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Vorwort

Schon viel zu lange wire es notwendig, Gesundheitsfachpersonen das entspre-
chende Wissen und angemessene Verfahrensweisen zu vermitteln, um meine
Mitbetroffenen (Menschen mit Demenz) und diejenigen, die sich um uns kiim-
mern, bestmoglich pflegen bzw. versorgen zu konnen.

Wie aber konnen Sie jemanden wirklich pflegen und versorgen, wenn Sie seine
Bediirfnisse nicht voll und ganz verstehen? Schliefllich gibt es ja keine Handbii-
cher mit eingehenden Beschreibungen der dabei moglichen Szenarien.

Empathie kann man nicht lehren, aber man kann Menschen beibringen, die
Bedtirfnisse anderer zu verstehen, und daraus kann Empathie erwachsen. Leider
herrscht schon viel zu lange ein Pflege- und Versorgungssystem, bei dem alles
iiber einen Kamm geschoren wird. Gegenwartig gibt es aulerhalb der Norm
nichts, was Gesundheitsfachpersonen als Richtschnur fiir die verschiedenen Sze-
narien dienen konnte, denen sie im Umgang mit Menschen mit einer Demenz
begegnen konnten.

Verhaltensstorungen bei Menschen werden stets von auflen ausgelost und es
ist an der Zeit, zu erkennen, dass sie nicht einfach nur auf die Demenz zuriickzu-
fiihren sind. Gesundheitsfachpersonen miissen sich von diesem uralten Glau-
benssatz 10sen, alles sei auf die Demenz zurtickzufithren.

Fiir eine wirklich exzellente Pflege und Versorgung geht es darum, geniigend
Verstindnis und Fiirsorge aufzubringen, um Dinge iiber den Patienten in Erfah-
rung zu bringen. Ich bin der festen Uberzeugung, dass dieses Buch dem Leser et-
was bietet, was sich aus medizinischen Lehrbiichern nicht lernen ldsst: Es ermog-
licht ihm, zu sehen und innerlich zu spiiren, wie jemand mit einer Demenz es
erlebt, gepflegt und versorgt zu werden. Zudem gibt es ihm die Moglichkeit, zu
verstehen, warum bei jemandem mit einer Demenz, der stationir aufgenommen
wird, die Mortalititsrate erhoht und der Klinikaufenthalt langer ist und warum
diese Person wahrscheinlich seltener als andere Patienten wieder zu sich nach
Hause entlassen wird.

Es iiberrascht nicht, warum Menschen mit einer Demenz im klinischen Setting
nicht gedeihen. Dieses Setting ist fiir jeden beangstigend, kann jedoch auf solch
eine Person destabilisierend, vereinsamend und erschreckend wirken. Durch
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Vorwort

John’s Campaign wird daher in diesem Buch gewiirdigt, dass Flirsorgende ein
Recht darauf haben, ihre geliebten Personen in der Klinik zu begleiten, und unter
Umstédnden selbst dringend einer Auszeit bedtirfen.

Das Buch enthilt eine Fiille an Erfahrungen aus dem wirklichen Leben, um
diejenigen unter Thnen zu befihigen, die fiir Menschen mit einer Demenz in ei-
ner Klinik die bestmdgliche Pflege und Versorgung leisten mochten.

Tommy Dunne
(Lebt mit einer Demenz)
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EinfUhrung

Dies ist Dianne Campbell. Sie arbeitet als Trainerin am Imperial College Health-
care NHS Trust und lebt seit fiinf Jahren mit einer Demenz. Wenn Dianne statio-
ndre Versorgung braucht, mochte sie als Person behandelt werden. Sie mochte,
dass das Personal versteht, was ihr wichtig ist und will ihre Situation unter Kon-

trolle haben.

In diesem Buch geht es weder um Regelwerke und Verfahrensweisen noch um
Absolutes. Es handelt von Menschen, die aufgrund der Diagnose einer Demenz
Gemeinsamkeiten, aber - wie wir alle - auch ihre jeweils eigenen Meinungen,
Wiinsche, Vorgeschichten sowie Blockaden und Komplexe haben.

