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~Wie geht es lhnen?”

Ist diese Frage nicht ziemlich zynisch, wenn sie
an einen Menschen mit Demenz gerichtet wird?
Ist es nicht eigentlich klar, dass sich demenziell
Erkrankte schlecht fihlen2 Vermeiden wir nicht
diese Frage aus Angst, dass ein Mensch mit De-
menz zum Ausdruck bringt, wie schlecht es ihm
geht, und wir uns dann hilflos fihlen, weil wir
nicht wissen, was wir tun sollen?

Diese Fragen und Vorbehalte sind nachvoll-
ziehbar. Mit dem provokanten Titel ,Wie geht es
lhnen2” wollen wir aber anregen, Uber eigene
Haltungen und Einstellungen im Umgang mit de-
menzerkrankten Menschen nachzudenken. Lan-
ge dachte man beispielsweise, dass Menschen
mit Demenz sich aufgrund ihrer Krankheit grund-
satzlich nicht wohl fihlen kénnen. Heute setzt
sich aber zunehmend die Erkenntnis durch, dass
diese Einstellung falsch ist. Relatives Wohlbefin-
den scheint durchaus méglich zu sein, wenn die
personelle und raumliche Umgebung der Erkran-
kung und der Personlichkeit eines demenzer-
krankten Menschen angepasst ist.

Die vorliegende Verdffentlichung erscheint im
Rahmen der Landesinitiative Demenz-Service
NRW, die u.a. dazu beitragen méchte, dass
neue Erkenntnisse schneller als bisher in den all-
taglichen Umgang und die Begleitung von Men-
schen mit Demenz einflielen kénnen.

Eine grundsatzlich neue Perspektive in der
Unterstitzung von Menschen mit Demenz entwi-
ckelt sich seit etwa Mitte der 90er Jahre, ausge-
hend von den Arbeiten des britischen Sozialpsy-
chologen Tom Kitwood und der Bradford Demen-
tia Group an der Universitat Bradford. Diese For-
schungsgruppe um Kitwood hat es sich zum Ziel
gesetzt, durch wissenschaftliche Untersuchungen
und Schulungsangebote die Lebenssituation von
Menschen mit Demenz und ihrer Familien zu ver-
bessern. Ein Standardwerk ist dabei Tom Kit-
woods Buch Uber seinen neuen so genannten
«person-zentrierten Ansatz im Umgang mit ver-
wirrten Menschen”. Eine kurze Einfihrung dazu
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befindet sich in Abschnitt 2 dieser Veroffentli-
chung.

Auf Basis der Arbeiten Tom Kitwoods und der
Bradford Dementia Group sowie vielfaltiger For-
schungsergebnisse und praktischer Erfahrungen
weif3 man heute, dass es durchaus mdglich ist,
den Kontakt zu einem Menschen mit Demenz
herzustellen und sein Wohlbefinden zu verbes-
sern. Dies ist auch dann méglich, wenn die De-
menz relativ weit fortgeschritten ist. Nur weif3
man eben auch, dass dies nicht iber eine ver-
nunft- und rationalitatsgesteverte Ansprache ge-
und
Ressourcen nehmen im Verlauf der Demenzer-
krankung immer mehr ab. Der erfolgverspre-
chendste Zugang zu Menschen mit Demenz fihrt
vielmehr Gber das Gefihl. So verwundert es zu-

lingen kann. Denn diese Fahigkeiten

ndchst sehr, dass demenziell Erkrankte Lieder,
Gedichte oder Gebete, zu denen sie eine enge
personliche und gefihlsbetonte Beziehung ha-
ben, fehlerfrei aufsagen bzw. sogar vorsingen
kénnen, auch wenn sie andere Inhalte schnell
vergessen.

Gelingt es, in der Kommunikation mit einem
demenzerkrankten Menschen an die frihere
Identitat als Vater, als Mutter, als Angehdriger ei-
nes Berufes oder an andere positiv besetzte
Selbstbilder anzuknipfen, bessert sich oft sein
Befinden. Andererseits entsteht das Gefihl des
Unwohlseins haufig dadurch, dass sich ein
Mensch mit Demenz durch seine Umwelt nicht in
einer Art angesprochen fihlt, die seiner personli-
chen Situation angemessen ist.

Dariber hinaus geht es — wie den meisten
Menschen — auch einer Person mit einer De-
menzerkrankung schlecht, wenn sie allein gelas-
sen oder durch andere Uberfordert wird. Wenn
es jedoch in Ordnung ist, wichtige Dinge zu ver-
gessen, seine Kleidung schon mal verkehrt he-
rum zu tragen, Hilfe beim Rickweg nach Hause
zu benétigen, stellen sich diese unangenehmen
Gefihle in dieser Intensitat oft gar nicht ein.

Haufig ist es jedoch sehr schwer zu beurtei-
len, wie sich ein Mensch mit Demenz in einer be-



Vorbemerkung

stimmten Situation fihlt. Eine Person, die in ihrem
Sessel vor dem Fenster sitzt, kann ruhig und ent-
spannt in die Betrachtung der Natur vertieft sein.
Sie kann sich aber auch verloren, verlassen oder
verzweifelt fihlen. Bei einem demenzerkrankten
Menschen ist dies umso schwerer zu beurteilen,
je weniger er fir eine verbale Ansprache zu-
ganglich ist.

Die in dieser Broschire vorgestellten Instru-
mente und Konzepte sollen helfen, auch in
schwierigen und uneindeutigen Situationen her-
auszufinden, wie es einem demenzerkrankten
Menschen gerade geht. Denn nur wenn dies ge-
lingt, besteht eine Chance, ihn so zu unterstitzen
und zu begleiten, wie er es bendtigt und wie es
ihm guttut.

Informations- und Koordinierungsstelle der
Landesinitiative Demenz-Service NRW
im Kuratorivm Deutsche Altershilfe
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Vorwort zur
deutschen Ubersetzung

Allméhlich zeichnet sich ein neues, erweitertes
Verstandnis der Verhaltensweisen und Kommuni-
kationsarten von Menschen mit Demenz in der
deutschen Pflege- und Betreuungslandschaft ab.
Zunehmend verschwindet die Sichtweise, alle
AuBerungen der Person mit Demenz allein unter
dem Gesichtspunkt der Erkrankung zu sehen.
Diese rein medizinische Sicht fihrt dazu, den
Kompetenzen, Mdglichkeiten und Fahigkeiten
von Menschen mit Demenz zu wenig Beachtung
zu schenken und die auch positiven, in der Regel
emotionalen Entwicklungen zu Ubersehen oder
gering zu achten. Die Folge ist dann eine lieb-
lose Verwahrung, die mit Sedierung und Fixie-
rung verbunden sein kann und die Person mit De-
menz auch kérperlich gefdhrden kann.

Der Wandel zu einem ganzheitlichen Ver-
sténdnis, welches anerkennt, dass die Person mit
Demenz eine eigene Sicht auf die Welt hat und
dass sie ihr Verstandnis der Welt auf ihre Weise
kommuniziert, hat zu einem Umdenken bei den
Anforderungen der Demenzpflege und damit
verbunden bei der Definition der geforderten
Pflegequalitat gefihrt. Die Anforderungen sind in
der person-zentrierten Pflege bei Demenz veran-
kert, sie bestehen insbesondere in der Wert-
schatzung sozialer Rollen, in der Unterstitzung
der Person mit Demenz bei der Erhaltung der ei-
genen Handlungsfahigkeit und dem stetigen Er-
halt von Hoffnung und Sicherheit. Die Qualitét
person-zentrierter Pflege wird durch das Wohl-
befinden bestimmt, welches sie in ihrem Alltag,
insbesondere in der Art der Beziehungsgestal-
tung erfahren. Damit ist Pflegequalitat untrenn-
bar mit Lebensqualitat (Quality Of Life/QOL)
verbunden. Diese Gleichung erscheint fir alle
abhdangigen, zu pflegenden Personen sinnvoll,
denn natirlich soll die erhaltene Pflege dazu
fihren, dass sich die gepflegte Person mit dieser
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Unterstitzung wohler fohlt als ohne diese Beglei-
tung.

Die Einschatzung, ob sich Personen mit De-
menz wohl fihlen, ist jedoch schwieriger, als
dies bei Personen ohne Demenz der Fall ist. Die
Problematik liegt einerseits in der Behinderung
selbst, die eine eigene Reflexion der Befindlich-
keit oft nicht mehr zuldsst und die — ab einem be-
stimmten Grad der Einschrankung — auch nicht
mehr ausreichend verbalisiert werden kann.

Andererseits fallt es den Pflege- und Betreu-
ungspersonen oft schwer, hinter die vordergrin-
dige Abhangigkeit der Person mit Demenz zu se-
hen und zu reflektieren, wie wohl sich diese
fohlt. Diese Abhangigkeit verursacht im pflege-
praktischen Alltag héaufig, dass eine Reflexion
Uber die emotionalen Bedirfnisse der Person mit
Demenz nicht stattfindet, weil dadurch zwangs-
laufig Alltagsroutinen hinterfragt wirden. All-
tagsroutinen bewirken fir Pflegemitarbeitende
eine Pseudosicherheit, die nur in gemeinsam ge-
stalteten Entwicklungsprozessen reflektiert und
dadurch aufgebrochen werden kann.

Das in dieser Schrift zum ersten Mal einem
deutschsprachigen Publikum zur Verfigung ge-
stellte Instrument ,Profil des Wohlbefindens”
(sieche Abschnitt 4), unterstitzt diesen Reflexions-
prozess, indem die Grundlagen des Wohlbefin-
dens fir Personen mit Demenz in Form von vier-
zehn Kriterien (hier ,Indikatoren” genannt) ver-
deutlicht werden. Anhand dieser Indikatoren
kénnen Teams oder Einzelpersonen zusammen-
tragen, welche Gefihle und Antriebe wahrge-
nommen werden, was der Person guttun oder ihr
Wohlbefinden férdern kénnte. Auf dieser Grund-
lage kénnen Méglichkeiten der emotionalen Un-
terstitzung gesucht und MaBBnahmen beschlos-
sen werden. Erfolgt der Einsatz des Instrumentes
im Team, kénnen die Wahrnehmungen aller Te-
ammitglieder genutzt werden.

Das Instrument besteht aus einer inhaltlichen
Zusammenfihrung der Merkmale fir Wohlbefin-
den und notwendigen Verfahrenshinweisen zur
Erstellung des Profils. Zusatzlich wurden vier
Artikel beigefigt (siehe die Abschnitte 5 bis 8).
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Diese erklaren die Hintergrinde fir Wohlbefin-
den bei Demenz und gehen auf Fragen der prak-
tischen Anwendung des Instrumentes ein. So
wird ein Uberblick dafir geschaffen, wie das
Profil entstanden ist und wie es eingesetzt wer-
den kann.

Das Profil des Wohlbefindens wurde durch
die Bradford Dementia Group' in Grofbritan-
nien anhand der Erkenntnisse von Tom Kitwood
entwickelt. Es soll dazu dienen, die Pflege- und
Betreuungsteams in der Entwicklung person-zen-
trierter Pflegequalitat zu unterstitzen. Das ,Profil
des Wohlbefindens” wird deshalb eingeleitet
durch eine kurze Darstellung des person-zentrier-
ten Ansatzes von Tom Kitwood (Abschnitt 2) und
das auf diesem Ansatz basierende Instrument
des Dementia Care Mappings (Abschnitt 3), ei-
nes Qualitatsentwicklunginstrumentes fir statio-
ndre Einrichtungen, welches wie das ,Profil des
Wohlbefindens” das Befinden einer an Demenz
erkrankten Person konsequent zum Ausgangs-
punkt nimmt.

Konzipiert wurde das Instrument urspringlich
fir Pflegeprozesse in stationdren Einrichtungen,
die mit DCM (Dementia Care Mapping) gesteu-
ert werden.? Durch die professionelle Anwen-
dung des Profils kann der Zeitraum zwischen
zwei DCM-Beobachtungen genutzt werden, um
zu prifen, ob die eingeschlagene Richtung kon-
kreter DCM-Handlungsplanungen erfolgreich ist
bzw. welche Korrekturen notwendig erscheinen.
In diesem Kontext kann das Profil beispielsweise
durch die Bezugspflegekraft oder leitende Fach-
kraft bearbeitet werden, indem sie Informationen
zu den Indikatoren des Wohlbefindens einer Per-
son zusammentragt und eine erste Einschatzung
vornimmt. Diese Einschatzung ist dann Grund-
lage einer Fallbesprechung, in der gemeinsam
Uber das Wohlbefinden der Person reflektiert
wird. Die Standortbestimmung ist wiederum
Grundlage fir MaBBnahmeplanungen, die das
Wohlbefinden der Person konkret verbessern
bzw. erhalten. Ein in diesem Entwicklungspro-
zess ungelbtes Team, welches wenig Erfahrung
in der professionellen Reflexion und Fallarbeit

hat, bendtigt dazu allerdings professionelle Be-
gleitung, um das Profil erfolgreich handhaben zu
kénnen.

Trotz des stationdren Entstehungshintergrun-
des des Instrumentes stellte sich in seinem prakti-
schen Einsatz schnell heraus, dass das Profil des
Wohlbefindens fir alle Bereiche der Pflege und
Betreuung von Personen mit Demenz anwendbar
ist, auch und besonders im ambulanten Bereich
und im Feld niedrigschwelliger Angebote. Die
Anwendung des Profils unterliegt insofern keinen
Einschrankungen der strukturellen Rahmenbedin-
gungen der Demenzpflege,® sie bendtigt jedoch
ein fundiertes Wissen iber person-zentrierte Pfle-
ge bei Demenz (siehe Abschnitt 2 und die dort
genannte weiterfihrende Literatur), die Bereit-
schaft, qualifizierte Reflexionen des eigenen Zu-
gangs zu Personen mit Demenz durchzufihren
und méglichst praktische Erfahrungen in der per-
son-zentrierten Beziehungsgestaltung.

1 Die Bradford Dementia Group ist eine akademische
Abteilung der Gesundheitswissenschaften an der Uni-
versitit Bradford (GroBbritannien). Tom Kitwood hat
hier bis zu seinem plétzlichen Tod maBgeblich das Pro-
fil des person-zentrierten Ansatzes bei Demenz entwi-
ckelt. Die Bradford Dementia Group hat sich der Auf-
gabe verschrieben, die Lebenssituation von Menschen
mit Demenz und ihrer Familien zu verbessern. Die T&-
tigkeitsschwerpunkte liegen in der Forschung sowie in
der Fort- und Weiterbildung. Bildungsangebote der
Bradford Dementia Group richten sich an alle Berufs-
gruppen und auch an nicht ausgebildete Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter, die in der Pflege und Betreuung
von Menschen mit Demenz und ihrer Familien tdtig
sind. Die Bradford Dementia Group ist national und in-
ternational anerkannt fir ihre Forschungen und fir die
Entwicklung der Demenzpflege aus person-zentrierter
Sicht.

2 Dementia Care Mapping (DCM) ist ein Instrument zur
Einschétzung der Pflegequalitdt bei Demenz. Einzelhei-
ten siehe Abschnitt 3 und die dort angegebene weiter-
fihrende Literatur.

3 Das Profil eignet sich allerdings nicht als Initialassess-
ment fir Personen mit Demenz, da fir die Erstellung fun-
diertes Wissen iber die emotionale Befindlichkeit der
Person sowie Uber deren Biographie, Vorlieben und
Abneigungen bekannt sein muss.
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In der Anwendung des Profils des Wohlbefin-
dens kénnen viele Fragen des tdglichen Um-
gangs mit Personen mit Demenz entstehen. Hier
hat es sich als hilfreich erwiesen, eine fachliche
Begleitung zur Unterstitzung zu nutzen bzw. sich
mit anderen Menschen auszutauschen, die in
der Begleitung von Personen mit Demenz Erfah-
rung haben.

Der Einsatz des Instrumentes erhebt keinen
wissenschaftlichen Anspruch. Es ist als Praxishil-
fe entwickelt worden, das von vielen Pflegenden
und Begleitenden aufgrund seiner Einfachheit
und Praxisndhe als sehr hilfreich fir eine geziel-
te, emotionale Unterstitzung von Menschen mit
Demenz beurteilt wurde.

Christian Miiller-Hergl
Christine Riesner

Landesinitiative Demenz-Service NRW






Das neve Verstindnis von
Demenz im person-zentrierten
Ansatz von Tom Kitwood

von Christine Riesner

Christine Rigsner, Pflegewissenschaftlerin, Bachelor of Science in

Nursing (BScN), Krankenschwester, Approved DCM-Trainerin, DCM-
Evaluatorin, Bildungsreferentin Meinwerk-Institut mit Schwerpunkt
person-zentrierte Pflege bei Demenz und Dementia Care Mapping.

Mitte der 90er Jahre hat sich ein neues Demenz-
verstandnis entwickelt — mafBgeblich beeinflusst
und gepragt durch die Arbeiten des Sozialpsy-
chologen Tom Kitwood und die Dementia Group
in Bradford (GroBbritannien). Wichtig fir das
Verstandnis von Demenz und einen der Demenz-
erkrankung angemessenen Umgang ist danach
die Verbindung von psychischen und physischen
Umwelteinflissen. Im individuellen Verstehen der
Befindlichkeit und Bedirfnisse einer Person mit
Demenz spielen die Persdnlichkeit des Menschen
und seine Biographie sowie seine somatische
Gesundheit eine Schlisselrolle. Die Art und die
Auswirkungen der neurologischen Behinderung
sind ebenso entscheidend. Das sozialpsycholo-
gische Umfeld stellt allerdings die entscheidende
Variable im Umgang mit einer Person mit De-
menz dar. Alle vorgenannten Komponenten sind
nicht oder kaum beeinflussbar, wohingegen die
Anpassung des Umfeldes umfassend gestaltet
werden kann.

Die Bedeutung des
sozialpsychologischen Umfeldes

Der Ansatz von Tom Kitwood geht davon aus,
dass die Person mit Demenz wie jede Person
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Grundbedirfnisse hat. Dies sind Bedirfnisse
nach Trost, Identitdt, Bindung, Einbeziehung und
Beschaftigung. Personen mit Demenz sind ab-
hangiger von angemessenen sozialen Kontak-
ten, die ihre sozialpsychologischen Bedirfnisse
befriedigen.

Trost geben fir Menschen mit Demenz er-
kennt an, dass mit der Krankheit Verluste einher-
gehen, die Trauer und Unsicherheit entstehen las-
sen. Verluste kdnnen durch den Tod eines gelieb-
ten Menschen, durch den Verlust des relativ un-
abhdangigen Lebensstils oder unspezifisch als
standiges Thema prasent sein. Trost bedeutet
Ndhe und Beistand, Linderung von Schmerzen
und Sorge fir ein sicheres, geborgenes Aufge-
hobensein.

Identitat umschlieit das Bewusstsein des ei-
genen Seins, der eigenen unverwechselbaren
Geschichte. Die Person mit Demenz kann ihre
Identitat nur mit Unterstitzung durch andere auf-
rechterhalten, sie braucht ein Umfeld, in dem die
eigene Lebensgeschichte in Form eines roten Fo-
dens und durch Familiengeschichten lebendig
gehalten wird. Familiengeschichten sind typische
Anekdotfen, die im Beisammensein der Familie
immer wieder erzahlt werden und die gesammelt
werden miissen, um sie identitatserhaltend nut-
zen zu kdnnen. Weiter ist empathisches Agieren
identitatserhaltend, weil durch Empathie die un-
verwechselbare Identitat des anderen anerkannt
wird.

Bindung bewirkt Sicherheit, besonders in den
ersten Lebensjahren ist die primare Bindung ein
Sicherheitsnetz, welches individuelle Entwick-
lung erst méglich macht. Der Mensch mit De-
menz geht wieder in eine Welt ein, in der Dinge
nicht verstehbar sind, in der eigene Entscheidun-
gen in Uberschaubaren Zusammenhdngen nicht
mehr getroffen werden kénnen. Entsprechend
groB ist oft das Bedurfnis nach primérer Bin-
dung, die Halt und Sicherheit in einer auseinan-
derbrechenden Welt gibt. So kann die Sehnsucht
einer Person mit Demenz nach ihrer Mutter als
ein Wunsch nach diesem urspriinglichen Schutz
verstanden werden.
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Einbeziehung verweist auf den Umstand, dass
der Mensch als soziales Wesen traditionell nur in
Gruppen Gberleben kann. Die Gruppe bietet Sta-
bilitat und wirkt Gber die Summe ihrer einzelnen
Mitglieder hinaus. Die Person mit Demenz kann
sich immer weniger selbst stabilisieren, so dass
die Gruppenzugehérigkeit Halt bietet und auch
eine persdnlichkeitserweiternde Funktion hat,
wenn der Person ein fester Platz in der Gruppe
zugewiesen wird.

Beschaftigung bedeutet, etwas in der Welt zu
bewegen, das Gegenteil von Beschaftigung ist
Langeweile, Apathie und Bedeutungslosigkeit.
Sich zu beschaftigen heifit auch, sich zu bestdti-
gen, dem eigenen Sein eine Bedeutung geben.
Der Beschaftigung von Personen mit Demenz lie-
gen zwei wesentliche Aspekte zu Grunde. Ers-
tens kann an vielfaltige Alllagskompetenzen aus
dem bisherigen Leben angeknipft werden, und
zweitens braucht der Mensch mit Demenz ein ak-
zeptierendes Umfeld, welches seine Beschafti-
gungen kreativ unterstitzt, ohne Lésungen vorzu-
geben, oder durch Sanktionen und Verhinderung
bestimmte Beschaftigungen unterbindet.

