisse auf. Diese variie-
ren jedoch von Studie zu Studie und sind in Teilen widerspriichlich.
Schliet man diese konfligierenden Ergebnisse aus, dann gibt es fol-
gende positive Effekte, die bei den Bewohnern nachgewiesen werden
konnten: verringerte Wachzeiten in der Nacht, verbesserte Hygiene und
Gewichtszunahme. Einige wenige dieser Studien ergaben verbesserte
Ergebnisse in den wichtigen Dimensionen wie der Durchfliihrung von
Aktivitdten des taglichen Lebens und bei Verhaltenssymptomen. Aller-
dings zeigten eine gleiche Anzahl von Studien keine Hinweise auf der-
artige Verbesserungen.

Alle diese Studien leiden unter methodischen Problemen, die die Vali-
ditdt der Befunde beeintrachtigen kénnen. Ein wesentliches Problem
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ergibt sich aus der geringen Fallzahl — bei sechs der neun Studien wa-
ren weniger als zwolf Bewohner beteiligt. Ebenfalls problematisch sind
unangemessene Forschungsdesigns und Fehler in der methodischen
Umsetzung. Einige dieser Studien haben eher den Charakter deskripti-
ver Erzahlungen und glltige Schlussfolgerungen sind aus streng wis-
senschaftlicher Sicht fraglich. Haufig sind auch die Outcome-Variablen
nicht prazise definiert und der Prozess des Messens ist eher ,impressi-
onistisch” als objektiv oder standardisiert. Nur vier der neun Studien be-
richten von einer statistischen Signifikanz der Ergebnisse ihrer Untersu-
chung.

Ein weiteres methodisches Problem ist das Fehlen von Kontrollgruppen.
Ohne eine Kontrollgruppe kann der Effekt der SCU nicht isoliert werden
von anderen Faktoren, die unter Umstédnden die Bewohner beeinflus-
sen. Viele dieser Studien wurden auch von Mitarbeitern der Units
durchgefuhrt oder von anderen Personen, die in Planung und Verwal-
tung involviert waren. Die vermutlich subjektive Sichtweise dieser Per-
sonen legt den Schluss nahe, dass sich durch die interne Gebundenheit
ein Interesse entwickelt, positive Ergebnisse zu finden. All diese Fakto-
ren fihren dazu, dass die Ergebnisse der Studien insgesamt ange-
zweifelt werden mussen.

Bei den sechs Untersuchungen, die mit einer Kontrollgruppe gearbeitet
hatten, ergaben sich bei vier Studien keine statistisch relevanten Be-
wohnereffekte, die auf die Unterbringung in einem SCU zurlckzufihren
gewesen waren (Wells & Jorm 1987, Coleman et al. 1990, Chafetz
1991). Die Effektvariablen, die untersucht wurden, waren: kognitive Fa-
higkeiten, ADLs, Stimmung, Verhaltenssymptome und Anzahl der Kran-
kenhauseinweisungen.

Zwei dieser sechs Studien ermittelten positive Effekte bei den Bewoh-
nern. Eine Studie ergab, in einem Untersuchungszeitraum von einem
Jahr, dass sich bei den 14 Bewohnern einer SCU im Vergleich mit 14
Bewohnern eines normalen Pflegebereichs in derselben Einrichtung
weniger Abbau bei der Ausflihrung von ADLs zeigten (Rovner et al.
1990). Die andere Studie ermittelte vergleichsweise weniger Katastro-
phenreaktionen als bei der Kontrollgruppe (Sample: 13 SCU und 9 ohne
SCU) (Maas & Buckwalter 1990). AuBerdem zeigte sich in dieser SCU
ein héheres Interaktionsniveau zwischen Bewohnern und Personal. Ef-
fekte bei den ADLs konnten in dieser Studie nicht festgestellt werden.
Insgesamt ist bei den Studien mit Kontrollgruppe das Design deutlich
besser, aber auch hier treten methodische Probleme auf, die die Vali-
ditdt der Ergebnisse beeinflussen kénnen. Die Samples sind auch bei
diesen Studien noch sehr klein. Bei keiner der Studien erfolgte die
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Auswahl der Bewohner zuféllig (keine Randomisierung). Dies fuhrte da-
zu, dass es zwischen den Versuchs- und Kontrollgruppen bereits zu
Studienbeginn deutliche Unterschiede gab. Eine Zusammenfassung der
methodischen Probleme dieser frihen Studien bietet Sloane et al.
(1995).

Die Auswertung der Studien mit den wenigen positiven Ergebnissen er-
staunt, wenn man sie ins Verhéltnis setzt zu dem grof3en Enthusiasmus
und der Popularitat dieses Versorgungstyps (Archibald 1997). Es zeig-
ten sich die meisten der an den Studien beteiligten Forscher in ihren
Erwartungen enttduscht darliber, dass positive Ergebnisse begrenzt
waren (z.B. Chafetz 1988).

Eine Teilerklarung fur das Fehlen der entsprechenden Ergebnisse sind
methodische Probleme. Es gibt eine Vielzahl von methodischen Prob-
lemen in der Gestaltung des Untersuchungsdesigns. So stellt sich zum
Beispiel die Frage, welche Outcomevariablen gemessen werden sollen
(Archibald 1997).

Im Fazit des OTA-Berichts werden folgende konzeptuellen und metho-
dischen Probleme der Forschung zu SCUs zusammengefasst:

1. Es gibt keine abgestimmte Definition dariuber, was ein SCU ist. Die
bis dahin untersuchten Units variierten in bezug auf Leitbild, bauliche
Gestaltung, Personalausstattung, Personalqualifikation, Einbindung
der Familien, Aktivierungsprogramme, Einsatz von Psychopharmaka
und physische Fixierungen sowie Aufnahme- und Entlassungskrite-
rien.

2.Bei einer Demenzerkrankung ist eine hohe individuelle Variation im
Auftreten bestimmter Symptome anzutreffen. Es ist unter Umsténden
moglich, dass einige Merkmale von SCUs Effekte auf bestimmte Be-
wohner haben, auf andere dagegen nicht, so dass sich diese im Mit-
tel gegenseitig aufheben (Archibald 1997).

3. Es fehlen geeignete validierte Messinstrumente, die fir den Einsatz
bei Studien in Pflegeheimen mit stark beeintréachtigten Bewohnern
geeignet sind.

4. Viele der eingesetzten Instrumente basieren auf Fremdbeurteilungen
durch Pflegekrafte oder Angehdrige. Inwieweit diese Einschatzungen
dem tatsachlichen Zustand oder dem Empfinden der Betroffenen
geman sind, ist nur unzureichend nachgewiesen. Es fehlt an Instru-
menten, die es ermdglichen das subjektive Erleben der Erkrankten zu
erfassen.

5. Weitere Probleme sind Anzahl und Komplexitéat der Variablen, die in
einem SCU untersucht werden mussen. Bei der Untersuchung von
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SCUs handelt es sich nicht um eine einzige Variable, sondern um ein
ganzes System von physischen und sozialen Merkmalen der Umwelt
(Lawton 1981).

All diese Faktoren fihren dazu, dass die Forschungsergebnisse bis
zum Bericht der OTA nur wenig dazu beitragen konnten, die in bezug
auf SCUs offenen Fragen zu beantworten.

Trotz dieser eher ernlichternden Ergebnisse hielt die Euphorie in bezug
auf SCUs in den USA ungebrochen an, was sich am anhaltenden Boom
neuer Units abzeichnet. Es wird geschatzt, dass es heute in den Verei-
nigten Staaten 16.840 Pflegeheime mit 1,65 Millionen Bewohnern gibt
(Rhoades et al. 1998). Im vergangenen Jahrzehnt kam es zu einem
auBergewdhnlichen Zuwachs von SCUs in lizensierten Pflegeeinrich-
tungen; 1996 hatte eine von vier Pflegeheimen mindestens eine organi-
sierte Demenzabteilung, einen Demenzfligel oder ein Demenzpro-
gramm. Diese rapide Ausbreitung, sowie die bis dahin nur begrenzten
wissenschaftlichen Ergebnisse veranlassten das National Institute on
Aging (NIA) im Jahr 1991, eine Reihe von kollaborativen Forschungs-
projekten in zehn unterschiedlichen Orten in den USA zu initiieren. Die-
se Projekte waren so angelegt, Wesen und Effektivitdt der Pflege in
SCUs in institutionellen Umgebungen mit Hilfe modernster For-
schungstechniken zu untersuchen. Ein Schwerpunkt dieser Studien war
es, eine Methode zu entwickeln, die es erlaubt, Versorgungsformen fir
Demenzerkrankte in stationdren Altenhilfeeinrichtungen zu klassifizieren
(Grant 1998). Dieses Klassifizierungssystem sollte zu einer Vereinheitli-
chung beitragen, damit die kritischen Merkmale einer SCU identifiziert
werden kénnen und Vergleiche zwischen unterschiedlichen Modellen
der Demenzversorgung in Pflegeheimen mdglich sind. AuBBerdem wur-
de eine Arbeitsgruppe (Workgroup for Research and Evaluation of Spe-
cial Care Units-WRESCU) gegriindet, die sich mit den methodischen
Problemen der Forschung in SCUS auseinandersetzen und geeignete
Untersuchungsmethoden fiir Studien in SCUs entwickeln sollte. Die Er-
gebnisse dieser Studien liegen mittlerweile in einer zusammenfassen-
den Veréffentlichung vor (Holmes et al. 2000).

Ergebnisse der neueren Studien zu SCUs
Die im Rahmen der vom NIA geférderten Forschungsprogramme

durchgefiihrten Studien zu SCUs sind methodisch weitaus anspruchs-
voller als die frilhen Studien. Die Samples der Studien sind deutlich
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gréBer und bei der Auswahl der eingesetzten Untersuchungsmethoden
wurde weitaus differenzierter vorgegangen.

Alle diese Studien belegen eine Reihe von Auswirkungen, die die Ver-
sorgung in SCUs im Vergleich mit herkémmlichen Einrichtungen be-
wirkt. Keine bemerkenswerten Unterschiede konnten bei Vergleichen im
funktionellen Abbau der Bewohner festgestellt werden. Die ermittelten
Werte bei den ADLs ergaben keine Unterschiede zwischen Bewohnern
in SCUs und Nicht-SCUs. Eine der Studien (Liu et al. zitiert nach: Grant
& Ory 2000) deutet darauf hin, dass der kognitive Abbau bei verhal-
tensauffalligen Bewohnern, die in SCUs untergebracht werden, schnel-
ler verlauft.

Bei den Studien, die den Effekt der Unterbringung von Bewohnern in
SCUs auf das Verhalten untersuchten, ergaben sich keine eindeutigen
Hinweise darauf, dass durch eine Veranderung der Betreuung auch das
Verhalten positiv beeinflusst werden kann. Als problematisch erweist
sich hier, dass haufig jungere und stark verhaltensauffallige Bewohner
in SCUs aufgenommen werden, so dass die Vergleichbarkeit mit der
Kontrollgruppe nur bedingt méglich ist. Allerdings hat sich gezeigt, dass
in SCUs weniger physische Fixierungen durchgefuhrt werden.

Am deutlichsten zeigten sich positive Effekte bei den kognitiv unbeein-
trachtigten Bewohnern von Pflegeheimen. Diese scheinen durch das
Zusammenleben mit dementen, verhaltensauffélligen Bewohnern deut-
lich in ihrer Lebensqualitéat beeintréchtigt zu sein. Positiv scheint sich
die Unterbringung in SCUs auf die Familienangehérigen auszuwirken.
Auch die Pflegemitarbeiter profitieren von den fir die Pflege glinstige-
ren Arbeitsbedingungen in SCUs (héhere Personalbesetzung).

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die neueren Studien das
Wissen Uber SCUs deutlich verbessert haben und die Qualitéat der vor-
handenen Daten tber SCUs mittlerweile gut ist. Allerdings zeigt sich,
dass die gro3en Erwartungen, die an eine Versorgung der Dementen in
SCUs gestellt wurden, nicht erfullt werden. Die Gruppe der dementen
Bewohner selbst ist diejenige, die am wenigsten von dieser Versor-
gungsform zu profitieren scheint. Die meisten der neueren Studien sind
jedoch deskriptiv, so dass die Effektivitdt der SCUs noch immer nicht
ausreichend evaluiert ist. Ein Einfluss auf funktionale und kognitive F&-
higkeiten durch die Unterbringung in SCUs scheint mittlerweile jedoch
ausgeschlossen. Hier stellt sich die Frage, inwieweit bei zukinftigen
Studien andere Outcomevariablen wie z.B. die Lebensqualitat bzw. Le-
benszufriedenheit der Bewohner untersucht werden sollten. Obwohl die
vorhandenen Forschungsergebnisse bisher keine signifikanten Unter-
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schiede in den Auswirkungen auf die Bewohner in SCUs und Nicht-
SCUs nachweisen konnten, gab es keine Verringerung im Enthusias-
mus der amerikanischen Pflegeindustrie, was die Einrichtung von SCUs
betrifft.

Fazit

Die vorliegende Arbeit macht deutlich, dass eine Reihe von Studien im
Bereich der nicht-medikamentdsen Interventionen fir dementiell Er-
krankte und der Versorgungsformen durchgefiihrt wurden. Das daraus
ableitbare Wissen reicht aber bei weitem nicht aus, um eindeutige
Empfehlungen fur die praktische Arbeit mit den Betroffenen abzuleiten.

Diese Diskrepanz erklart sich zum Teil aus der unterschiedlichen Inter-
essenslage von Praxis und Wissenschaft — beide Bereiche verfolgen
unterschiedliche Ziele (vgl. Schnelle et al. 1998). Im Bereich der Ver-
sorgung besteht ein groBes Interesse, praktikable Verfahren zu finden,
die in der alltdglichen Arbeit mit den vorhandenen Ressourcen umge-
setzt werden kénnen. Neue Ansatze, die erfolgversprechend scheinen,
werden einfach ausprobiert. Wenn nach der subjektiven Einschatzung
der Einrichtung — auch in Einzelfallen — Erfolge erzielt werden, wird der
Ansatz weiter verfolgt.

Im Gegensatz dazu ist die Wissenschaft primar daran interessiert, sta-
tistisch signifikante Ergebnisse zu erzielen. Um diesem Anspruch ge-
recht zu werden, muss das Studiendesign bestimmten Anforderungen
genugen. Die geforderten Kriterien kbnnen am ehesten bei pharmako-
logischen Studien erflllt werden. Dieser Aspekt der Demenzversorgung
ist daher auch sehr gut evaluiert.

Die Wirksamkeit neuer therapeutischer Ansatze oder nicht-medikamen-
téser Interventionen ist im Vergleich dazu nur in geringem Umfang er-
forscht und entspricht nicht dem ,goldenen Standard”“ der Forschung,
namlich der Kkontrolliert randomisierten Untersuchungsanordnung
(Woods 1999). Dies bedeutet, dass Studien zum einen héaufig ohne
Kontrollgruppe durchgefiihrt und zum anderen die an der Intervention
beteiligten Personen nicht nach einem Zufallsverfahren ausgewahlt
(randomisiert) wurden. Neben diesen grundlegenden Mangeln im Stu-
diendesign werden bei der methodischen Kiritik der Studien haufig wei-
tere Schwachstellen beschrieben (z.B. keine Verwendung standardi-
sierter Instrumente, Datenerhebung durch ,parteiische” Personen). Dies
fihrt dazu, dass bei vielen durchgeflihrten Untersuchungen aufgrund
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der fehlenden methodischen Giite auch die Ergebnisse in Frage gestellt
werden.

Im Gegensatz zu pharmakologischen Studien konnten sich bisher im
psychosozialen Forschungsfeld keine klinischen Forschungsdesigns
unter Verwendung standardisierter Assessment-Methoden etablieren
(Woods 1999). Statt dessen wurden eine Vielzahl von Einzelfallstudien
durchgefiihrt, deren Verdienste jedoch nicht unterschétzt werden dur-
fen. Einzelfallstudien haben in der Psychologie traditionell eine gro3e
Bedeutung (O'Carroll, Kommentar zu Woods 1999). Derartige Studien
sind angemessen, wenn sich bestimmte Techniken wie z.B. Validation
im Anfangsstadium ihrer Entwicklung befinden. Auch die gro3e Variabi-
litdt der Erkrankten spricht fir dieses Vorgehen. Es stellt sich allerdings
die Frage, inwieweit die Ergebnisse von Einzelfdllen auf andere Félle
Ubertragbar sind bzw. inwieweit Studien repliziert werden kénnen.

Ein weiterer Mangel besteht darin, dass systematische Auswertungen
zu diesen Studien nur in begrenztem Umfang vorliegen. Viele der er-
folgreichen Einzelfallstudien sind nicht im Rahmen von systematischen
Studien weiter verfolgt worden. Des weiteren beschrankt sich die Dar-
stellung von Studien meist auf erfolgreich durchgefiihrte MaBnahmen.
Behandlungsfehler, aus denen ebenfalls wichtige Schlisse gezogen
werden kénnen, werden in der Regel nicht publiziert (Bird et al. 1995).
Gleiches gilt auch fir kontrolliert randomisierten Studien, bei denen kei-
ne statistisch signifikanten Ergebnisse ermittelt werden konnten.

Die vorliegende Fulle von veréffentlichten Studien verweist auf eine un-
endliche Vielfalt von Interventionsverfahren. Allerdings fehlen Studien,
die die Frage beantworten, welche Intervention fur welchen Patienten
unter welchen Umstanden angebracht ist. Auf der Basis des bisherigen
Wissensstandes wird diese Frage nur sehr unzureichend beantwortet.
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Jan Wojnar

Versorgungsrealitat:
Qualitatsanforderungen und Umsetzungsprobleme

1 Zusammenfassung

Die Lebenserwartung Demenzkranker ist deutlich geringer, als die der
psychisch unauffalligen Menschen gleichen Alters. Sie sterben aber
nicht an der Demenzerkrankung oder gestbérten Funktionen des Ge-
hirns, sondern in Folge einer Untererndhrung, Dehydration oder Pneu-
monie. Diese Erkrankungen koénnen als Folgen einer fehlenden Anpas-
sung der Kranken an ihre Umwelt interpretiert werden. Die Betroffenen
sind einem Dauerstress ausgesetzt, was zu einer erheblichen Beein-
trachtigung des Immunsystems fihrt. Erst eine addquate Betreuung und
Pflege der Kranken ermdglicht ihnen ein angst- und stressfreies Leben
in Wirde.

Obwohl erste therapeutische Angebote fir Demenzkranke bereits Mitte
der 50iger Jahre entwickelt wurden und gute Betreuungskonzepte im
stationdren Bereich seit Ende der 60iger Jahre vorliegen, fehlen immer
noch allgemein anerkannte Qualitétskriterien in diesem Bereich. Weit-
gehend akzeptiert wird die Notwendigkeit differenzierter Betreuungsan-
gebote fur unterschiedliche Schweregrade der Demenz. Die Kranken
mit einer leichten bis mittelgradigen Beeintrachtigung der kognitiven
Leistungen werden in Einrichtungen des Betreuten Wohnens mit spezi-
alisierten Angeboten (AL) oder in kleinen Wohngruppen (GL) betreut.
Bei einer mittelschweren und schweren Auspragung der Demenz sind
-Besondere Betreuungseinheiten® (Special Care Units — SCU) geeig-
neter.

Die praktische Realisierung solcher Vorhaben wird meistens durch die
baulichen Gegebenheiten der Pflegeeinrichtungen (die Uberwiegend
ausgesprochen dementenfeindlich vor Jahren konzipiert wurden) und
den finanziellen Rahmen der Pflegeversicherung erheblich erschwert.
Wichtig sind deshalb Erfahrungen Gber Moglichkeiten einer kosten-
gunstigen Veranderung der materiellen Umgebung und Uber neue Or-
ganisationsformen der Pflege und Betreuung. Eine bessere Finanzie-
rung solcher Einheiten ist notwendig.
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2 Heterogenitat der Demenzen

Die Beeintrachtigungen der Gedéachtnisfunktionen und der intellektuel-
len Leistungen verandern sich stark im Verlauf der Demenzerkrankung
und fuhren zu unterschiedlichen, ausgepréagten Stérungen der Wahr-
nehmung, des Erlebens und des Verhaltens der Betroffenen. Diese
Veranderungen sind nicht nur von der zu Grunde liegenden Demenzer-
krankung (biologische/genetische/medizinische Faktoren) abhangig.
Wichtige Rolle fur den Verlauf und die Symptomatik der jeweiligen De-
menz spielen auch psychosoziale Faktoren und die Umwelt. Wie sie
das Bild der Erkrankung beeintrachtigen wird wiederum von ihrer initia-
len, lebenslangen und aktuellen Wirkung bestimmt (Cohen-Mansfield
2000) (Tabelle 1).

Tabelle 1: Heterogenitat der Demenzen
Einfluss unterschiedlicher Faktoren auf die Kognition

urspringlich lebenslang aktuell
biologische, genetische physische Ge- |Typ und Stadi-
genetische, Prédisposition  |[sundheit, Trau- |[um der Demenz,
medizinische men neurologische
Stérungen,
Multimorbiditat
psychosoziale |Geschlecht, so- |Ausbildung, Affekt,
ziale Herkunft Lebensgewohn- |Motivation,
heiten, Schmerzen,
Stress Schilaf,
soziale Unter-
stitzung
Umgebung soziobkonomi- |Zuhause, Art und Niveau
scher Status Arbeit, der Stimulation,
Gemeinschaft  |Unterstitzungs-
netze

(nach J. Cohen-Mansfield 2000)

Jeder Demenzkranke stellt somit eine andere Persénlichkeit dar und
sollte individuell betrachtet und behandelt werden. Anhand der diagnos-
tischen Angaben kdénnen lediglich einige grundsétzliche wahrscheinli-
che Aussagen Uber die weitere Entwicklung der Stérungen und die not-
wendigen BetreuungsmafBnahmen gemacht werden.
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Mit der zunehmenden Beeintrachtigung der kognitiven Leistungen der
Kranken wird die Mitteilungsfahigkeit sehr eingeschrénkt und zuletzt
weitgehend aufgehoben. Die Aussagen Uber das Erleben und die
Grunde fiur bestimmte Verhaltensauffalligkeiten sind somit recht speku-
lativ und lassen sich schlecht objektiv erfassen. Deshalb ist die Beur-
teilung der Lebensqualitédt (und somit auch der optimalen Form der Un-
terbringung und der Betreuung) dieser Kranken sehr schwierig (Volicer
et al. 1999).

3 Qualitatsanforderungen

Die Qualitét der Versorgung Demenzkranker wird durch die (subjektive)
Lebensqualitét der Betroffenen, die Zufriedenheit der (pflegenden) An-
gehdrigen und die Qualifikation, sowie Arbeitsbedingungen der profes-
sionellen Betreuer definiert.

3.1 Lebensqualitat der Demenzkranken

Es fehlt immer noch eine allgemein anerkannte Definition der Lebens-
qualitat (Quality of life, QoL) fir Demenzkranke. Nach Whitehouse et al.
(1997) bedeutet Lebensqualitat im Kontext der Demenz, mdglichst in-
takte kognitive Funktionen, Selbsténdigkeit bei den Aktivitaten des tagli-
chen Lebens, soziale Integration und psychisches Wohlbefinden. In
empirischen Studien werden oft Unabhangigkeit und physisches sowie
psychisches Wohlbefinden (Well-Being), als wichtigste Elemente der
Lebensqualitat der Kranken erfasst (z.B. Woods 1999 und Cuijpers et
al. 1999). Der Grad der Unabhangigkeit wird durch die Fahigkeit zur
Selbstversorgung, Mobilitdt, Kontinenz, Beteiligung an Aktivitdten und
Orientierung wesentlich bestimmt (Woods 1999). Die Beurteilung des
Wohlbefindens ist dagegen erheblich schwieriger. Bereits die Aussagen
zur somatischen Gesundheit (insbes. der subjektiven Wahrnehmung
des korperlichen Zustandes durch den Kranken) sind mit der zuneh-
menden Auspragung der Demenz immer komplizierter. Die Beurteilung
des psychischen Wohlbefindens ist noch problematischer. Meistens
werden indirekte Anzeichen interpretiert und bewertet (Volicer et
al. 1999). Dazu gehéren die Dimensionen Beschaftigung vs. Apa-
thie/Rickzug, Agitiertheit vs. Ruhe und positive vs. negative Stimmung
(beurteilt anhand der Mundhaltung mit nur drei universellen Symbolen
far ,froh®, ,neutral® und ,traurig®). Lawton et al. (1998) empfehlen anstatt
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der ersten zwei Dimensionen sog. ,Quality Time®, d.h. sinnvoll ver-
brachte Zeit (soziale Aktivitaten, Unterhaltung usw.).

Nach Wettstein (Wettstein et al. 1998) wird die Lebensqualitat durch
Lebensbedingungen und Wohlbefinden bestimmt, wobei beide Faktoren
mit Hilfe mehrerer Einzelskalen erfasst werden. So werden z.B. Le-
bensbedingungen anhand der Anzahl Stirze pro Woche, Anzahl
Krankheitstage im vergangenen Monat, Zufriedenheitsfremdbericht,
Clinical Dementia Rating und Aktionsradius beurteilt. Die Erfassung des
Wohlbefindens ist noch komplizierter.