Als Gesundheitsfachpersonen miissen wir den Ansatz des ,Alles liber einen
Kamm" und ,,Es ist ja wegen der Demenz‘ neu Gestalten. Die Demenzdiagnose
miissen wir zur Seite stellen und die Person entdecken und wahrnehmen. Danach
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Einflihrung

konnen wir auf der Grundlage der Bediirfnisse und Priaferenzen dieser Person
Plane machen, Entscheidungen treffen und zu verstehen beginnen, was sie uns
zu sagen versucht und wie wir sie in dem verwirrenden klinischen Umfeld am
besten unterstiitzen konnen. So sieht gute Demenzpflege aus.

Dies kann im Akutsetting geschehen, weil es bei exzellenter Pflege und Versor-
gung um das Vorgehen, Verstehen und hinreichende Fiirsorgen geht, um etwas
iiber den Patienten herauszufinden. Dies zu erreichen liegt in den Moglichkeiten
einer jeden Gesundheitsfachperson. Ziel dieses Buches ist, Gesundheitsfachper-
sonen in klinischen Settings das richtige Wissen und die rechten Vorgehenswei-
sen zu vermitteln, um sicherzustellen, dass sie Menschen, die mit einer Demenz
leben und stationar aufgenommen wurden, die bestmogliche Pflege und Versor-
gung zukommen lassen konnen.

Nach dem Untersuchen der Rolle von Pflegenden sowie der personzentrierter
Pflege zugrundeliegenden Theorie dient in jedem Kapitel eine Fallstudie als nar-
rativer Rahmen und zur Erkundung der Wissensgrundlage in diesem Bereich. In
den Tabellenabschnitten ,,So ldsst sich beste Praxis umsetzen“ im gesamten Buch
finden Sie eine Reihe von Fragen und Antworten, in denen es um das jeweilige
Thema und die vorher besprochene Pflege und Versorgung geht.

In den Kapiteln wird jeweils ein Thema betrachtet, das sich auf das Wohlbefin-
den einer Person in der Klinik auswirkt. Sylvia und Sarah betrachten die komple-
xen Zusammenhinge beziiglich Entlassung und Entscheidungsfindung, indem
sie die Rolle der Gesundheitsfachperson gegen die Rechte und Wiinsche der Per-
son abwagen. Patrick konzentriert sich auf Kommunikation und darauf, wie man
in einem geschiftigen klinischen Umfeld effektiv ist. Korperliche Schwierigkei-
ten, wie Gebrechlichkeit, Stiirze, Seh- und Horstorungen, Delir, Schmerzen sowie
Probleme beim Essen und Trinken werden eingehend in den Kapiteln tiber John,
Jaheem, Bridget und Myrtle betrachtet. Wie man bewirkt, dass sich jemand be-
wegt und einer bedeutungsvollen Aktivitat nachgeht, wird in den Kapiteln iiber
Geoffrey und Miriam untersucht. Von den Auswirkungen einer stationdren Um-
gebung handelt das Kapitel tiber Frank. Im Kapitel iiber Kenny geht es darum,
was eine Gesundheitsfachperson tun kann, wenn sie auf ein eventuell schwerver-
stidndliches abweichendes Verhalten trifft, und der Leser bekommt Tipps fiir den
Umgang mit Patienten, die solches Verhalten in einer Klinik zeigen. In dem Kapi-
tel tiber Nick und Denise wird das Lebensende mit einer Demenz angesprochen,
wobei der Schwerpunkt darauf liegt, wie sich dies auf die pflegende bzw. betreu-
ende Person auswirkt. Wir schlieffen mit dem Kapitel iiber Stan, einer Untersu-
chung tiber Dienlichkeit und Bedeutung von Beriihrung bei der stationaren Fiir-
sorge fiir eine Person mit Demenz.
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All dies wird zeigen, wie ein verbessertes Verstindnis und das Wissen um die
zu stellenden Fragen das Vorgehen bei der klinischen Demenzversorgung neu
strukturieren und auch ohne komplizierte Planungsinstrumente in Richtung ei-
nes personzentrierten und starkenbasierten Pflege- und Versorgungsmodells len-
ken konnen.
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Uber Demenz