Zum herkommlichen Verstindnis
von Demenz

Der alte Mensch mit Demenz erfahrt den Verlust
der Kontrolle in existenziellen Bereichen durch
seine nachlassenden Geddchtnisfunktionen, sei-
ne Orientierungsverluste, durch somatische Ein-
schrankungen und durch seine nachlassenden
Fahigkeiten in der Kommunikation mit anderen.
Er erfghrt durch das Nachlassen dieser Bereiche
personliche Ablehnung, er genigt der Norm
nicht mehr. An dieser Stelle soll ein Blick auf das
herkémmliche Verstandnis von Menschen mit
Demenz geworfen werden, das von Kitwood als
.maligne Sozialpsychologie” bezeichnet wird
(,maligne”, zu Deutsch: bosartig). Die Vorstel-
lung maligner bzw. bdsartiger Sozialpsycholo-
gie beschreibt folglich ein fir Menschen mit
Demenz gestaltetes soziales Umfeld, das ihr Per-

sonsein negiert oder abwertet und dadurch zu
einer Verstarkung demenzieller Beeintrachtigun-
gen beitragt.

Im Kontakt mit Personen mit Demenz kommt
es zu projektiven Abspaltungen im Rahmen von
Angstabwehr. Um diese Mechanismen zu be-
leuchten, soll nochmals auf die Phase des Er-
wachsenen im Kreisbild der Abhdngigkeit einge-
gangen werden. Hier wurde entwickelt, dass die
relative Unabhdngigkeit des erwachsenen Men-
schen durch soziale Lernprozesse erreicht wird,
in denen adaquates Verhalten und Kontrolle der
Korperfunktionen und Gefihle so verinnerlicht
werden muss, dass der erwachsene Mensch zu
einem anerkannten sozialen Mitglied der Ge-
meinschaft werden kann. Der erwachsene
Mensch weif3, ,was sich gehort”, kennt die
Tabus seiner Gemeinschaften, und er weif3 unbe-
wusst, dass er sich kontrollieren muss, um weiter
Mitglied dieser Gemeinschaften zu bleiben.

Der demente Mensch verhdlt sich nicht ada-
quat, er ist uneinsichtig und beherrscht grundle-
gende Kulturtechniken nicht mehr. Er ist aggres-
siv und verwirrt. Es findet eine Trennung zwi-
schen WIR (die ,Gesunden”) und SIE (die ,Kran-

ken”) statt.

SIE rufen nach ihrer Mutter, obwohl diese seit
langem verstorben ist.

SIE beschuldigen uns, etwas gestohlen zu ha-
ben, obwohl SIE es selbst verlegt haben.

SIE verlaufen sich standig.

SIE sprechen unzusammenhangende Satze.

Diese Liste lief3e sich erweitern, und dieses Ver-
halten kann nach herkdmmlichem Verstandnis
nicht akzeptiert werden. Im Umgang sind WIR
bemiiht, die Ordnung aufrechtzuerhalten, die un-
sere  Norm bildet. Demenzielles Verhalten
schmerzt und krénkt uns, weil WIR genau spi-
ren, dass ,es sich nicht gehdrt”, so zu sein. WIR
empfinden Angst davor, so zu werden wie SIE,
die Kontrolle zu verlieren. Im Rahmen der pro-
jektiven Abspaltung wird versucht, abweichen-

des Verhalten zu korrigieren:
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Das Ankleiden wird ilbernommen, um ein
adaquates Erscheinungsbild zu gewdhrleis-
ten.

Das Essenreichen wird tbernommen, um
,Schmierereien” zu vermeiden.

Die Schrdnke oder Zimmer werden verschlos-
sen, um heilloses Durcheinander zu verhin-
dern.

Medikamente werden verabreicht, um Unru-
he und dauerndes Rufen zu verringern.

Auch diese Liste lieBe sich fortsetzen. Es muss je-
doch betont werden, dass das gerade gezeich-
nete Bild nicht die vielfaltige Wirklichkeit der
Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz
wiedergibt, denn natirlich ist in der akzeptieren-
den Umfeldgestaltung fir Menschen mit Demenz
in den letzten Jahrzehnten Wesentliches erreicht
worden. Dieses Bild ist dennoch wichtig, denn es
zeigt, wo der Ausgangspunkt im Umgang und
Verstandnis der Menschen mit Demenz zu sehen
ist, zeigt die alte Kultur und hilft damit, den Weg
in die neue Kultur zu reflektieren.

Dieses herkdmmliche Verstandnis definiert
den Menschen mit Demenz iber seine Defizite,
Uber seine neurologische Behinderung und Gber
sein ,Nicht-genigen-Kénnen”. Es erkennt seinen
Platz in der Personengemeinschaft nicht an, und
diese Aberkennung des Personseins verstarkt die
neurologische Beeintrachtigung der Person mit
Demenz (vgl. maligne Sozialpsychologie).

Das die Person stiirkende Verstdndnis
von Demenz

Der von Tom Kitwood entwickelte Ansatz (benig-
ne Sozialpsychologie) starkt das Personsein von
Menschen mit Demenz, erkennt und férdert Fa-
higkeiten und bietet breiten Raum fir die Gestal-
tung individueller sozialer Rollen. Er erkennt an,
dass Personen mit Demenz den gleichen Wert
und die gleichen Rechte und Bedirfnisse haben
wie alle anderen Personen.
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Der Erhalt des Personseins bedeutet die entschei-
dende Aufgabe des sozialpsychologischen Um-
feldes fir Personen mit Demenz, wobei zu be-
achten ist, dass die verschiedenen angesproche-
nen Grundbedirfnisse dynamisch ineinander-
greifen. Das persénliche Wohlbefinden ist ab-
hangig von der Ausibung der sozialen Rollen,
die in der Gemeinschaft aktiv gelebt werden
kénnen. Fir Personen mit Demenz muss das so-
ziale Umfeld so gestaltet werden, dass es Wohl-
befinden fordert.

In einigen Stichworten sollen nun verschiede-
ne Arten von personstarkenden Interaktionen
aufgezeigt werden.

1. Erkennen und Anerkennen der
Person mit Demenz als wertschatzende Hal-
tung duBert sich u.a. durch respektvolles
Griiflen, durch Zuhdren oder auch durch Blik-
kkontakt. Erkennen und Anerkennen kann nie
nur verbal geschehen, kann aber sehr wohl
wortlos erfolgen.

2. Ver- und Aushandeln von ge-
meinsamen Aktionen beinhaltet das Erfragen
von Wiinschen, |asst der Person mit Demenz
die WahIméglichkeit, auf das Angebot einzu-
gehen oder nicht, und erméglicht hierdurch
ein angemessenes Maf3 an Kontrolle fir die
Person mit Demenz. Ver- und Aushandeln be-
ricksichtigt die Geschwindigkeit, in der die
Person mit Demenz Informationen verarbei-
tet, sowie Unsicherheiten und Angste.

3. Zusammenarbeit erfolgt im
gemeinsamen Tun, lasst Pflege nicht als etwas
erscheinen, was an einer passiven anderen
Person getan wird, sondern beinhaltet akti-
ves, gemeinsames Gestalten der Tatigkeit,
lasst Initiativen und Fahigkeiten des anderen
zu. Zusammenarbeit ist auch das gemeinsa-
me Arbeiten im Haushalt, im Garten oder in
einer Werkstatt.



4. Iwecklosigkeit und Spiel

hat kein Ziel
auBBer der gemeinsamen kreativen Interaktion
selbst. Zwecklosigkeit bzw. Aktion um seiner
selbst willen und Spiel unterscheiden sich von
zielorientierter Arbeit und verlassen somit
vorgegebene ergebnisorientierte  Normen,
lassen etwas Gemeinsames entstehen. So
steht der gemeinsame SpaB3 an einem Brett-
spiel im Zentrum des Erlebens und nicht die
vorher festgelegten Regeln des Spiels.

. Timalation ist auf sinnliche Zu-
wendung ausgerichtet. Das Kompositum wird
gebildet aus dem Griechischen timalao und
dem Lateinischen stimulatio. Timalao steht fur
Handlungen, deren Hintergrund Ehrerbietung
und Wirdigung des anderen bedeutet, stimu-
latio verweist auf Bedeutungen wie Anre-
gung, Reiz. Es handelt sich also um das Her-
vorrufen, Anregen angenehmer Sinneswahr-
nehmungen durch Difte, Stoffe, Farben, Mu-
sik u. a., um die Person mit Demenz zu wiir-
digen und ihr Freude zu bereiten.

. Feiern meint gemeinsame ge-
sellige Runden, bei denen die Grenzen zwi-
schen Betrevern und Betreuten verschwim-
men. Gemeinsames Feiern macht Spaf3, es
wird gesungen, getanzt und gelacht. Feiern
bezieht sich nicht nur auf festgelegte kulturel-
le Anlasse, sondern gefeiert werden kann
aus jedem Anlass, den die gemeinsame Freu-
de am Leben bietet.

. Entspannen
innezuhalten, eine Pause einzulegen. Viele

bedeutet, gemeinsam

Menschen mit Demenz kénnen nur noch ent-
spannen, wenn sie die Anwesenheit eines an-
deren Menschen spiren. Diese kdrperlich
spurbare Anwesenheit vermittelt Sicherheit
und Geborgenheit, die durch die ,nicht mehr
verstehbare” Welt sonst kaum noch erreicht
werden kdnnen.

8.

10.

11.

12.

. Erleichtern

Das neve Verstiindnis von Demenz im person-zentrierten Ansatz von Tom Kitwood

Validation
von Menschen mit Demenz inzwischen recht
bekannte Methode, die subjektive Wirklich-
keit des Gegenibers durch empathisches
Verstehen zu wirdigen.

ist eine in der Pflege

unterstitzt  bei
Handlungen, die nicht mehr alleine durch-
gefihrt werden kénnen, indem eine Geste
oder eine beginnende Handlung in einer
Geschwindigkeit gemeinsam  fortgesetzt
wird, die der Person mit Demenz ermdg-
licht, die Bedeutung der Handlung zu erfah-
ren. Manchmal sind fir komplexe Handlun-
gen nur noch elementare Gesten vorhan-
den, die mit Einfihlungsvermégen und

Kenntnis der Person unterstitzt werden.

Halten schafft einen sicheren psy-
chologischen Raum, in dem traumatische Er-
lebnisse, Verletzungen oder Konflikte nach
auBen gebracht werden kénnen und von
der haltenden Person mitgetragen werden.
Wout und Aggression kann herausgelassen
werden und sich auflésen, weil die haltende
Person da bleibt und sich nicht abwendet.

Kreativitit entsteht, wenn eine
Person mit Demenz ihre Fghigkeiten und so-
zialen Fertigkeiten anbietet, selbst aktiv
wird, um der Gemeinschaft etwas von sich
selbst anzubieten. Sie stimmt z.B. ein Lied
an und fordert zum Mitsingen auf. Damit
regt die Person mit Demenz zu einer von ihr
begonnenen gemeinsamen Aktion an.

Geben bezieht sich auf Gefiihle
und Gesten, die von der Person mit Demenz
einer anderen Person entgegengebracht
werden. Dies kann Zuneigung, Trésten, ein
Hilfsangebot oder beispielsweise ein Ge-
schenk sein. Damit wird ein Erkennen der
Befindlichkeit des anderen mit der verbin-
denden Aktion eines ,Ich-mdchte-etwas-fir-
dich-Tun” zum Ausdruck gebracht.
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Dementia Care Mapping
(DCM) - ein Instrument
zur Einschiitzung der
Pflegequalitiit bei Demenz

von Christine Riesner

Christine Riesner, Pflegewissenschaftlerin, Bachelor of Science in

Nursing (BScN), Krankenschwester, Approved DCM-Trainerin, DCM-
Evaluaforin, Bildungsreferentin Meinwerk-Institut mit Schwerpunkt
person-zentrierte Pflege bei Demenz und Dementia Care Mapping.

Dementia Care Mapping ist in den zuvor skiz-
ziertfen Rahmen des person-zentrierten Ansatzes
fir Personen mit Demenz eingebettet und wurde
mafgeblich von Tom Kitwood und der Dementia
Group in Bradford (GrofB3britannien) entwickelt.
DCM ist ein Assessmentinstrument fir die Evalua-
tion der Pflegequalitat bei Demenz, welches ge-
eignet ist, ein Abbild der Demenzpflege im &f-
fentlichen Bereich der stationgren Pflege zu
schaffen.

Um das Pflegeumfeld im stationdren Bereich
in Richtung des person-zentrierten Ansatzes zu
entwickeln, wurde dieses Beobachtungsinstrument
entwickelt, welches in vier Dimensionen angelegt
ist. Beobachtet wird eine Anzahl von ca. sechs
Personen mit Demenz (im Folgenden Teilnehmen-
de genannt) im Sffentlichen Bereich einer Wohn-
gruppe. Der Beobachter (im Folgenden Mappen-
de genannt) halt sich unaufféllig in diesem Be-
reich auf. Beobachtet und festgehalten werden:

1. Das Verhalten der einzelnen Teilnehmenden
mittels eines Kodierungsverfahrens, bei dem
24 Verhaltenskategorien (,Behaviour Category
Coding” /BCC) zur Verfigung stehen. Die Ko-
dierung erfolgt in Finf-Minuten-Takten.
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2. Das relative Wohlbefinden (Well- or Ili-Being /
WIB) der einzelnen Teilnehmenden. Hier ste-
hen sechs Stufen von +5 bis -5 zur Verfi-
gung. Kodiert wird gemeinsam mit den Ver-
haltenskategorien in Finf-Minuten-Takten.

3. Positive Ereignisse (Positive Event Recording/
PER) werden als qualitative Beobachtung un-
kodiert aufgezeichnet, wenn sie auftreten.
Positive Ereignisse halten einen wertschatzen-
den Kontakt im Rahmen des person-zentrier-
ten Ansatzes fest und belegen damit die posi-
tiven Potenziale der betreuenden Personen.
Die PERs werden im Feedback wiedergege-
ben, um durch diese positiven Beispiele kon-
krete Ansdtze einer benignen Sozialpsycho-
logie aufzuzeigen.

4. Personale Detraktionen (Personal Detraction Co-
ding/PDC) werden als kodierte Beobachtung
festgehalten. Personale Detraktionen sind
Handlungen, die die Anerkennung des Ge-
genubers als Personlichkeit mindern. Zur Ko-
dierung der sog. Personale Detraktionen ste-
hen 17 Kategorien in je vier Schweregraden
zur Verfigung.

Im Folgenden werden die verschiedenen Beob-
achtungsbereiche etwas genauer beleuchtet. Mit
den Verhaltenskategorien (Behaviour Category
Coding/BCC) wird das Spektrum mdglicher Be-
schaftigungen abgebildet. Damit kann ein Uber-
blick Uber die Art und Weise, wie eine Person
mit Demenz ihre Zeit verbracht hat, geschaffen
werden. Die BCCs sind einer qualitativen Hierar-
chie zugeordnet. Im Bereich der ,Typ-1“Kate-
gorien finden sich extrovertierte Beschaftigungen
mit positivem Interaktionspotenzial wie Kommu-
nikation, Umgang mit Medien, Arbeit, Religion,
Gymnastik u. a., wohingegen die ,Typ-2“Kate-
gorien introvertierte Beschaftigungen ohne offen-
sichtliches Interaktionspotenzial wie Beobachten,
In-sich-gekehrt-Sein, Stress ohne Begleitung, re-
petitive Selbststimulation u. a. beschreiben. Die
Kategorien ,K” und ,N“ nehmen Sonderpositio-
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nen ein. Durch das Abbild der Beschaftigung
kdnnen mégliche Interessen einzelner Teilneh-
mender verdeutlicht werden, die Angebote der
Pflege und Betreuung werden festgehalten und
entwickelt, und das Erleben verschiedener Teil-
nehmer kann verglichen werden.

Gleichzeitig mit der Kodierung der BCCs
wird fir jeden Finf-Minuten-Abschnitt das relati-
ve Wohlbefinden (Well- or Ill-Being / WIB) festge-
halten, mit dem dieser Zeitabschnitt erlebt wur-
de. Bei +5 handelt es sich um auBBerordentliche
Momente des Wohlbefindens, etwa gemeinsa-
mes, herzliches Lachen oder leidenschaftliches
Singen. Der Wert -5 drickt auBerordentliches
Unwohlsein wie groe Wut, Traver oder Un-
glicklichsein aus. Diese starken Wohlergehens-
oder Nichtwohlergehensmomente zeigen sich
nur gelegentlich. Die haufigsten Wohlergehens-
werte finden sich im Bereich +1 (angenehmes
Grundgefihl ohne Unruhezeichen) und -1 (leich-
tes Unwohlsein wie Unruhe, Frustration). Um den
angemessenen WIB-Wert zuweisen zu kénnen,
muss der Mappende sich empathisch in das Erle-
ben der Teilnehmenden mit Demenz einfihlen. Es
handelt sich also nicht um eine objektive Beob-
achtung nach naturwissenschaftlichem Vorbild,
sondern um eine Methode zur Evaluation des Er-
lebens von Menschen mit Demenz, welcher als
Werthintergrund der person-zentrierte Ansatz zu-
grunde liegt. Gleichwohl sind fir die Kodierung
Regeln entwickelt worden, die ein diszipliniertes
Vorgehen erméglichen.

Das Feedback wird zeitnah nach der Beob-
achtung mit dem Pflegeteam durchgefihrt. Hier
sind neben den BCC- und WIB-Daten die Rick-
meldungen Uber positive Ereignisse und perso-
nale Detraktionen bedeutsam. Eine Demenzpfle-
gegruppe enthdlt immer maligne, personensché-
digende Anteile, und benigne, das Personsein
férdernde Anteile. Durch PER und PDC kann dies
fir die konkrete Pflegesituation dargestellt wer-
den. Die Offenlegung von PDCs, die natirlich
anonymisiert zurickgemeldet werden, ist fir das
Pflegeteam anfangs gewdhnungsbedirftig und
angstbesetzt. Hier ist das Einfihlungsvermdgen

des Mappenden gefragt, denn es geht nicht um
boswilliges Verhalten, Schuld und Versagen, son-
dern es geht um das Bewusstmachen der alten
Pflegekultur, die Personsein beschadigt. Die PERs
hingegen machen transparent, dass es neben
Anteilen dieser alten Kultur auch Ansétze einer
neuen Kultur gibt, und dies konkret auch auf das
eigene Umfeld bezogen. Diese Ansdtze gilt es
auszubavuen.

Zur Ethik der DCM-Methode gehért auch ei-
ne wertschatzende Haltung gegeniber dem Pfle-
geteam. So ist die wesentliche Voraussetzung fir
das Mappen dessen Einverstandnis. Die Pflege-
und Betreuungskrafte sind die Expertinnen und
Experten der konkreten Demenzpflege. Sie ge-
stalten die Situation aktiv mit und entscheiden
Uber den weiteren Verlauf der Entwicklung. Dem
Team werden die erhobenen Daten ibergeben.
Diese Daten dirfen nicht dazu verwandt wer-
den, Schlussfolgerungen Uber die Arbeitsleistung
einzelner Mitarbeitender zu ziehen oder deren
Fachlichkeit in Frage zu stellen. Auch diirfen die
Daten nicht ohne Einverstandnis des Teams nach
auBen weitergegeben werden.

Dieses Herangehen an den Entwicklungspro-
zess der Demenzpflege ist leicht nachvollzieh-
bar. Das Pflegeteam braucht Unterstitzung und
Starkung in seinen sozialen Rollen, braucht Si-
cherheit und Anerkennung, um seine positiven
Potenziale entwickeln zu kénnen. Wenn das Pfle-
geteam seine alten Kulturanteile der malignen
Sozialpsychologie iberwinden soll, so muss die-
ser Prozess auch bezogen auf die sozialen Be-
dingungen der Einrichtung unterstitzt werden, in-
dem ein wertschatzender, kooperativer Stil ent-
wickelt wird.

Der kooperative Fihrungsstil und die Entwick-
lung einer internen Kundenbeziehung bildet bei-
spielsweise auch in den Qualitdtsinstrumenten
TQM (Total Quality Management) und EQFM
(European Foundation for Quality Management)
eine entscheidende Entwicklungsgrundlage fir
mehr Qualitat und Effektivitat.
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Die Entwicklung der Demenz-Pflegequalitat ver-
lGuft schematisch in drei Schritten.

1. Das Pflegeteam ist Gber die DCM-Methode in-
formiert und erklart sich einverstanden. Pfle-
geteam und Mappende verstandigen sich,
das Mappen wird durchgefihrt.

2. Zeitnah findet ein Feedback zwischen Team
und Mappenden statt, hier werden die kom-
pletten aufgearbeiteten Beobachtungsdaten
dem Team in Form einer Rickmeldung und
als schriftliche Ausarbeitung ibergeben und
danach anhand auszuwdhlender  Schwer-
punkte die mdglichen néchsten Schritte be-
sprochen. Der Verlauf der Feedbacksitzung
ist von den Interessen des Teams geleitet.
Schwerpunkte der gemeinsamen Auswertung
kénnen z.B. einzelne Teilnehmende sein

oder aber bestimmte Tagesabschnitte (Zeit

nach dem Frihstick u. A.), die Raumausstat-
tung oder die Esssituation. Im Feedbackge-
sprach wird von Mappenden kein vorgefer-
tigtes Konzept geliefert. Im Mittelpunkt steht
die konkrete Gruppensituation und die sich
daraus ergebenden ndchsten Entwicklungs-
schritte. Diese Schritte sollten vom Team in ei-
nem konkreten Handlungsplan festgehalten
werden, der Schwerpunkte erkennen lasst.
Das Feedbackgesprach wird von Map-

penden so gestaltet, dass den vorhandenen
Kompetenzen ein breiter Raum gewidmet
wird. Die Aufmerksamkeit des Teams erhdht
sich und seine Arbeit wird wertgeschétzt und
unterstitzt. Das Feedbackgesprach selbst hat
allein durch sein Stattfinden eine nicht zu un-
terschatzende dynamische Wirkung.