Aus der Sicht der Kranken soll eine gute stationédre Betreuung (Lawton
et al. 2000):

Wahrnehmung und Orientierung optimieren

Sicherheit und Schutz gewéhrleisten

Intimitat ermdglichen

stimulierend wirken und die Kontrolle der Reizmenge und -qualitat
ermoglichen

verbliebene Fahigkeiten férdern

¢ Unabhangigkeit unterstiitzen und

Kontinuitat des Selbst gewéhrleisten.

3.2 Zufriedenheit der (pflegenden) Angehérigen

Das Wohlbefinden der Pflegenden (und auch der Demenzkranken) wird
durch das Ausmaf der Erschiitterung ihrer Grundbedirfnisse bestimmt.
Zu den wichtigsten Grundbedirfnissen des Menschen gehéren nach
Maslow (Maslow 1981):

1. physiologische Bedirfnisse (z.B. ausreichender Schlaf, Erndhrung
usw.),

2. Sicherheit (gegeben z.B. durch das Gefuihl der Geborgenheit und ei-
ner verlasslichen (Tages-, Lebens-) Ordnung),

3. Liebe und Zugehorigkeit zu einer Gruppe (erflllt durch die Néhe
wichtiger Bezugspersonen und durch die sozialen Kontakte) und

4. Selbstwertgefihl und die Mdglichkeit zur Selbstverwirklichung (Zu-
friedenheit mit sich selbst und mit eigenen Aufgaben und Leistun-

gen).

Obwonhl die Verlegung des Kranken in eine stationére Pflegeeinrichtung
mit einer erheblichen Arbeitsentlastung und einer spirbaren Verlage-
rung der Verantwortung fir die pflegenden Angehérigen verbunden ist,

44



bringt sie meistens keine subjektive Minderung der Belastung mit sich
(Grau et al. 1993). Die Institutionalisierung des Demenzkranken flhrt
nicht zu einem Abbruch der Betreuung durch die pflegenden Angehéri-
gen. Auch die zeitliche Belastung veréndert sich meistens wenig. Es
kommt lediglich zu einer Verschiebung der Aufgaben, was haufig zu
Missverstandnissen und Auseinandersetzungen mit dem Heimpersonal
fihrt (Stull et al. 1997). Die Angehérigen (bei der direkten Beteiligung
an der Versorgung des Kranken gehindert) Ubernehmen zunehmend
die ,Anwaltsfunktion®, Uberprifen die Leistungen und die Arbeitsorgani-
sation der Einrichtung und sorgen fir die optimale Betreuung ihres De-
menzkranken.

Die Beteiligung der Angehdérigen an der Versorgung von Demenzkran-
ken wirkt nicht nur auf sie entlastend, sondern hat auch positive Auswir-
kungen auf die Verhaltensstérungen der Patienten (Drdes et al. 2000)
und gehdrt somit zu wichtigen Qualitétskriterien einer stationdren
Betreuung. Sie wird am weitesten in den Cantous realisiert.

3.3 AQualifikation und Arbeitsbedingungen der professionellen
Betreuer.

Die Anforderungen an die Betreuenden wachsen mit der zunehmenden
Auspragung der Demenzsymptomatik und der Verhaltensauffalligkeiten.
Pillemer (1988) stellte fest, dass zu den haufigsten Opfern von Miss-
handlungen in den Pflegeeinrichtungen vor allem:

e Frauen

e im schlechten kérperlichen und psychischen Zustand (insbes. De-
menz)

e sozial isoliert und selten von Angehérigen oder Freunden besucht

gehdren.

Fir die Mitarbeiter, die hochst wahrscheinlich ihre Schutzbefohlenen
nicht misshandeln werden, war typisch, dass sie:

weiblich und

alter waren,

bessere Allgemeinbildung,

bessere pflegerische Ausbildung und mehr Erfahrung in der Pflege
sowie mehr Erfahrung im Umgang mit alten Menschen und positive
Einstellung dem Alter gegeniber hatten.
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Eine spatere Untersuchung zeigte, dass die Wahrscheinlichkeit von
Misshandlungen bei jungen, schlecht ausgebildeten und ,ausgebrann-
ten“ Mitarbeitern der Pflegeeinrichtungen besonders dann grofB ist,
wenn sie mit aggressiven Bewohnern zu tun haben und wenn zwischen
dem Personal und den Bewohnern latente Konflikte herrschen (Pillemer
und Bachman-Prehn 1991). Die Professionalisierung der Betreuenden
vermindert somit den pathologischen Stress der Demenzkranken und
verbessert erheblich ihr Wohlbefinden.

Die Erfahrungen aus den Domus-Einrichtungen in England zeigen auch,
dass fachliche Unterstiitzung der Mitarbeiter durch Supervisionen / Fall-
besprechungen, durch die Leitung der Einrichtung, sowie die Mdglich-
keit einer direkten Beteiligung an der Weiterentwicklung der Betreu-
ungskonzepte besonders motivierend wirken und die Fluktuation des
Personals erheblich mindern (Dean und Briggs 1993).

4 Formen optimaler Versorgung Demenzkranker

Bei der Diskussion uber optimale Versorgungsformen fiir die Demenz-
kranken muss neben den genannten Dimensionen der Lebensqualitat
auch die Situation der Angehérigen und der professionellen Betreuer
berlcksichtigt werden. Unter diesen Voraussetzungen wird deutlich,
dass nur ein breites Angebot an informellen und formellen Versor-
gungsangeboten allen fachlichen Anforderungen an eine ausreichende
(optimale) Betreuung Demenzkranker gerecht wird (s. Bild 2). Im statio-
naren Bereich bedeutet es eine Anpassung der materiellen Umgebung
und der Betreuungsform an die krankheitsbedingten Stérungen und
Einschrénkungen des Betroffenen, an seine soziale Situation und an die
Méglichkeiten und Erwartungen seiner Angehérigen. Die Entscheidung
Uber eine Verénderung der Betreuungsform erfolgt erst dann, wenn die
Lebensqualitat des Kranken und/oder seiner Betreuer unter den Bedin-
gungen der bisherigen Versorgung erheblich leidet. Zu berlcksichtigen
ist dabei auch die Situation der Angehdrigen, der anderen Kranken
und/oder des bisherigen Pflegepersonals.
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Tabelle 2: Hilfen fiir Demenzkranke und pflegende Angehdérige

Informelle Hilfen Professionelle Hilfen
1. Unterstiitzung durch: 1. Arzt (Diagnostik, Beratung,
— Verwandte Begleitung)
— Freunde .
_ Nachbarn 2. z;:tblldung durch Pflegekas-
2. Beratung durch ,erfahrene”
Angehérige 3. Ambulante Dienste
Selbsthilfegruppen 4. ambulante gerontopsychiatri-

sche Dienste
Betreuungsgruppen

5. Urlaubsangebote fur Angeho-
rige mit Kranken

Tages- und Nachtpflege
Kurzzeitpflege
Betreutes Wohnen (AL)
Wohngruppen (GL)

= © ©® N o

0. Cantous (stationére Pflege mit
Beteiligung der Angehdrigen)

11. Pflegeheime

12. Spezialisierte Einrichtungen fur
Demenzkranke (z.B. mit Ver-
haltensstérungen) (SCU)

5 Wohnformen fuir Demenzkranke

Uber die Bedeutung der Wohnform, der GruppengréBe und der Betreu-
ungsart fir den Verlauf der Demenzerkrankung und die Begleitsympto-
matik gibt es noch wenig gesicherte Erkenntnisse. Auch die Abgren-
zung einzelner Wohnformen ist noch nicht n&her definiert. In USA
entwickelt sich in den letzten Jahren rasant die Versorgung einer be-
stimmten Gruppe von Demenzkranken (mobil, mit einer mittelgradigen
Auspragung des Demenzsyndroms, nicht sturzgefahrdet, ohne Neigung
zum ,Wandern“ und ohne depressiver Symptomatik) in spezialisiert be-
gleiteten Einrichtungen des Betreuten Wohnens (Assisted living - AL).
In den z.Z. 21.000 AL-Einrichtungen werden ca. 1 Million Demenzkran-
ke betreut (Kopetz et al. 2000). In Schweden werden unter Wohngrup-
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pen (Group Living, GL) Einheiten fur sechs bis neun Demenzkranke be-
zeichnet, mit einer ,Rund-um-die-Uhr” Betreuung (ca. drei Betreuerin-
nen wahrend des Tages, zwei am Abend und eine nachts). Sie werden
durch entsprechende UmbaumaBnahmen in normalen Wohnhausern
errichtet. Jeder Bewohner verfugt Uber ein Zimmer oder Appartement
mit eigenem Mobiliar. Die Mahlzeiten werden meistens in Gruppen von
4 Bewohnern eingenommen. Té&glich werden stimulierende Aktivitaten
angeboten (Wimo et al. 1995). Bisherige Erfahrungen zeigen (An-
nerstedt et al. 1996), dass diese Betreuungsform nur fir Demenzkran-
ke, die noch ambulant versorgt werden kénnen, kommunizieren kénnen
und frei von schweren Verhaltensstérungen sind, geeignet erscheint.
Cantou scheint flr gleiche Gruppe von Demenzkranken geeignet, falls
die Angehdrigen bereit sind, sich an der Betreuung zu beteiligen.

Mit dem Fortschreiten der Demenz wird die Professionalisierung der
Betreuenden immer wichtiger. Falls im ,normalen“ Pflegebereich eine
integrative Versorgung mit zusatzlichen tagesstrukturierenden Ange-
boten nicht ausreicht, sind besondere Betreuungseinheiten notwendig.
Dazu gehéren sog. Domus-Einrichtungen bzw. Einheiten fur Besondere
Dementenbetreuung (Special Care Units, SCU).

Als Domus werden Einrichtungen bezeichnet, die Demenzkranke sepa-
rativ betreuen. Sie beherbergen 12 bis 32 Kranke und sind besonders
gut personell ausgestattet (Personalschlissel ca. 1:1). Domus-
Philosophie wird durch folgende Grundsatze definiert (Lindesay et al.
1991):

¢ Domus bittet den Kranken ein Zuhause bis zum Lebensende

« die Bedlrfnisse der Betreuenden sind genauso wichtig, wie die der
Betreuten

¢ Domus hilft die Defizite der Demenzkranken auszugleichen und die
Fahigkeiten zu férdern

o die Erfillung der psychischen und emotionellen Bedirfnisse ist wich-
tiger als die physischen Aspekte der Pflege.

Die sog. Special Care Units unterscheiden sich meistens kaum von den
Domus-Einrichtungen. Es sind ebenfalls Wohneinheiten mit 12 bis 51
Platzen, wo Demenzkranke separativ betreut werden. Typisch sind (z.B.
Lawton et al. 1998):

¢ raumliche Trennung (mit eigenem Eingang),
dementengerechte Gestaltung der Umgebung,
spezifische Aufnahme- und Entlassungskriterien fir die betreuten
Personen,

e bessere personelle Ausstattung,
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e eigene fachliche Leitung,
¢ besondere Fortbildung des Personals und
¢ spezifische Betreuungskonzepte.

Sowohl die Fragen nach einer optimalen Gré3e einer stationaren Ein-
richtung fir Demenzkranke, als auch nach den besonders geeigneten
Formen des therapeutischen Umgangs mit den Kranken sind noch nicht
ausreichend untersucht. In allen dargestellten Formen der Betreuung
scheinen die Kranken selbstandiger, mobiler und korperlich gesinder
zu sein, als eine Vergleichsgruppe mit einer normalen pflegerischen
Versorgung (s. z.B. Wimo et al. 1995, Saxton et al. 1998, Dean und
Briggs 1993). Besondere therapeutische Umgangsformen mit den
Kranken scheinen die Lebensqualitdt (QOL) deutlich zu verbessern
(Finnema et al. 2000).

Die Zuordnung der Kranken zu einer der beschriebenen Betreuungs-
formen hangt von der Ausprdgung der Demenzsymptomatik und der
verbliebenen Fahigkeiten/ Kompetenz ab. Bisherige Erfahrungen aus
den unterschiedlichen Einrichtungen in Schweden sprechen fir ein ab-
gestuftes Vorgehen (Annerstedt et al. 1996) (Tabelle 3).
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Tabelle 3: Wohnformen fiir Demenzkranke

kommt in je-
der Umge-
bung zurecht,
jedoch zu-
nehmend
vergesslich

kommt nur in
vertrauter
Umgebung
zurecht

bedarf
Ratschlage u.
Hilfe, reagiert
aber richtig
auf Anwei-
sungen

bedarf aktiver
Unterstiit-
zung, reagiert
nicht auf
Ratschlage

bedarf aktiver | schwerstpfle-
Unterstiit- gebediirftig,
zung, kann reagiert nur
nicht mehr noch auf tak-
kommunizie- |[tile Reize

ren

A.

selbsténdig bei
Essen, Waschen,
Toilettengangen,
Anziehen, Gehen
und kontinent

B.

wie A.,

mit Ausnahme
einer Tatigkeit

C.

wie B.,

aber kann sich
nicht waschen

D.

wie C.,

aber kann sich
auch nicht anzie-
hen

E.

wie D.,

aber kann auch
nicht auf Toilette
gehen

BETREUTES WOHNEN

GRUPPENWOHNEN

GRUPPEN-
WOHNEN
OD. BE-
TREUTES
WOHNEN

F.

wie E.,

aber kann auch
nicht laufen

GRUPPEN-
WOHNEN
OoD.
PFLEGE-
HEIM

G.

abhangig bei al-
len Verrichtun-
gen

PFLEGE-
HEIM

SPEZIELLE BETREUUNG
(scu)

PFLEGEHEIM OD. SCU
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6 Besondere stationdre Betreuung Demenzkranker
(SCUL)

Diese Form der Betreuung ist besonders geeignet flir Demenzkranke
mit einer mittelschweren bis schweren Auspragung der kognitiven Sto-
rungen und einer Sekundarsymptomatik (Wahnvorstellungen, Halluzi-
nationen, aggressives Verhalten, lautes und anhaltendes Schreien, er-
hebliche motorische Unruhe u.d.), die eine Integration der Betroffenen
in ,normalen“ Pflegebereichen weitgehend verhindert. Unter solchen
Stérungen leidet nicht nur die psychisch gesunde Umgebung, sondern
auch die Demenzkranken selbst, weil sie unfreundlich behandelt und
ausgegrenzt werden.

6.1 Ré&umliche Trennung

Raumliche Trennung wird oft als ,Ghettoisierung“ oder ,Ausgrenzung”
der Kranken missverstanden und zu Gunsten einer integrativen Betreu-
ung verworfen. Es ist unbestritten, dass Demenzkranke aus ihrer ur-
springlichen Umgebung erst dann herausgenommen und in eine ande-
re Form der Betreuung verlegt werden diirfen, wenn sie selbst oder die
anderen Mitbewohner (bzw. Betreuer) auf Grund der krankheitsbeding-
ten Veranderungen des Erlebens und Verhaltens erheblich leiden oder
unangemessen stéren (bzw. gestoért werden).

Eine rdumliche Trennung erméglicht die Anpassung der Umgebung und
des Umgangs an die Fahigkeiten und an die Belastbarkeit der Kranken
und vermittelt ihnen (auf einer frihen, ,primitiven“ Erlebensebene) das
Gefuhl vom ,Zuhause”. Hier dirfen die Dementen alle Rdume betreten,
alle Gegensténde benutzen bzw. mitnehmen und sich bei Uberforde-
rung in besonders ansprechende Zimmer zurlickziehen oder in der na-
hen, entsprechend gestalteten Umgebung, spazieren gehen. Das Le-
ben in der Gruppe bietet Sicherheit und Geborgenheit. Darliber hinaus
bietet es eine groBe Auswahl an potenziellen ,Bekannten und Freun-
den“ und natlrliche Anregung von Aktivitdten (z.B. Sammeln von be-
stimmten Gegenstanden, Gesprache ,auf Dementisch” u.a.).

Solche Konzepte lassen sich in kleinen Einrichtungen schwer realisie-
ren. Hier ist entweder eine SCU fir mehrere Heime (wie es z.B. der
Trager Augustinum praktiziert) oder eine regelméaBige Betreuung in Ta-
gesgruppen, mit allen in der Literatur beschriebenen mdglichen
Nachteilen gefragt (s.z.B. Damkowski et al. 1994). Schwierig kann auch
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der Umgang mit sog. ,Weglaufern“ in landlichen Regionen sein. Die
Fragen der optimalen GrdBe, der Bettenzahl (Ein-, Zwei- oder sogar
Mehrbettzimmer?) und der Gestaltung der Schlafrdume (bes. flr schwer
Demenzkranke) sind ebenfalls noch nicht gekléart.

6.2 Dementengerechte Gestaltung der Umgebung

Eine optimale Umgebung soll:

Ubersichtlich sein,

keine Angste oder psychotische Symptomatik férdern,

maximale Bewegungsfreiheit gewahrleisten,

freien Zugang zu Aussenbereichen (Géarten, Terrassen) ermdéglichen
und férdern,

stimulierend wirken,

keinen Krankenhaus- oder Institutionscharakter haben,

Uber Orientierungshilfen verfugen,

physiologische Reize der Situation der Kranken anpassen (wie z.B.
Licht, Temperatur, ,Gerduschkulisse”, Duft usw.),

Besuche der Angehdrigen férdern,

e Uber besondere ,Ruherdume” verfligen und

Erfahrungen mit Tieren ermdglichen.

Zu diesem Thema gibt es bereits umfangreiche praktische Erfahrungen,
die in der Fachliteratur diskutiert werden (z.B. Lawton et al. 1998, Elm-
stahl et al. 1997 u.4.).

Die praktische Umsetzung scheitert hdufig an hohen Kosten der not-
wendigen UmbaumaBnahmen oder besonders unglnstigen baulichen
Gegebenheiten (z.B. keine Tagesrdume, endlose, enge Fluren, Aus-
gang direkt auf die HauptstraBe usw.). Wichtig sind in solchen Fallen
Kreativitdt und Mut zu unkonventionellen Lésungen (sowie die Unter-
stutzung der Kostentrager).

6.3 Spezifische Aufnahme- und Entlassungkriterien

Um zu verhindern, dass nichtdemenzkranke Menschen (z.B. mit schwe-
ren Depressionnen, sog. depressiven Pseudodemenz oder einem le-
bensbedrohlichen Delir) oder ,unauffallige®, leicht Demenzkranke falsch
behandelt, Gberversorgt und/oder verunsichert werden, bzw. unter der
neuen Umgebung erheblich leiden ist es notwendig, die Aufnahme- und
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Entlassungskriterien entsprechend dem Betreuungskonzept zu definie-
ren und regelmaBig zu Uberprifen. Solche Kriterien helfen auch, den
besorgten Angehdrigen die Notwendigkeit von bestimmten MaBnahmen
(z.B. die Verlegung Dauerbettlageriger auf einen anderen Wohnbereich)
besser zu begriinden.

Grundsatzlich sind Einrichtungen der Besonderen Stationdren Demen-
tenbetreuung geeignet fir Kranke:

e mit einer arztlich diagnostizierten, nichtbehandelbaren Demenz,

e einer schweren Auspragung der Demenzsymptome (z.B. weniger als
16 Punkte im MMS),

e mit ausgepragten Verhaltensstérungen (erfasst z.B. mit Hilfe der Co-
hen-Mansfield-Agitation-Inventory),
die mobil und
pflegebedirftig (im Sinne der Pflegeversicherung) sind.

Die bisherigen Erfahrungen zeigen, dass bei einer zunehmenden Zahl
der bettlagerigen, schwerpflegebedirftigen Bewohner, auch bei einer
sehr guten personellen Ausstattung eine qualitativ gute Betreuung der
ubrigen Kranken nicht mehr gewéahrleistet werden kann. Damit die Ver-
legung nicht zu einer unzumutbaren Belastung fir den Betroffenen wird
ist es notwendig, die zukinftigen Betreuenden uber die Besonderheiten
des Umgangs mit dem Kranken zu informieren und sie voribergehend
an seiner Pflege in der bisherigen Einheit zu beteiligen und so die Ver-
anderung seines Milieus ertraglicher zu gestalten.

Eine Verlegung des mobilen Demenzkranken ist nur dann gerechtfer-
tigt, wenn deutlich wird, dass er unter seiner Umgebung leidet, oder
seine Verhaltensauffélligkeiten auf Grund anderer Faktoren als die be-
sondere Betreuung, soweit abgeklungen sind, dass ein Leben in nor-
malen Pflegebereichen oder sogar in der Wohnung erneut mdglich ist
(ohne Nachteile fur den Kranken).

6.4 Personelle Ausstattung

Eine gute Betreuung kann nur von einem motivierten, gut ausgebildeten
und (wlinschenswert) multiprofessionellen Team geleistet werden. Nach
Literaturangaben ist eine Betreuungsdichte von 1:0,7 bis 1:1,7 notwen-
dig, was etwa einer betreuenden Person fir 3 bis 8 Kranke wéhrend
des Tages entspricht. In diesen Bereichen kénnen nur Menschen be-
schéftigt werden, die sich freiwillig, nach einer entsprechend langen
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(mind. 6 Wochen) Hospitation, fur solch eine Form der Begleitung
Demenzkranker entschieden haben. Bei den ersten Anzeichen einer
Uberforderung muss fachliche Unterstiitzung seitens der Leitung ange-
boten werden. Alle an der Betreuung Beteiligten nehmen (unabhéngig
von ihren Funktionen und Ausbildung) an den Fortbildungsveranstal-
tungen, Fallbesprechungen und Supervisionen teil.

Die Vergabe von bestimmten Aufgaben, wie Reinigung, hauswirtschaft-
liche Tétigkeiten usw. an fremde Firmen oder der fachlichen Leitung
nicht unterstehende Dienste, fihrt meistens zu einer erheblichen Ver-
schlechterung der Betreuungsqualitdt. Die Demenzkranken werden
stédndig mit ihnen ganz fremden Menschen und den milieutherapeuti-
schen Vorstellungen meistens widersprechenden Umgangsformen kon-
frontiert, verunsichert und zunehmend aggressiv.

6.5 Spezifische Betreuungskonzepte

Die Konzepte der meisten Einrichtungen der Besonderen Stationaren
Dementenbetreuung stitzen sich auf die Prinzipien der Milieutherapie
(z.B. Gutzmann 1996).

Milieutherapie soll den Demenzkranken ein menschenwdirdiges, der
personlichen Lebensgeschichte angepasstes und vom pathologischen
Stref3 befreites Leben, trotz der zunehmenden Adaptationsstérungen an
ihre Umwelt, erméglichen. Mit einer abnehmenden Anpassungsféhigkeit
des Demenzkranken wéchst die Bedeutung einer flexiblen physischen
und personellen Umgebung - des Milieus. Dazu gehéren:

¢ dementengerechte Gestaltung der materiellen Umgebung,
o therapeutischer Umgang mit den Kranken und
e organisatorischer Rahmen.

Inzwischen wurden schon etliche Erfahrungen mit einzelnen Elementen
der Milieutherapie gesammelt und verdéffentlicht. Die Mitarbeiter der Ein-
richtungen, die besondere Betreuungsangebote fir Demenzkranke im
stationaren Bereich anbieten, tauschen regelmaBig (geférdert durch das
Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend) im Rah-
men der Deutschen Expertengruppe Dementenbetreuung ihre Erfah-
rungen aus und versuchen so, die Entwicklung voranzutreiben. Ahnli-
che Aktivitdten im ambulanten Bereich férdert die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft.
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Die bisherige Entwicklung zeigt, dass neue Konzepte und Engagement
der Beteiligten zu einer erheblichen Verbesserung der Betreuungsqua-
litdt der Demenzkranken im stationdren Bereich fihren. Die Verbreitung
solcher Versorgungsformen erfordert zwar zuséatzliche finanzielle Mittel,
jedoch weit weniger als allgemein beflrchtet (Dirrmann 2000).
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Carole Archibald

Special Dementia Units: Erfahrungen aus
GroBbritannien / Schottland

Einflihrung

Der Beitrag gliedert sich in drei Abschnitte. Im ersten Abschnitt wird die
Arbeit des Dementia Services Development Centre (DSDC) an der Uni-
versitdt von Stirling dargestellt. Dabei wird auf Fragen der baulichen
Gestaltung und insbesondere auf die Einrichtung spezialisierter De-
menzabteilungen eingegangen, die zu einem wichtigen Bestandteil der
Beratungstatigkeit geworden sind. Anliegen des DSDC und Schwer-
punkt der Arbeit ist es, eine Bricke zwischen Theorie und Praxis zu
bauen. Im zweiten Abschnitt werden Verdffentlichungen zu spezifisch
auf Demenz orientierten Einheiten (Specialist Dementia Units, SDUS) in
den Blick genommen und deren bauliche Gestaltung sowie die Pflege-
philosophie dieser Versorgungsform diskutiert. Im dritten Abschnitt wer-
de einige Themen angeschnitten, die sich in der Praxis als relevant er-
wiesen haben.