Bevor wir beginnen, ist es vielleicht wichtig zu klaren, was wir meinen, wenn wir
iiber Demenz sprechen. Wiirde man eine Gruppe mit Demenz lebender Men-
schen um die akkurateste Beschreibung ihrer Krankheit bitten, so wiirden sie sich
fiir Folgendes entscheiden:

»Demenz ist ein Syndrom, das durch mehr als 100 verschiedene Krankhei-
ten verursacht werden kann und bei dem es zur Verschlechterung der kogni-
tiven Funktion (d.h. der Fihigkeit zur Gedankenverarbeitung) iiber den
Punkt hinaus kommt, der bei normalem Altern zu erwarten wire. Es beein-
trdchtigt das Geddchtnis, Denken, Orientierung, Verstehen, das Rechen-
vermaogen, Lernfihigkeit, Sprache und das Urteilsvermaigen.”

(World Health Organization, 1990)

Eine Schidigung des Gehirns wirkt sich demzufolge auf das Denken und Han-
deln einer Person aus. Eine andere Betrachtungsweise von Demenz besteht dar-
in, sie als Ursache einer ,Veranderung der Art zu sehen, wie eine Person die Welt
erlebt” (Power, 2014). Unabhingig von der Grunderkrankung fiihren alle De-
menzen in ihrem Verlauf zu korperlicher Gebrechlichkeit und die Lebenserwar-
tung betrigt nach der Diagnose durchschnittlich sieben bis zwolf Jahre (Depart-
ment of Health, 2009).

Da Menschen mit einer Demenz oft gebrechlicher sind und zu Unfillen neigen
konnen, brauchen viele von ihnen klinische Dienstleistungen. Im Durchschnitt
haben stets etwa 25 Prozent der Menschen in einer Klinik eine Demenz. Und ob-
wohl dies schon seit vielen Jahren so ist, haben Kliniken noch immer damit zu
kampfen, den Bediirfnissen dieser Menschen gerecht zu werden, die demzufolge
schlechtere Ergebnisse zeigen als andere. Wer mit einer Demenz stationar aufge-
nommen wird, hat eine hohere Mortalititsrate, seine Aufenthaltsdauer ist lainger
und die Wahrscheinlichkeit geringer, dass er wieder nach Hause entlassen wird
(Dementia Action Alliance, 2012).
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1
Rolle und Bedeutung von
Betreuenden in der Klinik

Nicci Gerrard und Julia Jones

Kliniken sind fiir alte und gebrechliche sowie fiir Menschen im Delir und mit ei-
ner Demenz ein gefdhrlicher Ort. Zunehmend ist man sich einig dartiber, dass
sie dort nur hingehen sollten, wenn es absolut notwendig ist, und die Klinik wie-
der verlassen sollten, sobald dies auf sichere Weise moglich ist. Korperlich und
geistig verfallen Menschen mit einer Demenz in der Klinik oft sehr rasch. Dieser
Abbau kann in einen Teufelskreis fiihren: Sie konnen nicht entlassen werden, so-
lange es ihnen nicht besser geht und es kann ihnen erst besser gehen, nachdem
sie entlassen wurden. Klinikaufenthalte von Patienten mit einer Demenz sind
tendenziell linger als die entsprechender Vergleichspersonen. In ihrem ge-
schwichten Zustand ist es weniger wahrscheinlich, dass sie in ihr eigenes Zu-
hause zuriickkehren und mit hherer Wahrscheinlichkeit werden sie nach 30 Ta-
gen wieder stationir eingewiesen (Alzheimer’s Society, 2009). Haufig kommt es
zu Dehydratation, Mangelerndhrung, Inkontinenz und verminderter Mobilitit.
Vor allem nimmt ihre Verwirrtheit oft zu und ihre Unabhangigkeit sinkt. Dies
sind allgemein akzeptierte Fakten - und zugleich individuelle Geschichten von
Leiden und sogar von Tragddien. John’s Campaign, die fiir das Recht von Be-
treuungspersonen kimpft, ihre geliebten Personen in der Klinik zu begleiten, so-
wie flir die Rechte jener mit Demenz, begleitet zu werden, hat zahlreiche Bei-
spiele fiir einen katastrophalen Abbau und unnétigen Tod gesammelt (Gerrard &
Jones, 2016).