3. Durch ein nachstes Mappen wird ein Folge-
abbild der Demenzpflege erstellt. So kann
Uberprift werden, ob die Umsetzung der ent-
wickelten nachsten Schritte die gewinschten
Resultate erzielt hat und welche Verénderun-
gen dariber hinaus festzustellen sind.
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Die DCM-Methode versteht sich als Entwicklungs-
methode zur Verbesserung der Pflegequalitat bei
Demenz im stationdren Umfeld. Wie schon be-
schrieben, liegt der Methode der person-zentrier-
te Ansatz eines Pflegeverstdndnisses der Person
mit Demenz zugrunde. Die Methode ist demnach
wertorientiert und gibt Daten wieder, denen ein
in diesem Sinne qualitatives Urteil von Mappen-
den innewohnt. Gleichwohl beinhaltet die Aus-
wertung quantitative Datenbearbeitungsschritte.

Geeignet ist die Methode zur Evaluation der
Pflegequalitat von stationdren Einrichtungen,
nicht geeignet ist sie jedoch fir Benchmarking-
vergleiche verschiedener Einrichtungen und der
externen Qualitdtssicherung. Da DCM einen
qualitativen Ansatz verfolgt und die Verhaltensdi-
versitdt und das Wohlbefinden in konkreten Set-
tings abgebildet wird, spiegeln die entwickelten
Daten dieses Setting wider. In einer anderen Ein-
richtung kdnnen statistisch gesehen &hnliche Dao-
ten erhoben werden, obwohl die institutionellen
Rahmenbedingungen sich elementar unterschei-
den. Ein Vergleich dieser Einrichtungen aufgrund
des Datenmaterials wdre irrefihrend, das heif}t,
die Validitat fur diesen Vergleich ist nicht gege-
ben.

Die Grundlagen des Dementia Care Map-
pings werden in DCM-Basic-User-Kursen vermit-
telt. DCM-Basic-User sind nach erfolgreich be-
standenem Kurs berechtigt, Mappings durchzu-
fohren.






Profilerstellung des
Wohlbefindens —
individuelles Profil

Bradford Dementia Group

Einfihrung in die Profilerstellung
des Wohlbefindens

Ein Profil des Wohlbefindens zu erstellen ist ein
formalisierter Weg, uns in eine Person mit De-
menz hineinzuversetzen und nachzuvollziehen,
wie er oder sie sich fuhlt. Bei fortgeschrittener
Demenz sind die Menschen vielleicht weniger in
der Lage, uns zu vermitteln, wie sie sich fihlen.
Durch aufmerksames Zuhéren und sorgfdltiges
Beobachten der Kérpersprache kdnnen Rick-
schliisse auf die Gefihle der Person und die ,hin-
ter” ihren Worten verborgenen Botschaften ge-
zogen werden. Diese Rickschlisse sind zundchst
subjektive Beurteilungen, und es gibt keine hun-
dertprozentigen Antworten, aber durch aufmerk-
sames Zuhdren und Beobachten werden Hinwei-
se gesammelt, die von den Mitarbeitenden ver-
glichen werden kdnnen, um zu einem mdglichst
objektiven Bild zu gelangen. Die Anwendung
des Profils des Wohlbefindens beinhaltet:

1. Uber die Bedirfnisse der Person nachzuden-
ken, sich auf die Beobachtung der Indikato-
ren des Wohlbefindens zu konzentrieren und
etwaige Vorurteile gegeniber Einschréankun-
gen demenziell erkrankter Menschen abzu-
bauen

2. Wege zu finden, das Wohlbefinden zu erhal-
ten oder zu verbessern

3. Anzeichen des Unwohlseins zu erkennen und
diese zu vermindern suchen
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Was ist Wohlbefinden?

Die nachfolgenden Artikel beschreiben, was mit
Wohlbefinden gemeint ist. Es ist wichtig, dass al-
le Anwenderinnen und Anwender der Profile die-
se Artikel lesen, um ein klares Verstdndnis von
Wohlbefinden zu erlangen und um zu wissen,
wie man es einschatzt.

Befindlichkeitsmuster

Menschen sind unterschiedlich. Judith Jakob war
beispielsweise immer schon schichtern und
knipft kaum soziale Kontakte an. Arthur Becker
zeigt selten seine Gefihle, trotzdem gibt es bei
beiden andere Anzeichen des Wohlbefindens.
Einige starke Anzeichen kdnnen ausreichen, um
von einem guten Allgemeinzustand auszugehen,
und diese sind abhdngig von der Persénlichkeit
eines Menschen und seiner Lebensgeschichte.
Kreative Mitarbeitende in der Pflege wird dies je-
doch kaum davon abhalten, nach angemesse-
nen Kontaktméglichkeiten fir Frau Jakob zu su-
chen oder Herrn Becker dabei zu unterstiitzen,
seine Gefihle in einer ihm entsprechenden Wei-
se zu zeigen. Durch die Nutzung von Befindlich-
keitsmustern kénnen Verdénderungen ausgemacht
und gestevert werden. Das Verschwinden der
normalen Indikatoren des Wohlbefindens bei ei-
nem Menschen kann sich als langsamer Prozess
gestalten, der fir das Pflegeteam im taglichen
Umgang nicht gleich ersichtlich ist. RegelmaBige
Profile des Wohlbefindens kénnen dabei helfen,
Verdnderungen maglichst frihzeitig zu erkennen
und Wege zu finden, das Wohlbefinden des

Menschen mit Demenz zu steigern.

Veriinderungen, die das Wohlbefinden
beeintriichtigen

Das Fortschreiten der Demenz oder andere Pro-
bleme wie organische Krankheiten oder Behin-
derungen kénnen das Wohlbefinden bedrohen.
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Insbesondere der Verlust der Sprache oder der
Beweglichkeit wird die Fahigkeiten eines Men-
schen beeintrachtigen, nach eigenen Aktivitaten
und Anregungen zu suchen oder soziale Kontak-
te zu unterhalten; sie kénnen sich negativ aus-
wirken auf sein Gefihl, handlungsfahig zu sein
und Dinge ins Rollen bringen zu kénnen. Dies
wiederum kann sich in drastischer Weise auf
sein Wohlbefinden auswirken.

Bei zunehmender kérperlicher Abhangigkeit
werden Anderungen des individuellen Pflege-
plans notwendig. Die Profilerstellung des Wohl-
befindens ist hilfreich, um sicherzustellen, dass
die neuen Pflegeplane Maf3nahmen zur Erhal-
tung des Wohlbefindens enthalten und bei der
Kompensierung von Verlusten und Behinderun-
gen unterstitzend wirken. Beispielsweise braucht
jemand, der bisher mit sehr viel Freude spazie-
ren ging und nun in seiner Bewegungsfahigkeit
beeintrachtigt ist, zusatzliche Unterstitzung und
Anregung, um sein Wohlbefinden zu sichern
(z.B. indem Aktivitaten an ihn herangetragen
werden oder indem man ihn im Rollstuhl spazie-
ren fahrt).

Emotionale Unterstiitzung anbieten

Die Prasenz und Unterstitzung des Pflegeteams
ist fir Menschen mit Demenz lebenswichtig,
nicht nur im Hinblick auf ihre kérperlichen, son-
dern auch auf ihre emotionalen Bedirfnisse.
Durch die Beanspruchung von Hilfe im alltagli-
chen Leben, durch das Gefiihl, die Eigenstandig-
keit zu verlieren, ist das Wohlbefinden geféhr-
det; Gefihle der Abhangigkeit kénnen sich ein-
stellen, die das Bewusstsein der Handlungsfahig-
keit beeintrachtigen. Die Hilfeleistung ist daher
einerseits wichtig, andererseits aber auch poten-
ziell schadlich fir das Wohlbefinden. Es ist die
Art und Weise, in der Hilfe geleistet wird, die
Uber Beeintrachtigung oder Erhaltung des Wohl-
befindens entscheidet.

Es ist dariber hinaus wichtig, dass vonseiten
der Mitarbeitenden die Auseinandersetzung mit

starken Emotionen bei Menschen mit Demenz
nicht gemieden wird. Gefihle der Wut, Angst,
Trauer und Frustration sind normal im Umgang
mit der schwierigen Erfahrung der Demenz. Oft
ist es verlockend, extrem emotional reagierende
Menschen eher abzulenken als zu versuchen, in
ihre Gefihle hineinzugehen — umso mehr, als
dies eine GuBerst anspruchsvolle Aufgabe ist, fir
die das Team sich nicht immer geniigend vorbe-
reitet fihlt.

Die Beeintrachtigung des Wobhlbefindens
durch Vermeidungsstrategien kann jedoch inten-
siv sowie weitreichend sein und sich damit auf
die alltaglichen Kontakte und Féhigkeiten eines
Menschen mit Demenz auswirken. Eine @ngstli-
che Person mag sich beispielsweise vom Leben
zuriickziehen oder auf ihre Gefihle mit Aggres-
sionen oder Besorgnis reagieren. Daher missen
solche unterstitzenden Beziehungen von den
Mitarbeitenden ernst genommen werden, weil
sie einen extrem wichtigen Teil qualitativ guter
person-zentrierter Pflege darstellen.

Arbeitsatmosphiire

Es ist belastend, den Prozess fortschreitender
korperlicher und/oder geistiger Beeintrachtigun-
gen eines Menschen mitzuerleben oder jeman-
den zu pflegen, der sich in einem besorgniserre-
genden Zustand befindet. Wir fihlen uns oft hilf-
los oder sind nicht in der Lage, mit unseren ne-
Gefihlen angemessen
Wenn wir auch nicht imstande sind, die zugrun-

gativen umzugehen.
deliegenden Probleme zu beseitigen, heif}t das
nicht, dass wir nichts tun kénnen, um das Erle-
ben der betreffenden Person zu verbessern.
Menschen mit Demenz brauchen Unterstitzung
und Vertrauen. Trotzdem bleibt es nicht aus, dass
Veranderungen vom Pflegeteam schwer akzep-
tiert werden, dass der Umgang mit starken Emo-
tionen schwierig ist und dass man, Ghnlich wie
innerhalb familiarer Pflege, lieber nicht so genau
hinschaut. Dies schitzt die Pflegenden vor dem
Gefiihl des Verlusts oder der Niederlage, hindert
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sie aber, auf Veranderungen in kreativer Weise
zu reagieren und Wege zu finden, Not zu lin-
dern und das Wobhlbefinden des Menschen mit
Demenz zu erhalten. Um dieser Falle zu entge-
hen, muss sich das Team seiner eigenen Gefihle
bewusst bleiben und sich gegenseitig unterstit-
zen, wenn die Pflege einer Person sich emotional
beunruhigend und schmerzhaft gestaltet. Die
Pflegearbeit hat dabei auch ihre positiven
Aspekte, denn es ist eine sehr dankbare Aufga-
be, zu sehen, wie sich das Wohlbefinden eines
Menschen mit Demenz aufgrund aufmerksamen
Beobachtens und Zuhérens sowie von Pflegepla-
nung und Unterstitzung bessert.

Verhiiltnis von Wohlbefinden und
Unwobhlsein

Das Verhdltnis von Wohlbefinden und Unwohl-
sein gestaltet sich sehr komplex. Verfolgt man
die statistische Analyse der Ergebnisse einer gré-
Beren Anzahl von Profilen Uber einen langeren
Zeitraum, stellt man fest, dass die Bewertung der
Indikatoren des Unwohlseins an Bedeutung ver-
loren hat. Dafir gibt es mehrere Griinde: So stel-
len sich beispielsweise einige Anzeichen fir Un-
wohlsein als Gegenteil der Anzeichen fir Wohl-
befinden dar (wie ,entspannte Haltung oder Kér-
persprache” vs. koérperliche Anspannung”); in
diesem Fall ist das Fehlen dieser Indikatoren des
Wohlbefindens gleichzeitig Indikator fir Zeichen
von Unwohlsein.

Daneben ist zu bericksichtigen, dass Men-
schen mit Demenz unterschiedlich auf Unwohl-
sein reagieren, je nach personlicher Konstitution
und Bewdltigungsmechanismen. Dabei gelten
vier Muster des Wohlbefindens und Unwohl-

seins:

1. Starke Indikatoren des Wohlbefindens und
wenige Anzeichen fir Unwohlsein

2. Starke Indikatoren des Wohlbefindens und
ausgeprdgte Anzeichen fir Unwohlsein
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3. Schwache Indikatoren des Wohlbefindens
und ausgepragte Anzeichen fir Unwohlsein

4. Schwache Indikatoren des Wohlbefindens
und wenige Anzeichen fir Unwohlsein

Diejenigen, die man dem 2. Muster zuordnen
kann, sind trotz starker Anzeichen fir Unwohl-
sein in der Lage, ihr Wohlbefinden aufrechtzuer-
halten, wahrend diejenigen, die nach dem 3.
Muster agieren, vom Unwobhlsein iberwaltigt
scheinen und folglich ihr Wohlbefinden verlie-
ren. Muster des Wohlbefindens und des Unwohl-
seins werden in dieser Aufsatzsammlung in den
Beitrdgen von Bruce et al. (Abschnitt 5 und 6)
ausfGhrlicher erértert.

Eine Liste der Anzeichen fir Unwohlsein ver-
bleibt trotz allem in dieser Sammlung und sollte
von den Bewertenden getrennt von den Profilen
benutzt werden, um beim Umgang mit potenziel-
len Beeintrachtigungen des Wohlbefindens be-
hilflich zu sein.

Praktische Anwendung der Profile
des Wohlbefindens

Die Profile des Wohlbefindens kénnen je nach
Bedarf auf unterschiedliche Weise genutzt wer-
den:

1. Die fur die Person mit Demenz hauptsachlich
zustandige Pflegeperson kann das Profil re-
gelmaBig ausfillen und als Teil regelmaBiger
Einschatzungen des Wohlbefindens oder der
Berichte fur die Pflegeplanung nutzen.

2. Mehrere Mitarbeitende des Teams kénnen
getrennt das Profil einer Person erstellen und
ihre Bewertungen vergleichen, um sich ein
besseres Bild zu machen.

3. Die Profile kénnen von mehreren Mitarbeiten-
den diskutiert und erstellt werden. Dies kann
besonders hilfreich sein, um unterschiedliche
Ansichten im Team in Bezug auf eine be-
stimmte Person deutlich zu machen, die sich
auf die Pflege auswirken.
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Richtlinien zur Einschiitzung
des Wohlbefindens

Das Profil sollte méglichst regelmafig ausgefillt
werden (z.B. wochentlich, alle zwei Wochen
oder einmal im Monat), um sich iber einen lan-
geren Zeitraum hinweg ein Bild machen zu kén-
nen und Veranderungen frihzeitig zu bemerken.
Die Auswertung der Indikatoren sollte die folgen-
den Richtlinien bericksichtigen:

1. Eine Profilerstellung des Wohlbefindens ist
keine exakte Wissenschaft, vielmehr sind die
Beurteilungen des Pflegeteams subijektiver
Natur. Wichtig ist jedoch, dass die Einschat-
zungen Uber Menschen mit Demenz auf in-
tensivem Zuhdren und Beobachten beruhen
und nicht auf vorgefassten, vorschnellen Be-
urteilungen. So kann beispielsweise eine Per-
son trotz ihrer Schwierigkeiten, kohdrente
Satze zu bilden, durchaus in der Lage sein,
ihre Bedirfnisse und Wiinsche Gber Sprache,
Stimme, Mimik und Gestik zu vermitteln.

2. Beim Ausfiillen des Profils wird der Name der
betreffenden Person, lhr eigener Name und
das Datum eingetragen. Bearbeiten Sie dann
die Liste der Anzeichen und benutzen Sie dao-
bei das in dieser Aufsatzsammlung enthalte-
ne Blatt ,Indikatoren fir Wohlbefinden”. Ent-
scheiden Sie, ob fir die betreffende Person in
dem Zeitraum, fir den Sie das Profil erstellen,
,keine Anzeichen”, ,mehrere Anzeichen”
oder ,deutliche Anzeichen” des jeweiligen In-
dikators vorhanden sind, und tragen Sie die
entsprechende Ziffer ein (z.B. 0, 1 oder 2).

3. Es wird nicht immer leicht sein, zwischen ,ge-
legentlichen Anzeichen” und ,eindeutigen
Anzeichen” des jeweiligen Indikators zu
unterscheiden. Ist die Haufigkeit des Verhal-
tens (wie oft es geschieht) oder die Intensitat
(wie stark es sich ausdrickt) entscheidend?
Beides ist von Bedeutung und sollte in die Ein-
schatzung einflieBen. Das Ziel ist ein allge-

meines Bild, welches das Wohlbefinden der
Person in dem gewdhlten Zeitraum der Profil-
erstellung reflektiert (z. B. gegenwartiger Mo-
ment, vergangene Stunde, Tag, Woche oder
Monat). Die Dauer eines bestimmten Zustan-
des oder Verhaltens scheint von groBerer Be-
deutung zu sein als die Intensitat der Gefih-
le. Deshalb ist ein Zustand leichten Unwohl-
seins Uber einen langeren Zeitraum gewichti-
ger als eine kurze Phase extremer Freude und
umgekehrt.

. Wenn das Profilblatt ausgefillt ist, addieren

Sie bitte die einzelnen Spalten und berech-
nen Sie die Gesamtpunktzahl. Durch die Ge-
samtpunkizahl sind Verénderungen des allge-
meinen Wohlbefindens iber groBere Zeit-
rdume leicht zu erfassen. Was die Pflege-
planung betrifft, bieten jedoch die einzelnen
Indikatoren mehr Details hinsichtlich der statt-
gefundenen Verdnderungen und damit auch
mehr Informationen in Bezug auf eventuell
notwendige zusatzliche Unterstitzung.

. Sie finden es vielleicht hilfreich, anhand des

Blatts ,Zusammenfassung” eine Liste der Star-
ken und maglichen Bedirfnisse der Person im
Verhdltnis zu ihrem Wobhlbefinden zu erstel-
len. Hier kdnnen Bereiche festgehalten wer-
den, in denen die Person zusdtzliche Unter-
stitzung und Ermutigung braucht, oder sol-
che, in denen ihr Wohlbefinden gesichert ist
und die deshalb unterstitzt werden sollten,
wenn sich die Bedingungen éndern.
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Wohlbefinden-Profil fir (Name):

Erstellt durch:

Beim Ausfillen des Profils orientieren Sie sich bitte an der Beschreibung der Indikatoren.

INDIKATOREN FUR WOHLBEFINDEN: 0 = Fehlende Anzeichen
1 = Gelegentliche Anzeichen
2 = Eindeutige Anzeichen

INDIKATOR 0 1

pa—

. Kommuniziert Wiinsche, Bediirfnisse und Vorlieben
. Nimmt Kontakte zu anderen auf

. Zeigt Herzlichkeit und Zuneigung

. Zeigt Freude und Vergnigen

. Zeigt Wachsamkeit und Aktivitatsbereitschaft

. Nutzt verbliebene Fahigkeiten

. Findet kreative Ausdrucksméglichkeiten

. Ist kooperativ und hilfsbereit

. Reagiert angemessen auf Menschen /Situationen

O 0V © N o0 0 h DN

. Driickt der Situation entsprechende Gefilhle aus

—_
p—

. Entspannte Kérperhaltung oder Kérpersprache
12. Hat Sinn fir Humor

13. Zeigt Handlungsfahigkeit

14. Hat Selbstrespekt

Summen der Profilpunkte 0

Profil-Punktzahl
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Wohlbefinden-Profil fir (Name):
Datum:

Erstellt durch: Profil-Punktzahl:

Indikatoren fir Wohlbefinden — Zusammenfassung

Keine Anzeichen Gelegentliche Anzeichen Deutliche Anzeichen

Leitfragen der Zusammenfassung des Profils fir Wohlbefinden fiir die Pflegeplanung und Pflegepraxis

0 - Fehlende Anzeichen
Geben die fehlenden Anzeichen einen Hinweis darauf, was die Person mit Demenz benétigt? Was kann getan werden, um
die Person mit Demenz zu beféhigen, Anzeichen ihres Wohlbefindens zu zeigen, die in diesem Profil nicht vorkamen?

1 - Gelegentliche Anzeichen fiir Wohlbefinden
Bendtigt die Person mit Demenz mehr Unferstitzung, um eindeutigere Anzeichen des Wohlbefindens zu zeigen2 Was kann
getan werden, um die gelegentlichen Anzeichen fir Wohlbefinden zu vermehren?

2 - Eindeutige Anzeichen fir Wohlbefinden

Was kann getan werden, um sicherzustellen, dass diese eindeutigen Anzeichen des Wohlbefindens bestehen bleiben, wenn
sich die Begleitumsténde veréndern?
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Uberblick iiber die Indikatoren
fiir Wohlbefinden

Lesen Sie bitte die Erklarungen zu jedem dieser
Indikatoren aufmerksam durch, bevor Sie die An-
zeichen fir Wohlbefinden bei der zu beurteilen-
den Person festlegen.

1. Kommuniziert Wiinsche, Bediirfnisse und

Vorlieben

Die Person mit Demenz ist in der Lage, ihre
Woinsche und Bedirfnisse zu kommunizie-
ren. Sie kann sich wehren, wenn jemand ver-
sucht, sie zu etwas zu zwingen, was sie nicht
will. Sie gebraucht Waérter oder Gesten (oder
beides) um mitzuteilen, was sie will oder
nicht will, und kann dabei manchmal auch
aggressiv sein. Unbegrindete Aggression
dagegen, die sich als bewusster Versuch dar-
stellt, jemanden zu beleidigen oder zu verlet-
zen, gilt als Anzeichen fir Unwohlsein. Die
meisten Aggressionen von Menschen mit De-
menz gegeniber Pflegenden kdnnen als be-
grindete Aggression gewertet werden — ge-
grindet auf Gefihle der Hilflosigkeit und die
Erfahrung, reglementiert zu werden.