1 Die Arbeit des DSDC

Das DSDC wurde vor 11 Jahren als weltweit erste Einrichtung seiner
Art an der Universitat von Stirling eingerichtet. Heute ist das DSDC eine
von vielen vergleichbaren Forschungseinrichtungen, die sich in Grof3-
britannien, anderen europaischen Landern und in Landern wie Austra-
lien etabliert haben. Impuls fiur die Grindung von DCDC war das
Zusammenspiel von Politik und 6ffentlicher Diskussion. Die Veréffentli-
chung des ,Scottish Health Priorities for the Eighties and Nineties”
(SHARPEN) wies darauf hin, dass in den nachsten zwei Jahrzehnten in
Schottland — wie in allen fihrenden Industrieldndern — mit einem deutli-
chen Anstieg der alten Menschen und damit auch der unter Demenz
leidenden Menschen, zu rechnen sei. Aus diesem Grund sollte dem
Aspekt der Demenz in den 80er und 90er Jahren bei der Entwicklung
von Versorgungsstrukiuren hohe Prioritdt eingerdumt werden. Diese
sozialpolitische Schwerpunktsetzung begrindete die Forderung nach
der Einrichtung eines Demenzzentrums.
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Auch im Zusammenhang mit der ,Scottish Action on Dementia“ wurde
intensiv fir die Einrichtung eines derartigen Zentrums in Schottland ge-
worben. Es war offensichtlich, dass die Dienstleistungsangebote fur
dementiell Erkrankte schlecht koordiniert waren mit der Folge einer
Duplizierung mancher Aspekte. Das Pflegepersonal konnte aufgrund
mangelnder Kenntnisse und eines fehlendes Informationsaustauschs
von der guten Arbeit in anderen Landesgebieten nicht profitieren. Es
zeigte sich die Notwendigkeit, ein Zentrum einzurichten, das neueste
Informationen verfligbar macht, Beratungsleistungen anbietet und bei
der Personalentwicklung unterstitzend mitwirkt. Das ,Scottish Office”
erkannte die Bedeutung dieser Argumente und so wurde 1989 das
DSDC gegrindet. Die urspriinglichen Ziele des DSDC konnten auBer-
gewdhnlich erfolgreich umgesetzt werden. Dies beruht auf dem Enga-
gement und dem Enthusiasmus der Mitarbeiter und konnte nur durch
harte Arbeit erreicht werden — Selbstzufriedenheit war nicht angesagt.
Von Beginn war es die Absicht des DSDC, die Dienste fir die Men-
schen mit Demenz und ihre Pflegenden zu erweitern und zu verbes-
sern. Dieses Anliegen bildet auch weiter den Kern der Tétigkeit. Des
weiteren werden Fortbildungen fiir das gesamte Pflegepersonal ange-
boten, wobei ein spezieller Schwerpunkt auf der Fortbildung von Perso-
nal in der Primérversorgung liegt. Neben der Bereitstellung aktueller
Ton- und Videoveréffentlichungen werden Informationsmaterialien an-
geboten, die es dem Personal ermdglichen, sich untereinander zu ver-
netzen. Die Forschungstatigkeit des Zentrums konzentriert sich auf
Themen, die fir die Entwicklung von Pflegedienstleistungen bedeutsam
sind.

Die Mitarbeiter des DSDC sind sowohl in die Routinearbeiten des Zent-
rums als auch in individuelle Spezialgebiete eingebunden. In diesem
Beitrag werden die Spezialgebiete bauliche Gestaltung und SDUs dar-
gestellt werden. Specialist Dementia Units (SDUs) stellen ein wichtiges
Thema in der Beratungstéatigkeit dar. Mary Marshall ist eine der bedeu-
tendsten Expertinnen der Welt beziiglich der baulichen Gestaltung fir
Menschen mit Demenz. Sie hat zu diesem Thema viel publiziert und
Vortrdge gehalten. In Zusammenhang mit der baulichen Gestaltung hat
sie ein wachsendes Interesse und Fachkenntnis bezlglich des Einsat-
zes von Technologie und deren Nutzung fiir die Verbesserung der Le-
bensqualitdt von Menschen mit Demenz entwickelt.

Mein Interesse konzentriert sich auf SDUs als Ganzes; dies beinhaltet
die bauliche Gestaltung, Personalfragen, die Bildung von Teams, thera-
peutische Aktivitaten fir Bewohner, die Einbeziehung pflegender Ange-
horiger und die Unterstitzung des Personals — alles Komponenten, die
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gleich wichtig sind. Einige dieser Aspekte der Pflege in SDUs werden
im zweiten Abschnitt dieses Beitrags dargestellt.

2 Wichtige Ergebnisse in der vorhandenen
Literatur

2.1 Die Definition einer Special Dementia Unit

Das zentrale Problem fir Planer, Nutzer und Anbieter ist es, zu definie-
ren und zu konzeptualisieren, was unter einem SDU zu verstehen ist
(Archibald 1997). Weshalb SDUs ,speziell” sind, ist eine Schllsselfrage
- nicht zuletzt aufgrund der notwendigen Ressourcen. Holmes et al.
(1992) argumentieren, dass Kunden wissen wollen, wofliir sie zusatzlich
bezahlen sollen; Anbieter wiederum mussen in der Lage sein, die ,Spe-
zialisiertheit* aufzuzeigen, da sie u.U. besondere Gelder beantragen
missen. Daher ist es absolut notwendig, die Dienstleistung zu definie-
ren. Die Frage ,segregative oder integrative Versorgung“ beschaftigt
nicht nur Planer. Diese Frage ist in GroB3britannien nach wie vor ein
umstrittenes Thema (Archibald 1997). Wenn diese Pflegebereiche
~speziell“ sind, welche Menschen sollten dann davon profitieren? Wie
sollten die Aufnahme- bzw. Ausschlusskriterien aussehen? Sollte es
Kriterien daflir geben, wann eine Person verlegt werden sollte? Und wie
sieht es mit dem Personaleinsatz und der Notwendigkeit der Personal-
fortbildung aus? Alle diese Fragen sind es wert, sich ihnen zuzuwen-
den. Jeder Praktiker oder Planer, der sich von der Forschung eine klare
und eindeutige Antwort Uber die Effekte von SDUs erhofft, wird sehr
wahrscheinlich enttduscht werden. Vor 14 Jahren warnte Rabins (1986)
vor der weiteren Verbreitung von SDUs (um mehr Betten zu belegen),
bevor nicht weitere Forschungen durchgefiihrt worden seien; dies ist je-
doch problematisch, wie Sloane et al. (1995) neun Jahre spater in ei-
nem Uberblick Uber die Uberwiegend amerikanische Literatur verdeutli-
chen.

Es wird damit argumentiert, dass es unwahrscheinlich sei, dass aktuelle
Studien die Fragen Uber die Wirksamkeit von SCUs klaren oder die
Kontroverse um diese Art des Versorgungsangebots erhellen kénnen.
Es werden einige Griinde fur diesen Mangel an klaren Ergebnissen an-
gefihrt. Einer dieser Grunde ist, dass grof3e methodologische Probleme
bei der Untersuchung eines Gegenstandes vorliegen, der keine homo-
gene GroBe darstellt. In anderen Worten: Es ist sehr schwierig, eine
ausreichende Ahnlichkeit zu erreichen um vergleichen zu kénnen. Un-
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terschiede bestehen bezlglich Design, Philosophie und therapeuti-
schem Ansatz. Die Mdglichkeiten von SDUs, den Bedurfnissen ihrer
Bewohner gerecht zu werden kann u.U. stark variieren, da der Begriff
~Speziell einfach bedeuten kann, dass ,it provides even minimal
changes in environment or therapeutic features vis a vis the larger facil-
ity“ (Ohta & Ohta 1988: 303).

Die neuesten Erkenntnisse von Van Haitsma et al. (2000) sind diesbe-
zlglich wichtig. In dieser Studie hat sich gezeigt, dass eine rdumliche
Segregation ohne weitergehende MaBnahmen einen negativen Effekt
far die Person mit Demenz haben kann. Die Verfasser merken an, dass
eine segregative Versorgung ohne die Beriicksichtigung von Merkma-
len, die ein SDU aufweisen sollte — wie zum Beispiel eine héhere Per-
sonalstarke und einen personenzentrierten Ansatz bei Aktivitadten — ei-
nen negativen Einfluss auf die Bewohner hat (Teresi et al. 2000). Diese
Erkenntnisse dhneln denen von Weisman et al. (1991), verdeutlichen
sie doch, dass die physische Umwelt sich nicht auf das Vorhalten von
Unterkunft beschréanken sollte. Die gebaute Umwelt existiert nicht iso-
liert, sondern ist vielmehr ein integraler Bestandteil eines gréBeren,
komplexen Systems.

Das Office of Technology Assessment (OTA 1992) bietet eine prakti-
sche Zusammenfassung der Erkenntnisse sowohl evaluativer wie auch
deskriptiver Studien, die bis 1992 hauptséachlich in den USA durchge-
fihrt wurden. Die Ergebnisse der deskriptiven Studien weisen darauf
hin, wie unterschiedlich SDUs sind. Viele der Pflegebereiche waren ur-
spriinglich nicht als SDUs gebaut, und mindestens ein Flnftel waren
nicht fir diesen Zweck gebaut oder umgestaltet. Ein Merkmal, das am
haufigsten in der physischen Umwelt vorgefunden wurde, war ein
Alarm- oder ein SchlieBsystem. Die Zulassungs- und Entlassungskrite-
rien variierten stark. Haufig spiegeln sie die Absicht wider, den Bewoh-
ner im selben Pflegebereich bis zu seinem Tode zu versorgen. Es gab
auch eine Disparitat in der Philosophie bzw. den Zielen der verschiede-
nen SDUs. In der Zusammenfassung wird darauf hingewiesen, dass
SDUs durchschnittlich weniger Bewohner und mehr Personal haben als
nicht-spezialisierte Pflegebereiche. Die Mehrzahl der SDUs bot den
Pflegekréften spezielle FortbildungsmaBnahmen an; Uber ein Viertel
hatten diese Angebote jedoch nicht. Andere Ergebnisse waren, dass
durchschnittlich in SDUs eher als auf nicht-spezialisierten Pflegeberei-
chen Aktivierungsprogramme fiir ihre Bewohner angeboten werden,
und dass es in SDUs unwahrscheinlicher ist, dass Bewohner physisch
fixiert werden. Die Ergebnisse decken sich weitgehend mit denen ande-
rer Studien (Mehr & Fries 1995; Arnsberger et al. 1995).
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2.2 Design und Umwelt

Im Hinblick auf die Publikationen zum Thema bauliche Gestaltung kris-
tallisiert sich ein gewisser Konsens heraus, was fir Menschen mit De-
menz am besten geeignet ist. Marshall (1992) weist darauf hin, dass
der Schliissel zu einem guten Design darin liegt, dass die Funktion ei-
nes Raumes anhand seiner Gestaltung ablesbar sein muss. Dies spie-
gelt sich auch in Flemings (1991) Ideen wider. Seine Designprinzipien
waren in GroBbritannien und Australien sehr einflussreich. Er fordert als
wesentliche Anforderung an einen Entwurf, dass Bewohner alles im
Blickfeld haben. Dieser Ansatz soll Menschen mit Demenz dabei helfen,
ihre Umwelt richtig wahrzunehmen, um dadurch ihre kognitive Beein-
trachtigung ein Stiick weit zu kompensieren. Fleming betont auch wich-
tige Stimuli wie die Toilette und das eigene Schlafzimmer.

Day et al. (2000) bieten einen aktuellen und ausfithrlichen Uberblick
Uber Ergebnisse bezliglich der baulichen Gestaltung und der Umwelt fiir
Menschen mit Demenz. Die ,Weisen“ der Demenzversorgung — zum
Beispiel Calkins (1988), Coons (1992), Judd et al. (1998) — betonen seit
Jahren, dass eine kleinmaBstébliche, gemitliche und hdusliche Umge-
bung offenbar am giinstigsten fir Menschen mit Demenz ist. In ihrem
Literaturliberblick stellen Day et al. Studien vor, die offensichtlich mit
diesem Konzept Ubereinstimmen. In einer dieser Studien wird gezeigt,
dass kleine gemeinschaftliche Wohnbereiche dazu fihren, dass Men-
schen mit Demenz bessere soziale Fahigkeiten aufweisen (Kihigren et
al. 1992); in einer anderen Studie wird deutlich, dass nicht-institutionelle
Essbereiche das Essverhalten verbessern (Merlin & Gotestam 1981).
Der direkte Blick auf die Toilette unterstitzt die Fahigkeit der Bewohner,
die Toiletten zu benutzen; verbale und bildliche Hinweise erhéhten die
Fahigkeit der Bewohner, die Toilette zu finden (Namazi & Johnson
1992). Ein sehr institutionell wirkendes Badezimmer I6ste Angst und
Widerstand bei Menschen mit Demenz aus (Namazi & Johnson 1992).
Wichtig ist, dass aggressives Verhalten bei Bewohnern in Verbindung
gebracht wird mit Stressoren aus der Umwelt (Nelson 1995).

Dies sind nur einige Ergebnisse empirischer Untersuchungen zur bauli-
chen Gestaltung fir Menschen mit Demenz. Insgesamt scheint die Lite-
ratur zu zeigen, dass die bauliche Gestaltung der Umwelt eine ent-
scheidende Komponente bei Pflege und Versorgung ist. Lawton (1991)
argumentiert, dass die Umwelt deswegen wichtig ist, weil sie eng mit
der Lebensqualitat in Verbindung steht. Day et al. (2000) weisen darauf
hin, dass Architekten und Forscher sowohl Verwaltungsfachleute als
auch Angehdrige Uber die potentielle Bedeutung der Gestaltung der
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Umwelt aufklaren missen, um einen gréBeren Wirkungsgrad zu errei-
chen.

2.3 Philosophie und Ziele

Die bauliche Gestaltung ist nur ein Aspekt unter vielen, der zur Pflege-
und Lebensqualitdt von Bewohnern von SDUs beitragen kann. In der
Literatur (Calkins 1988, Coons 1991, Peppard 1991) wird das Personal
aufgefordert, eine Philosophie und einen Werterahmen flr den betref-
fenden Pflegebereich (Wohngruppe, Station) zu entwickeln. Dies dient
als MaBstab, um Uberhaupt beurteilen zu kénnen, ob die Absichten und
Ziele im Pflegebereich erreicht werden. Die Ziele des Pflegebereichs
kénnen flr den Prozess der Pflegeplanung handlungsleitend sein. In ih-
rem Vergleich zwischen verschiedenen Versorgungssettings weist
Netten (1993) jedoch darauf hin, dass das genaue Ausformulieren der
therapeutischen bzw. Pflegephilosophie einer Einrichtung scheinbar
weniger wichtig ist als die Tatsache, dass es eine Pflegephilosophie
gibt, der sich das Personal verpflichtet fuhlt.

Coons (1991) und Peppard (1991) schlagen einen therapeutischen An-
satz vor, der die Aufrechterhaltung von Fahigkeiten unter Zuhilfenahme
eines psychosozialen-medizinischen Modells beinhaltet. Ein von Cox et
al. (1998) entwickelter Werterahmen schlagt finf Kernwerte vor: die
Maximierung von persoénlicher Kontrolle, Wahimdglichkeiten, das Ent-
gegenbringen von Respekt, die Bewahrung von Kontinuitdt und das
Foérdern von Gleichheit. Dies stellt einen sinnvollen Schritt nach vorne
dar.

3 Fragen aus der Versorgungspraxis

3.1 Griinde fiir die Einrichtung eines SDU

Viele Grlinde sprechen fir die Einrichtung eines SDU: die Trennung der
Bewohner mit Demenz von den kognitiv unbeeintrachtigten Bewohnern,
die Fulllung einer Marktllicke, und das Bereitstellen einer starker thera-
peutisch orientierten Umwelt fir Menschen mit Demenz. Viele Eigentu-
mer unabhangiger Pflege- und Wohnheime haben bereits SDUs gebaut
bzw. bauen gerade SDUs, da sie als ein Schritt in die richtige Richtung
gesehen werden. Die Versorgung Uber den National Health Service

63



(NHS) in GroBbritannien konzentriert sich in steigendem MafBe auf das
Assessment und die Rehabilitation. Die stationdre Versorgung bleibt
denjenigen vorbehalten, die spezielle und komplexe medizinische und
pflegerische Versorgungsbedirfnisse aufweisen. Ein Beispiel fur die
staatlich bereitgestellte geférderte stationdre Versorgung sind die Do-
mos Units, die gebaut wurden, um den Bedarf in dieser Bevdélkerungs-
gruppe abzudecken. Diese Domos Units hatten zwar einen gewissen
Erfolg, erwiesen sich jedoch als sehr kostenintensiv. Eine kleine Unter-
suchung, die von Mary Marshall und mir durchgefihrt wurde, und bei
der ein breites Spektrum an staatlich geférderten stationéren Einrich-
tungen fir Menschen mit Demenz in Schottland berticksichtigt wurden,
zeigte groBe Unterschiede in der Patientenpopulation hin. Das Bediirf-
nisspektrum der Patienten variierte zwischen Personen mit hohem phy-
sischen Pflegebedarf und den mobilen Demenzerkrankten, die starke
Verhaltensstérungen aufweisen. Die Homogenitat der Bewohnerstruk-
tur, die Peppard (1991) vertritt, war nicht evident.

Wegen ihrer Betonung eines sozialen Pflegemodells wurden Demenz-
bereiche als eine entwicklungsfahige und angemessene Ldsung flr die
Situation des NHS gesehen. In Schottland haben beispielsweise die
meisten Gebietskdrperschaften mindestens ein Pflegeheim mit einem
SDU in ihrer Gegend. In England und Wales hingegen gibt es einen
Trend, dass die zustandigen Behoérden ihre Rolle als Anbieter zuneh-
mend an den unabhangigen bzw. den privaten Sektor abtreten.

Menschen mit Demenz, die heute in stationdren Einrichtungen aufge-
nommen werden, sind zunehmend stéarker kdrperlich behindert. Viele
Menschen haben irgendeine Art von kognitiver Beeintrachtigung (Net-
ten 1999). Die Auswirkungen dieser Entwicklung kénnen in mindestens
einem Pflegeheim in Schottland beobachtet werden. In diesem Heim
war es nicht mehr méglich, das SDU beizubehalten — fast alle Bewoh-
ner hatten eine Demenz. Ob das der Beginn eines Trends ist, ist
schwierig zu ermitteln.

Die Erkenntnisse der Royal Commission Uber die Finanzierung der sta-
tionaren Pflege fiir altere Menschen wird mit einiger Wahrscheinlichkeit
die Versorgungssituation in Schottland beeinflussen. Falls die schotti-
sche Regierung beschlief3t, fir die Versorgung und personenzentrierte
Pflege von Menschen in Pflege- und Wohnheimen finanziell aufzukom-
men und dies in Schottland zur Richtlinie wird, wird es einigen Streit
geben Uber die Frage, was ,personliche Pflege“ in der Demenzversor-
gung bedeutet.
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3.2 Zulassungskriterien

Fur die Versorgungspraxis stellt sich immer wieder die Frage, wer in ein
SDU aufgenommen werden sollte. Man kénnte argumentieren, dass die
Entscheidung Teil der Pflegephilosophie der Einrichtung sein sollte.
Theoretisch tendiert man in GroBbritannien eher zum ,Heim auf Le-
benszeit?, aber dies kdnnte sich in einigen Versorgungsbereichen an-
dern. Die Literatur verweist zunehmend auf die Notwendigkeit, inner-
halb eines SDUs eine homogenen Bewohnergruppe anzustreben. In
der Praxis ist dies fir einige Anbieter keine Option. Das Pflegeheimper-
sonal im privaten Sektor berichtet, dass sie in der Regel die Anweisun-
gen von Sozialarbeitern zu akzeptieren haben. Sie mussen Betten
belegen. Allerdings berichten Pflegemitarbeiter, dass sie in einigen
Pflegeheimen, in denen es kleine und gemdtlich ausgestattete SDUs
gibt, besser in der Lage sind, sich auf unterschiedliche Auspragungen
von Beeintrachtigungen einrichten kénnen. Das Design hilft dabei, eine
heterogenere Klientel zu bedienen.

3.3 Qualitat der Pflege

Day et al. (2000) weisen darauf hin, dass nicht alle Handlungsanwei-
sungen auf empirischen Befunden beruhen muissen, um gerechtfertigt
zu sein. In der Praxis sehen sich die Pflegeanbieter sténdig dazu ver-
pflichtet, die in SDUs angebotene Pflege zu Uberprifen. Der Grund da-
fur ist in den Kosten zu sehen. Tendentiell steigen die Kosten; deshalb
ist es wichtig abzuschétzen, ob der Pflegebereich einen guten Versor-
gungsstandard anbietet. Es erscheint notwendig, die Lebensqualitat, die
Bewohner in einem SDU erfahren, zu evaluieren. ,Lebensqualitat* wird
haufig als eine sinnvolle Effektvariable fir Menschen mit Demenz ange-
sehen. Dementia Care Mapping ist ein differenzierter und angemesse-
ner Ansatz fur die Evaluation der Demenzpflege (Kitwood & Bredin
1992). Diese Methode wird in GroBbritannien eingesetzt, um die
Dienstleistung aus Sicht der betroffenen Person zu evaluieren. Aktivie-
rungsprogramme werden mit Hilfe von Dementia Care Mapping unter-
sucht. Der Ethos des personenzentrierten Ansatzes in der Pflege muss
evaluiert werden, um sicherzustellen, dass Aktivititen oder Verhaltens-
interventionen personenzentriert sind.
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4 Fazit

Wenn man einen Blick auf die bestehende Literatur wirft und mit Prakti-
kern spricht, ergibt sich der Eindruck, dass die unmittelbare Zukunft der
SDUs darin bestehen kénnte, Teil eines Gesamtpflegepakets zu sein
fir Menschen mit Demenz und flr Pflegekrafte. Es gibt eine gewisse
Frustration bezlglich des Mangels an Forschungsbefunden, die die ge-
genwartige Ausweitung von SDUs unterstutzen kdnnten. Allerdings ha-
ben einige Forschungserkenntnisse auf Bereiche hingewiesen, deren
genauere Betrachtung sich als fruchtbar erweisen kdnnte. Dazu gehdrt
die Idee des SDUs als Ort, in dem Interventionen ideal untersucht wer-
den kénnen. Die Interventionen, die sich in den SDUs als erfolgreich
erweisen, kénnen dann auch in nicht-spezialisierten Settings ange-
wandt werden, so dass alle profitieren. Das Personal, das in SDUs ar-
beitet, erarbeitet sich ein hohes MaB an Fachkenntnis bezlglich der
Pflege von Bewohnern mit Verhaltensauffalligkeiten, die mit anderen
vernetzt werden kann. Die SDUs haben das Potential, als Zentren mo-
dellhafter Arbeit zu dienen, aus denen Personal auch fur allgemeine
Pflegedienstleistungen rekrutiert werden kann. Ein Pflegebereich, der
einen personenzentrierten Ansatz bei der Pflege von Bewohnern ver-
folgt, sollte in der Lage sein, die Ansichten von pflegenden Familienan-
gehorigen einzuarbeiten und deren Engagement zu ermutigen. Sobald
pflegende Familienangehérige in der Pflege der Person mit Demenz mit
einbezogen sein wollen, kénnen davon sowohl die Person als auch das
Personal der SDU profitieren.

Einer der Nachteile von SDUs ist die Méglichkeit von Isolation, Margi-
nalisierung und Stigmatisierung sowohl der Bewohner als auch des
Personals. Die Férderung des SDUs als integralen Bestandteil des gré-
Beren Heims und der Gemeinde ist notwendig und berechtigt. Seit vie-
len Jahren gibt es in Schottland eine anhaltende Debatte, ob man Men-
schen mit Demenz von nicht-dementen Alten trennen, oder ob man sie
in die nicht-spezialisierte stationare Pflege integrieren sollte. Aufgrund
von demographischen Trends und wegen des Einflusses der Commu-
nity Care Legislation, werden Menschen mit Demenz zunehmend zur
Mehrheit der Bewohner in Alten- und Pflegeheimen. Man kann spekulie-
ren, dass ,spezialisierte” Pflegebereiche eines Tages dafir genutzt
werden, die Minderheit derer zu ,segregieren®, die keine Demenz ha-
ben.

Der wichtigste Faktor ist, dass die Pflege flir Menschen mit Demenz ein
dynamischer Bereich ist. Es gab immer Veranderungen und wird immer
Verdnderungen geben, wenn sich Behandlungsoptionen fir diese
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Gruppe von Menschen verbessern. Kleine, hausliche SDU ,Clusterbe-
reiche” sind unendlich anpassungsféahiger fiir alternative/wechselnde
Einsatzméglichkeiten als groBe Institutionen, falls bzw. sobald diese fir
die Demenzpflege nicht mehr gebraucht werden.
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Karla Kammer

Qualitat in der Versorgung Demenzerkrankter:
Die Perspektive des Pflegepersonals

Demenzkranke leben in einer Art Traumwelt, in der sie sich lebendig
und kompetent sehen, unfdhig die realen Grenzen zu erfassen — sie
sind damit verletzlich, schutzlos und héchst irritierbar — es ist unsere
Aufgabe, dafiir zu sorgen, dass dieser Traum nicht zum Alptraum
wird.

In diesem Referat zur Qualitdt in der Versorgung Demenzerkrankter
geht es um bedurfnisorientierte pflegerische Hilfen fir Demenzerkrankte
und ihre Angehdrigen.

Alle Aktivitaten zielen auf die Wahrnehmung einer gemeinsamen Ver-
antwortung in der qualitatsvollen Begleitung und Pflegetherapie. Ziel ist
es, die von Demenz Betroffenen und ihre Angehérigen darin zu unter-
stitzen, einen mdglichst ,lebendigen und sicheren Lebensalltag” trotz
der zunehmenden Hilfe- und Pflegebedurftigkeit der demenzkranken
Person zu gestalten.

