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Geleitwort

zur deutschsprachigen Ausgabe

Nach wie vor fehlt es an einer schliissigen
Theorie, um das Phanomen ,,Demenz, das
neuerdings als ,neurokognitive Storung”
bezeichnet wird, umfassend zu verstehen,
und daraus gut belegte Interventionen fiir
den Umgang mit Menschen mit einer De-
menz ableiten zu konnen. Weil es die Erkla-
rung fiir die Demenz(en) offenbar noch nicht
gibt, tut es gut, wenn ein Autor wie Paul T. M.
Smith einen kundigen Uberblick iiber die
verschiedenen Ansétze zum Verstehen von
Demenz bietet. Nebst dieser Ubersicht bietet
er einen weiteren fruchtbaren Ansatz an, um
Menschen mit Demenz besser zu verstehen.
So beschreibt er Menschen mit Demenz als
Anpassungskiinstler, die durch eine Vielzahl
duflerer und innerer Verdnderungen unter
Stress geraten und fiir sich, mit dem Handi-
cap einer neurokognitiven Storung im Ge-
péck, einen Weg suchen, um sich an diesen
Veranderungen anzupassen und die damit
verbundenen Belastungen zu bewiltigen.
Dieser ,,Stress-Coping-Adaptions-Ansatz“
hilft Pflegefachpersonen Merkmale einer
neurokognitiven Storung besser zu verste-
hen. Dieser liegt nach Smiths Ansatz, eine
verringerte Stresstoleranzschwelle zugrunde,
die bedingt ist durch eine verringerte zere-
brale Integrations- und Adaptationsfahigkeit.
Diese neurokognitive Storung erschwert es
Menschen mit einer Demenz, Reize an-
gemessen wahrzunehmen, ihnen stimmige

Bedeutungen zuzuweisen und Reaktionen
sinnvoll zu koordinieren. Die Folgen dessen
konnen Pflegende jeden Tag in Form von
Verhaltensweisen beobachten, die durch ko-
gnitive und soziale Unzuginglichkeit ge-
kennzeichnet sind, als ruheloses Umbher-
gehen erscheinen, gewalttitig, agitiert oder
angstlich wirken; Verhaltensweisen, die ab-
sichtslos scheinen, auf sozialen Riickzug oder
Vermeidungsverhalten schliefden lassen oder
die zwanghaft wirken.

Auch wenn Smith mit diesem Ansatz
nicht eine umfassende Losung bietet, um
Menschen mit Demenz und ihren Angehori-
gen verstehen und begleiten zu konnen, so
beschreibt er doch ein wertvolles Set an
Werkzeugen, die es kundigen Pflegenden er-
lauben, ihr Repertoire an Verhaltensweisen,
um stressreduzierende, Adaptation und Co-
ping fordernde Interventionen zu erweitern.
Mit diesen Werkzeugen konnen Pflegenden
beim ,,Seiltanz mit der Demenz“ helfen,
Menschen mit einer Demenz ein Netz zu
spannen, das sie stabilisiert, tragt und auf-
fangt, wenn sie zu fallen drohen.

Bern, im Juli2016
Jiirgen Georg, Sylke Werner,
Katharina Steinhauer
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Der Prozess des Wiederherstellens einer durch
Stress gestorten Homdostase wird als Anpas-
sungsreaktion bezeichnet. Dieser Prozess wird
so genannt, weil er dem Organismus ermoglicht,
sich dem Einfluss von Stressoren anzupassen.
Aus der Peripherie und verschiedenen Hirn-
abschnitten kommen Stresssignale zusammen
und aktivieren das Stresssystem. Einen aktivier-
ten Zustand des Systems kennen wir als Stress.
Dies kann zur Erschopfung der Reserven der
an der Anpassungsreaktion beteiligten Systeme
fiihven, was sich wiederum an verschiedenen
Krankheiten zeigt.

Verschiedene Menschen reagieren auf die-
selben Stressoren unterschiedlich. Eine kurz-
fristige Exposition gegeniiber demselben Stressor
fiihrt bei willensstarken und emotional stabilen
Individuen zu Stress, der relativ rasch wieder
abklingt. Bei Menschen mit geringerer emotio-
naler Stabilitdt hdlt er tendenziell ldnger an.

Dieses Buch entstand aus fast 30 Jahren des
Arbeitens und Lebens mit Menschen, die
mit Demenz leben, und deren Familien so-
wie aus den vergangenen 20 Jahren des Ma-
nagens und Coachens von Personal im Ver-
mitteln besserer Pflegeerfahrungen.

Vor allem entsteht dieses Buch fast
15 Jahre nach einem urspriinglichen Essay
(hier als Kapitel 5 veroffentlicht), der mir
meine erste akademische Qualifikation in
Demenzpflege einbrachte. Die Arbeit ent-

stand nach einer Ausbildung in Psychothera-
pie, Gruppenpsychotherapie und vor allem
nach einer Master-Qualifikation in Neuro-
linguistischem Programmieren (NLP) und
indirekter klinischer Hypnose, die meine
Pflegequalifikationen erginzten.

Nach fast 15Jahren als examinierter
Krankenpfleger wurde mir klar, dass ich -
ahnlich dem Klempner, der stets das Leck
zu finden sucht - Jahre damit verbracht
hatte, nach Menschen zu suchen, die ich
sreparieren” konnte. Die Ausbildung in ver-
schiedenen Pflegephilosophien erdffnete
mir plotzlich eine Welt von Alternativen. Ich
hoffe, dieses Buch tut dasselbe fiir Sie.

Als ich begann, die grofderen Zusam-
menhange zu sehen und eine Menge unter-
schiedlicher Sichtweisen hinzugewann, er-
kannte ich, dass es bei dem, was zu tun war,
nicht darum ging, Menschen zu ,,reparieren,
sondern eher darum, ,,alles andere” aus dem
Weg zu raumen und jenen Menschen zu er-
moglichen, zu ,,sein” oder, genauer gesagt,
»zuwerden”.