2. Nimmt Kontakte zu anderen auf
Die betreffende Person versucht, durch Ge-
sprache, Laute, Gesten oder Augenkontakt
die Beziehung zu anderen herzustellen. Fir
die Aufnahme sozialer Kontakte ist es nicht
notwendig, zu sprechen.

3. Zeigt Herzlichkeit oder Zuneigung
Die Person mit Demenz begegnet anderen
mit Herzlichkeit oder Zuneigung oder rea-
giert, wenn diese ihr gegeniber geduBert
werden. Zeichen der Zuneigung sind u.a.
ein liebevoller Blick” oder die Tendenz, den
Bewegungen einer anderen Person mit Bli-
cken zu folgen. Verhillte oder ,raue” Zunei-
gung kann sich in Gesten ausdriicken, wie je-
mandem anerkennend auf die Schulter zu
schlagen. Herzlichkeit oder Zuneigung kann
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5.

6.

sich auf Besuchende, Pflegemitarbeitende
oder Menschen richten, die nicht zugegen
sind, wie ein verstorbener Ehepartner oder
Familienmitglieder.

Zeigt Freude oder Vergniigen

Die Person mit Demenz zeigt Freude, Vergni-
gen oder Zufriedenheit. Beispiele: eine gute
Mahlzeit genieBen, beim Zu-Bett-Bringen zu-
frieden seufzen, einer Darbietung aufmerk-
sam und begeistert zuschauen, eine Massa-
ge genieflen.

Zeigt Wachsamkeit und Aktivititsbereitschaft
Die Person mit Demenz reagiert auf Dinge
und Ereignisse, die sie umgeben. Sie reagiert
auf plétzliche Gerdusche oder beobachtet
aufmerksam, was gerade passiert. Die Auf-
merksamkeit kann sich dabei auf unterschied-
liche Dinge richten: Die einen mdgen beob-
achten, was andere Menschen gerade tun,
die anderen den Végeln im Garten oder ei-
ner Fernsehsendung zuschauen. Es bedarf
aufmerksamer Beobachtung, um zwischen
leerem Starren und dem Beobachten von
Bléttern an einem Baum oder Staubpartikeln
in einem Sonnenstrahl zu unterscheiden.

Nutzt verbliebene Fiihigkeiten

Die Person mit Demenz zeigt sich aktiv und
nutzt die ihr verbliebenden Fahigkeiten. Eine
Person, die sprechen kann, benutzt Sprache,
um zu kommunizieren; jemand, der gehen
kann, bewegt sich viel, andere, die sich ohne
Hilfe ankleiden oder essen kénnen, tun dies
weiterhin. Die Person nimmt an angebotenen
Aktivitaten teil und findet innerhalb der ihr
gegebenen Grenzen etwas zu tun. Beispiele:
Obwohl im Rollstuhl, erforscht sie die Dinge,
die sich in Reichweite befinden, spielt an der
Tischdecke oder mit dem Besteck, zieht Klei-
dung zurecht etc. Beachten Sie: Menschen
mit Demenz verlieren oft die Fahigkeit, ein
Vorhaben umzusetzen oder fortzufihren.
Wenn eine Person auf Nachfrage oder mit
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10.

Hilfestellung aktiv wird, kann dies als Zei-
chen des Wohlbefindens angesehen wer-
den.

Findet kreative Ausdrucksmaglichkeiten
Singen, Tanzen oder Zeichnen sind Mdg-
lichkeiten der Entfaltung von Kreativitét.
Auch andere Akfivitdten wie Stricken, Ko-
chen, Collagen, Klavierspielen beinhalten
Entfaltungsméglichkeiten, aber sie werden
nicht immer kreativ genutzt. Kreative Selbst-
entfaltung bedeutet, dass die Person etwas
ihr Eigenes in die betreffende Tatigkeit legt
und dass diese nicht routinemaBig ablauft,
nur um einen Job zu erledigen.

Ist kooperativ oder hilfshereit

Die Person mit Demenz bietet Hilfe an oder
zeigt sich auf Nachfrage hilfsbereit. Diese
Hilfeleistung muss nicht zur erfolgreichen Er-
fillung einer Aufgabe fihren, wichtiger ist
die Absicht, zu helfen, und die Bereitschaft,
mitzumachen.
schweren Behinderung kann kleine, aber
deutliche Zeichen des Kooperierens geben,
wenn die Person zum Beispiel bei pflegeri-

Jemand mit einer mittel-

schen MafBnahmen eher hilft” als gegen
sie ankampft.

Reagiert angemessen auf Menschen/
Situationen

Die Person mit Demenz ist sich der Bedurf-
nisse und Gefihle anderer Menschen be-
wusst. Beispiele: aus dem Weg gehen, um
eine andere Person vorbeizulassen, jeman-
den, der Hilfe braucht, unterstitzen, sich be-
sorgt um jemanden zeigen, der in Not ist.

Driickt der Situation entsprechende

Emotionen aus

Die Person mit Demenz zeigt ihrer Person-
lichkeit entsprechende Emotionen. Beispie-
le: bei Besuchsende traurig sein, bei der Er-
innerung an verstorbene Angehdrige wei-
nen, nach einem Gesprdch in Hochstim-

12.

13.

14.

mung sein, nach einer Beleidigung verar-
gert reagieren, einen Besuch freudig begri-
3en. Bitte beachten Sie: Bei Personen, die
gerade erst in einer Pflegeeinrichtung ange-
kommen sind, ist es normal, Gefihle der
Waut, Traver oder Angst zu zeigen. Wenn
diese Anzeichen nicht sehr ausgepréagt sind
oder Uber langere Zeit anhalten, kénnen sie
als Zeichen angemessener Lebensauflerung
gelten und somit als Zeichen des Wohlbefin-
dens.

Entspannte Haltung oder Korpersprache

Die Person mit Demenz ist gelegentlich auf-
merksam und entspannt und hat einen ruhi-
gen Gesichtsausdruck. Sie zeigt keine mo-
notonen Bewegungen. Zeiten des offensicht-
lichen Rickzugs, wo sich die Aufmerksam-
keit verliert, zahlen nicht als kérperliche Ent-
spannung.

Hat Sinn fir Humor

Die Person mit Demenz zeigt Sinn fir Hu-
mor, indem sie Witze, witzige Handlungen
oder Bemerkungen macht, die andere erhei-
tern sollen. Sie reagiert auf die Bemerkun-
gen oder Handlungen anderer mit Lacheln
oder Lachen. Dies kann auch Lachen bei ei-
nem Missgeschick sein, z. B. wenn eine Pfle-
geperson Dominosteine fallen lasst.

Zeigt Handlungsfahigkeit

Die Person mit Demenz zeigt, dass sie
Handlungen initiieren kann. Sie fihrt reale
oder Pseudotatigkeiten aus (wenn beispiels-
weise jemand die Bewegungen des Putzens
ausfihrt). Beispiele: Tassen vom Tisch réu-
men, mit einem Tuch wischen, eine Trage-
tasche mit geschaftigem Ausdruck umher-
tragen, mit Kugelschreiber und Papier in
der Hand herumlaufen.

Hat Selbstrespekt

Die Person mit Demenz sucht Wirde, An-
stand oder Selbstachtung zu wahren. Zu-
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rechtimachen der Kleidung, Freude an der
Kérperpflege, Aufwischen verschitteten Es-
sens, die Weigerung, an einem kindischen
Spiel teilzunehmen, die Abwehrhaltung bei
der personlichen Pflege etc. kénnen alle als
Zeichen des Wohlbefindens gewertet wer-
den. Ein Zeichen der Selbstachtung kann
auch sein, wenn eine Person mit Demenz
ihre Kooperation verweigert, weil sie von
anderen (auch Pflegemitarbeitenden oder
Angehérigen) reglementiert oder herablas-
send behandelt wurde.

Indikatoren fiir Unwohlsein

Die hier aufgelisteten Indikatoren kénnen bei
Menschen mit Demenz auftreten und auf von ih-
nen erlebtes Unwohlsein hinweisen. Da damit ihr
Wohlbefinden ernsthaft gefdhrdet sein kann, soll-
ten solche Anzeichen ernst genommen, diskutiert
und entsprechend sorgfdltig behandelt werden.

Einigen der Indikatoren ist leichter zu begegnen
als anderen, z.B. kann ,kdrperlichem Unwohl-
sein oder Schmerzen”
schmerzstillenden Mitteln begegnet werden. An-
dere Formen des Unwohlseins jedoch verlangen
von den Pflegepersonen, mit tief sitzenden Emo-
tionen wie Wut, Traver oder Angst umzugehen
oder die Gruppendynamik sorgfdltig so zu steu-
ern, dass Einzelne nicht Gbergangen oder aus-

geschlossen werden.

mit entsprechenden

Fir solche komplexeren Anzeichen von Unwohl-
sein gibt es haufig keine einfachen Sofortlsun-
gen, aber zur Sicherung des Wohlbefindens ist
eine Auseinandersetzung mit ihnen notwendig.
Um diese Arbeit zu leisten, brauchen Pflege-
personen entsprechende Fahigkeiten und Unter-
stutzung.
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Indikatoren fiir Unwohlsein sind:

Anhaltende depressive Phasen (im Gegen-
satz zu zeitweiligen Tiefpunkten)

Anhaltende Verzweiflung

Anhaltende Wut

Anhaltende Aggressionen

Angste

Erregung und Unruhe

Rickzug oder Teilnahmslosigkeit
Korperliches Unwohlsein oder Schmerzen
Traver und Verlustgefihl

Kérperliche Anspannung

Passivitat (von anderen leicht Ubergangen
werden)

AuBBenseiterrolle (sich physisch, sozial oder
kulturell als ,anders” empfinden/behandelt
werden)

Beachten Sie, dass der Ausdruck ,angemessene
Emotionen” als Zeichen des Wohlbefindens gilt:
Traurig oder drgerlich zu sein sind Gefihle, die
wir alle taglich erleben. Versuchen Sie deshalb,
Anzeichen des Unwobhlseins — negative Gefihle
oder bisher ignorierte oder inadaquat behandel-
te emotionale Zustéinde — auf der Basis grofBerer
Zeitrdume abzuschatzen. Gefihle wie Wut kon-
nen auch angemessene Reaktionen auf Situatio-
nen sein, in denen eine Person mit Demenz de-
personalisiert wird. Deshalb sollten Pflegemitar-
beitende jede Situation, in der solche Gefihle
ausgedrickt werden, aufmerksam betrachten,
um ihre Bedeutung zu ermessen. Was bedeuten
die Anzeichen des Unwohlseins fir das Erleben
der Person mit Demenz?






Auf Wohlbefinden achten:
eine Bewertungsmethode

von Errollyn Bruce
Errollyn Bruce ist Wissenschaftlerin der Bradford Dementia Group.

Die emotionalen Bediirfnisse von Heimbewohnern bleiben im ge-
schiftigen Alltag der Pflegepraxis hiufig unberiicksichtigt. Errollyn
Bruce stellt in diesem Beitrag eine Methode vor, um dem Pflegeteam
bei der Beobachtung, Reflexion und Umsetzung innerhalb der Pfle-
geplanung behilflich zv sein.

Quelle: Bruce, E. (2000): Looking after well-being: a tool for evalu-
ation. The Journal of Dementia Care, Nov./Dez., S. 25-27.

Meine erste Erfahrung mit einer vollstandigen
Dementia-Care-Mapping-Evaluation machte ich
als eine von zwei Mappenden, die fir eine ein-
malige Evaluation einbestellt wurden. Nach dem
Feedback und dem schriftlichen Bericht war un-
sere Arbeit getan, und die Heimleiter waren fir
die Entscheidung zustandig, wo und wie Verdn-
derungen vorgenommen werden sollten. In dem
betreffenden Pflegeheim stand die kérperliche
Pflege im Vordergrund; emotionale Unterstit-
zung wurde eher nebenbei geleistet (oder auf-
grund extremer Not), und Beschaftigungsange-
bote fanden nur statt, wenn Zeit und Interesse
vorhanden waren.

Natirlich ist die karperliche Pflege sehr wich-
tig. So steht die Befriedigung physiologischer
Grundbedirfnisse in Maslows Bedirfnispyrami-
de (Maslow 1954) an erster Stelle und bildet das
Fundament, auf dem sich die Befriedigung ande-
rer Bedirfnisse aufbaut. Grob zusammengefasst
unterstellt Maslows Theorie, dass wir von Defizi-
ten bestimmt sind und dass, wenn auf einer Ebe-
ne ein Mangelzustand auftritt, sich alle unsere
Energien auf dessen Behebung konzentrieren.
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Damit ist wenig Antrieb Gbrig, um fir unsere Be-
dirfnisse auf der ndchsten Ebene zu sorgen.

Diese Theorie ist hilfreich, aber auch be-
grenzt: zum Ersten weil sie das Maf3 unter-
schatzt, in dem Menschen ihre Bedirfnisse auf
mehreren Ebenen gleichzeitig befriedigen; zum
Zweiten, weil sie die sozialen Kontexte iber-
sieht, die unser Leben und unsere Antriebe mit-
gestalten. Wir haben sicher alle schon Mahlzei-
ten ausgelassen, sind ohne Schlaf oder persénli-
che Hygiene ausgekommen, um jene sozialen
Ziele zu verfolgen, die in Maslows Bedirfnispy-
ramide héher angesiedelt sind.

In der Pflege GUbernehmen die Mitarbeitenden
viele Dinge fir Menschen mit Demenz, die diese
vorher selbst getan haben; dies umfasst auch die
Entscheidung Uber Prioritaten und damit Gber
das, was dringend gemacht werden muss. Hau-
fig wird dabei viel Zeit, Energie und Erfahrung
auf die physischen Aspekte der Pflege verwen-
det, wobei andere Aspekte der Pflege vage und
kaum definiert erscheinen.

In vielen Pflegeumgebungen existieren zwar
klare Grundsatze hinsichtlich der Bedirfnisse h-
herer Ordnung, aber wenige klare Richtlinien fir
die Praxis, die deren Verwirklichung sicherstellen
oder deren Ausfihrung steuern. Dementia Care
Mapping ist insofern hilfreich, weil es entwickelt
wurde, um zu zeigen, in welcher Weise das
emotionale Wohlbefinden innerhalb der Pflege
erhalten oder beeintrachtigt wird und wie die
Menschen mit Demenz sich fihlen. Dafir bedarf
es jedoch eines betrachtlichen Aufwands an Zeit
und Ressourcen.

Wie bereits viele Mapper vor mir, verlief3 ich
das von uns evaluierte Heim in dem ausgeprag-
ten Gefihl fir die Schwierigkeit, die emotionale
Betreuung mit im Blick zu behalten. Man war
dort héchst engagiert, wenn es um die Steige-
rung der Lebensqualitdt der Bewohnerinnen und
Bewohner ging, aber gleichzeitig gab es die ver-
standliche Sorge, dass zusdtzliche Pflichten den
langst ausgefillten Arbeitsalltag belasten wir-
den.
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Das Bradford Dementia Group —
Profil des Wohlbefindens
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chen Zeit, aber damit ist ein Bewusst-

sein verbunden, iber das nicht alle
von uns verfigen. Laut Hazel May
konnte dieses Bewusstsein gefordert werden,
wenn fir die Mitarbeitenden die Notwendigkeit
von Wohlbefinden so deutlich wird wie die von
Kontinenzprogrammen.

Mehr als ein abstrakter Wert

Dementia Care Mapping benutzt Indikatoren
des Wohlbefindens und Unwohlseins als Richtli-
nien bei der Bewertung von Wohlbefinden und
Unwohlsein. Sean Buckland hatte mit der Benut-
zung solcher Indikatoren fir die Erstellung von
Skalen des Wohlbefindens schon nitzliche Vor-
arbeit geleistet und dabei versucht, die kleinste
Anzahl von Faktoren zu finden, mit denen man
eine verlassliche statistische Bewertung erreichen
konnte. Ich dachte jedoch, dass fir die Pflege-
planung der statistische Wert nicht die Hauptsa-
che sei. Es schien mir, dass ein Profil der Anzei-

chen des Wohlbefindens und des Unwohlseins,
das Verzeichnen der Starken und Schwdchen
der betreffenden Person als Basis fir das Team
dienen kdnnte, um méglichst kreative Wege fir
die Steigerung des Wohlbefindens zu finden und
Unwohlsein abzubauen.

Angesichts der Arbeit, die vorher schon ge-
leistet wurde, dauerte es nicht lange, bis wir fir
das von uns evaluierte Heim eine Methode zur
Einschatzung von Wohlbefinden und Unwohl-
sein entwickelt hatten. Es wurde beschlossen, Ko-
pien dieses Verfahrens anderen auf Anfrage zur
Verfigung zu stellen. 1998 untersuchte Donna
Cormick, ob die Pflegeteams die einzelnen Punk-
te verstehen und innerhalb der Pflege anwenden
konnten. Dies fihrte zu einer sinnvollen Uberar-
beitung der urspriinglichen Fassung.

Danach wurde die Methode mehrmals ge-
nutzt, und daraus ergaben sich Anfragen bezig-
lich einer Publikation, die auch die vorliegende
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Verdffentlichung anregten. Die WIB*Profilerstel-
lung ging aus dem Dementia Care Mapping her-
vor und bezog die Ideen vieler Menschen mit
ein, die in diesem Umfeld arbeiten. In diesem
Sinne gehort sie jedem, der sich der neuen Pfle-
gekultur® verschrieben hat. Mit diesem Artikel ist
deshalb auch die Bitte um Erfahrungsberichte
verbunden, die die Anwendung der Methode be-
treffen.

Die Profilerstellung des Wohlbefindens
und Unwohlseins

Die Methode der Profilerstellung des Wohlbefin-
dens und Unwobhlseins ermdglicht die Aufzeich-
nung von Beobachtungen der Befindlichkeit von
Menschen mit Demenz sowie eine Gewichtung
dieser Befindlichkeit.

Bei fortschreitender Demenz verlieren viele
die Fahigkeit, ihren Allgemeinzustand genau zu
beurteilen. Wenn wir jedoch nach bestimmten
Anzeichen in ihrem Verhalten Ausschau halten,
kdnnen wir ihr emotionales Befinden einschat-
zen. Unsere |Interpretation dieser Anzeichen
grindet sich notwendigerweise auf subjektive Be-
urteilungen, und es ist deshalb hilfreich, wenn
Beobachtungen und Inferpretationen verglichen
werden, um ein moglichst klares Bild zu erhalten.

Die Nutzung der Profile beinhaltet,
Uber die Bedirfnisse eines Menschen nach-
zudenken,
nach Wegen zu suchen, ihr Wohlbefinden zu
erhalten oder zu steigern,
nach Wegen zu suchen, ihr Unwohlsein zu
lindern oder ganzlich abzubauen.

Menschen sind unterschiedlich. So ist Frau Jakob
immer schon schichtern gewesen und knipft nie
soziale Kontakte an. Herr Becker zeigt seine Ge-
fihle nie, aber bei beiden gibt es andere Anzei-
chen des Wohlbefindens. Einige eindeutige An-
zeichen kénnen ausreichen, um von einem guten
Allgemeinzustand auszugehen. Kreative Mitar-
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beitende in der Pflege kénnen nach angemesse-
nen Kontakimdglichkeiten fir Frau Jakob suchen
oder Herrn Becker dabei unterstitzen, seine
Gefihle zu zeigen, und hierdurch deren Lebens-
qualitat steigern. Auf Muster und Strukturen von
Wohlbefinden und Unwohlsein zu achten ist be-
sonders hilfreich, wenn es gilt, Verénderungen
festzustellen. Wenn die bekannten persdnlichen
Indikatoren des Wohlbefindens bei einem Men-
schen verschwinden oder ein neuer Indikator des
Unwohlseins auftritt, kann man im Team versu-
chen, Verbesserungen zu unterstitzen und Ver-
schlechterungen entgegenzuwirken. Wo bei ei-
ner Person Uber langere Zeit wenige Indikatoren
des Wohlbefindens oder viele Indikatoren des
Unwohlseins beobachtet werden, kann ein Pro-
gramm zur Steigerung des Wohlbefindens not-
wendig sein. Es ist wichtig zu beachten, dass fol-
gende Muster auftreten kénnen:

1. Ausgepragte Anzeichen von Wohlbefinden
sowie von Unwohlsein, die auf ein Schwan-
ken zwischen positiver Stimmung und Di-
stress hinweisen

2. Wenige Anzeichen von beidem, was auf
Rickzugsverhalten und Gleichgiltigkeit hin-
deutet

3. Ausgepragte Anzeichen fir Unwohlsein und
wenige Anzeichen fir Wohlbefinden, was
auf starken Distress und wenig positive Stim-
mung verweist

4. Ausgepragte Anzeichen fir Wohlbefinden
und wenige Anzeichen fir Unwohlsein, was
auf eine relativ gute Lebensqualitat schlieBen
|Gsst

Fur Menschen mit dem 2. oder 3. Muster ist ein
Programm zur Steigerung des Wohlbefindens
besonders notwendig.