Dazu folgende Schwerpunkte:

1. Welche Anspriiche kann man an ein Leben mit Demenzerkrankung
stellen?

2. Welche Pflegeleistungen kénnen in welchem Stadium der Erkran-
kung hilfreich sein?

3. Welche Verhaltensveranderungen des Erkrankten erfordern welche
Begleitungsintensitét?

4. Welche Auswirkungen haben die ,kleiner werdenden Welten“ des Er-
krankten auf sein soziales Umfeld?

Welche Anspriiche kann man an ein Leben mit Demenzerkrankung
stellen?

Demenzkranke und ihre Angehdrigen brauchen fachlich adaquate Hil-
fen, um den Alltag positiv zu bewaltigen. Wesentliches Ziel ist: Leben-
digkeit und Sicherheit. Was bedeutet lebensweltorientierte, diskrete Be-
gleitung und Pflege fliir den Betroffenen und seine Angehdrigen?
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1. Fur den Betroffenen
.. ist es ein zentraler Wert in der Begleitung, das Geflihl von Kom-
petenz zu erhalten, d.h. die notwendigen Hilfen diskret, hoflich und
strategisch anzubieten,
... gewahrleistet eine kompetente Beobachtung, dass die richtigen
Begriffe, Bilder und Situationen in der Kommunikation eingesetzt
werden,
... geht es darum, in Wirde schwécher werden zu dirfen. Hier bend-
tigen Demenzerkrankte eine ,Aura der Zartlichkeit“, d.h. eine auf-
merksame, unaufdringliche Wachheit, die Spielrdume zulasst, aber
Schutz vor Krédnkung, Versagen und Verletzung bietet.
... heiBt qualitatsvolle Pflege und Begleitung, als Mensch gesehen zu
werden bis zum Schluss, mit einem unverduBerlichen Recht auf Un-
versehrtheit der Person, auf Ernéhrung, auf Therapie und Flissigkeit.

2. Die Angehdrigen

... sehen die Realitédt der Demenz kritischer als der Betroffene. Auch
heute sind sie immer noch zu wenig Uber die Chancen und Méglich-
keiten eines Lebens mit Demenz informiert. Deshalb verwechseln sie
sunheilbar’ haufig mit ,aussichtslos”. Ohnmachtsgefuhle von Trauer,
sowie starke Erschépfung pragen in weiten Teilen die Lebenssituati-
on. Dazu kommt der Verlust des ,eigentlichen“ Partners oder der
Mutter, wie man sie als Heranwachsende erlebt hat. Die Demenz
zerstort erstmal die gemeinsam gehegten Plane von einem ange-
nehmen, freudvollen Altern.

Eine wichtige Prioritdt der qualitatsvollen Pflege und Begleitung be-
steht hier darin, die N6te, Trauer und Angste mitzutragen und ihnen
in einer Haltung stellvertretender Hoffnung den Blick fir die Chance
eines gemeinsamen Lebens mit und trotz der Demenz zu 6ffnen.

Welche Pflegeleistungen kénnen in welchem Stadium der
Erkrankung hilfreich sein?

Wenn Familien mit Demenzkranken auf professionelle pflegerische Hilfe
zuriickgreifen, sind die primaren Selbsthilfekompetenzen schon weitge-
hend ausgeschopft, und die betroffene Person bendtigt zumeist konti-
nuierliche Unterstutzung in den Alltagsverrichtungen. Qualitatsvolle,
diskrete Begleitung und Pflege achtet darauf, die vorhandenen Kom-
petenzen der betroffenen Person zu aktivieren, ihre Stabilitdt und Si-
cherheit durch immer gleichbleibende Handlungsabldufe zu unterstit-
zen.

Da die betroffene Person ihre Bedurfnisse und Wiinsche in einer verén-
derten Weise &uBert, erhalt die systematische Pflegebeobachtung und
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Verhaltensdokumentation eine zentrale Bedeutung. Es geht jeden Tag
neu um das Bemihen, das Verhalten der betroffenen Person vor dem
Hintergrund von Biografie und Vertrautheit zu verstehen, ihre Mitteilun-
gen und Winsche zu entschlisseln.

Differenzierte Beschreibungen der vom Kranken akzeptierten Vorge-
hensweisen, der Lieblingssituationen, sowie der bevorzugten Gespra-
che und Aktivitdten sind Kennzeichen achtsamer und hochwertiger
Pflegepraxis.

Besonders deutlich zeigt sich der anerkannte Stand der pflegerischen
Fachlichkeit in der Umsetzung eines biografischen Ansatzes. Exaktes
Wissen, beispielsweise Uber die Herkunft des Kranken, Uber regionale
Werte und Brauchtum, verhilft in vielen Situationen zu einem gréBeren
Verstandnis flir seine innere Welt, schafft Anlasse zu Gespréachen, Er-
innerungen und Aktivitaten.

In fortgeschrittenen Stadien der Demenz leiden viele Betroffene unter
Phasen eines starken Flucht- und Suchverhaltens. Insbesondere beim
Einsetzen der Dd&mmerung werden demenzkranke Frauen unruhig, es
drangt sie nach Hause zum Versorgen von Kindern und Mann. Solche
Zustande sind heute noch nicht wirksam zu beeinflussen oder zu ver-
meiden. Die pflegerische Zielsetzung besteht hier im Herstellen eines
Geflhls von gemeinschaftlicher Flirsorge und im Versuch der Linderung
von Angst und Sorge.

Viele demenzkranke Frauen reagieren positiv darauf, wenn die Pflege-
person ihre Kérperhaltung und Schrittfolge auf die der zu pflegenden
Person abstimmt. Es entsteht eine Atmosphére von Gemeinsamkeit, in
der beruhigende und stlitzende Aussagen eingesetzt werden kénnen.

ZeitgeméBe gerontopsychiatrische Pflege verzichtet bei fortgeschritte-
ner Demenz darauf, die demente Person auf die Realitdt hinzuweisen.
AuBerungen wie ,lhre Kinder sind erwachsen” oder ,lhr Mann ist schon
lange verstorben® verstarken Unruhe und Irritation der betroffenen Per-
son und sind in diesem Zusammenhang kontraindiziert. Beobachtungs-
geman entspannen sich suchende Mutter ein wenig, wenn man die
Sorge um ihre Kinder mit ihnen teilt und einen Weg zur Entschérfung
der Situation anbietet. Beispielsweise bei einer Demenzkranken, die
sich in ihrer inneren Welt in ihrem Heimatdorf befindet: ,Im Dorf sind die
Kinder sicher. Hier achtet jeder auf jeden, da bleibt keiner hungrig.” Sol-
che Ausflige in die innere Welt des Kranken missen von echtem Re-
spekt und Ernsthaftigkeit getragen sein. Der Kranke spiirt sehr schnell,
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ob wir ihn und seine Sorge wirklich ernst nehmen, oder ob es nur um
einen ,oberflachlichen Beruhigungsversuch” geht.

Qualitatsvolle gerontopsychiatrische Pflege Ubt sich in der akn und
echten Anerkennung der Welt des Kranken. Sie respektiert die Sicht-
weise der betroffenen Person, stellt sich mit ihren Gesprachen und Ak-
tivitditen sensibel darauf ein. Dabei bleibt die Pflegeperson trotz aller
Einfihlung wahrhaftig: sie stellt sich beispielsweise auch in Verken-
nungssituationen nicht mit dem Namen der Person vor, die der Kranke
in ihr sieht, sondern verhélt sich eher passiv, lasst sich eine Rolle, einen
Namen geben, sich duzen und verbindet Realwelt und Lebenswelt des
Kranken moglichst elegant unter Wahrung der professionellen Stan-
dards miteinander.

Alle Verhaltensweisen der Pflegeperson sind darauf ausgerichtet, dem
Kranken ein hohes MaB an Wohlbefinden, Selbstbestimmung, Anre-
gung und Bewegungsrdumen zu schaffen bzw. zu erhalten.

Als Qualititsmerkmale fir das pflegerische Milieu kénnen in diesem
Sinne gelten:

1. Die Méglichkeit einer demenzkranken Person, Uber eigenen Besitz zu
verfligen und ihn nach eigenen Vorstellungen zu verwalten. Das heif3t
beispielsweise, dass eine demenzkranke Person empfinden kann,
nach ihrem Gutdiinken Zugang zu ihren persénlichen Dingen zu ha-
ben sollte.

2. Die Differenziertheit und Angemessenheit der Kommunikationsange-
bote.

3. Die Art, wie die Teilhabe an Beziehungen (z.B. zu Angehdrigen oder
anderen Hausbewohnerlnnen) positiv unterstitzt und geférdert wird.
4. Umfang und Angebote der Bewegungsmdglichkeiten (Freirdumigkeit)
einschlieBlich der Méglichkeit, nach eigenem Wunsch Schrénke und

Schubladen 6ffnen zu dirfen.

5. Differenziertheit und Wirksamkeit der fachlichen Koordination intern
und extern, beispielsweise in Form von Fallbesprechungen, Quali-
tatszirkeln, interdisziplinaren Konferenzen und Pflegevisiten.

6. Die Integration der Angehorigen bzw. Kooperation mit den Angehdri-
gen in Pflegeprozessplanung, Pflegeleistung und im Bereich ange-
messener Lebensweltgestaltung.

7.Die Zuverlassigkeit der Leitlinien, insbesondere im Hinblick auf die
Herstellung eines sicheren, widerspruchsarmen und eindeutig for-
dernden Umgang mit den Betroffenen.

8. Pflegende wirken Eskalationen herausfordernder Situationen aktiv
entgegen. Sie handeln vorausschauend und Uberlegt in puncto:
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Koérpersprache: Pflegekrafte...

signalisieren Offenheit durch L&cheln und das Zeigen der gedff-
neten Hande

zeigen Aufmerksamkeit beispielsweise durch Augenkontakt und
Nicken

schaffen Situationen von Gleichgewichtigkeit / Gleichartigkeit
durch Einnahme einer @hnlichen Kérperhaltung wie der Kranke,
Kommunikation auf gleicher Héhe

Berihrung: Pflegekrafte...

gestalten sie eindeutig, klar und orientierend
bieten sie an und schauen, ob sie akzeptiert wird

Verbaler Ansprache: Pflegepersonen...

nehmen die Lautstéarke ihrer Stimme in konfliktgeneigten Situatio-
nen zuriick

verwenden einfache Satze

bieten der betroffenen Person Vertrautheit und Intimitat durch ge-
meinsames FlUstern an

sprechen langsam in kurzen Satzen

achten auf einen warmen und angenehmen Stimmklang

9. Orientierung der Abl4ufe und ihrer Organisation an den Bedurfnissen
des demenzkranken Menschen

Das bedeutet u.a.:

funktionsorientiertes Routinehandeln zu reflektieren und zuguns-
ten positiver Personenarbeit zurtickzustellen

die taglichen haushaltsbezogenen Aktivitdten, wie z.B. Tisch de-
cken, Tische abrdumen und abwischen, das Vorbereiten und Ein-
nehmen der Mahlzeiten zusammen mit der betroffenen Person zu
verrichten — auch dann, wenn ihre Eigenaktivitdt nur gering aus-
gepragt ist.

10. Gestaltung eines angemessenen kérperlichen Pflegeangebots
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beispielsweise:

e eine ausreichende Zufuhr von lebensnotwendigen Vitaminen,
EiweiBen und Spurenelementen sicherzustellen, sowie die erfor-
derliche Nahrstoffdichte (der Tageskalorienbedarf eines De-
menzkranken liegt bei 4.000 bis 6.000 kcal)

o situativ und individuell angepasste Kérperpflegeangebote bereit-
zustellen, insbesondere als basalstimulierende, anregende oder
beruhigende Wésche

e durch diplomatisch-konsequentes Herangehen fir eine regelma-
Bige Inspektion der Mundhdhle und eine ausreiche Zahnhygiene



zu sorgen (Aggressivitédt bei Demenzkranken geht nicht selten
auf Zahnschmerzen zurtick!)

e bei bestehenden Schluckstérungen rechtzeitig das Legen einer
P.E.G. anregen, um Auszehrung durch Mangelzustédnde entge-
gen zu wirken

e Einreibungen, FuBbader und Massagen zur Lésung von Span-
nungszustanden einzusetzen,

e sowie fur die wirksame Durchfiihrung notwendiger Prophylaxen
Sorge zu tragen.

11. Werteorientierte Reflexion des pflegerischen Handelns und der
Rechtssicherheit

insbesondere:

o treffen Pflegepersonen Absprachen mit Angehdrigen / Betreuern,
um mit und fir den demenzkranken Menschen angemessene
Kompromisse zwischen Gestaltungsfreirdumen und Sicherheit zu
erzielen; sie regen dazu an, reflektierte Risiken zugunsten eines
hohen relativen Wohlbefindens der Person in Kauf zu nehmen.

e wird die kérperliche Unversehrtheit von demenzkranken Perso-
nen respektiert

12. Herstellen einer Atmosphére von Geborgenheit

Alle Aktivitdten der Pflegepersonen sind am Ziel der Lebensqualitat
des demenzkranken Menschen zu messen.

Welche Verhaltensverianderungen des Erkrankten erfordern
welche Begleitungsintensitat?

Etwa 20 % aller Demenzkranken leiden unter schweren Verédnderungen
ihres Verhaltens, die vor allem unter Qualitdtsaspekten eine differen-
zierte, zeitlich und fachlich aufwendige Begleitung erfordern.

Dieser Begleitungsaufwand ist derzeit nur in sehr geringem Umfang in
der Pflegeeinstufung berlcksichtigt. Eine Erweiterung des MDK-
Einstufungsassessments fir diesen Personenkreis erscheint mir zwin-
gend erforderlich.

1. Rufen oder Schreien ohne erkennbaren &uBBeren Anlass — oft ohne
die Mdglichkeit zur Beruhigung, die Folgen sind haufig: Beunruhi-
gung und Aggressivitat im Umfeld des Kranken

Die qualitétsvolle pflegerische Intervention geht nach folgenden
Prinzipien vor:
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e Abklarung mdoglicher kérperlicher Ursachen des Schreiens durch
eine sorgféltige Diagnostik

e Anregen / Einleiten / Festlegen einer Bezugsperson

¢ engmaschige Dokumentation des Verhaltens und evtl. Reaktio-
nen auf Begleitung und Kontakt

e Sicherstellen eines regelmaBigen engmaschigen und verhaltens-
unabhéangigen Kontaktes / Angebotes

¢ Planung und Umsetzung eines angemessenen Begleitungsan-
gebotes unter Berlcksichtigung der Bedlrfnisse der Mitbewoh-
ner

Zeitaufwand pro Tag: ca. 2,5 bis 3 Std.

2. Ausgepragtes Such- und Fluchtverhalten
Eine angemessene pflegerische Intervention umfasst:
¢ Festlegen einer Bezugsperson
¢ Herausfinden von Interessen und Beschéaftigungsmdéglichkeiten
e Begleitung der demenzkranken Person wenn sie es winscht, die
Wohnrdume zu verlassen
Zeitliche Anforderung: Permanente Aufmerksamkeit, Prédsenz bis zu
6 Std./24 Std.

3. Sich vehement gegen Pflege wehren
Besonders problematisch sind die Pflegesituationen:
¢ Baden/Waschen
e Essen
¢ Inkontinenzversorgung
Qualitatsvolle Pflege sucht den positiven Kontakt, sie setzt Schlis-
selbegriffe und Rituale ein. Sie wird kreativ, wenn es darum geht,
die Ursachen fir die Ablehnung herauszufinden:
e |Istdas Bad zu kalt?
o Sitzt die Prothese schlecht?
e Ist das Essen nicht ansprechend genug?
Gerade in Bezug auf die Inkontinenzversorgung ist noch einmal die
Weltsicht eines Menschen mit Demenz in den Blick zu nehmen. Ei-
ne betroffene Person empfindet sich selbst als etwa 30 bis 40 Jahre
alt, kompetent und leistungsfahig. Es ist verstandlich, dass sich die-
se Person nicht die Unterwésche wechseln lasst — diplomatisches
Geschick, GroBzlgigkeit und Geduld sind gefragt! Der Zeitaufwand
fur die Begleitung eines Menschen mit einem derart komplexen St6-
rungsbild kann vier Stunden téglich betragen.

4. Permanentes An- und Ausziehen

Ein groBBes Ratsel ist, warum sich einige demenzkranke Menschen so
hartnackig ihrer Kleidung entledigen. Einige Studien verweisen auf
Empfindungsstérungen der Haut, wie z.B. Ameisenlaufen oder ein
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Schmirgelpapier-Gefiihl, sobald Kleidung die Haut beriihrt. Gerontopsy-
chiatrische Pflege berlcksichtigt hier insbesondere den Focus Umwelt.
Es gilt, durch Erklarung Verstédndnis zu wecken und Rdume zu schaf-
fen, in denen man sich halb bekleidet bzw. nackt aufhalten kann. Im
Evangelischen Altenheim Oedt wurden dazu beispielsweise Nischen mit
Vorhangen abgetrennt und mit Sitzmdbeln ausgestattet.

Zeitaufwand: schwer zu messen, hangt vom Irritationsgrad

der Umwelt ab.

5. Aggressivitdt und Gewaltanwendung gegen andere

Welche Umstande eine demenzkranke Person zu aggressivem Verhal-
ten fuhren, ist individuell verschieden. Oft ist sogar fraglich, ob es sich
bei den entsprechenden Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz
um Aggressivitat oder um eine Angstreaktion handelt, die in Abwehr-
verhalten mundet. Wie dem auch sei: Der Umgang mit dem entspre-
chenden Verhalten sorgt fur reichlich Kopfzerbrechen auf allen Ebenen:
Mitbewohnerlnnen missen geschiitzt werden, ohne die betroffene Per-
son zu stigmatisieren. Sensibilitat, Klarheit und ein fachlich versiertes
De-Eskalationsverhalten sind gefragt.

Zeitlicher Aufwand:  je nach Zustand der betroffenen Person, u. U.

mehrere Stunden Tag und/oder Nacht

6. Kotschmieren und Kotessen

Hierbei handelt es sich sicherlich um eine der ekelerregendsten Situati-
onen der Gerontopsychiatrie. Eine andere Farbung erhalt die Situation,
wenn man bedenkt, dass bei einigen Demenzkranken die Geruchs-
wahrnehmung vollig gestért ist und sich die wahrnehmbaren Ge-
schmacksqualitdten im wesentlichen auf sii3 und bitter beziehen. Be-
denkt man, dass Kot Glucose enthéalt, wird Kotessen und das
Verschenken von Kot als Schokolade verstehbar.

Welche Auswirkungen haben die , kleiner werdenden Welten“ des
Erkrankten auf sein Umfeld?

Wahrend die betroffene Person ihre Angst und ihr Sicherheitsbedurfnis
durch starke Orientierung an ihrem Umfeld in Form von persénlichem,
intensivem Kontakt lindert, sich dort Zartlichkeit, Erndhrung und Gebor-
genheit holt, sieht die Welt fiir die pflegenden Angehdrigen deutlich an-
ders aus.

LSVerlassen“ vom Menschen, den sie kannten, sehen sie sich einer neu-

en Lebenszeit gegenlber, Erschépfung durch immerwahrende Zustan-
digkeit und damit verbundene Hoffnungslosigkeit machen sich breit.
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Es ist Aufgabe, beispielsweise auch der professionellen Pflege, sie in
adaquater Weise zu unterstiitzen, zu beraten und zu entlasten.
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Christian Muller-Hergl

Wohlbefinden als Ausgangspunkt fir Qualitat —
Dementia Care Mapping

Grundverstindnis Demenz

Psychologisch besehen flihrt Demenz zu einer zweiten Phase
schlechtinniger und schicksalhafter Abh&ngigkeit im Lebenskreislauf.
Die in der Kindheit erworbenen inneren und &uBeren Strukturen der
Psyche bauen sich ab mit der Folge, dass die Ublichen Kontrollmecha-
nismen der Personlichkeit, die 6ffentliches Auftreten und damit erwach-
sene Kommunikation und Interaktion ermdéglichen, zunehmend weniger
verfligbar sind. Primare Impulse aus dem Es verbinden sich mit Um-
weltstimuli in Verbindung mit Material aus der Vergangenheit zu traum-
artigen Szenen, die dem Menschen mit Demenz widerfahren und in de-
nen er/sie zunehmend lebt. So wie Personwerdung aus der haltenden
Geborgenheit entstand, so wird die Erfahrung, Subjekt und damit Per-
son zu sein, immer mehr nur noch dann mdglich, wenn die Beziehung
und der Kontakt mit einer anderen, einfihlenden und wertschatzenden
Person dies beférdert. Personsein lebt wieder zunehmend aus der so-
zialen Bindung, aus der heraus sie erwuchs. Dies ist das eigentliche
Thema, um das es in der Demenz geht: Ein oft verzweifeltes Ringen um
das Personsein und die Subjekthaftigkeit. Dabei kann man nicht deut-
lich genug betonen: Demenz allein muss fiir die Menschen kein furcht-
bares Ungliick sein, wenn Milieu und Beziehung stimmen und sich ent-
sprechend dem Menschen anpassen (der dies selbst nicht mehr kann).
Es gibt genligend Beispiele von Menschen, die der Demenz zum Trotz
relativ glucklich gelebt haben.

Angst und Demenz

Demenz bedeutet zunehmend die Inkontinenz des Geistes und der
Seele. Seiner selbst nicht mehr méchtig wachst die Scham und die
Schamangst: Sich gehen lassen gilt sozial als Unterlegenheitsgeste, auf
die mit Uberlegenheitsgesten (Ausschluss, Stigmatisierung, (iberméaBi-
ge Freundlichkeit) reagiert wird Der Verlust innerer Strukturen fihrt zur
Kollision mit sozialen Normen und geféhrdet die eigene soziale Pra-
sentabilitdt. Diese lebt davon, sich selbst in den Augen der verinner-
lichten Eliteninstanzen betrachten zu kdénnen: keiner méchte sich
schwach, hilflos, sich und andere beschdmend sehen wollen. Schick-
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salhafte Abhangigkeit 16st zudem u.U. alte Geflihle von Verlassenwer-
den und damit vom inneren Verlassensein aus. Verlassenheit auf dieser
frihen Ebene bedeutet Angst vor Vernichtung, Todesangst. Diese To-
desangst ist die Angst vor ,Lahmung und Hilflosigkeit, in der das Selbst
auBerster Fragmentierung ausgesetzt ist“ (Jaques).

Die Angst vor der Demenz ist damit die Angst vor der Auflésung des
Selbst, der Zerstérung des Geistes im lebenden Leib. Es ist die Angst,
dem eigenen (oft ungeliebten) Kérper und den eigenen priméaren Impul-
sen ausgeliefert zu sein. Sich selbst fremd zu werden geht dabei einher
mit dem Gefihl, von etwas Chaotischem und Anarchischen tberwaltigt
zu werden. Dies wiederum ist grauenhaft und unheimlich, dem Ich — al-
so dem Logos — nicht mehr zuganglich. Was dem Ich nicht zugénglich
ist, das kann nicht verstanden werden. Was nicht verstanden werden
kann, wird zum Objekt gemacht — also abgewehrt.

Demenz und Abwehr

Der Symbolcharakter der Demenz ist die Sprachlosigkeit, das Unver-
stehen und Grauen vor der lebenden Prasenz des Todes. Auf dem
Hintergrund einer Gesellschaft, die Intelligenz, Souveranitat und Auto-
nomie und damit Selbsténdigkeit allerhdchste Prioritat beimisst, ist es
verstandlich, dass Demenz zur Projektionsflache tiefgehender Angste
wird, da sie allen narzisstischen Selbst-ldealen widerspricht. Demenz
erinnert uns daran, dass das Ich aus der Bindung zum Du entstand,
dass die inneren Strukturen und damit unsere Selbsténdigkeit ein kon-
tingentes, verletzliches und endliches Konstrukt bilden und dass das Ich
am Ende wieder nur durch neue schicksalhafte Bindung bestehen und
gehalten werden kann. Alle Kulturen verfligen uber den Mythos der ,le-
bend Begrabenen® als Preis des Zivilisierungsprozesses (vgl. Antigone
von Sophokles). In diesem Sinne kénnte man — an Foucault anschlie-
Bend — Menschen mit Demenz als die Erben der Leprakranken
(»schmutzige Krankheit) begreifen. Demenz steht fur die ,Chaosméch-
te“ und damit fir das, was man nicht wirklich denken, innerpsychisch
nicht als Mdglichkeit des Menschen, als Moéglichkeit seiner selbst, ak-
zeptieren kann.

Die Angst vor Demenz wird in der Regel abgewehrt und nicht ,durchge-
arbeitet” — auch von Professionellen nicht. Die Abwehr dieser Angst und
damit die fehlende Auseinandersetzung mit den inneren Themen der
Demenz fiihren oft bei den Pflegenden zur Abwehrformen der ,mate-
riellen Verkehrung“ (der wahren Mutter macht das alles nichts aus), der
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Abwehr durch Identifikation mit der helfenden Rolle (und den infantilisie-
renden, entmachtigenden und entsexualisierenden ,Zugriffsweisen
mutterlicher Macht), Routinen und Ritualen (besonders des UbermaBi-
gen Waschens, Hinterherrdumens, Ubereifrigen Intervenierens), der
Rationalisierung durch Bezug auf &rztliche Etikettierungen (dies dient
dazu, die Mitverantwortung fur die ,Symptome® (herausforderndes Ver-
halten) auszublenden und das Individuelle zu vergleichgultigen).