In diesem Buch geht es daher darum,
Dinge aus dem Weg zu riumen!

Demenz ist ein Stressor. Selbst in seiner
glinstigsten Form ist das Demenzsyndrom
eine Quelle zunehmender Belastung der
korperlichen und emotionalen Ressourcen
eines Individuums. Diese stete Herausforde-
rung fithrt zu einem Zustand von chro-

© 2016 by Hogrefe Verlag, Bern
Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus: Paul T.M. Smith, Stressreduzierende Pflege von Menschen mit Demenz, 1. Auflage



14 Vorwort

nischem Stress, hiufig durchbrochen von
einer Reihe zunehmend akuter Stress-
episoden.

In jhrer Reinform kann Demenz aus ei-
ner regelmafiigen Reihe katastrophaler, akut
belastender und stressgeladener Erfahrun-
gen bestehen. Linderung und Erholung von
der ,Belastung® erweisen sich als schwer
realisierbar, wenn sich die jeweils geforderte
Umgebung und ,,Pflege” nicht ihren sich ver-
andernden Bediirfnissen entsprechend an-
passen und entwickeln. Schlieflich wird die
Person iiberfordert und zieht sich aus dem
Leben zuriick.

Der Demenzprozess kann daher das All-
tagserleben zur akuten Belastung machen.
Ich halte ihn fiir eine Herausforderung, die
sich durch sachgerechten und rechtzeitigen
Input Fiirsorgender (Familie, Fachperson
etc.) in hohem Mafe modifizieren lasst und
bei dem der Fiirsorgevertrag ausgehandelt
wird, um sowohl die Wiirde als auch die Le-
bensqualitit zu bewahren.

An erster Stelle kann dieser ,,neue Ver-
trag“ damit beginnen, dass wir unsere Hal-
tung beziiglich dessen dndern, was Men-
schen, die mit Demenz leben, erreichen
konnen, und was nicht, und sodann, indem
wir die Art und Weise dndern, in der wir an-
schlieflend Pflege planen und leisten. Die
Formulierung ,,an Demenz Leidende“ wer-
den Sie auf diesen Seiten nicht finden.

Die stressgeladenen Erfahrungen des
Lebens mit Demenz schaffen eine unertrig-
liche Belastung psychischer und physischer
Systeme und durch ebendiesen fortlaufen-
den Angriff auf die Ressourcen eines Indivi-
duums beginnen diese Systeme - wie wir
zeigen werden - zu versagen.

Dieser Kreislauf von Aktivierung, Co-
ping und schliefdlichem Versagen fiihrt eine
Person in eine Abwirtsspirale, die zu oft
falschlich fiir die ,Auswirkungen der De-
menz" gehalten wird. In Wirklichkeit ist dies
haufig nicht der Fall, wie dieses Buch dar-
zustellen hofft. Dieser Kreislauf kann - so-
bald er erst einmal verstanden wird - etwas
sein, das sich durch diejenigen verhindern

oder grofstenteils abmildern lasst, welche die
Person unterstiitzen.

Dieses Nicht-mehr-imstande-Sein des
menschlichen Systems, mit den zunehmend
belastenden Herausforderungen des tigli-
chen Lebens zurechtzukommen, ist unter
Umstdnden auch eine der wichtigen Variab-
len, welche die dramatischen Unterschiede
der Uberlebensfihigkeit zwischen Men-
schen, die mit Demenz leben, erklart, und
selbst wenn dies nur eine Moglichkeit dar-
stellt, miissen wir unbedingt zu helfen ver-
suchen.

Die Priamisse des Anpassungsreaktions-
ansatzes ist einfach: Mit Demenz lebende
Menschen werden oft entméichtigt und
tibermafig ,,beschiitzt“, was zu Abhangig-
keit und dem Verlust von Selbstvertrauen
und Leistungsfahigkeit fiihrt. Umgekehrt
lasst man Menschen mit Demenz oft mit
Aufgaben, Umfeldern sowie sozialen und
emotionalen Anforderungen umgehen und
ringen, zu deren erfolgreicher Bewiltigung
sie nicht mehr geriistet sind. Dies fiihrt zu
Stress, Leiden und zum Versagen von Co-
ping und Gedeihen.

In diesem Buch wird argumentiert, dass
Fiirsorgende, die mit soliden Kenntnissen
iiber Demenz, liber personen-fokussierte
Prozesse und mit Wissen iiber die Wirkungen
von Stress und - wenn man sich nicht darum
kiimmert - dessen katastrophale Folgen ge-
wappnet sind, wirklich etwas zur Lebensqua-
litdt jener, die mit Demenz leben, beitragen
konnen. Weiter behaupte ich, dass sich die
Erfahrungen der mit Demenz Lebenden ver-
bessern lassen, wenn man mit solidem Wis-
sen Uber ganzheitlich personen-zentrierte
Ansitze und mit dem Bewusstsein unserer
»eingebauten” Fahigkeit, uns zu adaptieren
und auszurichten, geriistet ist, wihrend man
ihnen ,,Dinge aus dem Weg raumt*.

Indem die professionelle Pflege- bzw.
Betreuungsperson ihre Rolle beim Befihi-
gen, Adaptieren und Ausrichten versteht,
kann das Leben mit einer der Demenzen
selbst im gefiirchteten Pflegeheim zu einem
werden, das sich leben und geniefden lasst.
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In diesen Kapiteln wurden die Ergeb-
nisse zahlreicher Disziplinen aus Fiirsorge
und Sozialwissenschaft zusammengetragen
und mittels eines Systemmodells syntheti-
siert, um aufzuzeigen, wie wir die lebens-
bedrohende Reaktion auf den ,,Stress des
Demenzerlebens bekdmpfen konnen. Dies
lasst sich durch die Akzeptanz und Integra-
tion einiger einfacher Prinzipien erreichen,
und wir zeigen, wie wir das Flirsorgeumfeld
durch Anwendung ebendieser Prinzipien
optimieren konnen.