4 WIB: Abkirzung des Englischen ,Well- or lll-Being; zu
Deutsch: Wohlbefinden oder Unwohlsein.

5 Gemeint ist die person-zentrierte Pflege bei Demenz.
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Wohlbefinden

Fehlende Anzeichen Gelegentliche Anzeichen Eindeutige Anzeichen

Beispiel: Das Wohlbefinden
und Unwohlsein

Nimmt Kontakt zu ~ Kommuniziert Wiinsche, ~ Zeigt Freude und

von Flora Phillips anderen auf Bedirfnisse u. Vorlieben  Verniigen

Ist kooperativ und Hat Sinn fir Humor Zeigt Herzlichkeit
Flora Phillips war eine bescheidene | hilfsbereit und Zuneigung
Frau, die sich sehr kooperativ zeigte | Hat Selbstrespekt Entspannte Kérperhaltung
und besonders fir einen Mitarbeiter, oder Kérpersprache

den sie sehr mochte, eine dankbare Pa- | Findet kreative Aus- Reagiert angemessen auf
tientin war. Durch die Teambeobach- | drucksméglichkeiten  Menschen/Situationen

tungen anlésslich der Profilerstellung | Nutzt verbliebene Driickt der Situation ent-

wurde deutlich, dass sie weniger zu- | Féhigkeiten sprechende Gefihle aus
frieden war, als allgemein vermutet Zeigt Wachsamkeit und
wurde. Fast alle positiven Anzeichen Akfivitatsbereitschaft

fir Wohlbefinden stammten aus Situa- | Summe 10
tionen, in denen sie Unterstitzung
durch eine Pflegeperson erfuhr. Den | ynwohlsein
groften Teil des Tages war sie verdng-

Fehlende Anzeichen Gelegentliche Anzeichen Eindeutige Anzeichen

stigt, manchmal sehr verschreckt, aber
hi d unbesti . . Physisches Unwohl-  Teilnahmslos und zuriick- ~ Wird durch andere

so ruhig und unbestimmt, dass ihr Di- . bl b

sein 0. Schmerzen ezogen schnell tbergangen

stress kaum bemerkt wurde. lhre Unru- i gD & . e

he verursachte keine Probleme und [BEICHMBICEREH epression

wurde auf diese Weise leicht iiberse- | Starker Arger oder  Kérperliche Anspannung

hen, insbesondere im Kontext der Mit- Agiessien

bewohnerschaft, deren Erregung sich Angst und Furcht

durch mehr Lautstérke ausdriickte. Agitiert und ruhelos
Summe 7

Bediirfnisse

B Frau Phillips braucht die Unterstitzung einer ihr vertrauten Person, um sich zu entspannen.

M Frau Phillips wiirde es guttun, innerhalb der gemeinschaftlich genutzten Réume des Heims mehr Selbstbe-
wusstsein zu entwickeln.

m Sie wirde davon profitieren, in der Bewohnerschaft Freunde zu finden.

M |hr wiirde es guttun, ein Gefishl der Zugehérigkeit zu entwickeln.

I Sie braucht Unterstitzung, wenn sie besorgt und aufgeregt ist oder wenn sie Angst hat.

m Sie sollte ermutigt werden, die ihr verbliebenen Fahigkeiten zu nutzen.

Umsetzung — Betonung des Wohlbefindens in Frau Phillips’ Pflegeplanung

B Zwei Mitarbeitende versuchen, ihr Vertrauen zu gewinnen, so dass sie andere hat, auf die sie sich ver-
lassen kann, wenn ihr ,Lieblingspfleger” keinen Dienst hat.

B Das Team schaut stiindlich nach Frau Phillips, damit man ihre stille Verzweiflung eher bemerkt.

I Die Mitarbeitenden laden Frau Phillips ein, im Aufenthaltsraum oder Speisesaal in ihrer Néhe zu bleiben.

M Die Mitarbeitenden suchen mehrere Bewohnerinnen und Bewohner aus, die als Freundinnen oder Freun-
de fiir Frau Phillips in Frage kommen, und férdern diese Freundschaften.

m Die Mitarbeitenden beschlieBen, auf Frau Phillips’ Angste und Sorgen zu achten und sie durch Kérper-
kontakt und beruhigende Worte zu beschwichtigen.

m Nach drei Monaten wird Frau Phillips” Wohlbefinden erneut bewertet.
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Die Indikatoren des Wohlbefindens und Unwohl-
seins sind nicht hundertprozentig genau. Sie be-
ndtigen eine gute Urteilsfahigkeit, und man kann
nie mit Sicherheit zu einer ,richtigen Antwort”
kommen. Wirklich wichtig ist es, nachzuvollzie-
hen, wie die betreffende Person sich fiihlt, und
dies fir die Unterstitzung positiver und die Min-
derung negativer Gefihle zu nutzen.

Es wird nicht immer leicht sein, sich zwischen
.gelegentlichen Anzeichen” und ,eindeutigen
Anzeichen” zu entscheiden. Ist die Haufigkeit
des Verhaltens (wie oft es passiert) oder die In-
tensitat (wie stark es ausgedrickt wird) entschei-
dend? Beides sollte in das Bild einflieBen, aber
bei Emotionen wie Wut ist die Infensitat von gré-
Berer Bedeutung als die Anzahl der Ausbriche.
Letztlich wird die Beurteilung davon abhdngen,
was Sie bei der betreffenden Person fir aus-
schlaggebend halten.

Das Erstellen eines Profils heift, dass Sie eine
Liste aller Indikatoren des Wohlbefindens und
des Unwohlseins fir jede einzelne Person erstel-
len. Sie kénnen die Werte 1 und 2 addieren und
zu einem groben Gesamtwert runden; wichtiger
ist jedoch, von diesem Profil zu einer Formulie-
rung der jeweiligen Bedirfnisse zu kommen und
einen Handlungsplan zu erstellen, der diese Be-
dirfnisse bericksichtigt.

Vom Profil zum Pflegeplan

Das Beispiel zum Wohlbefinden und Unwohlsein
von Flora Phillips zeigt, wie Sie vom Profil Gber
eine Liste der Bedirfnisse zu einem Pflegeplan
gelangen. Um dies zu tun, missen Sie das Profil
der betreffenden Person sorgfaltig abwégen und
sich folgende Fragen stellen:

Indikatoren des Wohlbefindens

Gesamtwert O — Fehlen von Indikatoren
Geben die fehlenden Indikatoren Aufschluss
Uber die Bedirfnisse der Person2 Kann irgendet-
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was getan werden, um dieser Person zu helfen,
diese fehlenden Anzeichen des Wohlbefindens
zu entwickeln?

Gesamtwert 1 — Gelegentliche Anzeichen fir
Wobhlbefinden
Braucht die betreffende Person mehr Unterstit-
zung, um ausgeprdgte Anzeichen fir Wohlbefin-
den zu entwickeln? Kann irgendetwas getan
werden, um die Haufigkeit dieser Anzeichen zu
erhdhen?

Gesamtwert 2 - Eindeutige Anzeichen fir
Wohlbefinden
Was kann getan werden, damit diese Indikato-
ren des Wohlbefindens auch bei einer Verdgnde-
rung der Bedingungen erhalten bleiben?

Indikatoren des Unwohlseins

Gesamtwert O — Fehlen von Indikatoren
Was kann getan werden, damit es so bleibte

Gesamtwert 1 und 2 — Mehrere Anzeichen

oder ausgeprdagte Anzeichen fir Unwohlsein
Was braucht die betreffende Person2 Was kann
getan werden, um diese Bedirfnisse zu berick-
sichtigen? Kann irgendetwas getan werden, wo-
mit die Schwere der negativen Gefihle gemin-
dert wird?

Sie werden lhren Plan Gberprifen und evil. auf-
grund von Erfahrungen veréndern missen. Viel-
leicht andern Sie lhre Meinung Uber die Bedirf-
nisse einer Person durch deren Reaktion auf lhre
Planung. Dies ist Teil des Prozesses, um zu einem
besseren Verstdndnis der emotionalen Bedirfnis-
se einer Person zu kommen und kreative Wege
zu finden, diesen zu begegnen.

Die Bedeutung der einzelnen Indikatoren des
Wohlbefindens und des Unwohlseins wird in den
Richtlinien erklart, die aus Platzgrinden hier
nicht abgedruckt sind, aber bei der Bradford De-
mentia Group bezogen werden kénnen. Diese
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Indikatoren gehen von einem person-zentrierten
Verstandnis der Demenzpflege aus, und ihre In-
terpretation wird nicht selten Diskussionen ausla-
sen.

So werden beispielsweise Mitarbeitende, auf
die sich der Arger sich einkotender Patienten
richtet, verstandlicherweise eher ,ausgepragte
Wout oder Aggression” interpretieren wollen als
,drickt der Situationen entsprechende Gefihle

"

Uberschatzt wird haufig das Wohlbefinden
derjenigen, die keinen Arger verursachen, oder
das Unwohlsein derjenigen, die ausgepragte,

aus

aber durchaus nachvollziehbare Gefiihle aus-
driicken angesichts dessen, was mit ihnen pas-
siert. Wenn das Team sich jedoch die Zeit nimmt,
tber deren Wohlbefinden nachzudenken und
dariiber zu diskutieren, kann dies zu wertvollen
Einsichten fihren.

Was Profile leisten und was nicht

WIB-Profile sind kein Ersatz fir Dementia Care
Mapping, weil die wahrend der normalen Ar-
beitszeit mdglichen Beobachtungen begrenzt
sind. Daneben sind Vorlieben und Einseitigkeiten
unvermeidlich. Einzelne Mitarbeitende, die die
Verantwortung fir zwdlf oder mehr Bewohner
mittragen, kdnnen sich nur kurz der Beobach-
tung einer bestimmten Person widmen. Dies wird
in den meisten Fallen geschehen, wenn gerade
etwas passiert. Was beobachtet wird, héngt
auch davon ab, worauf die/der Beobachtende
eingestellt ist. Brooker meinte hierzu, dass WIB-
Profile uns weniger eine Einschatzung des Wohl-
befindens einer Person erméglichen als vielmehr
eine Vorstellung individueller Mglichkeiten des
Wohlbefindens.

Dementia Care Mapping ermdglicht ein bes-
seres Bild des individuellen Wohlbefindens, weil
die Mappenden systematisch beobachten kén-
nen. Ohne die Daten aus einer systematischen
Beobachtung kann nicht abgeschatzt werden,
wie viel Zeit eine Person mit Aktivitaten zubringt,

die ihr Wohlbefinden steigern oder beeintrachti-
gen. Meines Erachtens ist es kaum méglich, wah-
rend des Schichtbetriebs zu einer genauen Ein-
schatzung zu kommen. Ich glaube auch nicht,
dass Mitarbeitende wahrend ihrer Arbeit zu ei-
ner genauen Aufzeichnung all jener personalen
Detraktionen und positiven Ereignisse, die den
Tag der betreffenden Person bestimmen, imstan-
de sind. Dementia Care Mapping kann, wenn
Uberhaupt, nur zu ausgewdhlten Zeitpunkten
stattfinden.

Daher ist eine zweitbeste Mglichkeit, Wohl-
befinden einzuschdtzen, besser als keine. Stellen
sich die Mitarbeitenden nicht schon alleine
durch den Prozess, die Profile zu erstellen und
mit Kollegen zu diskutieren, besser darauf ein,
welches Verhalten auf das Befinden einer be-
stimmten Person hinweiste Und wird nicht damit
die emotionale Betreuung zu einem Gegenstand,
der gestaltbar und bewertbar ist, anstatt sie dem
Zufall zu Gberlassen? Dies sind Fragen, zu de-
nen ich fir weitere Meinungen dankbar bin.
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Eine besondere Art der Pflege:

Verbesserung des
Wohlbefindens bei
Menschen mit Demenz

von Errollyn Bruce, Claire Surr und Margaret Anne Tibbs

Errollyn Bruce, Wissenschaftlerin der Bradford Dementia Group.
Claire Surr, BA, studentische Mitarbeiterin in der Bradford Dementia
Group.

Margaret Anne Tibbs, BA (Hons), CASW, Beraterin und Trainerin in
der Pflege von Menschen mit Demenz.

Quelle: Bruce, E,; Surr, C; Tibbs, M. A. (2002): A special kind of
care. Improving well-being in people living with dementia. MHA
Care Group. Derby. S. 31—33 (www.mha.org.uk).

In diesem Beitrag geht es um Fragen des Wohl-
befindens und woran wir es gemessen haben.
Wir beschreiben Kitwoods und Bredins , Theorie
des Wohlbefindens” (1992a) und die Verhaltens-
indikatoren, die zur Bewertung des Wohlbefin-
dens von Bedeutung sind. Wir berichten Gber si-
chere Anzeichen fir Wohlbefinden bei Heimbe-
wohnerinnen und -bewohnern, die an einer Stu-
die teilnahmen, und stitzen uns dabei erstens
auf die Bewertungen von Mitarbeitenden und
Wissenschaftlerinnen  und  Wissenschaftlern,
zweitens auf Beispiele fir die Symptome der
mentalen Zustdnde, wie sie in der Theorie Kit-
woods und Bredins dargestellt werden.

Was ist mit Wohlbefinden gemeint?

Um das Leben als lebenswert zu empfinden,
brauchen wir Wohlbefinden. Kitwood argumen-
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tierte, dass das Leben mit Demenz sich grundle-
gend andert, weil der Mensch mit Demenz viele
Ressourcen verliert, die zu einer guten Lebens-
qualitat beitragen. Es ist dennoch maglich, dass
es Menschen mit Demenz relativ gut geht und
dass sie ein ausreichendes Wohlbefinden behal-
ten, um ihr Leben als lebenswert zu empfinden.
Kitwood und Bredin (1992 a) entwickelten eine
,Theorie des Wohlbefindens”, die aussagt, dass
man starke und dominierende positive mentale
Zustande in vier Erfahrungsbereichen bendtigt,
um Wohlbefinden zu sichern. In der Theorie wer-
den diese Erfahrungsbereiche ,globale Kate-
gorien” genannt. Wir wollen sie im Folgenden
»mindsets”¢ nennen. Mindsets setzen sich zusam-
men aus Annahmen Uber uns selbst auf der Basis
von Erinnerungen an vergangene Erfahrungen.
Es ist im Wesentlichen ein Bild, das wir von uns
haben. Die vier Erfahrungsbereiche sind:

m Identitidt — wer ich bin und wofir ich stehe:
Jpersonlicher Wert”

m Handlungsfiihigkeit — wie ich handele und Din-
ge in Bewegung setze

m Hoffnung — wie sicher ich mich fihle und was
fir mich der Sinn des Lebens ist

m Soziales Vertrauen — mein Umgang mit zwi-
schenmenschlichen Beziehungen

Wir kénnen eine positive oder negative Selbst-
sicht haben. Unabhdangig von der Abnahme men-
taler Krafte und schwierigerem Zugang zu ge-
speicherten Geddchtnisinhalten kann das Selbst-
bild kraftvoll oder schwach sein. Das Gleichge-
wicht zwischen positiver und negativer und die
Auspragung kraftvoller und schwacher Anteile
sorgt fir mehr oder weniger Wohlbefinden.

6 Am ehesten mit ,Dimensionen innerer Haltung” oder
,Dimensionen von Lebenseinstellungen” zu ibersetzen
(Anm. d. Ubersetzers).
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Theorien Gber mentale Zustande sind ein grund-
legender Bestandteil der taglichen Pflege. Mitar-
beitende der Pflege und Betreuung Uberlegen
standig, wie die zu pflegenden Personen empfin-
den und welchen Einfluss Pflege hat. Das Verste-
hen der Bedirfnisse einer Person beziglich de-
ren Identitat, deren Sinn fir Kontrolle, Hoffnung
und soziale Einbezogenheit kann Mitarbeiten-
den der Pflege und Betreuung helfen, Wege zu
finden, um Menschen mit Demenz zu unterstiit-
zen, ihr Wohlbefinden zu erhalten. Kitwood und
Bredin argumentierten, dass die Demenz Men-
schen anfdllig macht, ihr Wohlbefinden zu ver-
lieren, und dass sie Unterstitzung durch ihr Um-
feld brauchen, um ihr Wohlbefinden zu erhalten,
genauso wie sie Unferstitzung brauchen, um ih-
re offensichtlicheren Behinderungen zu kompen-
sieren, wie z. B. das Ankleiden.

Verhaltenskategorien des Wohlbefindens

Mentale Zusténde einzuschétzen ist nicht leicht,
und Kitwood und Bredin (1992aq) identifizierten
eine Anzahl von Verhaltenskategorien des Wohl-
befindens, die genutzt werden kdnnen, um
Wohlbefinden unabhéngig von mentalen Zustan-
den einzuschatzen. Diese Verhaltenskategorien
sind eine Checkliste von positiven und negativen
Indikatoren. Wohlbefinden oder positive Indika-
toren beinhalten ltems wie die Fahigkeit, Win-
sche, Bedirfnisse und Wahlméglichkeiten (Prafe-
renzen) zu kommunizieren, Aufmerksamkeit und
Ansprechbarkeit, Vergnigen oder Freude zeigen
sowie Sinn fir Humor. Unwohlsein oder negative
Depression / Verzweif-
lung, unbegriindeten (nicht provozierten) Arger
oder Aggression, Agitation oder Unruhe und Zu-

Indikatoren  beinhalten

rickgezogenheit oder fehlende Aufmerksamkeit
(Bruce 2000). Ein umfassendes Assessment des
Wohlbefindens muss die Gewichtung der positi-
ven und negativen Indikatoren aufnehmen.

Es fanden viele Diskussionen statt, die sich
mit dem Verstandnis von positiven und negativen
emotionalen Erfahrungen und ihrer Kombination

beschaftigten, um eine umfassende Darstellung
des Wohlbefindens zu erreichen. Folgt man
Bradburn (1969), so haben Wohlbefinden und
Unwohlsein eher verschiedene Dimensionen, als
dass sie sich auf einem einheitlichen Kontinuum
finden.

Wenn wir dieses Modell anwenden, so kén-
nen wir zwei Merkmale fir Wohlbefinden aus-
machen:

Personen, die deutliche Héhen und Tiefen
haben - sie zeigen viele Anzeichen fir Wohl-
befinden und auch Unwohlsein. Die Aus-
gewogenheit Uber einen langeren Zeitraum
hinweg zeigt ein Ubergewicht der positiven
Anzeichen. (Ausgedrickt wird dies durch die
,H+/H-"-Merkmale des ausgepragten Wohl-
befindens.)

Personen, die eine ,frohliche Natur” haben —
sie zeigen viele Anzeichen fir Wohlbefinden
und wenige Anzeichen fir Unwohlsein (aus-
gedrickt als ,H+/L-"-Merkmale des ausge-
pragten Wohlbefindens).

Es gibt auch zwei Merkmale fir Menschen, de-
ren Wohlbefinden untergraben wird:

Personen, die bestandig unglicklich sind -
sie zeigen viele Anzeichen fir Unwohlsein
und wenige fir Wohlbefinden (ausgedrickt
als ,H-/L+"-Merkmale des geringen Wohl-
befindens).

Personen, die sich zuriickziehen - sie zeigen
geringe Anzeichen sowohl fir Unwohlsein
als auch fir Wohlbefinden (ausgedrickt als
JL=/L+"-Merkmale fir geringes Wohlbefin-
den.

Landesinitiative Demenz-Service NRW



Wohlbefinden in den Blick
nehmen: Wie geschieht das
in der Praxis?

von Errollyn Bruce und Stephen Wey

Errollyn Bruce, Wissenschaftlerin der Bradford Dementia Group
Stephen Wey, leitender Beschéftigungstherapeut im Community
Treatment Team, Leeds Community and Mental Health Trust.

Als Reaktion auf Fragen und Riickmeldungen auf die zwei kiirzlich
erschienenen Artikel erliiutern Errollyn Bruce und Stephen Wey de-
tailliert, wie das Profil fiir Wohlbefinden und Unwohlsein in der Pra-
xis eingeseizt wird, und diskutieren einige Gedanken zur Entwick-
lung des Profils.

Quelle: Bruce, E,; Wey, . (2001): Looking after well-being:
how it works in practice. The Journal of Dementia Care, Juli/Aug.,
S.27-29.

Wie wir gehofft hatten, entstanden viele kon-
struktive Fragen und Kommentare als Reaktion
auf unsere Artikel zur Profilerstellung des Wohl-
befindens und Unwohlseins (WIB) (Bruce 2000;
Wey 2001).

Wir haben diese Rickmeldungen kirzlich di-
skutiert, und dieser Artikel entstand in dem Be-
streben zu erkldren, wie das Profil in der Praxis
implementiert ist. Es wird auch beschrieben, wel-
che Hintergrinde hinter der Entwicklung des Pro-
fils for Wohlbefinden stehen.

Es lohnt sich, einen Moment zu reflektieren,
was mit Wohlbefinden gemeint ist. Wohlbefin-
den erfahren wir mit unserem ganzheitlichen
Selbst — Kérper und Geist, Gedanken und Ge-
fihle, Herz und Glaube. Es ist ein innerer Zu-
stand des Seins: etwas, das andere nicht direkt
beobachten oder teilen kdnnen. Bezugnehmend
auf Tom Kitwood, der das Konzept des Wohlbe-
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findens fir die Demenzpflege und -betreuung
entwickelt und eine Liste der Indikatoren fir
Wohlbefinden erstellt hat (Kitwood & Bredin
1992), kann das Erleben von Wohlbefinden in
vier miteinander verbundene Konzepte oder glo-
bale Kategorien zusammengefasst werden:

m Selbstwert — die Wertschéitzung seiner selbst
als Person spuren

m Handlungsfihigkeit — spiren, dass man etwas
tun und bewirken kann

m Soziales Vertraven — Sicherheit im Umgang mit
zwischenmenschlichen Beziehungen, Kontakt
zu anderen aufnehmen kénnen und sicher
sein, eine Erwiderung zu erhalfen

m Hoffnung - der Glaube an eine sinnvolle Zu-
kunft; der Glaube an ein gutes Ende, unab-
hangig von Problemen, die entstehen kon-
nen; ,Grundsicherheit”

Die personliche Erfahrung sagt uns, dass diese
Kategorien nicht statisch sind und sich in unter-
schiedlichen Alltagssituationen bei verschiede-
nen Menschen individuell ausdriicken. Dennoch
sind Wohlbefinden und Unwohlsein mehr als
flichtige Stimmungen; es sind Befindlichkeiten,
die sich entwickeln und fir léngere Zeit anhal-
ten.