Diese individuellen Abwehrformen passen zur Verobjektivierung der
Demenz als Ordnungsproblem in maschinenhaften Institutionen. Hier
gilt es, verrichtungsbezogen die mangelnde soziale Préasentabilitat der
Menschen mit Demenz wiederherzustellen und sie in eine angstmin-
dernde Form zu bringen — die Menschen sollen nicht so aussehen, wie
sie eigentlich sind. Dies ist in sich legitim und notwendig, wird aber be-
denklich, wenn sich hiermit — wie im SGB XI geschehen — der notwen-
dige Pflegebedarf erschopft. Durch die Macht der betriebswirtschaftli-
chen Rationalisierung sozialer Arbeit werden Restbestdnde nicht
zweckrational optimierter Zuwendung ausgetrieben und damit Men-
schen tendenziell in Sachen verwandelt, an denen Verrichtungen
durchgefiihrt werden, die zu ,objektiven® (also sichtbaren) Zustanden
fihren, an denen — oder an deren Dokumentation — die Qualitat gemes-
sen wird. Personell ausgedinnt gelingt es Pflegenden oft nur unter Auf-
rechterhaltung eines rigiden, wenig individuellen und mit festen Routi-
nen (wie den unseligen ,Toilettengdngen®) versehenen Tagesablaufes,
die Grundversorgung notdirftig aufrechtzuerhalten. Als Profession
schitzen die Pflegenden und schitzt die Institution Altenheim die Ge-
sellschaft vor der Demenz (vergleichbar mit den Aufgaben der Justiz,
der Polizei, dem Militér) und halten zusammen eine ,fiktive Ordnung®
aufrecht. Fiktiv ist diese Ordnung, weil es zur ,Wiederkehr der Ver-
drangten® kommt in den Widersprichen der Institutionen, dem Leiden
der Menschen, die dort arbeiten und leben, in der Stummbheit, L&hmung
und konzeptlosen Desorientierung der Beteiligten, in dem Gefuhl der
Pflegenden, ,im Stich gelassen“ und verraten worden zu sein (,unge-
schitztes Helferhandeln®) — Spiegelung der Gefuhle der Menschen, die
dort leben. Am Ende wird den Pflegenden dieselbe Kélte und Gleich-
glltigkeit zuteil wie den Menschen, die sie pflegen.

Ganzheitliches Modell der Demenz
Nach Tom Kitwood, Sozialpsychologe aus Bradford und Begriinder der

DCM-Methode, besteht das Problemfeld Demenz nicht aus dem Kran-
ken, der die Demenz ,hat®, sondern aus der gestérten Interaktion und
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Kommunikation zwischen neurologisch Behinderten und Menschen, de-
ren Kulturtechniken (innere Struktur) intakt sind. Es kommt zu Missver-
stdndnissen und Stérungen, in deren Gefolge Formen herausfordern-
den Verhaltens seitens der Menschen mit Demenz entstehen, die zum
eigentlichen ,Problem” werden. Einseitig als ,Symptome*“ fehlbeschrie-
ben, werden diese Anlass fur ruhig stellende bzw. fixierende Medikation
oder andere, das Personsein des Betroffenen tangierenden MaBnah-
men. Was dabei als tolerabel gilt wird durch diejenigen festgeschrieben,
die Uber die Situationsmacht verfugen. Kitwood unterscheidet im Rah-
men seiner Theorie der ,malignen Sozialpsychologie“ insgesamt 17
Formen ,personaler Detraktionen* (PD) im Pflege- und Betreuungsall-
tag, die eine personale Involution der Betroffenen verstarken und Sub-
jektivitdt zum Verschwinden bringen.

Umgekehrt kann es gelingen, das Personsein der Betroffenen zu néh-
ren, zu fillen, zu ergénzen. In Kitwoods Theorie der ,positiven Perso-
nenarbeit® werden 12 Interaktionsformen beschrieben, die dem Betrof-
fenen helfen, sich selbst als Person zu erfahren. Je mehr die
neurologische Beeintrachtigung voranschreitet, desto mehr sind die
Betroffenen darauf angewiesen, erleichternde Ergédnzungen bei ,,abge-
rissenen Handlungsprogrammen® (Jutta Becker) zu erfahren und somit
in ihrem Personsein gestitzt zu werden. Im Unterschied zu Menschen
mit intakter innerer Struktur lebt die Subjektivitat bei Menschen mit De-
menz immer mehr davon, Wertschatzung gespiegelt, Beschéftigung
und Arbeit angeboten zu bekommen, in Gemeinschaft gefuhrt und
begleitet zu werden und in der Konstanz von Personen, Strukturen und
individuellen Routinen Sicherheit und Geborgenheit zu erfahren. Erfah-
rungsgeman nimmt das ,herausfordernde Verhalten® in einem perso-
nenunterstiitzenden Milieu erheblich ab. Grundlagen eines solchen
Umgangs sind:

¢ ein Milieu mit einem hohen MaB an Expressivitdt und einem gerin-
gen Grad an Dominanz. Ungewdhnliches und bizarres Verhalten
wird toleriert, begleitet, erméglicht und ,gehalten®. Nicht das ,,objekti-
ve Pflegeresultat’ (die soziale Prasentabiltédt der Menschen) ist ent-
scheidend, sondern das ,wie“, der Prozess der Pflege selbst. Das
eigentliche Ergebnis der Pflege ist die psychologische Qualitét der
Pflegeprozesse selbst.

e Die Beziehung wird aus einer grundlegend therapeutischen, zulas-
senden Haltung heraus gestaltet mit den Merkmalen der Wertschéat-
zung, der Echtheit und der Empathie. Es geht darum, den anderen
einfihlend zu verstehen und ihn/sie in der Welt ihrer/seiner Szenen
zu begleiten, nicht allein zu lassen, sondern — auch im Schreien —
auszuhalten, bis der Zustand sich &ndert. Menschen mit Demenz
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kénnen nicht mehr ,positiv bei sich selbst intervenieren® bzw. sich
durch Selbstinstruktionen aus belastenden Gefilihlen befreien. Sie
bendétigen daher Menschen, die mit ihren Geflihlen mitgehen und
diese wandeln helfen.

Die Pflegesituation sollte offen und nicht durch vorab festgelegte
Ablaufsysteme ,geschlossen” sein. Jeden Tag muss neu herausge-
funden und erarbeitet werden, was jetzt und hier Sinn machen kann.
Eine sich an der Lust und am Humor orientierende Suchhaltung mit
gentgend Neugierde und Phantasie ist nétig, um ,Schlissel“ zu den
Welten und Szenen der Menschen mit Demenz zu gewinnen. De-
pressive Teams, die sich alleingelassen fuhlen (,verlassene Mutter
mit einem hoffnungslosen Kind“) kénnen dies nicht.

Eine niedrige Abwehr der Pflegenden erlaubt die Solidaritat mit den
chaotischen und anarchischen Anteilen und damit den Verzicht auf
zwanghafte Sauberkeits- und Beschéftigungsrituale. Nicht jede lust-
volle Libidoregression (Schmieren) muss sogleich unterbrochen
werden; wichtig ist es, fur diese Téatigkeit einen nicht-beschdmenden
Kontext zu schaffen. In der Regel gilt: Gegen die Symptome zu ar-
beiten ist ein Pflegefehler. Alles herausfordernde Verhalten ist als
Kommunikationsversuch zu verstehen, der verstanden werden will.
Die Aufmerksamkeitssteigerung fur die Eigenarten des Gegenubers
gelingt durch Fallarbeit und dabei durch die ,Verdhnlichung“ mit den
Betroffenen. Ohne Bearbeitung der eigenen ,dementogenen Persén-
lichkeitsanteile® gelingt es nicht, in die Schuhe der anderen zu
schllipfen und hermeneutisches Fallverstehen zu praktizieren. Refle-
xionsschulung ermdglicht es, Gegenaffekte zu vermeiden, Ubertra-
gungen zu verstehen und die Themen Tod, Trauer, Verlassenheit
und Verlorenheit zu bearbeiten, die untergriindig die Organisations-
dynamik der Institution dominieren.

Arbeit mit Menschen mit Demenz ist therapeutische Kérperarbeit.
Pflegende missen lernen, schreiende Menschen zu halten, Trost zu
vermitteln, lernen zu streicheln, zu berthren, den eigenen Leib ein-
zusetzen. Dies wird ohne kdrpertherapeutische Selbsterfahrung nicht
moglich sein.

Arbeit mit Menschen mit Demenz ist eine der anspruchvollsten Aufga-
ben, die diese Gesellschaft zu vergeben hat. Der Pflegende stellt sich
dabei mit seiner ganzen Person zur Verfligung und eben nicht als ob-
jektivierender, rationaler, distanziert-sachlicher Experte. Das zweckrati-
onal-technische Ideal der neutralen Expertin ist als Widerstand gegen
das Verstehen imagindrer Lebenswelten und als Zuriickweisung des
Beziehungsangebotes des Dementen zu analysieren (K. Groning). Die
Fahigkeit, die eigenen Grenzen zu weiten und sich ein stlckweit ,,sym-
biotisch” zu machen mit den Betroffenen, zugleich aber in der Lage zu

83



sein, entstehende Gegenibertragungen und Gegenaffekte (Wut, Ekel,
Grauen) im Team und der Supervision zu reflektieren, setzt eine hoch
entwickelte ethische Kompetenz in der Pflege voraus. Innerhalb einer
von solcher Kompetenz gepréagten Pflegebeziehung kann es gelingen,
dem anderen Menschen relatives Wohlbefinden zu verschaffen und
damit sein Subjektsein zu erhalten, also: den eigenen Willen zu be-
haupten, die eigenen Geflihle auszudrlicken, soziale Kontakte aufzu-
nehmen, Zuneigung zu schenken und zu genieB3en, die Bedurfnisse an-
derer wahrzunehmen, sich selbst zu achten, die Verwirrtheit anderer
anzunehmen, humorvoll zu sein, kreativ zu werden, sich zu vergnlgen,
hilfreich zu sein und sich zu entspannen und zu erholen.

Demenz ist zunéchst ein soziales Problem. Von der Beziehung und
dem Milieu hangt es ab, ob personales Leben mit Demenz gelingen
kann oder ob Menschen als Personen zum Verschwinden gebracht
werden. Die Sozialpsychologie ist damit das wichtigste Interventions-
feld.

Qualitét in der Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz

,Gute Pflege erhalt Personsein und stellt in dem MaBe wachsende
Kompensationsangebote bereit, in dem die geistigen Fahigkeiten ab-
nehmen. Gute Pflege strebt danach, dem Betroffenen trotz kognitiven
Verfalls zu einem Gefuhl relativen Wohlbefindens zu verhelfen.” (Kit-
wood) Entscheidend fir die Qualitat in der Pflege sind demnach nicht
Symptomfreiheit und Arbeit an gestdrten Funktionen, sondern Prozess-
qualitdt — wie Pflege durchgefuhrt, verhandelt wird, wie Beteiligung
ermoglicht wird, wie pflegerische MaBnahmen einfihlend, humorvoll,
mitgehend und verlangsamend durchgefiihrt werden. Wenn das Pflege-
ergebnis im Prozess besteht, entsteht die Frage, wie der Prozess ab-
gebildet werden kann. Die beste Abbildung des Pflegeprozesses be-
steht nicht in der Analyse der Dokumentation, sondern in der gezielten
kontinuierlichen Beobachtung des Pflegeprozesses selbst. Eben dies
will das DCM-Verfahren leisten.

Ausgangspunkt bildet die Uberlegung, dass relatives Wohlbefinden der
Menschen mit Demenz ein gutes und zentrales Kriterium fur Pflegequa-
litat darstellt. Relatives Wohlbefinden bedeutet, dass den Grundbed(irf-
nissen der Menschen nachgekommen wird und es den Pflegekréaften
gelingt, Winsche und Bedlrfnisse herauszufinden und zu befriedigen,
Verhalten als Kommunikation zu deuten und die darin enthaltenen In-
tentionen zur Zufriedenheit zu erganzen, zu unterstitzen und zum Er-
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folg zu bringen. Beim Beobachten relativen Wohlbefindens wird von fol-
genden Pramissen ausgegangen:

1. Psychische Zustande sind nicht ,Erkenntnisse innerer Objekte®, die
anderen Menschen unzugéanglich sind. Wie es anderen geht, ist in
der Regel ersichtlich. Auf dieser Tatsache beruht die Kommunizier-
barkeit von Gefuhlen. Wenn wir nicht wissten, was es hiesse, dass
ein anderer Schmerzen hat, dann kénnten wir es von uns auch selbst
nicht wissen bzw. bekennen. (Wittgenstein, Privatsprachenargument)

2. Als Gruppenwesen haben alle Menschen eine empathische Befahi-
gung, die Gefluihle und das Befinden ihrer Mitmenschen richtig einzu-
schéatzen. Diese Befahigung ist nicht unfehlbar, wie alle anderen Er-
kenntniswege auch nicht Empathie kann diszipliniert werden: Wie ein
Zustand einzufihlen und zu benennen ist, dies ist durchaus kritischer
Diskussion zugénglich, differenzierbar und konsensféhig.

3. Menschen mit Demenz haben die Féhigkeit weitgehend verloren, an-
ders zu erscheinen, als sie fihlen. In der Regel kénnen wir hier unse-
ren Intuitionen Gber ihr Wohlergehen vertrauen.

4. Psychometrische Verfahren kdnnen nicht den gleichen Objektivitats-
anspruch anstreben wie streng naturwissenschaftliche Verfahren. Es
ware allerdings ein Missversténdnis, diese Art von naturwissen-
schaftlicher Objektivitat in jedem Untersuchungsfeld anzustreben. In
diesem Fall reicht der Anspruch, eine begriindete Sicht der Verhalt-
nisse erstellen zu wollen, die auf dem beruht, was ich — als Mapper —
gesehen habe. Je detaillierter und fundierter meine Beobachtungen
sind, desto mehr wird man sich mit ihnen auseinandersetzen wollen.
Und dies ist, was erzielt werden soll.

5. Eine ganze Reihe von Vorrangsregeln, Beispielen sowie eine auf
sechs Wohlbefindlichkeitsstufen beschrankte Skala operationalisiert
den Begriff des Wohlbefindens.

Einige Details zum Abbildungsproze

Der Mapper (Abbildner) beobachtet eine Gruppe von Menschen mit
Demenz kontinuierlich Gber mindestens 6 Stunden bzw. einen ganzen
Tag lang. Er ist dabei gehalten, das ,Feld“ nach Méglichkeit nicht zu
verandern, bemuht sich aber um freundliche Offenheit allen gegenuber,
die sein Tun befragen oder auf ihn/sie zugehen. Im Grundsatz ist der
Mapper an die Maximen positiver Personenarbeit gebunden und geht in
schwierigen Situationen auch zur Hand. Auf einem Rohdatensammel-
blatt tragt er fir eine Gruppe von 5 oder mehr Personen Verhaltensfor-
men und Wohlbefindlichkeitswerte ein. Er/sie verbleibt im &ffentlichen
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Raum und dringt nicht in die Privatrdume der Menschen mit Demenz
ein.

Die Eintragungen erfolgen in einem Rhythmus von 5 Minuten, so dass
in einer Stunde 24 Daten Uber jede beobachtete Person gesammelt
werden. Diese Daten werden anschlieBend nach vorgegebenen Regeln
analysiert und zu Wonhlbefindlichkeitsprofilen und Verhaltensprofilen
aufgearbeitet. In der Bearbeitung der Daten zeigt sich die Pflegekultur
einer Einrichtung: Gibt es viele ,Degenerationsverlaufe, in denen ein
Mensch einem fortschreitenden psychischen Verfall preisgegeben wird?
Gibt es viele positive Ereignisse, in denen es gelingt, Absichten richtig
zu deuten, schwierige Geflihle phantasievoll umzuwandeln oder bislang
nicht genutzte Ressourcen zu mobilisieren? Werden viele Personale
Detraktionen beobachtet, die zeigen, dass z.B. ein infantilisierender
Umgang zum ,Stil des Hauses" zu gehdren scheint? Zeigen die Ver-
haltensprofile an, dass verschiedene Angebote die Menschen auch er-
reichen und diese in flr sie sinnvolle Aktivitdten hineinnehmen?

Die Analyse der Daten ist wie ein Fingerabdruck: Starken und Schwa-
chen im Prozess werden offenbar, Bevorzugungen bestimmter Bewoh-
ner oder Vernachlassigung anderer manifest, der Erfolg von MaBnah-
men wird transparent und der Zusammenhang von Tagesstruktur und
Wohlbefinden analysierbar. Mit diesen Daten geht der Mapper nach
ausgiebiger Analyse zuriick ins Team mit der Absicht, den Mitarbeite-
rinnen ein Feedback Uber ihre Arbeit zu geben. Dieser Spiegel soll nicht
der ,Belohnung“ oder Beschamung dienen, sondern Ansatzpunkte
deutlich machen, wo und wie konkret fiir einzelne Personen Wohlbefin-
den verbessert werden kann. Das Feedbackgesprach endet in einem
gemeinsam entwickelten Handlungsplan méglichst in quantifizierbarer
Form, so dass die Vereinbarung beim nachsten Mappen Uberprift wer-
den kann. In einem dreitdgigem Lehrgang inklusive Assessment nach
den Regularien der Universitat Bradford werden Teilnehmerlnnen mit
den Regeln und Verfahren von DCM vertraut gemacht. Vorbereitende
und nachbearbeitende Schritte, ethische Uberlegungen, Beteiligung des
Teams, Umgang mit schwierigen Situationen werden erortert und ge-
klart. Anhand der Errechnung des Konkordanzkoeffizienten kann die
sinter-reliability“ der Mapper Uberprift werden. Intensiv wird der Begriff
der ,auf Entwicklung bezogenen Evaluation” besprochen, denn dies ist
das Ziel der ganzen Ubung: Entwicklung hin zu einem personenzent-
rierten Pflegen und Betreuen zu beférdern und nachhaltige Entwicklung
anzustoB3en.
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AbschlieBende Bemerkung

DCM kann nur ein Beitrag zur Entwicklung von Prozessqualitat in der
Pflege darstellen. Das Verfahren will dazu anregen, konkrete und auf
das Individuum bezogene Fallarbeit durchzufihren und Wege zu be-
schreiten, die die Lebensqualitat bzw. das Wohlbefinden konkret erhé-
hen. Je weiter sich die Daten vom Team entfernen und abstrahiert wer-
den, desto mehr verlieren sie an Aussagekraft. In der Regel gehdren
die Daten den Pflegenden, die sie benutzen sollen, um ihre Prozesse
im Sinne der Klienten zu optimieren. Das Verfahren macht das Leben
und Arbeiten in der stationdren Pflege durchsichtig; daher handelt es
sich um ein ,mé&chtiges” Instrument, da z.B. die schonende Maske der
Dokumentation oder der Pflegeplanung nicht greift. Versuche, besser
zu sein, als man ist, enden in der Regel in einem noch schlimmeren Zu-
standsbild. Daher nehmen ethische Uberlegungen in der Ausbildung
der Mapper einen breiten Raum ein. Wenn die Mapper sich nicht um die
Pflegenden kiimmern, dann kimmern sich die Pflegenden auch nicht
um die Daten der Mapper.

Kitwood glaubte an den Weg der kleinen, aber kontinuierlich erfolgen-
den Verbesserung. Es ist notwendig, in den Kleinigkeiten des Alltags
konkrete Verbesserungen zu finden. Allerdings zeigt das Verfahren
auch die Grenzen der Pflegenden auf und macht kenntlich, wie z.B. die
Prozessqualitat bei einer sehr schmalen Personaldecke abféllt, wie un-
gunstige Milieubedingungen sich auf die Bewohnerlnnen auswirken, wie
starre Abldufe in der Pflege Detraktionen begiinstigen. Im Unterschied
zu den meisten qualitatssichernden Verfahren nimmt der Qualitatsbeg-
riff MaB an den tatsédchlichen, ermittelten und nachvollziehbaren Be-
dirfnissen einer bestimmten Gruppe von Menschen. Also gibt es den-
jenigen eine Stimme, die sich selbst zur Pflege nur eingeschrénkt oder
mit Muhen &uBern kdnnen. Folglich ist das Verfahren selbstreferentiell
bzw. stellt es sich selbst den Anforderungen, die es an die Qualitat der
Pflege stellt.
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Peter Dirrmann

Leistungsvergleich vollstationare Versorgung
Demenzkranker (LvVD)

1 Einleitung

In der offentlichen Auseinandersetzung um den Versorgungsaufwand
von Demenzkranken finden sich Stellungnahmen und Forderungen, die
zum Teil erheblich voneinander differieren und geeignet erscheinen, eine
sachgemaBe Lésung des Problems auf politischer Ebene zu erschwe-
ren. Worauf stltzen sich Zahlen von 80 Prozent Demenzkranken in
Pflegeeinrichtungen flr die Leistungsverbesserungen gefordert werden
oder die Angaben jahrlicher Mehrkosten von 1,2 bis 2,5 Milliarden DM?

Deutlich wird hier, dass in Deutschland nach wie vor ein Mangel an re-
prasentativen Untersuchungen zur fundierten Einschatzung von Pflege-
bedurftigkeit sowie der systematischen Bewertung hierflir erforderlicher
Messinstrumente besteht (Zegelin 2000). Um so schwerer gestaltet sich
folglich die Benennung des Pflege- und Betreuungsbedarfes sowie der
tatséchlichen Kosten fir die Versorgung von Demenzkranken in Pflege-
einrichtungen. Das Fehlen gesicherter Nachweise Uber die Haufigkeit
von Menschen mit Demenz in Heimen, u.a. weil zu wenig Fachérzte die
Versorgung durch die angestammten Hausérzte begleiten, erleichtert
die gegenwartige Situation nicht.

Erschwert wird die Problematik zusétzlich durch die Forderung, fir alle
dementiell Erkrankten die Leistungen zu verbessern, obwohl ein kon-
kreter Bedarf fir einen erhéhten Betreuungsaufwand in erster Linie nur
fur die Gruppe der mobilen Demenzkranken mit ausgeprégten Verhal-
tensauffélligkeiten besteht.

Mit dem ,Leistungsvergleich vollstationédre Versorgung Demenzkranker*
haben 13 Pflegeeinrichtungen, die engagiert in der Dementenbetreuung
tatig sind, eine Studie durchgefiihrt, deren Ergebnisse fiir Pflegeheime
und Kostentrager ein Ansatz sein soll, Gber einen Leistungskatalog Ver-
sorgungsleistungen fir mobile Demenzkranke mit ausgepréagten Ver-
haltensstérungen, deren Effekte sowie den dafir benétigten Zeitauf-
wand nebst Kosten und der erforderlichen Qualifikation des Personals
differenziert zu ermitteln und darzustellen.
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Die Studie stiitzt sich hinsichtlich der Pravalenz von Demenzerkrankun-
gen u.a. auf einen fortgesetzten Fachaustausch mit der Deutschen Ex-
pertengruppe Dementenbetreuung (DED) sowie auf derzeit zugangliche
epidemiologische Daten.

2 Verlauf

In den teilnehmenden Einrichtungen wurde im Frihjahr 1999 durch ex-
terne Fachkrafte eine Pflegezeitstudie mit zwei Erhebungszeitrdumen
(IST/SOLL-Phase) durchgefihrt. Die wissenschaftliche Begleitung und
Auswertung erfolgte durch das Biometrische Zentrum fir Medizin und
Statistik der Universitat Géttingen.

Die Erfassung hatte zum Ziel, den notwendigen Versorgungsaufwand
Demenzkranker unter sachgeméBen Rahmenbedingungen (Konzept,
Personalstérke, Schichtfolge etc.) zu erfassen. Die dabei bericksichti-
gungsfahigen Bewohner oblagen festgelegten Zugangsvoraussetzun-
gen (siehe 5.1).

Basis fir die Zeiterfassung war ein 150 MaBnahmen umfassender
Leistungskatalog mit folgenden Kategorien:

1. Verrichtungen geman § 14 SGB XI
2. MaBnahmen der Medizinischen Behandlungspflege
3. Einzelfallbezogene Betreuung bei Verhaltensstérungen,
4. MaBnahmen zur Beziehungsgestaltung: Integrative Validation (IVA)
5. Tagesstrukturierung
6. Milieutherapeutische MaBnahmen
- direkte Leistungen (Einzel- Gruppenangebote), indirekte Leistungen
7. Sterbebegleitung
8. Indirekte (Pflege)Leistungen

3 Bedarfslage

Derzeit leben in Deutschland in 8.403 zugelassenen Alten- und Pflege-
einrichtungen 473.000 Bewohner, die Leistungen nach dem SGB Xl er-
halten. Der Anteil demenzkranker Bewohner darf im Mittel mit durch-
schnittlich ca. 50 Prozent, also rund 236.500 Personen vorerst als
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angemessen berlcksichtigt gelten. Dies bei deutlich steigender Ten-
denz (Bickel 1996; Zimber u.a. 1998; Weyerer & Schaufele 1999).

Far den Anteil der mobilen Demenzkranken mit ausgepragten Verhal-
tensstérungen benennt die DED einen Wert von 10-20 % aller Demenz-
kranken in unseren Pflegeeinrichtungen. Legt man mit 20 Prozent den
maximalen oberen Anhaltswert bei der Berechnung zugrunde, beziehen
sich die Ergebnisse des vorliegenden Leistungsvergleiches auf einen
Personenkreis von ca. 50.000 Betroffenen.