So gilt fiir Stress beispielsweise ein ein-
faches Prinzip: Zu viel Stress - schlecht; zu
wenig Stress - schlecht; Stress, der (intern
oder extern kontrolliert) Wachstum und
Adaptation ermoglicht und fordert - optimal.
(Beachte: Wir alle brauchen etwas Stress, da
wir ohne ihn stagnieren und den einzig
stressfreien Zustand - den Tod - erreichen
wiirden.)

Beim Anpassungsreaktionsansatz geht
es um einfache Prinzipien, wie das oben ge-
nannte, und er ist als biopsychosozialer An-
satz zu sehen, der aus einem ,personen-
fokussierten Bezugsrahmen® heraus funk-
tioniert.

Der hier vorgeschlagene Ansatz und die
Prinzipien bedienen sich der Arbeit von
Lazarus, Sapolsky und anderen modernen
Stressforschern und mochten zeigen, dass
eher die Fihigkeit eines Individuums zur
Einschitzung eines Stressors als die Natur
des Stressors selbst die Reaktion bestimmt.
Vermag eine Person nicht einzuschitzen,
wann ein Stressor einsetzt und wann er en-
det, kann der nachfolgende Vigilanzzustand
Minuten bis Stunden (und bisweilen linger)
anhalten und ein im Wesentlichen notwen-
diger und guter Prozess kann destruktivund
letztlich lebensbedrohend werden.

Die Pramisse lautet, dass alle Coping-
Mechanismen eines Systems, das eine Zeit
lang unter Stress steht, schliefSlich tiberfor-
dert und erschopft sind, wie schon 1936 von
Selye vermutet. Wie die spatere Forschung
gezeigt hat, ist dies an sich jedoch nicht die
wahre Ursache stressbedingter Krankheit. In

Vorwort 15

Wirklichkeit ist es die standige Adaptation
des Systems, welche die Coping-Fahigkeiten
erschopft, und es ist dieses stete Streben,
sich zu ,adaptieren®, das sich negativ auf alle
Aktivititen des tiglichen Lebens auswirkt.

Versuchen Sie, sich an eine Situation zu
erinnern, in der Sie selbst in einer stressgela-
denen Situation standen, aus der Sie keinen
Ausweg sahen. Sie wussten nicht, wann es zu
einer Losung und damit zur Erleichterung
kommen wiirde. Waren Sie imstande, eine
Zeit lang klar zu denken? Waren Sie in der
Lage, vorwarts zu schauen auf bessere Zei-
ten? Konnten Sie auch nur durch den Tag
kommen, ohne Dinge fallen zu lassen, sich an
Mobeln zu stoflen oder einer geliebten Per-
son ,,den Kopf abzureifRen”? Waren Sie ner-
v0s, konnten Sie schlafen, gingen Sie ruhelos
aufund ab - gab es grofdes Zahneknirschen?

Dieses Unvermogen, den Stressor sowie
dessen Ausmaf$ und eventuelle Dauer ein-
zuschitzen, fitlhrt dazu, dass mentale und
physische Ressourcen eingesetzt werden,
deren Umfang, gemessen an den tatsiachlich
erforderlichen, bisweilen vollig unangemes-
sen ist. Und ebendieser Kreislauf wird, falls
regelmiflig wiederholt, unglaublich de-
struktiv flir die physische wie psychische
Funktion.

Wie Thnen aus Ihren eigenen Stress-
erfahrungen vielleicht noch erinnerlich, fallt
es Thnen nach einer Weile schwer, ,,klar zu
denken®. Zwar wird die Kognition durch
schweren Stress anfanglich gescharft, durch
unaufhorlichen oder wiederholten Stress
und das anschliefdende Stromen von Stress-
hormonen im Korper jedoch erheblich und
negativ beeintrachtigt. Fiigen wir diese nicht
nachlassende oder regelmiflig wiederholte
Belastung bei jemandem hinzu, der mit De-
menz lebt, so haben wir eine Naturkatastro-
phe geschaffen, die nur auf ihren Ausbruch
wartet.

Dieser destruktive, abwirts gerichtete
Kreislauf lasst sich unter- oder gar durch-
brechen, indem diese grundlegenden Prinzi-
pien verstanden und kompensierende und
adaptive Pflegeprogramme (der individuelle
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Plan oder ,,Pflegeplan) konzipiert werden.
Diese Grundideen, aus denen der Anpas-
sungsreaktionsansatz besteht, beziehen er-
heblichen Optimismus aus der 25 Jahre alten
»Remenz“-Theorie, die zwar auflerhalb (und
flir einige sogar innerhalb) der Demenz-
Community umstritten ist, jedoch in der
Praxis nichtsdestoweniger immer und im-
mer wieder belegt wurde.

Remenz (Kitwood, 1987) wurde postu-
liert als eine Theorie zur Beschreibung der
beobachteten ,Verbesserung” kognitiver Fa-
higkeiten, der Stimmungslage sowie der
Coping-Mechanismen bei Individuen, die
mit Demenz leben, und eines damit verbun-
denen Nachlassens herausfordernder Ver-
haltensweisen, sobald Veranderungen in ih-
ren physischen und sozialen Umgebungen
vorgenommen und toxische Elemente re-
duziert oder beseitigt wurden.

Umstritten ist die Theorie nur deshalb,
weil sich die ,,Demenz* der Person natiirlich
nicht im physikalischen Sinne (durch Neuro-
regeneration, erneutes Wachstum verloren-
gegangenen Gewebes usw.) bessert, die Aus-
wirkungen der Remenz im Hinblick auf
Verhalten, Stimmungslage und Kommunika-
tion jedoch deutlich zu beobachten und
messbar sind.

Diese positiven Effekte treten meiner
Beobachtung nach dann auf, wenn sich die
Anforderungen an die Coping-Fahigkeit der
Person und ihre Mittel, ihnen zu entspre-
chen, decken und in der Folge Belastungen
beseitigt werden, denen nicht mehr addquat
begegnet werden kann.