Es iiberrascht nicht, dass Menschen mit einer Demenz in einem klinischen
Setting, das fiir jeden furchteinflofdend ist und fiir sie destabilisierend, einsam
und erschreckend sein kann, nicht gedeihen. Sie brauchen eine sorgsame, um-
sichtige, personzentrierte Pflege und Versorgung, um nicht nur als therapiebe-
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1 Rolle und Bedeutung von Betreuenden in der Klinik

diirftiger Patient mit einer bestimmten Erkrankung, sondern als vulnerable und
labile Person behandelt zu werden. Gute, mitfiihlende Pflegende konnen sie zwar
ernidhren und mobil halten, aber weder ihre Geschichte kennen noch ihre Bedtirf-
nisse verstehen, wenn diese Menschen mithsam darum ringen, sie zu artikulie-
ren, und sie konnen sie auch nicht mit der Welt verbunden halten, die sie beim
Eintritt in die Klinik hinter sich gelassen haben. Eine Betreuungsperson kann fiir
den stimmlosen Patienten Stimme, Gedéchtnis und ein vertrautes Gesicht sein.
Sie kann die Briicke des Patienten in die professionelle Welt von Pflegenden und
Arzten - das unschitzbare Bindeglied - darstellen.

In vielen Kliniken Grofbritanniens ist es Betreuungspersonen jedoch nicht
gestattet, Menschen mit einer Demenz in der Klinik zu begleiten. Ausgeschlos-
sen durch starre Besuchszeiten, durch Regeln, die in einem nicht mehr existie-
renden System entstanden und jetzt kaum noch sinnvoll sind, verlieren alle Be-
teiligten. Die Pflegenden verlieren einen Teil des Unterstiitzungsteams um den
Patienten, ohne den ihre Arbeit noch hirter und anstrengender wird. Die Be-
treuungspersonen verlieren, weil sie daran gehindert werden, mit ihrer geliebten
Personen in Zeiten der Not zusammen zu sein und weil sie unter den korperli-
chen und emotionalen Folgen des Abbaus zu leiden haben werden. Und natiir-
lich verliert auch die Person mit Demenz - und zwar moglicherweise alles: ihr
ganzes Selbst.

Eine Situation, in der alle verlieren, kann jedoch zu einer werden, in der alle
gewinnen. Wo Betreuungspersonen willkommen sind, als duferst wichtig aner-
kannt werden und ihre Expertise eingebunden wird, bekommen Pflegende mehr
Freiraum, um zu pflegen, und der Patient kann wihrend seines gesamten Klinik-
aufenthalts unterstiitzt werden. Es mehren sich Belege dafiir, dass die Einbin-
dung von Betreuungspersonen Stiirze, Mangelernahrung, Dehydratation und ko-
gnitiven Abbau verringert, die Aufenthaltsdauer in der Klinik verkiirzt und die
Wahrscheinlichkeit einer raschen stationdren Wiedereinweisung senkt. Es ist auf
jeder Ebene sinnvoll.