Bei diesen Angaben sind regionale Besonderheiten oder mégliche Spe-
zialisierungen von Heimen nicht bertcksichtigt. Zum Vergleich: In den
13 Einrichtungen, die an der Studie teilgenommen haben, leben 1204
Bewohner. Obwohl sich diese Hauser Uberwiegend auf Demenzkranke
spezialisiert haben, liegt deren Anteil ,nur bei 47,7 Prozent (575 Be-
wohner). Hiervon waren aufgrund der besonderen Ausrichtung der
Pflegeeinrichtungen 231 Bewohner (40 %) der Gruppe der mobilen ver-
haltensauffélligen Demenzkranken zuzuordnen.

4 Ergebnisse der Studie

Nach den bisherigen Auswertungen belduft sich der tagliche Mehrauf-
wand in der Versorgung von mobilen Demenzkranken mit ausgepragten
Verhaltensauffalligkeiten auf durchschnittlich 45 Minuten pro Tag. Die-
ser verteilt sich in Prozent (Basis 48,06 Min.) wie folgt auf die nachste-
henden Kategorien:

Zusatzliche Indirekte Leistungen 16 %
Einzelfallbezogene MaBnahmen 56 %
Beziehungsgestaltung 19 %
Milieutherapeutische MaBnahmen 9 %

Hierbei handelt es sich nicht um einen Zeitwert, welcher bei der Ein-
stufung der Pflegebedirftigkeit im Sinne des § 14 Abs. 4 SGB XI bzw.
§ 68 Abs. 5 BSHG beriicksichtigt werden soll. Die 45 Minuten stellen
einen Anhaltswert fur VergUtungsverhandlungen dar. Ferner fur die
Pflege eine Orientierung, um im Rahmen von Einstufungen mit dem
MDK die Versorgungsleistungen darzustellen, die nicht zu den aner-
kannten Verrichtungen zahlen. In Verbindung mit den standardisierten
MaBnahmen des Leistungskataloges lasst sich somit gemafn § 84 Abs.
2 Satz 3 SGB Xl die Zuordnung zu einer von der Pflegestufe abwei-

91



chenden Pflegeklasse vornehmen. Dieses sollte sich nach der erfolg-
ten, aktuellen Rechtsprechung des Bundesgerichtshofes in Kassel
nunmehr endlich umsetzen lassen (siehe 7.1).

Bisher scheiterte die Anwendung der von einer Pflegestufe abweichen-
den Zuordnung zu einer Pflegeklasse, wie durch die Kampagne des
~Deutschen Verbandes der Leitungskrafte fir Alten- und Behinderten-
einrichtungen” (DVLAB) 1999 verdeutlicht, an der Weigerung der Medi-
zinischen Dienste sowie der Kostentrager (Dirrmann 1999).

4.1 Auswirkungen unterschiedlicher Betreuungskonzepte

Mit einem Anteil von 56 Prozent ist der Zeitaufwand fur die Betreuung
bei Verhaltensstérungen wie z.B. der Selbst- und Fremdgeféhrdung
(Schlagen, Kneifen, Zwicken, Weglauftendenz usw.), der Entstehung
von Gefahr- und Konfliktpotentialen (Essenreste essen, Verteilen von
Fékalien, fremde Sachen nehmen) oder der anhaltenden Unruhe (stén-
diges ruheloses Umherlaufen, Agitiertheitsphasen) auffallend hoch. Be-
achtung muss dabei finden, dass die einzelfallbezogenen MafB3nahmen
bei Verhaltensstérungen auBerhalb der anerkannten Verrichtungen
zeitlich erfaf3t wurden. Es handelt sich deshalb um einen zuséatzlichen
Versorgungsaufwand, der nicht durch die Pflegebedurftigkeits- und Be-
gutachtungsrichtlinien bertcksichtigt wird.

Vor Inkrafttreten des SGB XI war dieser zusatzliche Aufwand an Auf-
sicht und Begleitung, z.B. flr psychisch Kranke zum Schutz vor Eigen-
oder Fremdgefahrdung durch den Begriff der ,Wartung und Pflege“ ab-
gesichert. Er galt bereits als erflillt, wenn eine Anleitung oder Aufsicht
allein notwendig war, ohne dass gleichzeitig tatige Hilfen bei pflegeri-
schen Verrichtungen erforderlich zu sein brauchten (Knopp, Fichtner
1974).

Interessant ist die Auswertung der Haufigkeit der einzelfallbezogenen
MaBnahmen differenziert nach Einrichtungen, die integrativ, segregativ
oder mit einer internen Tagesgruppenbetreuung arbeiten. Bei diesem
gesonderten Vergleich gab es deutliche Unterschiede bei der Haufig-
keitsnennung der Auffalligkeiten.

Als integrative Betreuung wurde die Pflege von psychisch gesunden
gemeinsam mit psychisch kranken Bewohnern auf einer Wohnebene
definiert. Die segregative Betreuung meint homogene Gruppen, in de-
nen nur mobile schwerstdementiell erkrankie Bewohner mit ausge-
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pragten Verhaltensstérungen aufgenommen werden. In den internen
Tagesgruppen von integrativ betreuenden Heimen sind Demenzkranke
(z.B. fur die Zeit von 8.00 bis 16.00 Uhr) zusammengefasst, die nicht
ohne besondere Aufsicht und Begleitung auf inren Wohnbereichen sein
kénnen.

Sowohl in den Hausern, die mit einer Tagesgruppe arbeiten, als auch in
jenen, die integrativ ihre Bewohner versorgen, wurden einzelfallbezo-
gene Leistungen deutlich haufiger erfasst als in den homogenisierten
Wohneinheiten.

Betreuungsmodell Leistung Haufigkeit auf 24 Stunden

Integrativ E.4~ 5,1 (Ist-Phase) und 4,9 (Soll-Phase)
Vergleich Segregativ: 0,2 und 0,0
Tagesbetreuung E.1* 8,8 (Ist-Phase) und 6,9 (Soll-Phase)
Vergleich Segregativ: 3,0 4,6

* E.1. Unterbrechung und Anderung des Pflegeablaufes, E.4. Eingeschrankte Koope-
rationsfahigkeit

Die Auswertung stitzt aus Sicht der Arbeitsgruppe u.a. die Erfahrungen
aus dem Hamburger ,Modellprogramm stationdre Dementenbetreuung®
(1991-1994). Hiernach ist eine Versorgung fiir den untersuchten Perso-
nenkreis in homogenen Gruppen eher geeignet als in integrativen
Betreuungsmodellen. Verhaltensauffalligkeiten nehmen ab und die Ge-
samtbefindlichkeit verbessert sich (Damkowski et al. 1994; Bruder
1996).

Hieraus lieBe sich die These ableiten, dass durch eine sachgeméBe
Betreuung unter Beriicksichtigung des segregativen Betreuungsmodells
der dargestellte Mehraufwand reduziert werden kann.

Fachlich entscheiden sich zunehmend immer h&ufiger Einrichtungen,
diesen Weg in der Betreuung umzusetzen. Anhand positiver Erfahrun-
gen werden zudem Argumente wie z.B., das die Segregation zwangs-
laufig in eine vollstdndige Ausgrenzung fiihren widerlegt. Ferner handelt
es sich nur um eine temporare Versorgung in speziellen Wohnberei-
chen, die dartiber hinaus die Begegnungsmdglichkeiten mit anderen
Bewohnern nicht ausschlieBt. Die Grenzen zwischen integrativer und
segregativer Betreuung sollten immer flieBend, sich an der Bedirfnisla-
ge des Demenzkranken orientierend, gestaltet sein. Des weiteren sei
insbesondere bei kleinen Einrichtungen auf die Mdglichkeit der Koope-
ration mit anderen Hausern oder aber der eigenen Spezialisierung hin-
gewiesen.
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4.2 Indirekte (Pflege)Leistungen

In Anbetracht der Vielzahl offenkundiger Pflegemissstande einerseits
und der Zielsetzung des in der Diskussion befindlichen Pflege-
Qualitatssicherungsgesetz (PQsG) andererseits war ein wesentlicher
Aspekt im Rahmen der Studie die Betrachtung der Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualitat. Inwieweit lassen sich die bisherigen Grundsétze
nach § 80 SGB Xl unter den gegeben Rahmenbedingungen realisie-
ren?

Bei der Erhebung ist die Annahme, dass in der Betreuung Demenz-
kranker ein zusatzlicher Mehraufwand an indirekten Leistungen besteht,
deutlich bestétigt worden.

Die Versorgung Demenzkranker bedarf nicht nur der klassischen
Grundkonstanten Pflegeplanung und Pflegedokumentation, sondern
weiterer MaBnahmen, die wir mit dem vorhandenen Zeitbudget als nicht
vereinbar betrachten.

Als zusétzlichen Aufwand in der Versorgung mobiler Demenzkranker
mit ausgepragten Verhaltensstérungen hat die Arbeitsgruppe folgende
Aspekte herausgearbeitet:

1. Biographiearbeit,

2. Angehdrigenarbeit,

3. regelmaBige, zuséatzliche Visiten mit einem Neurologen/Psychiater,
4. Beobachtung des Bewohners,

5. Fallbesprechungen,

6. besondere Aufnahmeverfahren,

7. Zusatzbedarf an Fort- und Weiterbildung sowie,

8. kontinuierliche Konzeptentwicklung und Anpassung.

Der téglich zusétzliche Aufwand wurde mit durchschnittlich 16 Prozent
des Mehraufwandes von 45 Minuten beziffert.

4.3 Milieu- und Beziehungsgestaltung

Das Validieren im Vortbergehen stellt die am haufigsten dokumentierte
MaBnahme in der Erfassung dar. Auch validierende Einzelgesprache
und validierende MaBnahmen in Kriseninterventionen sind sehr haufig
erfasst worden.
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Wir sehen hierin bestatigt, dass eine angemessene geflihlsorientierte
Haltung und Kommunikationsform eine unerléssliche Basis flir die Ar-
beit mit Demenzkranken ist. Eine sachgeméBe Grundhaltung ist zudem
die Basis fur die Milieugestaltung.

Im Rahmen der Durchfihrungsphase stellte sich heraus, dass viele
Leistungen aus dem Bereich Milieugestaltung sehr einrichtungsspezi-
fisch sind. Sie stehen in einem direkten Zusammenhang mit den Kom-
petenzen der Mitarbeiter (Musik, Kochen, Singen etc.).

Grundsétzlich lieBen sich die positiven Effekte der milieutherapeuti-
schen MaBnahmen und damit deren Notwendigkeit durchweg belegen.
Die Bewohner verhielten sich bei bestehenden tagesstrukturierten An-
geboten in der Tendenz ausgeglichener und unauffélliger. Zum Teil
wurde von einer verbesserten Stimmung berichtet. Besondere Bedeu-
tung wurde dem Singen von Liedern und dem Erz&hlen von Geschich-
ten beigemessen. In einigen Féllen wurde von einer deutlichen Verbes-
serung insbesondere bei der Einschlafsituation berichtet.

Der Anteil am dargestellten Mehraufwand liegt zusammengefasst bei
28 Prozent.

4.4 Personalschliissel

Fir die sachgeméaBe Betreuung der untersuchten Demenzkranken wur-
de ein Betreuungsaufwand von ca. 3 Stunden pro Tag pro Bewohner
ermittelt.

Bei einem Wohnbereich mit 20 Betreuten bedeutet das einen Personal-
schlussel fur den Bereich Pflege und Betreuung von 1 : 1,5 unter Be-
ricksichtigung einer Ausfallzeit von 20 Prozent. Der Nachtdienst ist
hierin anteilig mit einem Stellenanteil von 0,9 (0,75 Stelle + 15 % Ver-
tretung) enthalten. Die durchgéngige Besetzung des Bereiches mit ei-
ner Pflegekraft wahrend der gesamten Nachtzeit ist nicht erforderlich.

Die Nettoarbeitszeit wurde bei den Berechnungen mit 203,45 Tagen bei
einer 38,5 Stunden (5-Tage-Woche) = 1.567 Stunden angenommen. Es
gelten die Bestimmungen der HeimPersV. Der soziale Dienst ist in den
45 Minuten Mehraufwand nicht bericksichtigt.
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5 Sozialpolitische Gestaltungsmaoglichkeiten

Kalkulatorische Annahme des Mehraufwandes bei einem Musterhaus
mit 20 leistungsberechtigten Demenzkranken:

Bei der Bewertung der Kosten firr die Realisierung des notwendigen
Betreuungsaufwandes mussen die ldnderspezifischen Gegebenheiten
beriicksichtigt werden. Bereits wahrend der Studie war festzustellen,
dass selbst innerhalb der Gruppe die bestehenden Personalstarken
(abgeleitet aus dem zur Verfligung stehenden Budget) erheblich diffe-
rierten. Als Orientierungswert gehen wir davon aus, dass zur Sicher-
stellung der Leistung durchschnittlich ca. 3,5 zuséatzliche Stellen auf 20
Bewohner notwendig sind. Nach Auswertung der rund 20.000 Beo-
bachtungsaspekte der Studie unter dem Blickwinkel, wer welche Maf3-
nahme in der Versorgung erbracht hat, halten wir die nachstehend auf-
gefuhrte personelle Gewichtung flir angemessen.

45 Minuten x 20 Bewohner x 365 Tage = 328.500 Minuten : 60 = 5475
Stunden : 1567 Stunden = 3,5 zusétzliche Mitarbeiter

Durchschnittliche Kosten: ~ 75.000 DM fur eine ex. Pflegefachkraft x 2 MA
50.000 DM fur eine Pflegehelferinx 1,5 MA
Gesamt: 225.000 DM

Ermittlung der Kosten pro Tag pro Bewohner
225.000 DM : 20 Bewohner : 365 Tage = 30,82 DM

Der Mehraufwand in der Versorgung der leistungsberechtigten De-
menzkranken wirde sich nach dieser Kalkulation mit Durchschnitts-
werten aus dem von uns — mit Unterstlitzung der BFS-Service GmbH in
Kéln — durchgefiihrten Betriebsvergleich bei 30,82 DM bewegen.

Kalkulatorische Annahme der Jahresaufwendungen fir die leistungs-
berechtigten Demenzkranken in vollstationdren Pflegeeinrichtungen:

30,82 DM x (max.) 50.000 Bewohner = 1.541.000 DM pro Tag x 30,42
Tage = 46.877,220 DM pro Monat.

Im Jahr belaufen sich die Ausgaben auf 562.526,640 DM.
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5.1 Vergiitungsvereinbarungen

Basis fur die Vergutungsverhandlungen missen die sachgeméafBen und
notwendigen Versorgungsleistungen sowie deren Qualitat sein. Hier-
Uber sollte die Preisfindung fur leistungsgerechte Entgelte stattfinden.
Diesen Rahmen hat der Gesetzgeber mit § 85 SGB Xl ff. und § 93
BSHG ff. deutlich geregelt, indem er auf den Inhalt, Umfang und die
Qualitat von Leistungen und dessen Vergitung abzielt.

Mit dem Entwurf zum PQsG wird diese Zielrichtung weiter gestutzt. Zu-
kiinftig soll es nach der Intention des Gesetzgebers sogenannte
sLeistungs- und Qualitatsvereinbarungen (LQV)“ (§ 80a Abs. 3 PQsQG)
geben, die als Bindeglied zwischen dem Versorgungsvertrag und der
Vergltungsvereinbarung eine weitere Ausdifferenzierung der Heiment-
gelte vorsehen. Basis fur die LQV sind die Leistungen des situativen
Heimes, wodurch endlich die Abkehr von einer bedarfsorientieren hin zu
einer bedurfnisorientierten Versorgung moglich sein sollte (Bundesmi-
nisterium fur Gesundheit 2000).

Ein gelungenes Beispiel, wie die Pflegeselbstverwaltung aus Kostentra-
gern und Leistungserbringern funktionieren kann, ist die Vereinbarung
in Hamburg Uber die besondere stationdre Dementenbetreuung.’ Hier
konnten sich die Beteiligten auf einen Mehraufwand von 30 Minuten pro
Tag pro Bewohner einigen. Der Personenkreis ist weitgehend identisch
mit dem aus der hier vorgestellten Studie.

Grundlage fur die Hamburger Vereinbarung ist eine fachlich fundierte
Leistungsbeschreibung sowie eine klare Definition des zugangsberech-
tigten Personenkreises, der mit 750 Betroffenen eingegrenzt wurde. Der
Vereinbarung ging zudem ein langer Entwicklungsprozess voraus, in
welchem das Modellprogramm zur stationdren Dementenbetreuung ei-
ne wichtige Rolle gespielt hat.

In Anlehnung an diese Vereinbarung schlagen wir folgende Regelung
zur Vergltung des Mehraufwandes von mobilen, schwerstdementiell
erkrankten Menschen vor:

1. Bei den Leistungen des Mehraufwandes handelt es sich samtlich
um Tétigkeiten, die unter den Geltungsbereich des SGB XI fallen.
Bei den Vergutungsverhandlungen ist der dargestellte Mehrauf-
wand von durchschnittlich 45 Minuten pro Bewohner als besonde-

1 Seit dem 01.01.2001 verfugt auch das Seniorenpflegeheim Polle in Niedersachsen bei einem
Versorgungsvertrag Uber ein gesondertes Entgelt fur die stationdre Dementenbetreuung.
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rer Versorgungsaufwand einzubeziehen und im Versorgungsver-
trag geman § 72 ff. SGB XI. zu verankern.

1.1 Die Kosten fir den Mehraufwand werden zusétzlich zu dem mit
der Einrichtung vereinbarten Pflegeentgelt gezahlt, wenn die Zu-
gangsvoraussetzungen durch das Pflegeheim erfillt und der Be-
wohner anspruchsberechtigt ist. Eine Umverteilung der Kosten auf
alle Bewohner der Einrichtung ist zu verhindern. Grundsatz: Diffe-
renzierung statt Pauschalierung.

1.2 Bei den Leistungen des Mehraufwandes handelt es sich um not-
wendige Versorgungsaufgaben und nicht um Komfortleistungen
oder ZusatzmaBnahmen im Sinne des § 88 SGB XI.

2. Die Sozialhilfetrager sind mit in die Leistungspflicht zu nehmen.

Praktische Umsetzung

Leistungsberechtigt sind nur Demenzkranke, die festgelegte Zugangs-
voraussetzungen erfullen. Wir schlagen hier in Anlehnung an die Ham-
burger Vereinbarung und unsere Studie vor?:

a)

¢ Abklarung der Diagnose Demenz durch einen Facharzt,

e Durchfiihrung des Uhrentestes, des Mini-Mental-State (MMS) so-
wie der modifizierten Cohen-Mansfield Agitation Inventory
(CMAI). Letztere um die Verhaltensauffalligkeiten zu dokumentie-
ren.

Beim Mini-Mental-State diirfen als Zugangsvoraussetzungen nicht mehr
als 9 Punkte erreicht werden.

Die Anwendung der benannten Inventare zur Schweregradeinschétzung
von Demenzkranken kann selbstverstidndlich auch von Pflegefachkréf-
ten erlernt und umgesetzt werden.

b) Grundsatzlich sollte die Pflegestufe Il. oder Ill. vorliegen.

c) Die Demenzkranken missen mobil sein (ausgepragter Bewegungs-
drang), so dass die angebotenen milieutherapeutischen MaBnahmen
angenommen werden kénnen.

d) Es mussen erhebliche Verhaltensauffalligkeiten vorliegen.

2 Eine ausfuihrliche Kommentierung der LQV des Seniorenpflegeheim Polle mit praxisorientierten
Hilfen findet sich in Altenheim 5/2001 ,Vereinbarung mit Modellcharakter”. In Niedersachsen
zeichnen sich auf dieser Grundlage weitere Vereinbarungen ab.
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Die Uberpriifung der Zugangskriterien erfolgt durch den MDK.

Voraussetzungen fiir Pflegeeinrichtungen

1. Bestehendes Konzept fir die Dementenbetreuung

2. RegelméBige Betreuung durch einen Facharzt

3. Eine an den Bedurfnissen von Demenzkranken ausgerichtete Wohn-
und Lebenswelt (Grundsétze der Milieutherapie)

4. Implementierte Arbeitsmethoden: Ansatz zur Beziehungsgestaltung,
Basale Stimulation sowie mindestens ein Ansatz aus dem Bereich
kreative Therapien (Mal-, Musik-, Ergo- und Kunsttherapie)

Nach Abschluss entsprechender Pflegesatzverhandlungen missen die
Pflegeeinrichtungen innerhalb eines angemessenen Zeitraumes nach-
weisen, dass sie die vorgestellten Leistungen zur Betreuung des Mehr-
aufwandes Demenzkranker erbringen.

Zusétzlich ist zu beachten, das der Mehraufwand nur solange zu ver-
giten ist, wie auch die Verhaltensauffélligkeiten bestehen. Wird der
Demenzkranke z.B. immobil, entfallt ein wesentliches Moment zur Be-
grindung des erhdhten Aufwandes.

6 Perspektiven

Mit einer zweiten Studie, fir die derzeit eine finanzielle Férderung be-
antragt ist, streben wir eine Verbreiterung des Datenmaterials zur Uber-
prifung der bisherigen Daten und der hieraus abgeleiteten Ergebnisse
und Annahmen an. Folgende Fragen werden dabei im Mittelpunkt ste-
hen:

1.1 Welchen Einfluss haben die unterschiedlichen Betreuungsmodelle
(integrativ, segregativ und Tagesbetreuung) auf Verhaltensauffal-
ligkeiten bei mobilen, schwerstdementiell erkrankten Bewohnern?

1.2. Wie wirkt sich eine sachgeméfe Beziehungsgestaltung (Kommu-
nikationsform) im Umgang mit Demenzkranken aus?

1.3. Lé&sst sich aus den Fragen 1.1. und 1.2. erkennen, ob bei einer
sachgemafen Betreuung nach einem bestimmten Betreuungsmo-
dell und einem angepassten Milieu langfristig mit einem gleichblei-
benden Personalbestand eine bessere Pflegequalitdt umsetzbar
und der Mehraufwand reduzierbar ist?°

3 Zwischenzeitlich wurde eine Férderung einer zweiten Studie abschlégig beschieden.
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7 Einstufungen und die Bedeutung der
Pflegeklassen

Unabhangig von Vergutungsvereinbarungen besteht fur Pflegeeinrich-
tungen durch die Optimierung von Einstufungen in eine Pflegestufe
bzw. der hiervon abweichenden Zuordnung zu einer Pflegeklasse, die
Médglichkeit, das fir die Personalkosten zur Verfligung stehende Budget
zu erhdhen.

Unstrittig — wie dargestellt — ist, dass die gedeckelten Leistungen des
SGB XI nicht ausreichen, den Mehrbedarf fir die Pflege und Betreuung
von Demenzkranken zu finanzieren. Der enggefasste Pflegebedirftig-
keitsbegriff des Pflegeversicherungsgesetzes beschrankt die Leistungs-
madglichkeiten ausschlieBlich auf den Umfang des Pflegebedarfs bei jenen
gewodhnlich und regelméBig wiederkehrenden Verrichtungen, die § 14
Abs. 4 SGB XI benennt. Diese restriktive Auslegung des anerkennungs-
fahigen Hilfebedarfs ist inzwischen durch die Rechtsprechung gefestigt
worden (Bundessozialgericht, Urt. V. 27.08.98 — B 10 KR 4/97 R).

Pflegeprofessionellen wird die Selektivitat des Pflegebedurftigkeitsbeg-
riffes immer wieder bei der Einstufung des wahrend der Studie unter-
suchten Personenkreises verdeutlicht. Entsprechend der Begutach-
tungsrichtlinien (BRI) bei den Grundzigen zur Feststellung der
Pflegebedurftigkeit hei3t es: ,Eine allgemeine Beaufsichtigung, die Uber
die Sicherung der definierten Verrichtungen (auch zur Vermeidung von
Eigen- und Fremdgefahrdung bei diesen) hinausgeht, z.B. bei umtriebi-
gen Dementen oder geistig Behinderten, ist bei der Feststellung des
Hilfebedarfs nicht zu beriicksichtigen“ (MDS 1997). Die Folgen sind be-
kannt, kénnten jedoch gemildert werden.

Mit § 84 Abs. 2 Satz 3 halt das SGB Xl eine ,Offnungsklausel” vor, die
der zum Teil erheblichen Diskrepanz zwischen der Einstufung von ins-
besondere mobilen schwerstdementiell erkrankten Menschen mit aus-
geprédgten Verhaltensstérungen durch den Medizinischen Dienst der
Krankenkassen (MDK) und dem tatsachlich notwendigen Gesamtver-
sorgungsaufwand dieses Personenkreises bei einer operativen Umset-
zung gerecht werden koénnte (Klie, Schmidt 1998). Demnach kann z.B.
ein Demenzkranker in einer von der Pflegestufe abweichenden Pflege-
klasse eingruppiert werden, wenn der Gesamtversorgungsaufwand
Uber die durch die Pflegestufe beriicksichtigungsfahigen Versorgungs-
leistungen hinausgeht. Erforderlich hierfir ist die gemeinsame Beurtei-
lung durch den MDK und der Pflegeleitung.
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Beispiel: Ein Bewohner wird in die Pflegestufe Il. eingestuft, der Versor-
gungsaufwand geht aber hieriiber hinaus, so erfolgt die gemeinsame
Erstellung eines Pflegeplanes und die Festlegung der Pflegeklasse zwi-
schen MDK und der zusténdigen Pflegefachkraft. Im dargestellten Fall
kénnte, wenn der Aufwand dem entspricht, die Zuordnung zu der Pfle-
geklasse lll. erfolgen, und der Einrichtung wird das entsprechende Ent-
gelt dieser Pflegeklasse vergutet.