Die zentrale Pramisse diese Buches lau-
tet daher: Werden die negativen, toxischen
Stressoren des Lebens in sozialen und bauli-
chen Umfeldern beseitigt oder, besser noch,
extern kontrolliert, kann sich die Person
selbst umso besser mit den wahren Auswir-
kungen der ,,Demenz” beschiftigen. Dann

kann sie wiederum fiir die Hilfe, die ihr zur
Verfligung steht, empfianglicher und leichter
ansprechbar sein und produktiver und gliick-
licher leben.

Die Botschaft dieses Buches ist eine un-
glaublich einfache und positive: Sie besagt,
dass mit Demenz lebende Menschen ein
besseres Leben fiithren konnen, und dass
sich dieses Leben verbessern lasst, wenn wir
alle darauf hinarbeiten. Als professionelle
Pflegeperson, Familienmitglied oder Freund
mit nur geringen Kenntnissen, aber viel
Hoffnung konnen Sie etwas Positives bewir-
ken und dieses Buch gibt Ihnen hoffentlich
ein wenig davon.

Das zentrale Ziel der Pflege und Versor-
gung dreht sich letztlich sicher darum, fiir
Lebensqualitit und nicht fiir Quantitét im
Sinne von Jahren zu sorgen, auch wenn sich
das eine unausweichlich auf das andere aus-
wirkt.

Ein kleiner Hinweis zur Warnung: Eini-
ges in diesem Buch mag Ihnen provokant, ja
sogar ketzerisch gegeniiber der in der ,,De-
menzpflege und -flirsorge” herrschenden
Lehre erscheinen. Es ist ein sehr komplexes
Thema, das wir zu verstehen suchen, aber
ich habe versucht, es einfach zu halten. Weil
ich Sie fiir den Kauf dieses Buches und Thren
Wunsch nach Erweiterung Thres Wissens
und Thres Pflege- und Fiirsorgehorizonts in
hohem Maf3e respektiere, habe ich mir zu
Herzen genommen, was Albert Einstein uns
lehrt: ,Mache die Dinge so einfach wie mog-
lich - aber nicht einfacher.”

Jetzt ist es an Thnen - gehen Sie hin und
verbessern Sie jemandes Leben! (Ach ja, und
nebenbei: Schaffen Sie alles andere aus
dem Weg.)

Paul T.M. Smith
Oktober 2012
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Demenz hat viele gut dokumentierte Aus-
wirkungen auf die Betroffenen und eine der
fiir Beobachter auffalligsten ist ihre Wirkung
auf Gedachtnis und Kognition (den Prozess
des Denkens). Auch Emotionen erscheinen
unter Umstanden ungeziigelt oder unange-
messen und in Kombination konnen diese
Effekte zu einem Zustand erhShter Anspan-
nung fithren, der wiederum in Verhaltens-
weisen mundet, die andere herausfordernd
finden (Taten, Handlungen), oder umge-
kehrt zu einer Wendung nach innen oder
scheinbaren Introspektion und einem Riick-
zug aus dem Leben (Unterlassungen), die fiir
Dritte ebenso herausfordernd sind.

Oft konnen mit einer zu Demenz fithren-
den Erkrankung Lebende veridnderte und
herausfordernde Verhaltensweisen zeigen,
die in Wirklichkeit viel mehr mit den Aus-
wirkungen ihrer Umgebung und ihrer Pflege
als mit den eigentlichen im Gehirn und sei-
nen funktionellen Systemen auftretenden
physikalischen Verdnderungen zu tun haben.
Die inneren Auswirkungen dieser dufderlich
sichtbaren ,,Reaktionen® werden ein ohne-
hin belastetes und alterndes Korpersystem
noch zusatzlich belasten.

Fachleute betrachten Demenz auf unter-
schiedliche Weise. Die jlingste Debatte hat
sich jedoch auf die Validitit des nihilisti-
schen ,,medizinischen Modells“ im Gegen-
satz zum ,,personen-zentrierten Modell der

Demenz konzentriert, das in den 1980er-
und frithen 1990er-Jahren durch Sozialpsy-
chologen und klinische Psychologen, wie
Gilleard (1984) und Stokes (1986), sowie vor
allem Tom Kitwood (1992) bekannt gemacht
wurde, der an der Universitat Bradford die
auflerst einflussreiche Bradford Dementia
Group griindete.

In einer vereinfachten Ubersicht beste-
hen diese beiden Positionen darin, dass das
medizinische Modell den im Gehirn auftre-
tenden Schaden als zentral fiir alle im
,Krankheits“verlauf auftretenden Veriande-
rung sieht. Im Gegensatz dazu betrachtet
die ,,neue Kultur die Verdnderungen in der
Person als zumindest in gleichem Mafe
durch die Verdnderungen ihrer sozialen und
psychologischen Positionierung geschaffen.
Diese Positionierung erweist sich als not-
wendig, um mit dem physischen Voran-
schreiten der Krankheit umzugehen, und als
Coping-Mechanismus, um den sich ver-
andernden Haltungen und Wertvorstellun-
gen der Gesellschaft gegeniiber der Dia-
gnose zu begegnen.

Nach fast 30 Jahren des Pflegens und
Fiirsorgens oder des Konzipierens von Pflege
halte ich es fiir eine gefihrliche Position, zu
glauben, es gebe fiir alles und erst recht fiir
die Pflege und Fiirsorge bei Demenz immer
nur einen Ansatz, und eine Kombination der
beiden obengenannten Positionen (sowie
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die Verwendung einer Reihe dazwischenlie-
gender Modelle) erscheint als der einzige
Weg, um sicherzustellen, dass die Person
nicht durch personliche oder politische
Agenden marginalisiert wird.