Wenn iber Menschen mit Demenz gespro-
chen wird, hat Kitwood den Begriff des ,relati-
ven Wohlbefindens” benutzt, um auszudriicken,
dass Wohlbefinden durch kognitive Einbuf3en
betroffen, aber nicht zwangslaufig gemindert ist
(Kitwood & Bredin 1992). Wir beobachten dies
oft, wenn wir mit Menschen mit Demenz arbei-
ten. Eine Person mit weniger als zehn Punkten
bei einem Mini-Mental State Test kann ein relativ
hohes Niveau des Wohlbefindens haben, wdah-

rend eine Person mit beginnender Demenz dies

7 Bruce 2000; Wey 2001.
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nicht hat. Ein zentraler Grundsatz person-zen-
trierter Pflege ist, dass relatives Wohlbefinden
mehr Uber die Qualitat von Interaktionen der Per-
son mit ihrer Umwelt, Uber psychosoziale und
emotionale Beziehungen sagt als die kognitiven
Einschrankungen.

Bradburn (1969) definierte  Wohlbefinden
als: ,...bezogen auf den Grad, mit dem ein In-
dividuum in die Umgebung und in soziale Kon-
takte miteinbezogen ist, sowie auf den Grad, in
dem es ein aktives Interesse an der Welt hat”.

Wohlbefinden scheint zusammenzuhéngen
mit dem Kontakt zur Welt und anderen Men-
schen in einer Weise, die als bedeutungsvoll er-
fahren wird und die die eigene personale Exis-
tenz wertschatzt.

Anzeichen sehen

Graham Stokes hat kirzlich festgestellt, dass
Menschen mit Demenz sich als ,Barometer der
Pflegequalitat, die sie erfahren”, verhalten (Sto-
kes 2001). Auch wenn wir nicht ausdriicken wol-
len, dass die Pflegeumgebung allein Einfluss auf
das Wohlbefinden und Unwohlsein einer Person
mit Demenz hat, ergibt sich hier doch eine wich-
tige Frage: Wie sind die ,Markierungen” auf
diesem Barometer, und wie kdnnen wir sie ,ab-
lesen”2 Wir glauben, dass WIB-Profile ein Weg
sind, um dies zu tun.

Auch wenn es nicht méglich ist, die Gefihle
und Gedanken einer anderen Person direkt zu
erfahren, kénnen wir doch zuhéren, was Men-
schen uns Uber ihre Gefihle und ihr Erleben so-
gen, und versuchen, uns einzufihlen. Ob die
Person mit Demenz sich verbal ausdrickt oder
nicht, sie ist in jedem Fall sehr gut in der Lage zu
kommunizieren und ihr Erleben mit den Maglich-
keiten auszudricken, die ihr zur Verfigung ste-
hen. Handlungen sprechen oft eine deutlichere
Sprache als Worte, aber wir missen in der Lage
sein, zu verstehen, was diese Handlungen uns
sagen wollen, wenn wir die darin enthaltene Bot-
schaft lesen machten.

Es ist vielleicht noch bedeutsamer, in der Lage zu
sein, zu verstehen, welche Bedeutung ausblei-
bende Handlungen von Menschen haben, die
nicht kommunizieren und von sich aus keine Kon-
takte aufnehmen. Es ist einfach, die Aufmerksam-
keit auf ,aktive” oder auffdllige Ausdrucksfor-
men zu richten — Arger, Disfress, frohliches Lo-
cheln oder Formen der Selbstbehauptung —, aber
wir missen auch sensibel sein fir zurickgezoge-
nes, wenig selbstbehauptendes Verhalten, um
herauszufinden, was es uns sagen will. Wenn
wir also eine Meinung zu den Ausprégungen
des Wohlbefindens einer Person bilden wollen,
missen wir unsere Aufmerksamkeit darauf len-
ken, was die Person sagt und tut oder nicht tut,
und missen interpretieren, was diese Beobach-
tungen uns Uber das relative Wohlbefinden sa-
gen. Diese Einschatzungen sind unweigerlich
Annahmen — wir kdnnen nie ein absolut sicheres
Ergebnis Uber Wohlbefinden erreichen — aber
wir haben Gber lange Zeit fundierte Annahmen
Uber die Besonderheit von Handlungen und Ver-
halten zusammengetragen, die es erméglichen,
sichere Aussagen Uber Indikatoren fir Wohlbe-
finden und Unwohlsein zu treffen (sieche Buck-
land 1997).

In vieler Hinsicht ist der Prozess des Reflektie-
rens Uber Wohlbefinden weit wichtiger als des-
sen Ergebnis. Es bedeutet, selbst in die Schuhe
des anderen zu schlipfen und dann kreativ dar-
Uber nachzudenken, wie wir Wege finden, um
das Wohlbefinden der Person zu steigern. Dieser
Prozess verandert uns selbst in unserer Art des
Beobachtens, des Zuhérens und der Aufmerk-
samkeit gegeniber Personen mit Demenz. Wir
erfahren die Person in ihrer Art zu sein und kom-
men sehr nah an ein Verstandnis dessen heran,
was sie selbst fihlt und erlebt.
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Funktion des Profils fir Wohlbefinden

Eine Aufgabe des Profils fir Wohlbefinden ist fir
uns, ein Instrument zu haben, welches dieselbe
Sprache spricht wie Dementia Care Mapping,
welches aber flexibler und ,benutzerfreundli-
cher” ist. Dazu muss allerdings auch gesagt wer-
den, dass es die Zuverlassigkeit von DCM nicht
erreicht. Ein Nachteil des Profils fir Wohlbefin-
den ist, dass es nicht auf systematischen Beob-
achtungen Uber einen langen Zeitraum beruht,
wie DCM dies tut. Das bedeutet, dass das Profil
weniger zeitaufwandig ist, aber keine sicheren
Aussagen zu Zeitrdumen machen kann, die Per-
sonen mit Demenz in den verschiedenen Stufen
des Wohlbefindens verbringen. Die Personen,
die fir uns Profile erstellt haben, neigten dazu,
durch besonders einprégsame Ereignisse in der
Gesamtbeurteilung beeinflusst zu werden — dies
konnte durch eigene Beobachtungen bestdtigt
werden. Brooker (mindlicher Vortrag) betfonte,
dass die Bedeutung des Profils darin besteht,
Aussagen Uber die Fahigkeit zum Wohlbefinden
einer Person zu treffen und nicht einzuschdtzen,
wie viele Zeitanteile in der einen oder anderen
Stufe des Wohlbefindens verbracht wurden. In
diesem Sinne ist das Profil eher ein Assessment-
ansatz als eine definitive Prifung eines Status

des Wohlbefindens.
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Verschiedene Fragen

Es entstand grof3es Interesse zu Fragen der effek-
tiven Nutzung des Profils. Viele Fragen, die uns
gestellt wurden, bezogen sich auf den Zusam-
menhang zwischen dem Profil fir Wohlbefinden
und DCM sowie auf die Bereiche der Reliabilitat
und Subjektivitat. Madeline Armstrong (Briefe,
JDC, Marz/April 2001) entwickelte zum Bei-
spiel einige nitzliche Fragen des ,Wann”, ,Wo"
und ,Wie” wir die Profile nutzen kénnen. Sie
fragte:

Sitzt ein(e) Teammitarbeitende(r) den ganzen Tag bei
der Person mit Demenz?

Nein. Natirlich sitzen wir bei den Personen,
wenn sie dies brauchen, aber das Erstellen des
Profils ist nicht abhdngig von passiver Beobach-
tung. Es ist eher das Gegenteil. Die Idee ist, dass
das Profilerstellen im Rahmen von teilnehmender
Beobachtung geschieht, indem genutzt wird,
was Mitarbeitenden aufféllt, wenn sie Kontakt
zur Person mit Demenz haben und in ihrer tagli-
chen Arbeit Interaktionen erleben. Das Ziel ist,
einen Prozess zu gestalten, der so natirlich wie
moglich ist. Begutachtende werden natirlich ihre
eigenen Beobachtungen in das Bild einfigen,
wobei sie sich standig vergegenwadrtigen, wie ih-
re Anwesenheit die Situation beeinflusst.

Geht jemand mit der Person mit Demenz hinaus?

Ja, das sollte man tun, wenn es verspricht,
eine reichhaltige Quelle fir Hinweise iber die
Féhigkeit zum Wohlbefinden einer Person wer-
den zu kénnen. John zum Beispiel, der in einer
Fallstudie von Stephens Artikel (Wey 2001) be-
sprochen wird, war ganz versessen auf lange
Spaziergdnge. Wahrend dieser Spaziergange
wurde er oft von Mitgliedern seines Pflegeteams
begleitet. Dies gab ihnen Gewissheit in der Ein-
schatzung seiner Fahigkeiten zum Wohlbefinden
und seiner Motivation. John sprach dariber,
dass sein Haus von Fremden ,weggenommen
worden war” und dass er zuriick misste nach
,Doncaster”, einem Ort, den er mit seinem Ar-
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beitsleben verband und mit seinem Gefihl, eine
leistungsfahige Person zu sein. Dies vermittelte
nicht nur Eindriicke, wovor John zu entkommen
versuchte und was zu seinem Unwohlsein bei-
trug, sondern auch dariber, was er versuchte fir
sich zu erreichen, um sein Wohlbefinden zu ver-
bessern.

Menschliche Begegnungen

Wenn jemand mit einer Person mit Demenz hin-
ausgeht, verdndert das nicht die Bewertung?

Diese Frage betrifft einen wichtigen Bereich.
Die direkte Antwort ist: Ja, das wird es sicher
tun, und es ist wichtig, sich dessen bewusst zu
sein, aber das heif3t nicht, dass dies véllig uner-
winscht ware. WIBProfile beinhalten die Ein-
schatzung von Personen in ihrer realen Welt,
ihre subjektive Art des Seins und entstehen nicht
unter kinstlichen Laborbedingungen. Wir kén-
nen nicht vorgeben, wir seien nicht Teil dieser
Welt. Wir kdnnen und wollen die Menschen, fiir
die wir sorgen, nicht aus ihrem Kontext heraus-
reiBen, weil eben dieser Kontext es ist, der so
herausragende Bedeutung fir das Wohlbefinden
hat.

Wenn wir anerkennen, dass wir Fahigkeiten
zum Wobhlbefinden einer Person verstehen kén-
nen, dann ist eine Grundlage davon, ein Ver-
standnis fir die Bandbreite von Situationen zu
entwickeln, in denen Wohlbefinden entstehen
kann oder Unwohlsein.

Vielleicht ist eine Pflegekraft auf dem direkten
Weg, mit ihren Fahigkeiten eine professionelle
Spezialisierung zu erreichen, sie kann dennoch
kaum in der Lage sein, mit einem gestressten
pflegenden Angehérigen umzugehen.

Wir kénnen hier versuchen, uns in die Situa-
tion der Person hineinzubegeben und dabei so
alltéglich und natirlich auftreten wie méglich (in-
dem etwas gemeinsam getan wird). Wir kénnen
versuchen, uns iber die Einflisse bewusst zu
werden, die wir dann erleben, iiber unsere An-
nahmen und unsere Subjektivitgt. Dies ist ein

Prozess, den viele von uns zwangslaufig durch-
schreiten. So soll es auch sein: Menschen sind
komplex und voller Uberraschungen — das ist es,
was uns besonderen Wert gibt. Wir sollten sorg-
faltig beobachten, behutsam interpretieren, die
Beobachtung fortsetzen, die Meinungen anderer
einholen und standig neu prifen, was wir festge-
stellt haben.

Verschiedene Quellen und Wertungen
fiir die Beobachtung von Wohlbefinden
und Unwohlsein

Wenn wir ein WIB-Profil erstellen, kdnnen wir
auf verschiedene Quellen der Erkenntnis zuriick-
greifen — direkte und indirekte. Hier einige Bei-
spiele:

1. Das Gespriich

Im Gesprach ber hdusliche Pflege sagt Amy:
JIch mag nicht, dass all diese Leute hier hinein-
kommen, es scheint nicht mehr mein eigenes
Haus zu sein.” Hier ist deutlich das Gefihl
Jfremdbestimmt zu sein” benannt. Angebotene
Hilfe beim Wegwischen des Tees lehnt sie
freundlich ab und sagt: ,Ich wiirde nichts zu tun
haben, wenn Sie gegangen sind und mir jetzt
helfen.” Hier ist deutlich die Fahigkeit enthalten,
ihre Bediirfnisse zu kommunizieren, ihre verblie-
benen Fahigkeiten zu nutzen, das Nennen von
Zielen und das Aufrechterhalten von Selbstre-
spekt.

2. Beobachtung der Person in verschiedenen Situa-
tionen und zu verschiedenen Zeiten

James wurde in ein Krankenhaus eingewie-
sen, um ein Assessment zu erhalten. Er ging viel
auf und ab, vermied den Kontakt zu anderen,
schlug gegen Tiren, versuchte, Stihle durch die
Fenster zu werfen. Deutlich wird Agitation, star-

8 WIB: ,Well- or lll-Being”, Wohlbefinden bzw. Unwohl-

sein.
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ker Arger, die Kommunikation seiner Wiinsche
und Bedirfnisse, sein Aufenseitergefihl. Zu ei-
nem spdteren Zeitpunkt wurde er in einem To-
geszentrum beobachtet, entspannt sitzend und
rauchend, in ein angenehmes Gesprach mit ei-
ner Frau, die dort umherging, eingebunden. Er
schien im Zentrum ihrer Aufmerksamkeit zu ste-
hen und genoss dies. Deutlich wird hier das Ge-
fihl, entspannt zu sein, Kontakte mit anderen
einzugehen.

3. Etwas mit der Person tun (wie Akfivititen, Spa-
ziergiinge, alltdgliche Pflegeverrichtungen)

Mary nutzt gern ein Tagebuch und hat dies
ihr Leben lang getan. Sie horte auf, iber ihre
Gefihle und zukinftige Ereignisse zu schreiben,
und nutzte es nun lediglich als Aufzeichnung dao-
fir, wenn die Pflegerin und andere vorbeikamen.
Sie sagt: ,Ich habe nichts, um es hineinzuschrei-
ben in diesen Tagen.” Sie war in Gefahr, sich zu-
rickzuziehen, machtlos zu werden. Sie verlor ih-
ren Sinn fir genussvolles Tun und den Sinn fir
Hoffnung. Sie wird nun ermutigt, Uber ihre Ge-
fihle zu schreiben, Gber Dinge, die sie getan hat
und Uber Plane und vergangene Ereignisse. Nun
konnte sie schreiben: ,Ich genoss meinen Spa-
ziergang an diesem Nachmittag” oder ,Ein
schoner Tag heute, also ging ich in den Garten
und saB dort eine Weile.” Deutlich ist hier die
Wiedererlangung des GenieBens alltdglicher
Freuden.

4. Gespriiche mit der Familie und anderen Pflegeper-
sonen

Die Tochter von Rose fiel und konnte nicht
aufstehen. Rose ging zum Telefon, und mit Hilfe
der Anweisungen ihrer Tochter aus dem Flur rief
sie die Ambulanz. Deutlich ist hier die Nutzung
verbliebener Fahigkeiten, das Registrieren der
Bedirfnisse anderer, kooperativ und hilfeleistend
zu sein.
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5. Beobachten von Interaktionen der Personen im
Umfeld

Immer wenn Bob zu sprechen begann, unter-
brach ihn seine Frau und sprach fir ihn. Er er-
lebte zunehmend unangenehme Inkontinenz-
ereignisse. Deutlich ist hier: Fremdbestimmtsein,
Rickzug, mdglicherweise auch der Kommunika-
tion von Wiinschen und Bedirfnissen im Rahmen
einer Protesthaltung.

Fanny reagierte nicht immer auf Ansprache
anderer oder auf Fragen, die ihr gestellt wurden,
aber sie war erfreut und zeigte dies, wenn die
Katze erschien oder ein Vogel vor dem Fenster
auf der Vogeltrénke landete. Deutlich ist hier Auf-
merksamkeit, Ansprechbarkeit, Freude und Ver-
gnigen zu zeigen, Kontakt zu anderen Personen
aufzunehmen.

Interpretation der Beobachtungen

Auch wenn wir feststellen, dass die Arbeit mit
den Profilen auf der subjektiven Einschatzung
der Beobachtenden beruht, wie dies auch im De-
mentia Care Mapping der Fall ist, so wird diese
Subijektivitat doch in disziplinierter Weise einge-
setzt (Bradford Dementia Group 1997).

Wir fanden folgende Herangehensweise hilf-
reich:

1. Nutzen Sie die gegenwartige und vergange-
ne Lebensgeschichte der Person, um zu ver-
stehen, welche Charaktereigenschaften pra-
gend sind und welche nicht. Arthur fand im-
mer Anldsse, iber die er sich beschweren
konnte. Fur ihn war das Beschweren kein An-
zeichen fir Unwobhlsein: Es war Selbstaus-
druck und bewahrte ihm ein Gefihl der Kon-
trolle. Diese Interpretation war eine (fir Ar-
thur) angemessene Situationsdeutung. Falls er
aufhorte, sich zu beschweren, kdnnte dies
ein Anzeichen fir Apathie und Rickzug sein.
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2. Gehen Sie in das Erleben und Verstehen der
Person mit Demenz hinein und versuchen Sie,
die Welt mit deren Augen zu sehen. Millie
glaubt, sie lebe in einem Hotel, weil so viele
Menschen zu ihr nach Hause kommen und ei-
ne Atmosphdre schaffen, die an Bedienstete
eines Hotels erinnern. Also fragt sie wieder-
holt, ob sie nicht nach Hause gehen kdnne.
Millie kommuniziert ihr Gefihl, dass ihr Haus
sich durch die Unterstitzung der hduslichen
Pflege nicht mehr anfihlt wie ihr Heim. Sie
verliert das Gefihl der Zugeharigkeit und be-
ginnt, sich wie eine AufBenseiterin im eigenen
Haus zu fihlen. Wenn wir lernen, dies zu ver-
stehen, kdnnen wir ihre Betreuung angemes-
sener gestalten.

3. Machen Sie bewussten Gebrauch von den
Richtlinien, nicht nur fir die Klérung der mag-
lichen Interpretationen der beobachteten Situ-
ationen, sondern auch fir die Aufmerksam-
keitssteigerung und Sensibilisierung der kon-
kreten Bedeutsamkeit lhrer Beobachtung.

4. Wir finden es oft sinnvoll, ein Profil gemein-
sam zu erarbeiten, um eine Vielfalt von Ein-
dricken aller Mitglieder eines Pflegeteams
einflieBen zu lassen. Aber wie reagiert man
auf widerspriichliche Eindriicke2 Einen Sinn-
zusammenhang bei widersprichlichen Ein-
dricken herzustellen, ist nicht einfach. In
manchen Situationen kann man einen einver-
nehmlichen Konsens herstellen; am Ende sind
unterschiedliche Ansichten in ein oder zwei
Punkten nicht bedeutsam. Bedeutsam ist viel-
mehr die Diskussion und der Versuch, die Er-
fahrungen des Wohlbefindens oder des Un-
wohlseins einer Person zu verstehen und ein
kreatives Interesse daran zu haben, unsere
Interventionen daran auszurichten. Dies ist,
was Kitwood oft ,positive Personenarbeit”
nannte. Sollte es nach der Diskussion nicht
moglich sein, einen Konsens zu erreichen, so
ist es wichtig, herauszufinden, ob die unter-
schiedlichen Ansichten bedeutsam genug

sind, um die ausschlaggebenden Einschat-
zungen vorldufig in zwei verschiedenen Profi-
len zu bearbeiten; vielleicht reprasentieren
sie zwei unterschiedliche Bereiche des Wohl-
befindens der Person?

5. Beim Gebrauch des Profils versuchen Sie, zu
den bedeutsamen Vorkommnissen zuriickzu-
gehen und zu beschreiben, was Sie beob-
achtet haben, méglichst ohne zu interpretie-
ren. Dies kann deutlich machen, was genau
wir in der Geschichte der Person gesehen
und gehdrt haben.

6. Die Reliabilitat des Profils fir Wohlbefinden
ist nicht so sehr in einem ,objektiven” Test
festgelegt, sondern liegt im Prozess reflektie-
render Praxis, die Annahmen formuliert, In-
terpretationen zusammentrégt und dann zu
einer stimmigen vorldufigen Entscheidung
kommt, was als Néachstes fir die Person ge-
tan werden kann.