7.1 Aktuelle Situation

Bisher hat die dargestellte Offnungsklausel bundesweit kaum eine An-
wendung erfahren. Dies ist einerseits durch Unkenntnis in den Einrich-
tungen zu erklaren, andererseits wird die Zuordnung zu einer Pflege-
klasse zum Teil kategorisch vom MDK mit dem Hinweis verweigert,
dass keine bundeseinheitlichen Ausfihrungsbestimmungen bestinden.
Gelang es dennoch, in Einzelféllen eine Pflegeklasse zu vereinbaren,
verweigerte schlielich der Sozialhilfetrdger die Kostenubernahme fir
die festgelegten BetreuungsmaBnahmen.

Das Bundessozialgericht in Kassel hat in einem aktuellen Urteil vom
10.02.2000 die hier vertretene Auffassung in vollem Umfang bestétigt.
In der Urteilsbegrindung heiBt es: ,Der Grundrechtsschutz der Leis-
tungserbringer I&sst deshalb bei verfassungskonformer Anwendung der
Offnungsklausel in § 84 Abs. Satz 3 SGB Xl nur die Auffassung zu,
dass die Zuordnung eines Pflegebedirftigen zu einer Pflegeklasse
letztlich von dem vom Pflegeheim abzudeckenden Versorgungsauf-
wand im Einzelfall und nicht von der Pflegestufe abhangt, der der Pfle-
gebedurftige zugeordnet ist“. Da im vollstationdren Bereich der Aufwand
fur die Behandlungspflege sowie der sozialen Betreuung bei Einstufun-
gen nicht berucksichtigt wird, sei fur die von § 14 Abs. 4 SGB XI| abwei-
chenden Verrichtungen fur Sozialhilfeempfanger ,gemai § 68 Abs. 1.
Satz 2 BSHG (,,... oder die der Hilfe fir andere Verrichtungen als nach
Abs. 4 bedirfen®) die Leistungspflicht des zustandigen Tragers der So-
zialhilfe gegeben“ (Bundessozialgericht, Urt. v. 10.02.2000 — B 3 P
12/99 R).

Mit diesem Urteil durften sich die Bestrebungen des Bundesministerium
fir Gesundheit, die Pflegeklassen ,bei nachster sich bietender Gele-
genheit ganz aus dem Gesetz zu streichen” (Hausschild 1999), ange-
sichts der vom BSG fir notwendig befundenen verfassungskonformen
Auslegung auBerst schwierig gestalten.
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7.2 Aufstellung einer Pflegeklasse

Grundvoraussetzung fir die Zuordnung zu einer Pflegeklasse ist die Not-
wendigkeit, gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung bezogen auf
den Einzelfall darstellen und begriinden zu kénnen. Hierzu muss eine
fachlich fundierte Pflegeplanung und -dokumentation, die die MafBgaben
des SGB XI mit den Vorgaben der BRi verknupft, vorhanden sein.

Unerlasslich ist zudem das Vorhandensein einer fachérztlichen Diagno-
se der Demenz. Des weiteren sollte durch das Pflegepersonal mittels
geeigneter Testinventare (z.B. der Cohen-Mansfield Agitation Inventory,
CMAI) eine Verhaltensbeobachtung durchgefiihrt worden sein.

Wichtig: Unter Mehraufwand werden die Leistungen verstanden, die
nicht im Zusammenhang mit den unter § 14 Abs. 4 SGB XI genannten
Verrichtungen stehen. Es bedarf einer deutlichen Abgrenzung des
Mehraufwandes bei der Dokumentation. L&uft z.B. eine demenzkranke
Bewohnerin wéhrend der morgendlichen Grundpflege plétzlich (oder
héufiger) aus dem Bad und die Pflegekraft muss sie erneut zuriickfiih-
ren, so ist dieser Aufwand als sogenannter ,Erschwernisfaktor” relevant
far die Einstufung. Er steht im Zusammenhang mit den anerkannten
Verrichtungen des SGB XI. Ist die Bewohnerin aber auBerhalb der an-
erkannten Verrichtungen besténdig auf der Suche nach den eigenen
Kindern oder der Mutter, so sind die hier erbrachten MaBnahmen der
Begleitung und Beziehungsgestaltung als Mehraufwand zu erfassen.

Die Haufigkeit der zusétzlichen Hilfeleistungen richten sich nach der Art
und Schwere der Verhaltensstérungen im Rahmen der Demenzerkran-
kung, den Bedurfnissen, dem Empfinden sowie den spezifischen Erleb-
nissichten des Bewohners. Hier kann u.a. die Biographiearbeit wertvolle
Hinweise liefern.

Bei dem nachstehenden Beispiel betrdgt der téglich nicht berlicksich-
tigte existentielle Mehraufwand in der Betreuung von Herrn Z. durch-
schnittlich 62 Minuten. Da dieser Betreuungsaufwand fiir den Bewoh-
ner im Rahmen der ganzheitlich aktivierenden Pflege existentiell
notwendig ist, besteht flr die erbrachten Leistungen ein gesonderter
Vergitungsanspruch. Diesen gilt es mittels der Zuordnung zu einer
Pflegeklasse durchzusetzen.

Sollte der MDK eine entsprechende Zuordnung zu einer Pflegeklasse
verweigern, bitten sie um eine schriftliche Bestatigung. Alternativ kén-
nen sie den Sachverhalt, sofern eine zweite Mitarbeiterin anwesend ist,
protokollieren und somit sichern.
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Tatsache ist, solange bei Einstufungen trotz Bedarf keine von der Pfle-
gestufe abweichende Pflegeklasse vereinbart wird, findet eine sachge-
maBe Einstufung nicht statt. Der individuelle, existentiell notwendige
Gesamtversorgungsaufwand des Bewohners wird nicht bericksichtigt
und der Versuch, einen moglichen Leistungsanspruch nach § 84 Abs. 2
Satz 3 SGB XI zu realisieren, vorenthalten.

Hier helfen auch nicht Versuche der Zuordnung im Rahmen der Harte-
fallregelung, welche letztlich bestenfalls die Sozialhilfetrdger subventio-

niert, aber nicht das Personalbudget der Einrichtung steigert.

Auffalligkeit/ Sympto- MaBnahme Haufigkeit der | Taglicher
me Stérung, Zeitaufwand
Durchschnitt
1. Unterbrechung des | Einzelfallbezogene MalBnah-
Pflegeablaufes: men:
Suchen nach dem Einflhlsames Gespréach (z.B. 8 x pro Tag 16 Minuten
Zimmer, Eigentum wird | Integrative Validation)
vermisst, Schranke zusatzliche Begleitung und
ausgeraumt Aufsicht
2. Gefahr- und Kon- Flexible Krisenintervention,
fliktpotentiale: einfuhlsames Gesprach,
" Streit schlichten ;
Verbale AuBerungen 2xpro Tag 6 Minuten
gegeniiber Mitbewoh-
nern, lautes Schreien
3. Anhaltende Unruhe: | Begleiten; Versuch, Ruhe- In der Regel
. phasen zu schaffen (Snoe- zwischen
Phasenweise ruhelo- | 7gjen, Basale Stimulation), | 16.00-18.00 | 50 Minuten
ses Umherlaufen Uhr
(auch in andere Zim- oder gezieltes Wandern mit
mer) dem Bewohner im Garten 1 x pro Tag
4. (Siehe Punkt 1.-3.) Zielgerichtete Reizpotenzie-
L rung meint u.a. Antriebe
Bestandiges Su- (Ordnungssinn etc.) kanali-
chen..., etc. sieren und Ressourcen we-
cken:
Biographieorientierte Ange- 2x pro Tag 20 Minuten
bote wie Beschéftigung mit
Handwerkszeug aus dem
Arbeitsleben oder alten
Haushaltsgeraten als Ta-
gesstrukturierung
Gesamtbedarf | 62 Minuten

Die Zeitwerte stellen ein individuelles Beispiel dar. Hierbei handelt es sich nicht um
Durchschnittsanhaltswerte aus dem Leistungsvergleich.
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Sibylle Heeg / Beate Radzey

Modellprojekt: ,,Einfihrung milieutherapeutisch
orientierter Demenzwohngruppen im stationaren
Bereich mit begleitender Evaluation®“ — Projektziele
und Forschungsansatz

1 Ausgangssituation

In zahlreichen Kommunen in Baden-Wurttemberg wird das Problem ei-
ner angemessenen Versorgung Demenzkranker zunehmend stérker
thematisiert. Die Fachéffentlichkeit wie auch die Trager sind sensibili-
siert fir die Notwendigkeit, das Altenhilfesystem im Hinblick auf die
»Herausforderung Demenz* weiterzuentwickeln. Angesichts der hohen
Zahl Demenzkranker in den Pflegeheimen wird bei vielen Trégern er-
kannt, dass eine gemeinsame ,integrative“ Betreuung von Dementen im
mittleren und spaten Stadium einerseits und geistig riistiger Bewohne-
rinnen andererseits in derselben organisatorischen oder sozialen Ein-
heit (Pflegebereich, Station, Wohngruppe) fir beide Bewohnergruppen
und fUr das Personal eher negative als positive Auswirkungen hat. Man
beginnt sich zu &ffnen fur die positiven Erfahrungen mit milieutherapeu-
tisch orientierten Demenzwohngruppen in anderen européischen Lan-
dern (Sozialministerium Baden-Wirttemberg 2000). Eine rasche Um-
setzung scheitert aber oft daran, dass groBe Unsicherheiten bestehen,
wie diese Konzepte unter den hier geltenden Rahmenbedingungen
konkret umzusetzen sind.

Eine von den Antragstellern im Auftrag des Sozialministeriums Baden-
Wiirttemberg durchgefihrte Studie zur Situation der gerontopsychiatri-
schen Versorgung in Baden-Wirttemberg zeigt deutlich, dass auch in
Altenpflegeheimen mit spezifischer Ausrichtung auf die Pflege und
Betreuung Dementer (Tagesbetreuung oder gerontopsychiatrische Sta-
tion) haufig eine groBe Diskrepanz zwischen den propagierten Versor-
gungszielen und der konkreten Praxis zu erkennen ist.

Es fehlen nicht nur klare und operational formulierte Pflege- und
Betreuungsziele, man ist auch unsicher, wie qualitatvolle Pflege und
Betreuung Dementer erfolgreich und effektiv umzusetzen sind. Es feh-
len klare Vorstellungen Uber die notwendigen baulichen Bedingungen,
die richtige Milieugestaltung, den angemessenen Umgang mit den de-
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mentiell Erkrankten, die notwendige Qualifikation des Personals, die Art
des Personaleinsatzes und die Mdglichkeiten der Umsetzung einer mi-
lieutherapeutisch orientierten Tagesstruktur (Teilnahme der Bewohne-
rinnen an der Essenszubereitung, offen zugéngliche Therapieklchen
und Wohnbereiche) unter Berucksichtigung der geltenden Brandschutz-
und Hygieneauflagen.

Die Umsetzung der Konzepte wird aber vor allem erschwert durch den
Mangel an demenzspezifisch qualifiziertem Personal und durch die vor-
herrschende Orientierung auf somatische Pflege.

2 Handlungsbedarf

Angesichts der geschilderten Situation erscheint es dringend notwen-

dig:

1. Den Pflegeeinrichtungen Impulse zu geben, eine angemessene Pfle-
ge und Betreuung Dementer in Wohngruppen mit milieutherapeuti-
scher Ausrichtung anzubieten.

2. Die Pflegeeinrichtungen zu beraten, wo — ausgehend von einer ein-
zelfallbezogenen Problemanalyse — Verdnderungen eingeleitet wer-
den sollten (z.B. Umbau, Umgestaltung, Umorganisation, Qualifizie-
rungsprogramm, Personalauswahl, Belegungspolitik usw.).

3.Den Prozess der Umorientierung kompetent zu moderieren (durch
externen ,change agent®).

4. Systematische, Uiber den Einzelfall hinausgehende Erkenntnisse tber
erfolgreiche Strategien der Umsetzung und zu erreichende Verbesse-
rungen zu gewinnen (begleitende Evaluation).

5. Wissenschaftlich abgesicherte Daten lber die Effekte von Demenz-
wohngruppen zu sammeln und auszuwerten.

6. Umsetzungsbarrieren zu identifizieren und abzubauen (z.B. Organi-
sationsstruktur, Personalaufwand, Heimaufsicht, Hygiene- und Brand-
schutzanforderungen).

7.Dazu beizutragen, die notwendigen Randbedingungen fir einen
dauerhaften Erfolg zu schaffen (Kommune, Kostentrager).

8. Laufend interne Qualitatssicherung und Erfahrungsaustausch zwi-
schen den am Modellprojekt Beteiligten Einrichtungen zu sichern.

9. Die gewonnenen Erkenntnisse laufend in die Fachdiskussion auf
kommunaler, Landes- und Tragerebene einflieBen zu lassen.
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3 Projektziele

Das Projekt ,Einfihrung milieutherapeutisch orientieter Demenzwohn-
gruppen® verfolgt drei Ziele:

e die Verbesserung der Versorgung Demenzkranker in Baden-
Wirttemberg durch Einflhrung von Demenz-Wohngruppen in funf
Pflegeeinrichtungen,

« die Entwicklung und Erprobung von Interventionsprogrammen ins-
bes. zur Personalqualifikation,

¢ die vergleichende Evaluation der Effekte dieser Intervention auf Be-
wohner und Personal.

Zieldimension: Einfiihrung stationsintegrierter Demenzwohn-
gruppen

Die Einrichtung von homogen belegten Demenzwohngruppen erfolgt in
vier Féllen durch Umwandlung von bisher integrierten Pflegeplatzen in
bestehenden Pflegeeinrichtungen. Die Gruppe soll als kleine Wohn-
Einheit (bis maximal 15 Platze) innerhalb eines gréBeren Pflegebe-
reichs betrieben werden (vgl. Konzept Cantou oder Hausgemeinschaf-
ten). Es werden vor allem mobile Demenzkranke im mittleren und
schweren Stadium mit herausfordernden Verhaltensweisen, keine Be-
wohner mit leichter Demenz und unauffalligem Verhalten in die Wohn-
gruppe aufgenommen.

Dieser konzeptionelle und organisatorische Wandel soll durch externe
Moderatoren (Projekiteam als ,change agent®) begleitet werden, die
Uber interne Fortbildung den Prozess der Umorientierung moderieren,
die Konzepte vor Ort prazisieren, demenzangemessene Betreuungs-
formen eindben, die notwendigen organisatorischen und baulichen Ver-
anderungen vorschlagen und Kriterien fur die Belegung der Wohngrup-
pe entwickeln. In einem Fall (Stuttgart-Kaltental) werden zwei
Wohngruppen neu eingerichtet.

Durch das Konzept der stationsintegrierten Demenzwohngruppe durfte
die Gefahr der Stigmatisierung und Ausgrenzung geringer sein als bei
groBen Demenzstationen oder gar Spezialeinrichtungen. Wenn in der
Demenzwohngruppe auch einige Platze fir Tagesbetreuung angeboten
werden, kann hochst flexibel auf die wechselnde Zahl von Bewohnerln-
nen mit Indikation fir die Demenzwohngruppe reagiert werden. Das
Konzept ist auch flr kleine Pflegeheime im Iandlichen Raum geeignet.
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Zieldimension: Entwicklung von Programmen zur
Organisationsentwicklung insbes. zur Personalqualifikation

Die groBte Barriere fur die Umsetzung qualitatsvoller Betreuungskon-
zepte fir Demente liegt nach lbereinstimmender Einschatzung der Ex-
perten beim Personal. Es ist schwierig, das richtige Personal zu finden
(Rekrutierungsprobleme wegen Negativimage und hoher Belastung),
die notwendige Qualifikation aufzubauen (Defizite bei Aus- und Fortbil-
dung, Desinteresse) und die Bereitschaft zur Umorientierung von einer
pflegeorientierten zu einer betreuungsorientierten Konzeption zu we-
cken (Angst vor ,Verrlcktheit”, Nahe, Kérperkontakt etc.).

Das Projekt zielt darauf, Konzeptentwicklung und Verédnderung von un-
ten nach oben zu initiieren, das heil3t auf der Ebene der unmittelbaren
Bezugspersonen der Demenzkranken (des Personals) anzusetzen. Es
wird ein Programm zum ,Training on the job“ entwickelt, das durch
Fortbildung, Supervision und andere Anreize unterstiitzt wird. Die Erfah-
rung zeigt, dass es nicht nur um Kenntniserwerb (iber Demenz (z.B. im
Rahmen einer Fortbildung), sondern um einen Einstellungswandel des
gesamten Pflegeteams und um eine Anpassung der Rahmenbedingun-
gen geht, wenn eine nachhaltige Verbesserung erreicht werden soll. Ei-
ne wichtige Rolle spielt dabei das Belastungserleben. Es wird ange-
nommen, dass der Zugewinn an Kompetenz und Wissen und die
homogene Bewohnerzusammensetzung zu einem Abbau der wahrge-
nommenen Belastung flhrt.

Zieldimension: Erkenntnisgewinn durch Evaluation

Bei der vergleichenden Evaluation wird vor der Intervention und einige
Monate nach der Einfuhrung der Demenzwohngruppe die Entwicklung
des Zustandes der Bewohnerlnnen verfolgt und die Betreuungssituation
beurteilt. Dazu wird Uber ein standardisiertes Instrument sowohl die Le-
bensqualitat der Bewohner (Dementia Care Mapping) als auch das Be-
lastungserleben des Personals erfasst. Ergdnzend wird durch Ver-
knipfung von Daten aus anderen Forschungsprojekten ein Vergleich
mit einer integriert betreuten Kontrollgruppe angestrebt.

Ergéanzend werden die baulichen und organisatorischen Veranderungen
(vorher-nachher) und die Umsetzungsprobleme erfasst und die Reakti-
onen auf diese Milieuverdnderungen dokumentiert. Es sind zu folgen-
den Fragen Hinweise zu erwarten:
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e Welche Personalstruktur, Qualifikation und Einsatz (z.B. hauswirt-
schaftliches Personal als Betreuungsperson) bewahren sich?

¢ Welche baulichen Bedingungen und welche Milieugestaltung ist un-
bedingt notwendig, was ist glinstig, was sollte vermieden werden?

+ Welche Tagesstruktur, Betreuungskonzepte, therapeutischen Ange-
bote bewéhren sich?

« Wie kann die medizinische Versorgung, insbes. die Zusammenarbeit
mit Hauséarzten und Neurologen verbessert werden?

e Wie kann auf die unterschiedlichen Auspragungen der Demenz
(nach Stadium, aber auch persénlichkeits- und biographieabhangig)
angemessen therapeutisch reagiert werden?

¢ Kann eine hdhere Lebensqualitat fur dementiell Erkrankte erreicht
werden, ohne héhere Kosten zu erzeugen?

Referenzobjekt flr die Evaluation ist das im Februar 2001 in Betrieb
gehende Zentrum fir Alzheimerkranke in Stuttgart-Kaltental, das tber
eine idealtypische Architektur (zwei Wohngruppen fur je 12 Bewohne-
rinnen), eine anspruchsvolle Betreuungskonzeption und eine ver-
gleichsweise hdéhere Personalausstattung verfigen wird. Es wird u.a.
auch der Frage nachgegangen werden, ob auch unter weniger idealen
Bedingungen (d.h. geringeren Kosten) vergleichbare Erfolge erzielbar
sind.

4 Beteiligte Einrichtungen

Stuttgart/Gradmann-Haus

idealtypischer Neubau mit Tagespflege und 2 stationdren Wohngruppen
fir je 12 Bewohner, organisatorisch mit benachbartem Pflegeheim zu-
sammengeschlossen, nur mobile Bewohner mit mittlerer und schwerer
Demenz

Stuttgart/ Lothar Christmann Haus

Zweibund mit Zentrum in der Mitte, groBe Terrasse, Demenzwohngrup-
pe mit 14 Platzen, organisatorisch mit Pflegebereich auf anderem Ge-
schoss zusammengeschlossen

Plochingen/Johanniterstift

Dreibund mit Rundlauf und Blickbezug zur Halle (akustisch abge-
schirmt), groBe Terrasse, Wohngruppe fir 14 Bewohner, organisato-
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risch mit Wohnbereich fiir 24 leicht Demente auf demselben Geschoss
zusammengeschlossen

Mannheim/Wichernhaus

Einbund mit Zentrum in der Mitte und Aufenthalt am Flurende, kleine
Terrasse, Wohngruppe fir 13 Bewohner, organisatorisch mit Wohnbe-
reich auf demselben Geschoss zusammengeschlossen

Jestetten/Kreisaltenpflegeheim

denkmalgeschutzter Bau, Zweibund mit engem Flur mit Sackgassen-
problem, zentraler Essbereich, Wintergarten und Terrasse, zwei Wohn-
gruppen zu je 10 Bewohnern

Mannheim/lda-Scipio- Heim

Zweibund, Zentrum in der Mitte, groBe Terrasse, Wohngruppe flur 15
Bewohner, organisatorisch mit Pflegebereich auf anderem Geschoss
zusammengeschlossen (Nachriickerprojekt)

In allen Wohngruppen werden mobile mittel und schwer Demente auf-
genommen, die vorher im selben Haus integriert betreut wurden.

5 Interventionsprogramm und Qualitatsmerkmale

Ziel der Intervention ist es, in Bezug auf die Milieudimensionen Bau,
Betrieb und Betreuung zu erreichen, dass bestimmte fiir alle Einrichtun-
gen geltende Qualitdtsanforderungen erfillt sind. Ausgehend von einer
Problemanalyse in jedem Einzelfall werden die notwendigen Interventi-
onen (Umbau, Umorganisation, Qualifizierung) eingeleitet. Es handelt
sich also nicht um eine standardisierte Intervention, sondern um den
Versuch, durch auf die jeweils vorgefundene Situation abgestimmte In-
terventionen in allen Hausern &hnliche Milieubedingungen zu erreichen.

Qualitatsmerkmale bauliches Milieu

In Bezug auf die raumliche Struktur muss gegeben sein:

e Mobglichkeit zur Abgrenzung des Bereichs der Wohngruppe (nicht
geschlossen gefiihrt),

e raumliche Autarkie, d.h. alle notwendigen Raume sind innerhalb der
Wohngruppe
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e Uberschaubare Wegefllhrung ohne Verzweigungen, ,entscharfte”
Flurenden oder Rundweg

Der Umbau bzw. die Umgestaltung orientiert sich dariber hinaus an
folgenden Zielen:

Wahrnehmung und Orientierung unterstiitzen

Sicherheit und Geborgenheit bieten

Privatheit ermdglichen

Sozialkontakte férdern

Anregungen bieten ohne Uberforderung

Kompetenzen erhalten

Moglichkeit zur Selbstbestimmung und Kontrolle bieten
Bezug zum bisherigen Lebenszusammenhang ermdéglichen

Die folgende Matrix zeigt wichtige Gestaltungsanforderungen, die grau
unterlegten sollen in allen Einrichtungen umgesetzt werden.
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Qualitatsmerkmale soziales Milieu

Ubergeordnetes Ziel ist die Entwicklung eines demenzgerechten, indivi-
duell modifizierenden Pflege- und Kommunikationsstils. Dies bedeutet
in bezug auf die Interaktion des Personals

¢ genaue Beobachtung von Bewohnerverhalten
e Wissen uber demenzspezifische Interventionstechniken
o Flexibilitat, Intuition, Kreativitat

Im Hinblick auf die Struktur der Gruppe soll eine méglichst homogene
Zusammensetzung in bezug auf Stadium, Verhalten und Bedurfnislage
erreicht werden. Die Gruppe soll nicht mehr als 15 Personen umfassen.