Das Aufkommen des biopsychosozialen
Modells hat das Entstehen einer Zwischen-
position erst ermoglicht und fiir die Zukunft
des Pflegens und Fiirsorgens steht zu hoffen,
dass die noch verbleibenden Puristen in eine
eher mittlere Handlungsposition gelenkt
werden. Im Sinne des amerikanischen Psy-
chotherapeuten Milton H. Erickson gespro-
chen sollten wir nicht versuchen, Menschen
in unsere Modelle einzupassen, sondern bei
Bedarf neue Modelle schaffen.

In diesem Buch soll eines solcher Mo-
delle bzw. solch ein Ansatz vorgestellt wer-
den, der unter Umstinden besonders fiir
Pflegeheime von Relevanzist. In diesem An-
satz wird akzeptiert, dass es polarisierte Po-
sitionen gibt, jedoch wird versucht, eine
weitere, mehr multidimensional vermittelte,
gemeinsame Plattform hinzuzufiigen. Es ist
ein Ansatz, in dem der Mensch als ein aus-
gewogenes System und eine dynamische
Kraft akzeptiert wird, die innerhalb anderer
Systeme existieren. Menschliche Systeme
werden sowohl von inneren als auch von du-
eren Dynamiken betroffen und die Pflege
erkennt dies seit mindestens 5o Jahren an
(Neuman, 1982), daher sind wir als Profes-
sion gut positioniert, um fiir solch ein System
der Demenzpflege einzutreten.

Insbesondere werden in diesem Buch die
Begrifflichkeit Stress und ihre Auswirkungen
auf die mit einer Demenz lebende Person
sowie auf die funktionellen Systeme von
Pflegeheimen und daraufbetrachtet, wie wir
uns als Pflegende anpassen konnen, um das
Beste aus beidem herauszuholen.

Dieser ,System““-Ansatz wird vielen Fach-
personen bereits vertraut sein und sollte auch
bei denen, die sich mit dem entstehenden
Sozialfiirsorgemodell auskennen, etwas an-
klingen lassen.

Es ist auch ein Ansatz fir das ,,Hier und
Jetzt“, da wir in GrofRbritannien einschlief3-

lich des Pflegesektors in eine Periode akuter
Austeritit eintreten: Mit der Anwendung
dieser Prinzipien sind keine exzessiven Kos-
ten verbunden - es bedarf lediglich der Be-
miihung und Uberzeugung.

Die Ideen zur Anpassung von Pflegepro-
zessen und physischen Umfeldern wurden
sorgfiltig mit den verschiedenen Regulie-
rungsstandards in England, Schottland und
Wales abgeglichen. Sie wurden tiberpriift
hinsichtlich der Art, in der ,,Ergebnisse jetzt
in England unter Beriicksichtigung des
Health and Social Care Act (2008) und der
verschiedenen Regularien (2010) gemessen
werden, die das Gesetz und die Einfithrung
von Inspektionsstandards in Nordirland ab-
decken. Weiterhin wurden sie verbessert
durch die Aufnahme von Prinzipien aus den
Leitlinien des ,,National Institute for Health
and Clinical Excellence (NICE/SCIE,
2006) und dem ,Everybody’s Business-
Prozess, und ich habe auch die ,National
Dementia Strategy for England®, Living Well
with Dementia (DH, 2009), und deren be-
nachbarte Strategien in Grofbritannien und
Europa berticksichtigt. Ferner decken sich
die Prinzipien mit dem Dienstleistungsver-
besserungsprogramm ,Quality Dementia
Care in Care Homes" der Alzheimer Society
(Royal College of Nursing, 2002) und um-
fassen Best-Practice-Handlungsempfehlun-
gen aus dem ,,Evidence-based Approaches for
Improving Dementia Care in Care Homes"
Programm, dem VIPS-Programm zur Ver-
besserung der Demenzpflege (Brooker,
2010) und dem ,, Building on Strengths“-Pro-
gramm zur Unterstiitzung, zur Pflegepla-
nung und zum Risikoassessment bei Men-
schen mit Demenz (Sheard, 2003).

Dies ist kein wissenschaftliches Lehr-
buch, enthilt jedoch notwendigerweise me-
dizinische Begriffe und Beschreibungen, die
im Allgemeinen bei ihrer Einfiihrung erlau-
tert werden. Die pflegende bzw. fiirsorgende
Person muss Grundwissen dariiber haben,
wie Gehirn und Korper funktionieren, wenn
sie in Ordnung sind, und wie sie durch
Krankheit beeintrachtigt werden.

© 2016 by Hogrefe Verlag, Bern
Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus: Paul T.M. Smith, Stressreduzierende Pflege von Menschen mit Demenz, 1. Auflage



Zu wissen, wie aufregend das mensch-
liche Potenzial ist, und zu verstehen, wo je-
nes Potenzial seinen Sitz hat, wird Thnen
helfen, die in Threr Pflege bzw. Fiirsorge Be-
findlichen vielleicht nicht mehr als Ansamm-
lungen zu ,managender Probleme und
Symptome, sondern vielmehr als Personen
mit vielen Stiarken und Potenzialen zu sehen
und danach eher ,,mit ihnen zu arbeiten” als
»ihnen Dinge anzutun®.

Ich glaube, Sie sollten stets die Person zu
finden und zu verbessern suchen. Manchmal
geht die Person verloren oder wird durch die
»Symptome" der ,Krankheit“ verborgen. In
einer guten Demenzpflege sind wir jedoch
stets der Detektiv, der nach Hinweisen sucht
und bestrebt ist, den dufderen Schein zu be-
seitigen, um das essenzielle menschliche
Wesen unter der Diagnose zutage zu for-
dern. Ergreifen Sie die Gelegenheit, sich fiir
einen modernen Sherlock Holmes oder eine
moderne Miss Marple zu halten und all die
Hinweise der Person zu ,entdecken®, die
verzweifelt darauf hofft, dass Sie sie zusitz-
lich zu der Diagnose finden.