Auch wenn es schwieriger messbar ist, erhoht das Einbinden der Betreuungs-
person das Wohlbefinden und die Sicherheit des Patienten und schiitzt dessen
Wiirde und Selbstwertgefiihl. Es ist eine Frage des Mitgefiihls und Anstands,
dass gebrechliche und vulnerable Menschen, deren Lebensende moglicherweise
naht, begleitet werden. Zwar hat John’s Campaign (2016) zahlreiche Fille des
Leidens und Abbaus von Menschen mit einer Demenz in der Klinik zusammen-
getragen, aber auch Geschichten von grofartiger, mitfithlender Praxis, von Glite
in Aktion gesammelt - Geschichten, in denen das Personal besondere Anstren-
gungen unternommen hat, Betreuungspersonen willkommen zu heifden und ih-
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nen das Gefiihl von Anerkennung zu vermitteln, und in denen Patienten wéh-
rend ihres gesamten Klinikaufenthalts unterstiitzt wurden (Gerrard & Jones,
2016).

John’s Campaign zufolge haben Betreuungspersonen das Recht, aber niemals
die Pflicht, ihre geliebten Menschen in der Klinik zu begleiten: Betreuungsperso-
nen bediirfen unter Umstinden selbst in hohem Mafde der Erholung. Selbstver-
stindlich haben Menschen mit einer Demenz oft keine Betreuungspersonen.
Und natiirlich geht es fiir das Pflegepersonal nicht einfach darum, die Tiiren zu
offnen, wenn es Betreuungspersonen Zutritt zur Welt der Klinik gewéhrt. Die
Mitarbeitenden miissen die Privatsphire anderer Patienten, die Auswirkungen
auf die eigene Zeit, die Notwendigkeit, zwischen Besuchern und Betreuungsper-
sonen zu unterscheiden, sowie die Bedeutung einer klaren Kommunikation mit
der Betreuungsperson beriicksichtigen, damit jeder seine Rolle und seine Gren-
zen versteht. Man konnte Ausweise oder Armbinden fiir Betreuungspersonen
einfiihren, ihnen Schlafsessel zur Verfligung stellen, wenn sie tiber Nacht bleiben
mochten, Vergilinstigungen bei den Parkgebiihren gewéhren oder ihnen Gut-
scheine fiir Kaffee, Tee oder gar Mahlzeiten geben.

In britischen Kliniken, die Betreuungspersonen jetzt freien Zugang gewihren,
gibt es viele Beispiele fiir Mitarbeitende, die ihnen nicht einfach nur Zutritt ge-
wihren, sondern sie grofdziigig willkommen geheiflen und das Prinzip mitfiih-
lender Pflege und Versorgung empathisch und phantasievoll umgesetzt haben.
Landesweit sind Klinikmitarbeitende tiber ihre Arbeitsplatzbeschreibung hinaus-
gegangen und haben Demenzgirten, Erinnerungsspaziergéinge, Wand- (und De-
ckengemalde fiir Patienten vor einer Operation), Musik, gemeinsame Mahlzeiten
sowie therapeutische Aktivititen und Veranstaltungen eingefiihrt (Gerrard &
Jones, 2016). Solche Dinge geben - zusammen mit der Anwesenheit jener, die der
Person mit Demenz am meisten bedeuten - dem normalen Leben die Chance, in
den klinischen Raum einzuflief3en, sodass sich die Sicherheit des eigenen Zuhau-
ses nicht so weit entfernt anfiihlt.

Aus der Sicht einer Betreuungsperson kann es eine Art Erholung bringen, die
keine blofde Auszeit ist, wenn sie in ein wechselseitig respektvolles Arbeitsbiind-
nis aufgenommen wird. Zu viele Betreuungspersonen tragen eine Last aus Angst
und Verantwortung, ohne durch kommunale Fachpersonen unterstiitzt zu wer-
den. Nicht dass Sozialarbeitende, Gemeindeschwestern, kommunale Fachperso-
nen fiir geistige Gesundheit, Psychiater, Therapeutinnen und Fachpersonen fiir
Demenzpflege sich nicht kiimmern wiirden, aber es gibt sie so selten und sie sind
tiberlastet. Keinen Zugang zu etwas Grundlegendem wie eine rechtzeitige Konti-
nenzberatung und regelmaflig zu entsprechenden Verbrauchsmaterialien zu fin-
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