Qualitdtsmerkmale der Organisation

Ubergeordnetes Ziel ist die Anpassung der organisatorischen und be-
trieblichen Rahmenbedingungen an die Bewohnerbedirfnisse. Dazu
gehdren:

o flexible Tagesstruktur (Aufstehen, Essen, Schlafen gehen)

e demenzgerechte, individualisierte Pflegeplanung

e bewohnernahe Leistungserbringung bei der Hauswirtschaft insbes.
Kochen in der Gruppe

In Bezug auf das Personal soll erreicht werden:

e Motivation und Arbeitszufriedenheit durch Operationalisierung der
Pflege- und Betreuungsziele

¢ Ausschdpfen der unterschiedlichen Kompetenzen und Potentiale der
Mitarbeiter

o Sicherstellung des Informationsflusses (Qualitat und Inhalte)

Literatur
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Martina Schaufele, Siegfried Weyerer

Modellprojekt: ,,Einfihrung milieutherapeutisch
orientierter Demenzwohngruppen im stationaren
Bereich mit begleitender Evaluation® —
Studiendesign und Methoden

1 Einleitung

In Deutschland sind gegenwértig nahezu 13 Millionen Menschen Uber
65 Jahre alt. Demographischen Prognosen zufolge wird die Zahl der
Alteren bis 2040 um weitere 4 Millionen steigen, wobei erwartet wird,
dass der Anteil der Hochbetagten tberproportional anwéchst. Eines der
bedeutendsten medizinischen, ékonomischen und sozialen Probleme,
die durch diese Bevélkerungsentwicklung entstehen, ist die Versorgung
der zunehmenden Zahl von Demenzkranken (Bickel 1999). Da gleich-
zeitig das familiare Pflegepotential abnimmt und sich auch kinftig deut-
lich reduzieren wird, missen insbesondere die Einrichtungen der statio-
néren Altenhilfe mit einer erhdhten Nachfrage und einer erheblichen
Mehrbelastung durch demente alte Menschen rechnen. Eine aktuelle
epidemiologische Studie in der Stadt Mannheim, die auf einer Zu-
fallsauswahl von 20 Alten- und Pflegeheimen basierte, ergab, dass
Demenzen bereits heute der mit Abstand wichtigste Grund flir einen
Heimeintritt im Alter sind (siehe auch Weyerer et al. in diesem Band).
Im Gegensatz zu der weit verbreiteten Auffassung, dass die groBBe
Mehrheit der Demenzkranken bis zum Lebensende im h&uslichen Um-
feld versorgt wird, erbrachten neuere Langsschnittstudien, dass zwei
Drittel bis drei Viertel aller Betroffenen im Laufe der dementiellen Er-
krankung in ein Pflegeheim Ubersiedeln (zu einem Uberblick siehe Bi-
ckel 1999). Derzeit kann man davon ausgehen, dass von den rund
700.000 Heimplatzen, die in Deutschland angeboten werden, etwa
300.000 von Personen mit einer mittelschweren oder schweren De-
menz belegt werden.

Neben den fortgeschrittenen kognitiven Beeintrachtigungen weist ein
hoher Anteil der demenzkranken Heimbewohner psychiatrische Sym-
ptome und Verhaltensauffalligkeiten auf, wie Halluzinationen, Schlafsto-
rungen und Aggressivitat, die sowohl die Betroffenen selbst als auch die
Pflegepersonen sowie die nicht dementen Heimbewohner erheblich
belasten und die Lebensqualitat bedeutend einschranken (siehe Weye-
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rer et al. in diesem Band). Untersuchungsbefunde, wie die der Mann-
heimer Studie, weisen darauf hin, dass die meisten stationdren Ein-
richtungen noch véllig unzureichend auf diese Bewohnergruppe vor-
bereitet sind. Es mangelt an spezifischen Versorgungskonzepten, an
geeigneten baulichen Voraussetzungen, an gerontopsychiatrisch ge-
schultem Personal sowie an pflegeorganisatorischen und anderen
institutionellen Bedingungen, die den Bedurfnissen dementer alter Men-
schen entsprechen. Eine Ausdifferenzierung der stationdren Versor-
gungsangebote in Deutschland, einschlieBlich einer begleitenden Eva-
luation der Verénderungen, ist deshalb dringend geboten.

Vor dem Hintergrund der zunehmenden Versorgungsprobleme wurden
vor allem in den letzten beiden Jahrzehnten die Anséatze fir den Um-
gang und die Betreuung dementer alter Menschen weiterentwickelt
(siehe die Beitrdge von Archibald, Radzey, Heeg und Wojnar in diesem
Band). Nach Klingenfeld & Bruder (1997, S. 3) ,qgibt es kaum ein Gebiet
in der Medizin und Pflege, in dem eine ahnliche Aufbruchstimmung ent-
standen ist“. Die wichtigsten Versorgungskonzepte flr den stationdren
Bereich lassen sich unter dem Oberbegriff ,Milieutherapie” zusammen-
fassen, der sowohl spezifische Umgangs- und Kommunikationsweisen,
eine demenzgerechte Gestaltung der rdumlichen Umgebung als auch
spezielle organisatorische und tagesstrukturierende MaBBnahmen integ-
riert. Wahrend in anderen Landern, insbesondere in den USA, den Nie-
derlanden, Schweden, Frankreich und GroBbritannien die praktische
Umsetzung von institutionellen Versorgungskonzepten fir Demenz-
kranke bereits vorangeschritten ist, beispielsweise im Rahmen speziel-
ler Pflegebereiche (,special care units“) und von Wohngruppenkonzep-
ten (,Anton Pieck-hofje“, ,Gruppboende®, ,Cantou®, ,Domos Unit“), gibt
es in Deutschland erst vereinzelt Einrichtungen, die solche innovativen
Ansétze realisieren.

2 Das Modellprojekt ,,Einfihrung milieuthera-
peutisch orientierter Demenzwohngruppen im
stationdren Bereich mit begleitender Evaluation®

Das Modellprojekt ,Einfuhrung milieutherapeutisch orientierter De-
menzwohngruppen im stationdren Bereich mit begleitender Evaluation®
soll diesem Defizit entgegenwirken und die bedarfsgerechte stationare
Versorgung Demenzkranker in Deutschland férdern. Es wird von der
Erich und Lieselotte Gradmann-Stiftung in Kooperation mit der Sozial-
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planung in Baden-Wirttemberg e.V. durchgefiihrt und im Rahmen des
Modellprogramms ,Altenhilfestrukturen der Zukunft“ des Bundesministe-
riums far Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFuJ) finanziert.
Das Sozialministerium des Landes Baden-Wirttemberg sowie die
Gradmann-Stiftung beteiligen sich ebenfalls an der Finanzierung des
Modells. Die Arbeitsgruppe Psychogeriatrie des Zentralinstituts flir See-
lische Gesundheit Mannheim zeichnet fiir die quantitative wissenschaft-
liche Evaluation des Projekts verantwortlich. Ziel des Modellprojekts ist
es, die Versorgung von Pflegeheimbewohnern, die an fortgeschrittenen
Demenzerkrankungen leiden, zu verbessern, indem stationsintegrierte
Demenzwohngruppen mit milieutherapeutisch orientiertem Betreuungs-
konzept innerhalb einer bestehenden Einrichtung bei laufendem Betrieb
neu geschaffen werden. Die Intervention zielt im wesentlichen auf die
baulichen und pflegeorganisatorischen Bedingungen, die den Bedurf-
nissen Demenzkranker angepasst werden sollen, sowie auf die Schu-
lung des Pflegepersonals im Umgang mit dieser Bewohnergruppe
(MaBnahmen und Konzeption des Projekts sind in dem Beitrag von
Heeg, Radzey et al. in diesem Band ausfuhrlicher beschrieben). Die
Zielgruppe fur das Modellprojekt wurde in Anlehnung an die ,Rahmen-
vereinbarung Uber die besondere stationdre Dementenbetreuung in
Hamburg“ definiert:

Vorliegen einer mittelschweren bis schweren Demenzerkrankung in
Verbindung mit einer schweren oder drei leichteren Verhaltensauf-
falligkeiten nach dem Cohen-Mansfield Agitation Inventory (Cohen-
Mansfield 1996), erhaltene Gehfahigkeit, nicht moribund.

Es konnten vier stationdre Pflegeeinrichtungen gewonnen werden, bei
denen Wohngruppen mit jeweils 10-15 Bewohnern, die die Kriterien der
Zielgruppe erflllen, stationsintegriert eingerichtet werden sollen. Dar-
Uber hinaus wird das Alzheimer-Zentrum Stuttgart (Gradmann-Haus
Kaltental) als Referenzeinrichtung mit Idealbedingungen in die Evaluati-
onsstudie mit einbezogen. Bei letzterer Einrichtung ist mit einer Beteili-
gung von 24 Bewohnern zu rechnen.

2.1 Das Design der begleitenden Evaluation

Obwohl Nitzlichkeit und Effektivitdt eines solchen milieutherapeutisch
orientierten Versorgungsansatzes auf der Hand zu liegen scheinen, ist
seine Wirksamkeit wissenschaftlich noch nicht ausreichend belegt (Kurz
1998). Offen ist ebenso die Frage, welche Probleme bei der Imple-
mentation unter den bestehenden Rahmenbedingungen auftreten und
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inwieweit den klnftigen Anforderungen damit Rechnung getragen wer-
den kann. Um diese Fragen zu beantworten und um den Verantwortli-
chen aus Politik, Sozial- und Gesundheitswesen eine ausreichende
Entscheidungsgrundlage fir die kinftige Ausgestaltung der institutio-
nellen Versorgung Demenzkranker zu liefern, wird das Modellprojekt
begleitend evaluiert. Nach Cook & Matt (1990) erfordert eine aussage-
kraftige Evaluation ein experimentelles — oder zumindest ein quasiexpe-
rimentelles — Kontrollgruppendesign, indem

o die Personen den Versorgungsbedingungen per Zufall zugewiesen
werden

e parallel eine Kontrollgruppe unter den herkdmmlichen Versorgungs-
bedingungen untersucht wird

e angemessene Kriterien zur Beschreibung und Beurteilung der Ef-
fekte definiert werden

« standardisierte Erhebungsinstrumente eingesetzt werden, die auch
quantitative Verfahren einschlieBen.

Einige dieser Kriterien, insbesondere die randomisierte Zuweisung
zu den Versorgungsbedingungen sind unter den gegebenen Voraus-
setzungen nur schwer zu realisieren. Unverzichtbar ist deshalb eine
ausreichend grof3e Kontrollgruppe, die zumindest die Bildung paralleli-
sierter Stichproben erlaubt. Ohne Kontrollgruppe kdnnen etwaige Ver-
anderungen und positive Effekte bei den Personen in der Modellbedin-
gung nicht zwingend auf deren Wirksamkeit zurlckgefihrt werden
(diese kdénnten auch durch andere Faktoren verursacht sein). Dies gilt
umso mehr fur demenzkranke Personen; denn die erhebliche Dynamik
des Krankheitsbildes kann mégliche Effekte des Modells tberlagern.

Fur die Evaluation des vorliegenden Modellprojekts wurde ein Langs-
schnitt-Kontrollgruppen-Design  mit mehreren Erhebungszeitpunkten
gewahlt. Die Zuweisung der Bewohner (aus der Zielgruppe der Heim-
bewohner, die die Kriterien der Hamburger Rahmenvereinbarung erful-
len) in die neu zu schaffenden Wohngruppen soll, wenn mdéglich, per
Zufall erfolgen. Zur Bestimmung der Effekte der InterventionsmafBnah-
men auf die Bewohner sollen die Teilnehmer der Modellwohngruppen in
den einzelnen Heimen zu einer Stichprobe zusammengefasst und mit
einer Kontrollgruppe von Bewohnern unter herkémmlichen Versor-
gungsbedingungen verglichen werden. Die Kontrollgruppe soll diesel-
ben Zielkriterien wie die Modellgruppe erfillen und mit identischem In-
strumentarium in denselben zeitlichen Abstdnden untersucht werden.
Die Auswirkungen der Interventionen auf das Pflegepersonal sollen
mittels des entsprechenden Designs untersucht werden.
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Aufgrund der komplexen und zeitaufwendigen MaBnahmen in der Mo-
dellgruppe einerseits (bauliche und organisatorische Veradnderungen
sowie SchulungsmaBnahmen fir das Pflegepersonal) und der be-
grenzten personellen Ressourcen im Projektteam andererseits, missen
die Interventionen sukzessive, d.h. fir jede der insgesamt funf beteilig-
ten Einrichtungen gesondert, erfolgen. Die Gesamtdauer des Projekts
belduft sich deshalb auf drei Jahre.

2.1.1 Zieldimensionen und Erhebungsinstrumente

Die zentralen Ergebnisvariablen des Modellprojektes, bei denen auf-
grund der geplanten Interventionen Verdnderungen erwartet werden,
sind

¢ Wohlbefinden und Lebensqualitdt der demenzkranken Bewohner in
den Modellwohngruppen

¢ Belastungserleben und Beanspruchung beim geschulten Pflegeper-
sonal.

Ausgehend von den erwarteten vielschichtigen Effekten, die nicht nur
das Befinden der Bewohner und der Pflegekréfte betreffen, wird bei der
Datenerhebung multimodal vorgegangen. Das bedeutet, dass unter-
schiedliche Informationsquellen (Bewohner, Pflegepersonal, Pflegedo-
kumentation, geschulte Beobachter) und Erhebungsmethoden (quanti-
tative und qualitative Verfahren) einbezogen werden. Diese
Vorgehensweise tragt auch den Besonderheiten, die sich bei der Unter-
suchung von Demenzkranken ergeben, Rechnung (eingeschrénkte
Auskunftsfahigkeit, geringere Belastbarkeit, Multimorbiditat der Betrof-
fenen). Die Erhebungsinstrumente umfassen verschiedene Verfahren
im Rahmen der klinischen Demenzdiagnostik, wie das SIDAM (Zaudig
& Hiller 1996), das Clinical Dementia Rating (Hughes et al. 1982) und
das Neuropsychiatric Inventory (Cummings 1997) sowie das DCM -
Dementia Care Mapping (Bradford Dementia Group 1997) und die
NOSGER - Nurses' Observation Scale for Geriatric Patients (Brunner &
Spiegel 1990) zur Erfassung von Wohlbefinden und Lebensqualitét bei
Demenzkranken. Zur Einschatzung kérperlicher und psychischer Be-
lastungen beim Pflegepersonal werden des weiteren ein noch in der
Entwicklung befindliches Belastungs- und Beanspruchungs-Screening
und das CES-D (Hautzinger 1988) eingesetzt.
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2.1.2 Schematischer Ablaufplan der Evaluationsstudie fiir die
Modellgruppe (fiir jedes Heim gilt derselbe Ablauf)

1. Allgemeine Information des Pflegepersonals, der Bewohner, Ange-
hérigen bzw. Betreuer

a) Screening aller Bewohner des jeweiligen Heimes zur Identifika-
tion der Zielgruppe fiir das Modell (Definition der Zielgruppe in
Anlehnung an die ,Rahmenvereinbarung Uber die besondere
stationdre Dementenbetreuung in Hamburg“: Vorliegen einer
mittelschweren bis schweren Demenzerkrankung in Verbin-
dung mit einer schweren oder drei leichteren Verhaltensauffal-
ligkeiten nach dem Cohen-Mansfield Agitation Inventory, er-
haltene Gehfahigkeit, nicht moribund)

b) wenn mdglich, Zufallszuweisung der Bewohner zur Modell-
Wohngruppe (aus der identifizierten Zielgruppe)

2. Information der Bewohner, Angehdrigen, Betreuer
3. Vordem Umzug

a) Ausfuhrliche Datenerhebung in bezug auf die ausgewéhlten
Modell-Bewohner (klinische Demenzdiagnostik, arztliche Ver-
sorgung, Medikamente, NOSGER, Dementia Care Mapping)

b) Einschatzung kérperlicher und psychischer Belastungen beim
Pflegepersonal (Belastungs- und Beanspruchungs-Screening,
CES-D)

c) verkirztes Umwelt-Assessment (baulich, organisatorisch und
sozial, einschlieBlich Dienstplananalyse)

4. Umzug der =zuféllig ausgewdahlten Bewohner in die Modell-
Wohngruppe

QualifizierungsmaBnahme fiir das Pflegepersonal

Qualitatszirkel, eventuelle Nachschulung fiir das Personal

Nach Abschluss der QualifizierungsmaBnahme einschlieBlich
Nachschulung (etwa 8 Wochen nach Umzug) Datenerhebung in
bezug auf die Modell-Bewohner (Teile der klinischen Demenzdia-
gnostik, &rztliche Versorgung, Medikamente)

8. Nachuntersuchung (etwa 16 Wochen nach dem Umzug)

a) Ausfuhrliche Datenerhebung bei den Modell-Bewohnern (Teile
der klinischen Demenzdiagnostik, arztliche Versorgung, Medi-
kamente, NOSGER, Dementia Care Mapping)

b) Einschatzung kérperlicher und psychischer Belastungen beim
Pflegepersonal (Belastungs- und Beanspruchungs-Screening,
CES-D)

C) Verkirztes Umwelt-Assessment (baulich, organisatorisch und
sozial, einschlie3lich Dienstplananalyse)

No o
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Zusammenfassung der Diskussion

GroBer Konsens unter den Experten

Unter den anwesenden Experten zeigte sich bei den Diskussionsrunden
ein deutlicher Konsens in grundséatzlichen Punkten wie z.B. differen-
zierte Betrachtungsweise der Erkrankten, personenzentrierter Ansatz in
der Versorgung und Betreuung, Ausrichtung der Pflege und Betreuung
auf den Aspekt der Lebensqualitét, Rolle und Bedeutung von speziali-
sierten Demenzpflegebereichen, Anerkennen der anderen Realitéat des
Erkrankten etc.

Das Ausbleiben kontroverser Debatten und das hohe Niveau der fachli-
chen Diskussion mindete in den Wunsch nach einer thematischen
Weiterflhrung dieser Veranstaltung. Es bestand die Forderung, ein Fo-
rum zu schaffen, das die Méglichkeit zum fachlichen Erfahrungsaus-
tausch sowie zum Dialog zwischen Forschung und Praxis bietet. Im
Rahmen weiterer méglicher Veranstaltungen solle eine Fortfihrung
wichtiger Themen wie z.B. Leistungserfassung und Qualitatsbewertung
ermoglicht werden. Weiterfihrend sollen solche Veranstaltungen im
Sinne einer Konsenskonferenz die Zielsetzung verfolgen, konsensfahi-
ge Aussage als generelle Leitlinien fir die Versorgung und Betreuung
dementiell erkrankter Menschen zu formulieren.

Die Entwicklung und Verabschiedung von ,consensus statements® wer-
de in den Vereinigten Staaten bereits seit einiger Zeit stark forciert. Dort
gibt es zum Beispiel ein ,consensus statement zur medikamenttsen
Behandlung von Demenzkranken, das schon vor Jahren in den flihren-
den Zeitschriften veréffentlicht wurde und von dem viele Impulse aus-
gingen. Deutschland hinke in der Vereinbarung solcher verbindlicher
Schritte noch hinterher. Die Deutsche Gesellschaft flir Gerontopsychi-
atrie plane in Deutschland etwas &hnliches fiir die medizinische Be-
handlung. Parallel dazu sollten auch im Bereich der psychosozialen
Versorgung entsprechende Pflécke gesetzt werden.

Personenkreis der verhaltensauffalligen Dementen mit erh6htem
Betreuungsaufwand

Der Ansto3, ein Konsenspapier zu verabschieden, wurde von einem
Teilnehmer aufgegriffen, der den Vorschlag einbrachte, einen Konsens
zu folgender Aussage zu erreichen: Es gibt eine Bewohnergruppe, die
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etwa 20% der Demenzkranken in stationdren Einrichtungen umfaft und
bei der ein erhdhter Betreuungsbedarf indiziert ist. Nur flr diesen Per-
sonenkreis sei ein erhdéhter Finanzierungsbedarf notwendig, nicht fur
alle Demenzkranken in den stationdren Einrichtungen.

Allerdings konnte unter den Anwesenden kein Konsens zu dieser Aus-
sage erreicht werden. Im wesentlichen standen dem zwei Einwande
entgegen:

Bedenken beziiglich der Konzentration auf eine Untergruppe

Bei einigen Teilnehmern bestand die Befurchtung, dass zum jetzigen
Zeitpunkt der Gesamtdiskussion zum Thema dementielle Versorgung,
die Heraushebung einer Untergruppe in bezug auf eine besondere
Betreuung eine Verkirzung des Problems darstelle. Zunéchst sei es
wichtig, den Ansatz einer differenzierenden Betrachtungsweise der Er-
krankten weiterzufiihren und genauer zu erfassen, welche spezielle
Gruppen im stationdren Bereich vorkdmen und welchen Versorgungs-
bedarf diese haben. Gleichzeitig misse auch beschrieben werden, wel-
che Effekte erreicht werden kénnen, wenn die Betreuung bedarfsge-
recht erfolgt.

Es gehe aber natlrlich auch darum, dass Demenz Uberhaupt erkannt
und ein geeigneter Umgang bzw. Behandlung von Demenzerkrankten
umgesetzt werde. Wenn man das — auch unter Kostengesichtspunkten
— so darstelle, als ob nur ein geringer Teil einen besonderen Betreu-
ungsbedarf habe, sei dies eine unangemessene Verkirzung.

Keine empirisch abgesicherten Zahlen

Unter den Anwesenden bestand zwar Einigkeit dariber, dass ein be-
stimmter Personenkreis unter den Erkrankten aufgrund der auftreten-
den Verhaltensstérungen einen erheblich héheren Versorgungsbedarf
aufweist. Allerdings konnte kein Konsens dariiber gefunden werden,
wie hoch der Anteil dieses Personenkreises letztendlich sei. Ein ,con-
sensus statement” sei erst moglich, wenn diese Zahlen vorlagen. In Ba-
den-Wirttemberg sei eine Studie geplant, in der dieser Frage nachge-
gangen werde, da es sich in der Summe ja um einen betrachtlichen
Finanzierungsbedarf handle.
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Verbesserungen im Bereich der Diagnostik

Die in den Vortrédgen beschriebene differenzierende Betrachtungsweise
der Erkrankten und der personenzentrierter Ansatz, der Uber das me-
dizinische Verstédndnis der Demenz hinausgeht, wurde von den Teil-
nehmern des Kolloquiums begriBt. Eine adéquate Versorgung setze
jedoch auch eine qualifizierte Diagnose voraus. Diese bilde die Grund-
lage fur weiteres Assessment. Dazu bestinden in Deutschland noch
erhebliche Defizite.

Hierzu einige Fakten: Es gibt in Deutschland etwa 30 universitare Ge-
dachtnisambulanzen, die mit relativ strengen Diagnosekriterien arbei-
ten. Deren Kapazitdten reichen jedoch nicht aus, den Bedarf an Dia-
gnostik abzusichern. Ein Problem l&dge im regionalen Ungleichgewicht in
der Ansiedlung der Ambulanzen. Insgesamt zeigten Studien, dass le-
diglich 25 % der dementiell Erkrankten wéhrend des Krankheitsverlaufs
von einem Facharzt untersucht werden.

Daraus folge, dass zur Zeit die Schlusselrolle bei der Diagnostik den
Hausarzten zukommt. Die Statistiken hierzu sehen folgendermafen
aus: Wenn man alle in Deutschland zugelassenen Hausérzte als Basis
nimmt und die Anzahl der Personen darauf bezieht, bei denen eine
ziemlich klare Demenz-Diagnose vorliegt (also etwa 1,2 Millionen Men-
schen), kommt man auf etwa 25 Patienten mit mittlerer bis schwerer
Demenz pro Hausarzt. Viele Hausérzte seien mit ihrer Aufgabe Uberfor-
dert, da ihnen das entsprechende Fachwissen fehle.

Ergdnzend wurde berichtet, dass beim BMBF die Einrichtung eines
Demenznetzwerkes beantragt wurde. Dadurch sollen Verbesserungen
im Bereich der Friiherkennung erreicht werden. Die Gedéchtnisambu-
lanzen sollen mit den Facharzten und den Hauséarzten vernetzt werden,
damit die Hausérzte in der Lage sind, zumindest einigermalBen zuver-
lassige Diagnosen zu machen. Ein Weg, der in England bereits erfolg-
reich erprobt wurde, war die Herausgabe von Richtlinien zur Diagnostik
an die Hausérzte. Die Hausarzte hatten dann die Funktion von ,gate-
keepers*® fur die weitere Behandlung u.U. auch in Gedachtnisambulan-
zen.

Férderung der Versorgungsforschung und Transfer der
Ergebnisse in die Praxis

Von allen Teilnehmern wurde begriBt, dass der Bereich der Versor-
gungsforschung thematisiert wurde. Insgesamt wurde als notwendig
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gesehen, zur Absicherung von bestimmten Entwicklungen Versor-
gungsforschung durchzufliihren, um die Diskussionen auf ein empirisch
abgesichertes Fundament zu stellen.

Zunehmend stérker werde bei diesen Projekten eine enge Verknipfung
zwischen Forschung und Praxis erreicht. Forscher sédhen die Bedeut-
samkeit ihrer Ergebnisse flr die Praxis, gleichzeitig wachse in den Ein-
richtungen die Bereitschaft zur Nutzung der Forschungsergebnisse flir
die eigene Weiterentwicklung.

Dazu trage auch die Entwicklung von Erhebungsinstrumenten wie zum
Beispiel das Dementia Care Mapping bei, die gleichermaBen fir wis-
senschaftliche Studien wie fir die Praxis von Interesse seien.

Wesentlich fir eine Verbesserung der Qualitédt der Versorgung sei die
Umsetzung neuer Erkenntnisse in den Einrichtungen und dort insbe-
sondere die Sensibilisierung der Mitarbeiter. Das entscheidende sei, ob
sich in so einem Milieu allmédhlich, eine Suchhaltung, eine experimen-
tierfreudige Einstellung entwickele, die z.B. die Pflegenden in die Lage
versetzt, Krisen rechtzeitig zu erkennen und Degenerationsverlaufe
rechtzeitig zu unterbrechen.

Der stationare Bereich als Impulsgeber

In der stationédren Versorgung dementiell erkrankter Menschen sei in-
zwischen eine groBe Dynamik zu erkennen, der ambulante Bereich da-
gegen lage noch sehr im Argen. Es sei zu hoffen, dass vom stationaren
Bereich in Zukunft AnstéBe auch in bezug auf die Verbesserung der
ambulanten Versorgung ausgehen wiirden. SchlieBlich werde nach wie
vor der Uberwiegende Teil der Betroffenen zu Hause mit Unterstitzung
der Angehorigen betreut. Diese hatten weniger Méglichkeiten, sich
fachliche Hilfe zu holen als der stationare Bereich.
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