Kapitel 1 fithrt ein in den biologischen Be-
reich der Demenz, in das, was der Begriff
selbst umfasst, in diagnostische Kriterien,
mogliche Ursachen, Privalenz, Symptome
und haufige Formen der Demenz, zusammen
mit einer kurzen Erdrterung des Gehirns und
seiner Organisation. Die biologische Grund-
lage der Demenz wird beleuchtet, indem die
Auswirkungen der Alzheimer-Krankheit auf
das Gehirn und seine untereinander verbun-
denen Systeme untersucht werden.

Wir bestehen jedoch nicht nur aus Ge-
hirn, sondern sind individuelle Menschen,
Einzelpersonen, die in unterschiedlichen
sozialen Settings funktionieren und inter-
agieren. In Kapitel 2 werden daher die psy-
chologischen und sozialen Bereiche der
Demenz erortert. Die verschiedenen Mo-
delle moderner Demenzpflege werden un-
tersucht und zusammen mit positiven und
negativen Aspekten der Demenzpflegepra-
xis und einer Ubersicht der verschiedenen
therapeutischen Interventionen wird die
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Theorie des auf die ganze Person fokussier-
ten Fiirsorgens - der sogenannte personen-
zentrierte Ansatz - vorgestellt. In Kapitel 3
wird diese Ubersicht fortgesetzt durch Be-
trachten der Fortschritte von Therapien in
Richtung einer modernen Demenzpflege
sowie der Prinzipien, die der heutigen Pflege
zugrunde liegen.

In Kapitel 4 betrachten wir eingehend
die Rolle von Stress und im Besonderen die
Reaktionen der mit Demenz Lebenden so-
wie adaptive Pflegemodelle.

Als Kapitel 5 prasentiere ich dann eine
etwas liberarbeitete Version meines Essays
iber die Anpassungsreaktion (,Dementia
and the effects of stress and unattended
emotion upon the human system®). Er be-
handelt die Folgen von Stress fiir jene, die
mit Demenz leben, und die Art, wie sich
Stress durch Strategien adaptiven Reagie-
rens handhaben und lindern lasst.

In den abschlief3enden drei Kapiteln geht
esum das in Kapitel 5 dargelegte Material. So
wird in Kapitel 6 die Betrachtung von Stress
und Demenz, Stressabbau, systemischem
Denken und der Anwendung eines Anpas-
sungsreaktionspflegeprogramms fortgesetzt.
Gertlistet mit einem Verstindnis der Rolle
von Stress miissen wir stindig nach Wegen
suchen, um die negative Vigilanz durch Ma-
nipulation der sozialen und baulichen Um-
felder zu kompensieren. Dies sind Bereiche,
die wir kontrollieren konnen und die sich un-
mittelbar auf das Wohlbefinden derer mit
Demenz auswirken. In Kapitel 7 wird unter-
sucht, wie wir die soziale Umgebung durch
Pflegeprogramme und therapeutische Bezie-
hungen gestalten konnen. In Kapitel 8 wird
erOrtert, wie wir ein stlitzendes Pflegeumfeld
konzipieren konnen, das Stress abbaut und
Wohlbefinden verbessert.

Durch Anpassen der Pflege und des Pfle-
geumfelds kann man jenen, die mit Demenz
leben, selbst in grofden Einrichtungen einzig-
artige und individuelle Ansitze bieten. Le-
bensqualitit ist fiir alle einschliefdlich - und
das ist wichtig - des Pflegepersonals in allen
Stadien moglich.
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Das Buch wird Thnen daher hoffentlich
ermoglichen, ein Pflegekonzept und Thren
Platz darin zu entwickeln, das konzentriert
auf den Teil von uns ausgerichtet ist, den wir
als unser Sein - unser essenzielles Mensch-
sein - bezeichnen, und wird jegliche Gedan-
ken zu zerstreuen suchen, die Sie eventuell
iiber eine auf Symptome und Risikomanage-
ment ausgerichtete Demenzpflege gehabt
haben. Sie werden dann tiber personen-zen-
trierte Pflege und ,Personsein” - nicht zu
verwechseln mit Personlichkeit - lesen. Per-
sonsein wird beschrieben als ein iibertrage-
ner Zustand, ein Status, der einer Person von
einer anderen Person verliehen wird und An-
erkennung, Respekt und Vertrauen impli-
ziert. (Personlichkeit ist demgegentiber das
Produkt des Gehirns, seiner ,,Hardware®
sowie der kumulativen Wirkung Threr Le-
bensgeschichte auf das Organ, die zu dessen
Adaptionen fiihren, welche dann letztlich
,»Sie” zustande gebracht haben.)

Letztlich hoffe ich, Thnen eine einfache
Pflege- und Fiirsorgephilosophie zu hinter-

lassen, um ihre zukiinftige Praxis gestalten
zu helfen. Pflegeheime werden schon viel zu
lange mit einer als ,,Aufbewahrung” bezeich-
neten Art der Pflege assoziiert, bei der Men-
schen wie ,,Objekte” oder ,, Produkte” umher-
bewegt werden, um ernahrt, zur Toilette und
wieder in ihr Zimmer gebracht zu werden -
eine Art der Pflege, die passenderweise als
»aufgabenorientiert” bezeichnet wird.

Dieses Buch wendet sich gegen diese
Annahme und mochte die verbreitete Mei-
nung dariiber dndern, was Pflegeheime
sind, was sie tun und wie sie es tun. Sein Ziel
ist, Pflegenden zu helfen, sich tiber diese
negativen Wahrnehmungen zu erheben und
zu beginnen, Pflegeheime und die darin ta-
tigen Menschen anders zu sehen. Es ist
ein Instrument, das Ihnen helfen soll, die
Schonheit derer zu sehen, die Sie pflegen
und mit denen Sie arbeiten, und das Thnen
nach und nach ermoglichen soll, die Freude
und Geschicklichkeit dessen zu wiirdigen,
was Sie selbstlos jeden Tag Ihrer beruflichen
Laufbahn tun.
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1. Was ist Demenz?
Die biologische Domane

Das soziale Modell der Demenz im Hinblick
auf Pflege- und Fiirsorgepraktiken in Grof3-
britannien wird in den NICE/SCIE-Leit-
linien Dementia: Supporting People with De-
mentia and their Carers in Health and Social
Care vorgestellt, und zwar wie folgt:

Viele Jahre lang wurden Menschen mit De-
menz als unfihig abgeschrieben, galten als
blof ,,Dahinvegetierende” und wurden oft
vor der Gesellschaft im Allgemeinen ver-
steckt.