ZLusammenfassung

Die Profilerstellung fir Wohlbefinden muss als
Teil eines Prozesses gesehen werden; die Metho-
de ist nicht gedacht als (und kann dies auch nie
leisten) definitives Assessment des Erlebens von
Wohlbefinden einer Person. Das Profil fir Wohl-
befinden ist mehr ein Weg der Sensibilisierung
von Mitarbeitenden der Pflege sowie der Arzte-
schaft fir die Indikatoren der individuellen Aus-
pragungen des Wohlbefindens. Es ist ein Assess-
mentprozess der realen Welt fir reale Menschen
in ihrem alltdglichen Leben — das ist seine Star-
ke; freilich wissen wir, dass es keine objektiven
Daten liefert wie Grofle oder Gewicht eines
Menschen. Es kann helfen, uns zu 6ffnen, uns
der Potenziale und Fahigkeiten zum Wobhlbefin-
den einer Person bewusst zu werden. Mit dem,
was Personen mit Demenz sagen und tun, er-
maglichen sie uns kurze Einblicke in ihr Erleben
und geben uns Anhaltspunkte des Verstehens.
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Das beste ,Barometer” fir gelungene Interventio-
nen ist die Person, mit der wir interagieren. WIB-
Profile helfen uns, aufzunehmen, was die Person
uber ihr relatives Wohlbefinden sagt — nicht nur
durch Worte, sondern auch durch ihr Handeln
und Verhalten. WIB-Profile geben uns eine Leit-
linie fir unsere Interventionen und helfen uns, de-
ren Erfolg zu prifen. Die Grundlage der Profile
ist, dass es eine Anleitung ist, sie sind kein Ersatz
fr unsere Grundhaltung, dass jeder Mensch ein-
zigartig ist und Anerkennung verdient.
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Dieser Aufsatz thematisiert die Situation von Menschen mit Demenz
in Pflegeheimen und das unterschiedliche Verstindnis ihres Leidens.
In Pflegeheimen gibt es widerspriichliche Anforderungen: einerseits
Griinde, Demenz zu ignorieren, andererseits neve Erwartungen, dass
eine verniinftige Lebensqualitiit fiir Menschen mit Demenz méglich
und wiinschenswerf sei. Diese Erwartungen basieren auf einem Ver-
stiindnis von Demenz, das einer engen medizinischen Sichtweise wi-
derspricht und eine Pflege avisiert, die sich auf die einfiihlsame In-
terpretation von Individuen griindet und eine grofie Bandbreite von
Bediirfnissen beriicksichtigt. Auf der Basis von Ergebnissen einer Stu-
die zum Wohlbefinden von Menschen in Langzeitpflege spricht sich
der Artikel fiir die Umsetzung never Sichtweisen in der Pflegepraxis
als langsamer, jedoch lohnender Prozess aus. In einer giinstigen Pfle-
geumgebung kdnnen Menschen mit Demenz ihr Wohlbefinden erhal-
ten, wobei auch die Mitarbeitenden der Ermutigung und Unferstiit-
zung bediirfen, insbesondere wenn die Bediirfnisse der Bewohner-
schaft sich sehr komplex gestaltet. Auf ihre Art bemiihen sich auch
Menschen mit Demenz, an den Fundamenten ihres Wohlbefindens
festzuhalten, und diese Anstrengungen miissen erkannt und unfer-
stiitzt werden. Mitarbeitende, die fiir die gelebte Erfahrung der De-
menz ein besonderes Verstiindnis und fiir die weiteren Bediirfnisse
besondere Fihigkeiten entwickelt haben, kénnen fiir die Bewohner-
schaft einen deutlichen Unterschied in der Lebensqualitit erwirken.
Fiir Pflegeheime ist die Herausforderung, Wege zu finden, die eine
solche Arbeit der Mitarbeitenden erméglichen.

Quelle: Bruce, E.; Surr, C; Tibbs, M. A.; Downs, M. (2002): Mo-
ving towards a special kind of care for people with dementia living in
care homes. NTResearch, 7, 5, S. 335-347.
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Einleitung

Demenz ist unter dlteren Menschen sehr verbrei-
tet und trifft etwa 20 Prozent aller Gber 80-Jahri-
gen (Hofman et al. 1991). Ein groBer Teil der
Menschen in Pflegeheimen leidet an Demenz;
die Mehrzahl von ihnen kommt in unterschiedli-
chen Krankheitsstadien in Langzeitpflege, aufer
in Teilen Schottlands, wo sie mittlerweile eher in
Pflegeheimen als in Krankenh&usern unterge-
bracht sind. Eine kirzlich durchgefihrte Studie
zur Bewohnerschaft von Pflegeheimen, die nicht
als dltere psychisch veranderte Personen einge-
stuft wurden, ergab, dass dort 75 Prozent wahr-
scheinlich an Demenz leiden wirden (Macdo-
nald & Dening 2002).

In Pflegeheimen gibt es widersprichliche An-
forderungen. Einerseits gibt es Anreize, trotz der
hohen Anzahl von Betroffenen, die Demenz zu
verdrangen. Dies hat wohl mit der Art und Weise
zu tun, mit der Menschen als psychisch verdn-
dert eingestuft werden, inklusive der damit ver-
bundenen Notwendigkeit der Unterbringung in
einer pflegerischen Sonderabteilung (Macdo-
nald & Dening 2002). Andererseits gibt es neue
Erwartungen hinsichtlich der Lebensqualitét, ge-
grindet auf die These, dass wirklich gute Pflege
Menschen mit Demenz eine gute Lebensqualitat
ermogliche (Kitwood 1995).

Was in dieser einflussreichen Studie an ge-
genwartigen Pflegestrukturen bemangelt wird,
findet sich in einer Vielzahl weiterer Literatur be-
statigt (Ballard et al. 2001; Mozley 1998; Na-
tional Institute of Social Work 1997; Bowie &
Mountain 1993; Ward et al. 1992; Clark &
Bowling 1989).

Neben dieser allgemeinen Tendenz, Demenz
in Pflegeheimen zu ibersehen, argumentieren
Pflegeeinrichtungen und Wissenschaftler, die
sich der Demenzforschung widmen, dass Men-
schen mit Demenz einer besonderen Befreuung
auf der Grundlage eines neuen Versténdnisses
ihrer Lage bedirfen. Diese Sichtweise betont die
gelebte Erfahrung der Demenz, nutzt Erkenntnis-
se zu den spezifischen Behinderungen, die do-
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mit verbunden sind, und ergdnzt dies durch auf-
merksames Zuhdren und Beobachten, um so zu
einem Verstandnis zu gelangen, wie die betref-
fende Person die Welt erfahrt. Beeintrachtigun-
gen des Erinnerungsvermdgens, der Informa-
tionsverarbeitung und der Wahrnehmung der
Umgebung, insbesondere in Kombination mit
sprachlichen und kommunikativen Behinderun-
gen, sieht man als Auslser von seltsam schei-
nenden AuBerungen und Handlungen, die fir
die Pflegemitarbeitenden auf den ersten Blick un-
verstandlich und oft nicht akzeptabel sind.

Aus dieser Sicht sind Menschen mit Demenz
trotz ihrer Beeintrachtigungen weiterhin bemiht,
auf ihre Umgebung zu reagieren und sie zu ver-
stehen (lyman 1998; Cheston & Bender 1999;
Sabat 2001). ,Verhaltenssymptome”, die sonst
als unbedeutende Folgeerscheinung neurologi-
schen Verfalls erscheinen, werden aus dieser
Sichtweise der Demenzpflege als Versuche ver-
standen, Bedirfnisse und Gefiihle zu kommuni-
zieren (Cohen-Mansfield 2000).

Eine wichtige Konsequenz dieser Sicht ist die
zentrale Rolle der Pflegeumgebung, insbesonde-
re das Verhalten der Mitarbeitenden fir das
Wohlbefinden der Menschen mit Demenz (Kit-
wood 1997 b; Noelker & Harel 2001). Die un-
terschiedlichen Stufen des Wohlbefindens wirken
sich auf die Art und Weise aus, in der Menschen
mit Demenz ihre Bediirfnisse kommunizieren;
diejenigen, die gut betreut wurden, weniger un-
erfillte Bedirfnisse erfuhren und mehr darauf
vertrauten, von den Pflegepersonen verstanden
zu werden, entwickelten seltener problematische
Wahrend das traditionelle
Verstandnis von Demenz von den Pflegemitarbei-

Verhaltensweisen.

tenden nur erwartete, die Sicherheit der von ih-
nen betreuten Personen zu gewdhrleisten und
sich um ihre kérperlichen Bedirfnisse zu kim-
mern, geht die neue Perspektive sehr viel weiter.
Studien zu Menschen mit Demenz in Pflegeum-
gebungen, die dieser neuen Perspektive zuge-
neigt waren, bewiesen eine bessere Lebensquali-
tat, als man traditionell erwartet hatte (Brooker et
al. 1998; Gonzalez-Salvador et al. 2000; Innes

& Surr 2001; Mann et al. 1996). Die Mitarbei-
tenden dieser Pflegeumgebungen werden ermu-
tigt, eine grof’e Bandbreite von Bedirfnissen zu
beriicksichtigen und die karperliche Pflege so zu
gestalten, dass deren Bedeutung respektiert
wird.

Demenz wird als zutiefst verstérende Erfah-
rung gesehen — dies und die beeintrachtigenden
Auswirkungen des kognitiven Verfalls fihren da-
zu, dass Menschen mit Demenz unféhig sind, ih-
re eigenen emotionalen Reaktionen zuverl@ssig
zu verarbeiten (Miesen 1992; Cheston & Bender
1999). Die Behinderungen durch Demenz beein-
trachtigen auch die Fahigkeit, Aktivitaten anzu-
gehen oder fortzufihren, und ihre Hilfsbedirftig-
keit innerhalb der kérperlichen Pflege wirkt sich
negativ auf ihr Selbstvertrauen aus (Perrin &
May 2000).

Die Reaktionen der Umwelt auf Menschen mit
Demenz sind haufig erschreckend: Sie reichen
vom Ignorieren bis Stigmatisieren  (Kitwood
1997b). Die weitreichenden Auswirkungen der
Demenz auf alle Aspekte des Lebens der Person
bedroht das seelische Wohlbefinden (Davis
1989). Deshalb missen die Grundpfeiler der De-
menzpflege auch die emotionale Betreuung ein-
schlieBen, beispielsweise die Unterstitzung bei
der Bewdltigung von Verlusten, Angsten und De-
pressionen; Betreuung von Aktivitaten (insbeson-
dere das Suchen nach angemessenen Aktivitdten
und Anregungen); die soziale Betreuung, wie
Unferstitzung bei der Suche nach einem Platz in
der Gruppe oder bei Zurickweisungen, und see-
lische, ja seelsorgerische Betreuung (Hilfe bei
der Sinnsuche, Trost durch vertraute Quellen des
Beistands).

Dariber hinaus muss die Unterstitzung bei
der korperlichen Pflege auf einfihlsame Weise
geleistet werden, um die beeintréchtigenden
Auswirkungen der Hilfsbedirftigkeit zu mindern.
Die Literatur spricht sich fir eine holistische Auf-
fassung der Pflege aus und benutzt dabei unter-
schiedliche Begriffe, darunter die person-zen-
trierte (Kitwood & Bredin 1992a), die personen-
fokussierte (Cheston & Brender, 1999), die indi-
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vidualisierte (Rader 1995) und die integritatsfor-
dernde Pflege (Brane et al. 1989) sowie der be-
ziehungsorientierte Ansatz (Zgola 1999).
Wahrend sich ein neues Verstandnis von De-
menz schnell und nachhaltig verbreitet hat, ge-
hen umfassende Verdnderungen im Alltag von
Menschen mit Demenz nur sehr langsam und
zdh vonstatten (Packer 2000a/b), und man
sollte im Bereich der Pflege auch bescheidene
Fortschritte anerkennen, auch wenn sie sich lang-
samer gestalten als erhofft (Kane 2001). Beson-
ders schwierig war es, bei Menschen mit hoch-
gradigen Behinderungen messbare Erfolge zu
erzielen (Brooker et al. 1998; Barnett 2000). Zu-
nehmend ist man sich auch der Faktoren be-
wusst, die die praktische Umsetzung neuer Ideen
begrenzen, so zum Beispiel die nur halbherzige
Akzeptanz bei Pflegemitarbeitenden, dass die
Auseinandersetzung mit emotionalen Bedirfnis-
sen einen Teil der Arbeit darstelle (Downs et al.
1999).

Stellt man dies den Studien gegeniber, die
belegen, dass holistische Pflegeansdtze im Leben
von Menschen mit Demenz einen Unterschied
machen, ergibt sich die moralische Notwendig-
keit, diese Ansdtze in gewdhnlichen Pflegehei-
men durchzusetzen (Gibson 1999). Bei dieser
Aufgabe ist es wichtig zu realisieren, dass sol-
che Ansatze sich von der traditionellen Pflege fir
dltere geistig Behinderte unterscheiden und dass
bisher keine Ausbildungswege existieren, die
darauf adéquat vorbereiten. Mitarbeitende mit
unterschiedlichen beruflichen Hintergriinden, die
in der holistischen Pflege tatig sein wollten, be-
richteten, dass sie einige der Grundannahmen
ihrer Ausbildung ablegen mussten. Daneben
wurde die Férderung von Spezialisten in der De-
menzpflege angeregt, damit sich auch die Pfle-
gepraxis nachhaltig verandert (Perrin & May
2000).

In diesem Artikel stitzen wir uns auf die Er-
gebnisse einer Studie, die das Wohlbefinden
von Menschen mit Demenz untersucht, und wol-
len damit zur Diskussion des Demenzverstandnis-
ses beitragen und Wege aufzeigen, das Wohl-
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befinden von Menschen mit Demenz in Pflege-
heimen zu unterstitzen.

Hintergriinde der Studie zum
»Neuen Pflegeverstiindnis”

Unsere Studie wurzelt in der Zeit um 1995, als
man Uberaus optimistisch war, dass der Verbrei-
tung neuer Ideen auch Verbesserungen innerhalb
der Demenzpflege folgen wirden. Die Studie
wurde von MHA (Methodist Homes for the
Aged) gefordert und in deren Heimen durchge-
fohrt. MHA ist eine Organisation, die sich tradi-
tionell der stationdren Pflege dlterer Menschen
widmet und sich dabei Prinzipien der holisti-
schen Pflege und der Bedeutung individueller Be-
dirfnisse verschrieben hat. Die Organisation hat
solche Prinzipien aktiv auf Menschen mit De-
menz angewandt, indem sie ein solides Rahmen-
werk von Grundsdtzen entwickelte und sich der
schrittweisen Umsetzung in die Praxis widmete.

Durch Dementia Care Mapping (Kitwood &
Bredin 1992 b; Kitwood 1997 a) und nachfol-
gende Beobachtungen wurde zwar deutlich,
dass die Pflegeumgebung in den MHA-Heimen
in vieler Hinsicht dem Wohlbefinden farderlich
war, aber es gab doch einige Probleme, darun-
ter die Schwierigkeit, Aktivitaten und Stimulation
auf einem fir alle Bewohnerinnen und Bewohner
optimalen Niveau zu halten, wenn einige Mitar-
beitende soziale, emotionale und geistige Be-
dirfnisse nicht als Teil ihrer Rolle begriffen oder
nicht das Selbstvertrauen besaBBen, dass sie die-
se Bedirfnisse befriedigen kdnnten. Solche Pro-
bleme spiegeln die Erfahrung vieler Pflegeein-
richtungen, die ,zwar dem personenzentrierten
Ansatz zugeneigt sind, es aber schwierig finden,
diesen in die Praxis umzusetzen” (Packer
20004, S. 19).

Nichtsdestotrotz verzeichnete man viele posi-
tive Merkmale innerhalb der Pflegeumgebungen
der Heime in unserer Studie. So waren zum Bei-
spiel personale Detraktionen (Episoden, in de-
nen sich Mitarbeitende in einer Weise Guf3erten
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oder handelten, die das Wohlbefinden beein-
trachtigen kdnnten) recht selten oder relativ
schwach ausgepragt. Daneben gab es eine be-
trachtliche Anzahl positiver Aspekte: Die Atmo-
sphare in den Heimen war gut, und die Mitar-
beitenden waren im Grof3en und Ganzen tole-
rant und der Bewohnerschaft gegeniber positiv
eingestellt. Die Heime erreichten dadurch eine
hohe Punktzahl in der Bewertung der Wohnqua-
litcit.

Die Studie erstreckte sich Gber drei Jahre und
bezog 93 Bewohnerinnen und Bewohner in
zehn Heimen ein. Drei Forscher besuchten die
Bewohnerinnen und Bewohner alle drei Monate.
Bei jedem Besuch wurde das Leben der Bewoh-
nerschaft anhand von schriftlichen Dokumenten,
mindlichen Aussagen, Standardwerten und Ge-
spréchen mit jeder Bewohnerin/jedem Bewoh-
ner bewertet. Nach Abschluss der Datenerhe-
bungsphase wurden fir alle Bewohnerinnen und
Bewohner Fallstudien erstellt, die die Faktoren
und Ereignisse mit dem gréfiten Einfluss auf ihr
Wohlbefinden festzuhalten suchten. Die darauf
folgende Analyse schloss das Kodieren von Pro-
tokollen und Feldnotizen nach Nudist ein. Die
Kodierungskategorien sich auf die
Grundlagen des Wohlbefindens, wie sie sich in
der Theorie des Wohlbefindens bei Demenz von
Kitwood und Bredin darstellen — Identitat, Hand-
lungsfahigkeit, Hoffnung und soziales Vertrauen
(Kitwood & Bredin 1992 a) —, sowie auf das De-
menzerleben der Bewohnerschaft und deren Er-
fahrungen in der Langzeitpflege.

stutzten

Das Konzept des Wohlbefindens

Der Begriff , Wohlbefinden” bezieht sich auf das
gewohnte Gleichgewicht einer Person zwischen
positiven und negativen Zustdnden. Diener und
Larsen (1993) unterstreichen, dass es trotz der
Fluktuation von Gefihlen und Stimmungen bei je-
dem Menschen ein relativ stabiles Niveau des
Wohlbefindens gibt. Diener und Larsen definie-
ren Wohlbefinden als ein Gefiihl, in dem sich er-

freuliche emotionale Zustdnde gegeniber uner-
freulichen Gber einen gréfleren Zeitraum durch-
setzen. Bei der Anwendung dieses Konzepts von
Wohlbefinden auf Menschen mit Demenz wurde
angeregt, von relativem Wohlbefinden zu spre-
chen, da der Erhalt des Wohlbefindens ange-
sichts kognitiven Verfalls eine andere Basis zu-
grunde legt (Kitwood 1997 a).

Obwohl Menschen ohne Demenz héufig an-
nehmen, dass ihre kognitiven Fahigkeiten fir ihr
Wohlbefinden zentral seien, gibt es Belege dafir,
dass Menschen auch bei Beeintrachtigung ihrer
kognitiven Fahigkeiten ihr Wohlbefinden erhalten
kénnen; dennoch ist der Beitrag anderer Perso-
nen hierbei entscheidend. Kitwood und Bredin
(1992 a) identifizierten eine Anzahl von Verhal-
tensindikatoren des Wohlbefindens, die gréfiten-
teils unabhdangig von komplexen kognitiven Funk-
tionen gelten. Diese waren die Grundlage der
Profile des Wohlbefindens, wie sie von Bruce
(2000) und anderen, die auf wissenschaftlicher
Basis Wohlbefinden bewerteten, benutzt wurden.

Kitwood und Bredin (1992 a) vertraten den
Standpunkt, dass fir das Wohlbefinden stabile
und Uberwiegend positive mentale Zusténde in
vier Erfahrungsbereichen notwendig sind. Die
Theorie bezeichnet solche mentalen Zustande als
,Globalzusténde”. Um uns verstandlicher auszu-
driicken, nannten wir sie ,mindsets” (Anm. des
Ubersetzers: am ehesten mit ,Dimensionen inne-
rer Haltung” oder ,Dimensionen von Lebensein-
stellungen” zu Ubersetzen). Mindsets setzen sich
zusammen aus Annahmen iber uns selbst auf der
Basis von Erinnerungen an vergangene Erfahrun-
gen. Es ist im Wesentlichen ein Bild, das wir von
uns haben. Die vier Erfahrungsbereiche sind:

Identitiit — wer ich bin und wofir ich stehe:
Jpersonlicher Wert”

Handlungsfihigkeit — wie ich handele und Din-
ge in Bewegung setze

Hoffnung — wie sicher ich mich fihle und was
fir mich der Sinn des Lebens ist

Soziales Vertraven — mein Umgang mit zwi-
schenmenschlichen Beziehungen
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Die Bewohnerschaft in der Studie

Die von der Studie erfasste Bewohnerchaft war
groBtenteils alter, zwischen 59 und 98 Jahren.
Das Durchschnittsalter betrug 84 Jahre, nur we-
nige waren unter 80. Die Frauen waren in der
Uberzahl, im Verhélinis 4:1 vertraten sie die
durchschnittliche Zusammensetzung der Bewoh-
nerschaft in den Heimen.

Unter der erfassten Bewohnerschaft waren
solche mit schwach, mittelmaBig und stark aus-
gepragter Demenz. Der Durchschnittswert bei
der Bewertung kognitiver Fahigkeiten (Mini-Men-
tal State Examination [Folstein et al. 1975]) be-
lief sich auf 9 (max. Punkizahl 30) mit einer
Bandbreite von O bis 20. Was alltagliche Aktivi-
taten betraf, ergab sich eine grofie Bandbreite.
Der Durchschnittswert nach dem Bristol Activities
of Daily Living Schedule (Bucks et al. 1996)
(max. 60 Punkte) lag bei 31, bei einer Bandbrei-
te von 12 bis 55.

Ausgewihlte Ergebnisse

Die Ergebnisse der Studie zum ,Neuen Pflege-
verstandnis” und ihre Implikationen fir die Pfle-
gepraxis sind an anderer Stelle verdffentlicht
(Bruce at al. 2002). Hier wurden zwei Aspekte
der Studie zur ndheren Erdrterung und Diskus-
sion ausgewdahlt.

Stufen des Wohlbefindens

Fast alle von der Studie erfassten Personen
zeigten wdahrend des Untersuchungszeitraums
zumindest einige Anzeichen des Wohlbefindens.
Nur eine kleine Gruppe (11 Prozent) war durch
anhaltend schlechtes Wobhlbefinden gekenn-
zeichnet, und die Betroffenen litten alle an
schwerer Demenz und anderen einschneidenden
Problemen wie karperlichen Krankheiten.