Wihrend der 1980er- und 1990er-Jahre
riickte man davon ab, Menschen mit De-
menz als unfihig zu betrachten und sie von
der Gesellschaft auszuschliefien und naherte
sich einer ,neuen Kultur der Demenzpflege
und -versorgung®, die dazu ermutigte, nach
der Person hinter der Demenz zu suchen
(Gilleard, 1984; Kitwood/Benson, 1995;
Kitwood, 1997).

Menschen mit Demenz konnten nun als
Individuen mit einzigartiger Identitit und
Biografie behandelt und verstandnisvoller ge-
pflegt und versorgt werden.

Aufbauend auf dieser Arbeit haben sich
andere (vor allem Marshall, 2004) dafiir aus-
gesprochen, Demenz als Behinderung zu be-
trachten und in einem sozialen Modell zu ver-
orten. In dem sozialen Modell, wie es in Bezug
auf Behinderung entwickelt wurde, wird Be-
hinderung nicht als intrinsisches Merkmal des
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Individuums, sondern als Ergebnis sozialer

Exklusions- bzw. Ausschlussprozesse verstan-

den. Behinderung ist demnach nicht etwas

rein auf der Ebene der Individualpsychologie

Existierendes, sondern ein Zustand, geschaf-

fen durch eine Kombination sozialer und ma-

terieller Faktoren einschlieRlich des Ein-
kommens und finanzieller Unterstiitzung, der

Beschiftigung, der Wohnverhiltnisse, des

Transports und der baulichen Umgebung

(Barnesetal., 1999).

Aus der Perspektive des sozialen Modells
mogen Menschen mit Demenz eine Beein-
trachtigung (vielleicht der kognitiven Funk-
tion) haben, ihre Behinderung resultiert je-
doch aus der Art, wie sie von der Gesellschaft
behandelt oder ausgeschlossen werden.

Fiir Menschen mit Demenz bringt dieses
Modell wichtige Implikationen mit sich, wie
etwa:

- Das Individuum tragt keine ,,Schuld” an
der Erkrankung.

- Der Fokus liegt eher auf den Fertigkeiten
und Fihigkeiten, die die Person noch hat,
als auf den Verlusten.

- Das Individuum kann in vollem Umfang
verstanden werden (seine Geschichte,
seine Vorlieben und Abneigungen usw.).

- Der Einfluss einer befahigenden oder
stiitzenden Umgebung wird anerkannt.

- Der zentrale Wert wird unterstiitzt durch
angemessene Kommunikation.
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- Gelegenheiten zur Rehabilitation oder
Wiederbefahigung sollten ergriffen wer-
den.

- Die Verantwortlichkeit, Menschen mit
Demenz eine helfende Hand zu reichen,
liegt bei Menschen, die (noch) keine De-
menz haben.

Im sozialen Modell der Pflege und Versor-
gung strebt man danach, die Gefiihle und Ver-
haltensweisen der Person mit Demenz da-
durch zu verstehen, dass man sie in den
Kontext ihrer sozialen Verhaltnisse und ihrer
Biographie setzt. Indem man etwas tiber jede
Person mit Demenz als ein Individuum mit
eigener Biographie und eigenem Hintergrund
erfahrt, lassen sich Pflege und Versorgung
sowie Unterstiitzung den individuellen Be-
dirfnissen angemessener konzipieren.

Dariiber hinaus kann eine Person mit
Fortschreiten der Demenz durch vielfaltige
Pflege- und Versorgungsaspekte beeintrich-
tigt werden. Einige extrinsische Faktoren in
der Pflege- und Versorgungsumgebung las-
sen sich modifizieren. So konnen beispiels-
weise Lirmpegel hochgradig irritierend sein,
lassen sich jedoch beherrschen. Auch andere
intrinsische Faktoren, wie etwa die kulturelle
oder ethnische Identitdt der Person mit De-
menz, konnen sich darauf auswirken, wie die
Bedirfnisse eingeschitzt und Pflege und
Versorgung geleistet werden. Manche As-
pekte werden fiir eine Person wichtiger sein
als fiir eine andere.

Das soziale Modell der Pflege besagt,
dass Demenz mehr ist als der Schaden des
Gehirns, ihn jedoch beinhaltet. (NICE/SCIE,
2006)

Ich hitte keine bessere Einfiihrung in die
Prinzipien der Anpassungsreaktion schrei-
ben konnen als diese, und wenn wir die oben
umrissenen Aussagen des sozialen Modells
der Pflege und Versorgung weitgehend zu
akzeptieren beginnen, sind wir bereit, die
biologische Grundlage von Demenz zu be-
trachten und dabei zu berticksichtigen, dass

Demenz mehr ist als der Schaden des Ge-

hirns, ihn jedoch beinhaltet.

Oft glauben selbst manche Fachleute,
hinsichtlich der Fiirsorge fiir jemanden mit
Demenz konne ,,nichts getan werden® auf3er
»esihm behaglich zu machen und ihn sicher,
warm und gut erndhrt zu halten®. Diese Art
des Denkens wird in wissenschaftlichen Stu-
dien als ,,alte Kultur“ oder, weniger akkurat,
als die Folgen des ,,medizinischen Modells“
bezeichnet.

Dieses einleitende Kapitel soll fiir ein
besseres Verstehen von Demenz in ihren
neurologischen und physiologischen Aspek-
ten sorgen. In diesem Buch geht es weder um
die physische Darstellung von Demenz als
Krankheit noch um Bevolkerungsstatistik
und Prozentzahlen, es prasentiert jedoch
dem Laienleser oder Neuling in diesem
Thema letzteres zwangsldufig in diesen Be-
griffen. Im Kontext des Buchs wird das hier
vorgestellte Gesamtmodell in Verbindung
mit den Inhalten von Kapitel 2 (die psycho-
logischen und sozialen Bereiche) als ,neue
Kultur“ und, spezifischer, als das biopsycho-
soziale Modell (die dynamische Interaktion
zwischen dem biologischen, psychologi-
schen und soziologischen Bereich) bezeich-
net. Zusammen gelesen bieten sie eine gute
Einfithrung in moderne Betrachtungsweisen
der Demenz, die Sie brauchen werden, um
die Prinzipien der Anpassungsreaktion zu
verstehen.

Dieses Kapitel ist wirklich grundlegend.
Auch muss beriicksichtigt werden, dass wir
mit dem Aufkommen neuen Wissens erfah-
ren, dass selbst die Art und Weise, in der wir
das Gehirn noch vor fiinf Jahren sahen, jetzt
auf den Kopf gestellt wird durch Theorien
wie die der ...

- .. adaptiven Plastizitit, d.h. der Art der
Verianderung individueller Gehirne und
ihrer Anpassung an Umgebungen oder
ein Trauma, und ...

- ...des Konnektoms, des neuen revolutio-
ndren Forschungsgebiets, das zeigt, dass
das, was wir ,,sind", in Wirklichkeit mog-
licherweise zwischen den Verbindungen
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unserer Neurone und nicht in den Struk-
turen selbst liegt.

So diirfen wir zwar nie das Vorliegen einer
degenerativen neurologischen Erkrankung
verleugnen, jedoch ist zu hoffen, dass Sie als
Ergebnis IThrer Lektiire zundchst Menschen
und dann erst die Krankheit sehen und er-
kennen, dass Menschen viele vorhandene,
erhaltene und moglicherweise neue Fahig-
keiten sowie aktuelle Bediirfnisse, Wiinsche
und Hoffnungen haben.

Es ist zu hoffen, dass Betreuungsper-
sonen am Schluss der beiden folgenden Ka-
pitel die Einzigartigkeit einer jeden Person
wirdigen und Demenz nicht nur als kdrper-
liche Krankheit, sondern auch als eine Zu-
sammenstellung von Personlichkeit, Le-
bensgeschichte, neurologischer Beeintrich-
tigung, gegenwirtigen Umstidnden, physi-
schem und psychischem Wohlbefinden, des
aktuellen Umfelds (sowohl des baulichen als
auch des sozialen) sowie der gesammelten
zukilinftigen Wiinsche, Hoffnungen und
Sehnsiichte der Person verstehen, die auch
weiterhin in ihrer Familieneinheit, aber jetzt
natiirlich auch im Pflegeheim lebt.

Es wird nur selten festgestellt, aber mit
Demenz lebende Menschen haben in fast
allen Stadien des Krankheitsverlaufs eine
Vergangenheit, eine Gegenwart und eine Zu-
kunft. Das heifdt, sie haben auch Traume und
Hoffnungen - wie Sie und ich. Die andere nur
selten festgestellte Tatsache ist, dass mit
Demenz lebende Menschen allerdings im
Wesentlichen Sie und ich sind.

1.1 Die biologische Doméne

1.1.1 Jede Demenzist einzigartig

Beim Betrachten von Demenz und der De-
menzen in diesem Kapitel ist es wichtig, sich
klarzumachen, dass wir im Allgemeinen die
Gemeinsamkeiten des Syndroms betrachten
werden. Es gibt anerkannte Zeichen und
Symptome, die tendenziell universell - allen
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gemeinsam-sind, aber Demenz ist nicht uni-
versell, sondern vielmehr eine sehr person-
liche Erkrankung. Infolge der Individualitat
unserer Gehirne (jedes Gehirn unterscheidet
sich selbst bei eineiigen Zwillingen schon bei
der Geburt ein wenig von den anderen) und
der einzigartigen neuralen Verbindungen
und Stoffwechselbahnen, die sich in unserem
Gehirn entwickeln, wenn sich unsere Lebens-
erfahrungen darin einprigen, ist auch jede
Demenz fiir jedes Individuum einzigartig.

Das bedeutet: Wenn im Jahre 2012 in
Grof3britannien 800 000 Menschen mit De-
menz lebten und davon rund 62% eine De-
menz vom Alzheimer-Typ (DAT) haben, so
lebten 416967 Menschen mit dhnlichen,
aber nicht denselben Krankheitsergebnis-
sen. Es gab also in Groflbritannien fast
420000 Menschen mit ihrer eigenen DAT-
Variante!

1.1.2 Demenzist ein Syndrom

Die Demenz selbst ist weder eine spezifische
Krankheit noch irgendein einzelner Krank-
heitsprozess. Es ist ein Begriff zur Beschrei-
bung einer Sammlung verwandter Krankhei-
ten und pathologischer Zusammenhinge.
Sobald verschiedene, wenn auch verwandte
Krankheitsprozesse zu einem dhnlichen Er-
gebnis flihren, wird dieses breit angelegte
Symptommuster zur leichteren Bezugnahme
zu einer Gruppe geordnet und diese ,,Grup-
pierung“ wird als Syndrom bezeichnet. Ein
Syndrom ist eine Ansammlung von Zeichen
und Symptomen, die sich gewdhnlich zu-
sammenfassen lassen und anerkannterma-
8en ein dhnliches Ergebnis hervorbringen,
auch wenn die Ursachen unter Umstanden
unterschiedlich sind.

Wir konnen daher festhalten: Demenz ist
ein medizinisch verwandter Begriff zur Be-
schreibung einer Ansammlung verschiedener
Erkrankungen oder Krankheitsprozesse, die
dhnliche Zeichen und Symptome hervorrufen
und daher gemeinsam als die Demenzen be-
zeichnet werden.
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