Wahrend der Fallstudien zeigte sich bald,
dass die Beziehungen zwischen Wohlbefinden
und den unterschiedlichen damit verbundenen
Faktoren sehr dynamisch und komplex sind. Um
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diese Komplexitat zu bericksichtigen, sind sorg-
faltige Beobachtung und das einfihlsame Infer-
pretieren individueller Bedirfnisse notwendig,
gefolgt von kreativer Pflegeplanung.

Es gibt jedoch einige einfache Wege zur Stei-
gerung des Wohlbefindens. Wenn Wohlbefin-
den als das Uberwiegen von positiven gegeni-
ber negativen Zustdnden verstanden wird, kann
alles, was die Zeit der positiven Zustdnde der be-
treffenden Person verldangert, ihr Wohlbefinden
verbessern. Zwei relativ einfache Maglichkeiten
fir die Bewohnerschaft sind die Sicherstellung
angemessener Aktivitdts- und Kommunikationsni-
veaus fir die betreffenden Personen.

Eine Hauptursache fir negative Zustande in
Pflegeheimen ist Langeweile. Wahrend des De-
mentia Care Mappings verzeichneten wir Hin-
weise auf negative Zustdnde insbesondere dann,
wenn die Bewohnerinnen und Bewohner Uber
langere Zeit nichts zu tun hatten. Diese Beobach-
tungen wurden durch Hinweise seitens der Be-
wohnerschaft und der Mitarbeitenden gestitzt.

So bemerkte Helen Sloane beispielsweise:

,Wissen Sie, ich tue nicht viel. Nein. Nein.

Ich sitze hier, ich habe hier iiber eine Stunde

gesessen, glaube ich, ... manchmal hat man

das einfach iber.”
Bei vielen sahen die Mitarbeitenden eine Verbin-
dung zwischen fehlender Aktivitat und depressi-
ver Stimmung:

,Sie braucht die Aktivitéten, um bei Llaune zu

bleiben. Wenn nichts zu tun ist, wird sie

meist depressiv.”
Wenn sich Gelegenheiten zu Aktivitat und Stimu-
lation boten, gab es auch deutliche Anzeichen
fir angenehme emotionale Zustande bei den be-
treffenden Bewohnerinnen und Bewohnern.

Ein weiterer Faktor mit groflen Auswirkungen
ist das Gesprach. Als Helen Sloane mit den Wis-
senschaftlern sprach, freute sie sich und sagte:

+Es ist ganz gut hier. Hier gibt's eine Menge

netter Leute. ... Oh, ich rede mit allen ... das
ist manchmal ganz lustig. Hm.”
Ida Hancock meinte, dass die Zeit schnell verge-
he, wenn man mit jemandem rede, und wenn
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das Gesprach vorbei sei, winschte sie, dass je-
mand komme und wieder mit ihr rede:
,Sie redeten und ich redete mit ihnen und die
Zeit verging. Die Zeit verging so schnell. Und
. ich war einfach jemand; nun kommen Sie
und reden wieder mit mir.”
Dementia Care Mapping und darauf folgende
Beobachtungen zeigten, dass nur wenige Be-
wohnerinnen und Bewohner in der Lage waren,
langere Unterhaltungen mit anderen Bewohne-
rinnen und Bewohnern zu fihren — die meisten
waren von Mitarbeitenden oder Besuchen ab-
hangig, die ein Gesprach in Gang setzfen.
GrofBtenteils waren die Gespréche sehr kurz und
dauerten nur einige Minuten, und bei vielen Be-
wohnerinnen und Bewohnern daverte es lange,
bis sie wieder in ein Gespréch verwickelt waren.
Gute Gesprdche kdnnen zu erheblichen Ver-
besserungen fihren, und mittlerweile gibt es vor-
zigliche Maglichkeiten zur Erleichterung von
Kommunikation in Gespréchen mit Menschen mit

Demenz (vgl. beispielsweise Allen 2001; Innes
1997).

Belege fiir ein Umkehrgesetz in der Pflege
(,,inversive care law”)

Nach unseren Erkenntnissen sind Menschen
mit schwerer Demenz und komplexen Bedirfnis-
sen weniger in der Lage, Wohlbefinden zu er-
halten. Man kénnte argumentieren, dass der Ver-
lust des Wohlbefindens bei schwerer Demenz
und komplexen Problemen eine natirliche Folge-
erscheinung sei.

Von Mitarbeitenden erfuhren wir jedoch,
dass sie ihre Bemihungen auf diejenigen kon-
zentrieren, wo sie sich Verbesserungen verspre-
chen. Sie fanden es einfacher, den Bedirfnissen
der Menschen nach Stimulation, Gesprach oder
anderen ganzheitlichen Bedirfnissen zu entspre-
chen, wenn diese nur leicht beeintrachtigt wa-
ren. Man wusste oft nicht mehr weiter, wenn es
sich um die Bedirfnisse von Bewohnerinnen und
Bewohnern mit héherem Behinderungsgrad han-
delte, insbesondere bei solchen mit komplexen
Problemen. Wir nannten dies das Umkehrgesetz

in der Pflege. Tudor-Hart (1971) wandte die Idee
eines umgekehrten Pflegegesetzes auf einen an-
deren Bereich der Gesundheitspflege an und be-
obachtete, dass dort, wo der Bedarf am hoch-
sten ist, eine gute medizinische Versorgung am
wenigsten verfigbar ist.

Andere Studien belegten niedrige Stufen des
Wohlbefindens unter Menschen mit schwerer De-
menz und beobachteten, dass die Pflegenden
meist weniger Zeit mit schwierigen oder an-
spruchsvollen Personen verbringen (Brooker et
al. 1998, Barnett 2000). Das bestdrkte uns in
unserer Ansicht, dass dieses Phdnomen nach
ernsthafter Betrachtung verlange. Es war klar,
dass schwer beeintrachtigte Bewohnerinnen und
Bewohner durch ihre kérperlichen Bedirfnisse
viel Arbeitszeit der Mitarbeitenden beanspruch-
ten und dass ihre weitergehenden Bedirfnisse
leicht Gbergangen wurden, zum Teil weil es nicht
so offensichtlich war, wie man diesen begegnen
konnte. Wo die Mitarbeitenden dies erkannten
und besondere Anstrengungen unternahmen, die
Person hinter ihren vielschichtigen Behinderun-
gen zu erreichen, gab es oft subtile Anzeichen
einer Verbesserung.

Die Mitarbeitenden erklarten dazu haufig,
dass man nicht genug Zeit hatte, sich der Be-
wohnerschaft intensiv zu widmen. Sicherlich wa-
ren sie beschaftigt und fanden es schwierig,
mehr von ihrer Zeit einzuplanen. Wir bemerkten
jedoch, dass einige auch kleinere Gelegenheiten
nutzten, um die Zeit, die sie auf die kérperliche
Pflege verwandten, mit Gesprachen, Stimulation
und emotionaler Betreuung zu verbinden. Dies
ist eine wertvolle Gelegenheit fir die Verbesse-
rung des Wohlbefindens bei schwer beeintréch-
tigten Personen.

Mindsets und Wohlbefinden

Unsere Analyse qualitativer Daten hinsichtlich
des Selbstbilds der Personen mit Demenz (Mind-
sets) in den Bereichen Identitdt, Handlungsfahig-
keit, Hoffnung und soziales Vertraven ergab zwei
unterschiedliche, wenn auch sich Gberschneiden-
de Gruppierungen. Erstens gab es Anzeichen der
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vier Mindsets, die auf die Eigenart des Selbstbil-
des der Personen hinzuweisen schienen. Die inne-
re Haltung kann stark oder schwach sein, iber-
wiegend positiv oder Gberwiegend negativ. Zwei-
tens wurden unterschiedliche Wege deutlich, mit
der Bedrohung des Selbstbilds durch Demenz um-
zugehen. In einigen Fallen hatten wir es gleich-
zeitig mit einem Ausdruck der inneren Haltung
der Bewohnerin / des Bewohners zu tun (1) sowie
dem Versuch, mit der Bedrohung des Selbstbilds
fertig zu werden (2). Aus Platzgrinden beschréan-
ken wir uns an dieser Stelle auf die Aspekte der
Identitdt und der Handlungsfahigkeit.

Identitiit

Hinsichtlich innerer Haltung und Identitat wur-
de bei vielen Bewohnerinnen und Bewohnern
gleichzeitig Ausdruck von Identitat und Wider-
stand gegen die Identitatsbedrohung durch De-
menz festgestellt. Diejenigen mit gutem Wohlbe-
finden wiesen Anzeichen starker Identitat auf
und schienen unsere Gesprdche als Gelegenheit
zu nutzen, sowohl ihre Identitdt zu projizieren
als auch sich zu erinnern, wer sie waren. Molly
Sharp, mit der wir Uber ihre Arbeit redeten, er-
zahlte uns von ihrer Tuchtigkeit und ihren Fahig-
keiten im Umgang mit anderen.

,Wir hatten einen lebensmittelladen ... Ich

denke, so ein Laden an der Ecke ist klasse,

weil man die leute kennen lernt und sieht,

wie die Kinder aufwachsen.”
Sie betonte auch ihre persdnlichen Qualitaten,
von denen einige auch in ihrem jetzigen Umfeld
galten.

,Na ja, ich bin nicht so ein Jammerlappen ...

(lacht). Ich denke immer, wenn die Leute jam-

mern und stéhnen, wenn sie Besuch haben,

ist das doch sehr entmutigend, oder? Die

denken doch: ,Oh Gott, da gehe ich nicht

mehr hin."”
Uber solche Dinge zu reden half Molly wahr-
scheinlich auch, diese Bilder von sich selbst
wachzuhalten.

Menschen mit Demenz und gutem Wohlbefin-
den zeigten am ehesten klare Anzeichen der un-
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terschiedlichen Ansatze, mit Bedrohungen ihrer
Identitat fertig zu werden. Darunter befanden sich
Strategien wie die Betonung ihrer Starken, das of-
fene Gesprach iber Schwierigkeiten, das Leug-
nen von Schwierigkeiten, das Verdecken oder Ent-
schuldigen ihres Verhaltens. Mabel Hamilton be-
tonte, auf einer guten Schule gewesen zu sein.
Jlch ging damals zur Schule in River Road.
Héhere Klasse ... (lacht). Vergessen Sie das
nicht!”
Alive Barker weigerte sich vehement, als man sie
bat, etwas abzumalen:
.Darin war ich nie gut, und ich wollte das
auch gar nicht. Es machte mir keinen SpafB3.”
Mona Brighthouse leugnete spontan, dass sie
ein Problem mit ihrem Geddchtnis habe:
,und ...
auch ganz gut.”
Offen Uber etwas so Bedrohliches wie Demenz
zu reden kann erschitternd sein. Autorinnen und
Autoren haben diesbeziglich Uber die Bedeu-

ich denke, meinem Gehirn geht es

tung metaphorischer Sprache geschrieben (Bar-
nett 2000; Cheston 1996). So wechselte Ivy
Redburn beispielsweise plotzlich vom Einge-
standnis des Geddchtnisverlusts in die sichereren
Gefilde der Metapher:
JIch sage mir: Gut, wenn ich mein Geddcht-
nis verloren habe, muss ich danach suchen
und graben, irgendwo nach Kohle suchen;
mal sehen, ob ich’s wiederfinde, muss mir
meinen Kohlewagen holen.”
Bei Personen mit gutem Wohlbefinden sahen wir
andere Anzeichen des Identitdtsausdrucks und
von Strategien des Widerstands gegeniber Iden-
titatsbedrohung, und dies galt auch fir die Berei-
che Hoffnung und soziales Vertrauen. Zum Teil
war dies wohl auch darauf zuriickzufishren, dass
diese Personengruppe Uber mehr sprachliche
Méglichkeiten verfigte. Dennoch waren auch
diejenigen mit wenig Sprachvermégen und gu-
tem Wohlbefinden in der Lage, ihrem Umfeld ei-
ne stark ausgepragte Identitat zu vermitteln. An-
dererseits scheinen diejenigen mit weniger gu-
tem Wohlbefinden selbst bei hohem Sprachver-
mogen nicht in der Lage, sich anderen auf Ghnli-
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che Weise mitzuteilen. Die Mitarbeitenden ge-
brauchten Formulierungen wie ,verblasst” und
,nur noch die Halfte von dem, was sie war”,
wenn sie darber sprachen.

Wenn wir solchen Bewohnerinnen und Be-
wohnern Gelegenheit zum Gespréch gaben, hat-
ten sie oft nur nichtssagende Kommentare oder
kaum etwas zu sagen. Sie sahen Gespréche we-
niger als Gelegenheit, Identitat auszudricken,
und vermieden sie oft, indem sie sagten:

,Na ja, ich habe nicht viel zu erzéhlen.”
Wir fanden, dass Personen mit weniger gutem
Wohlbefinden oft ein Gesprach beendeten, in-
dem sie etwas sagten wie:

,Dariiber weif3 ich nichts. Kann mich nicht er-
innern. Jedenfalls ist es ein schéner Tag.”

Handlungsfihigkeit

Die Menschen mit Demenz brachten ihre
Handlungsfahigkeit zum Ausdruck, wenn sie et-
was zu tun fanden. Sie fanden eine ganze Reihe
von Tatigkeiten, und nicht alle waren aus Sicht
der Mitarbeitenden passend.

,Er rollte Kugeln aus dem Kot und lief3 sie auf
dem Flur liegen.” (Bemerkung eines Mitarbeiters)

Von den Mitarbeitenden wurden sie die drei
Musketiere genannt. Angefihrt von Moira, liefen
sie im Heim umher und veranstalteten unter-
schiedliche Dinge, darunter ,Zimmeriberfalle”
(Beobachtung eines Forschers).

Es gibt eine Reihe von Aktivitaten, die oft als
Demenzsymptome abgetan werden, aber auch
als Wege gelten kénnen, Handlungsfahigkeit
auszudriicken und an einem Empfinden, noch
Kontrolle ausiiben zu kénnen, festzuhalten. So
wird Herumgehen oft als ,Wandern” pathologi-
siert, obwohl Herumgehen eine Aktivitat dar-
stellt, die die Bewohner ohne Hilfe ausiiben kén-
nen. Damit ist die Stimulation durch den Orts-
wechsel verbunden, die Gelegenheit zur sozia-
len Begegnung und die Méglichkeit, ein erregtes
Gemiit zu beruhigen.

Ein weiteres Beispiel ist die Beschaftigung mit
Dingen, die fir jeden Menschen eine wesentli-
che Bedeutung hat, bei Menschen mit Demenz

aber haufig als RGumen bezeichnet wird. Sie be-
schaftigten sich auf sehr unterschiedliche Art mit
Dingen. Sie réumten Tassen weg und stellten
Stihle beiseite, untersuchten Kleidungssticke,
das Gebdude und dessen Details oder bernah-
men Arbeiten oder arbeitsdhnliche Beschaftigun-
gen wie Wischen oder Kehren. Sie stellten auch
Mébel oder andere Gegenstande in ihren Zim-
mern oder anderswo um, manchmal so, dass die
Mitarbeitenden wegen der hieraus resultieren-
den Unordnung von ,Vermiillung” sprachen. Oft
schienen die Aktivitaten an Aspekte der Vergan-
genheit anzuschlieBen; so entfernte beispiels-
weise ein Mann, der in einem Kriegsgefange-
nenlager gewesen war, den Randstreifen des
Teppichs und sagte, er wiirde einen Graben bud-
deln.

Eine wichtige Quelle von Aktivitaten fir die
Bewohnerschaft sind die Menschen in der nghe-
ren Umgebung. Unproblematisch ist die Beob-
achtung von anderen oder der Schwatz; schwie-
rig wird es fir die Mitarbeitenden bei sexuellen
Anndgherungsversuchen, bei Machtausibung ge-
geniber anderen oder bei physischen Auseinan-
dersetzungen, auch wenn diese starker Ausdruck
for Handlungsfahigkeit sind.

Die Realitdt von Menschen mit Demenz ist da-
durch gepragt, dass sie ihre Handlungsfahigkeit
in vielen Lebensbereichen verlieren. Indem sie
Dinge finden, die sie tun kénnen, halten sie an
ihrer Handlungsfchigkeit fest. Die Schwierigkeit
fir Mitarbeitende ist, darauf zu reagieren, ohne
die Handlungsfshigkeit zu unterminieren, wenn
die jeweiligen Aktivitaten zum Problem fir ande-
re Bewohnerinnen und Bewohner oder Mitarbei-
tende werden.

Handlungsfihigkeit bei weniger gutem Wohlbefinden

Wenn das Wohlbefinden beeintréchtigt ist,
hoéren Menschen auf, Dinge zu tun, die sie sonst
getan haben, und dies kann auch aufgrund von
korperlichem oder geistigem Verfall geschehen.
Die Aussagen der Mitarbeitenden zeigten, dass
sie sich bewusst waren, wenn ein Mensch mit
Demenz bestimmte Fahigkeiten verlor:
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,Sie ist beim Vorbereiten von Mahlzeiten

nicht mehr so eifrig wie friiher; sie geht dann

lieber fort und sitzt allein in der Ecke.”

,Sie kommt nur bis zum Eingang der Halle

und traut sich dann nicht weiter.”
Es war jedoch auch auffallend, dass die Mitar-
beitenden selten dariiber nachdachten, wie man
durch neue Aktivitdten den Verlust der alten er-
setzen konnte. Dies ist ein aussagekréftiger Indi-
kator von niedrigen Erwartungen und der zu-
grunde liegenden Annahme des unvermeidli-
chen Verfalls.

Abhilfe bei eingeschriinkter Handlungsfihigkeit

Fir viele Menschen ist der Verlust der Hand-
lungsfahigkeit eine der am schwersten zu ertra-
genden Seiten der Demenz, und sie werden un-
abhdngig von ihrem Wohlbefinden oder der
Schwere ihrer Demenz Anstrengungen unterneh-
men, um sich ein Bewusstsein der Handlungsf&-
higkeit zu erhalten, insbesondere in den Situatio-
nen, die ihnen am wichtigsten sind.

So kann beispielsweise die Weigerung, an
einer Beschaftigung teilzunehmen, oder das Be-
harren, dass sie eine Sache tun konnen, etwa ih-
re Haare selbst zu waschen, ein Weg sein, an
der eigenen Handlungsfahigkeit festzuhalten.
Wahrend solche Strategien kurzfristig maglicher-
weise erfolgreich sind, ergeben sich langfristig
oft Probleme fir das Wohlbefinden, beispiels-
weise dann, wenn auf die Weigerung, an Aktivi-
taten teilzunehmen, ein Mangel an Stimulation
folgt.

Die fir Mitarbeitenden schwierigsten Situatio-
nen sind wahrscheinlich solche, wo die letzten
verzweifelten Versuche eines Menschen mit De-
menz, an seiner Handlungsfahigkeit festzuhal-
ten, zu physischen Auseinandersetzungen mit
den ihn betreuenden Personen fihren.

So hatte beispielsweise Evelyn Marshall
durch haufige und wiederholte negative Erfah-
rungen und wenige positive Momente in ihrem
Leben ein niedriges Wohlbefinden. Man sagte
von ihr, sie lebe in einem Alptraum, und Gber
lange Zeit waren die Bemihungen der Mitarbei-
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tenden, ihr zumindest die Grundversorgung er-
traglich zu machen, wenig erfolgreich. Eine Mit-
arbeiterin sagte dazu:

,Ich war diejenige, die ihre Hand hielt, wenn
ihr Intimbereich gewaschen wurde. Ich mag das
absolut nicht, aber es ist der einzige Weg, sie zu
waschen, und das ist notwendig, weil sie jetzt
urininkontinent ist und standig ihre Binden her-
ausnimmt. Sie machte ein firchterliches Gesicht.
Véllig verzweifelt. Sie hatte, so lange sie konnte
und so heftig sie konnte, gegen Erniedrigung
und Demitigung angekampft. Und sie hatte ver-
loren. Ich winschte, ich hatte eine Kamera ge-
habt, um diesen Gesichtsausdruck festzuhalten.
Sie durchlebte die Halle.”

Die Mitarbeitenden in Evelyns Heim verstan-
den ihre Gefishle und versuchten weiterhin, die
personenbezogene Pflege ertraglicher zu gestal-
ten. Nach vielen Monaten begann sie, Hilfe zu
akzeptieren, ohne dagegen anzukampfen.

Mindsets und Wohlbefinden: Allgemeines

Unsere Analyse der Anzeichen von Identitat,
Handlungsfahigkeit, Hoffnung und sozialem Ver-
traven bei den Bewohnerinnen und Bewohnern
ergab, dass diese bei gutem Wohlbefinden ge-
nerell starker ausgepragt und leichter zu inter-
pretieren waren. Personen mit gutem Wohlbefin-
den &uBerten dariber hinaus sowohl positive
wie negative Selbstbilder.

Die meisten Bewohner mit niedrigem Wohl-
befinden gaben wenige Zeichen hinsichtlich ih-
res Selbstbilds von sich, aber es gab einige in
der Studie, die stark negativ gepragte Mindsets
zum Ausdruck brachten. Es war schwierig zu ent-
scheiden, ob dies auf unertragliche Symptome
oder auf persdnliche Faktoren zuriickzufihren
war, durch die sie weniger in der Lage waren,
mit der Demenz fertig zu werden. Sicherlich wa-
ren einige weniger als andere in der Lage, die
Erfahrung der Demenz zu akzeptieren.

Es schien auch, dass diejenigen, die in eini-
gen Bereichen ein starkes Bewusstsein ihrer
selbst bewahrt hatten, in anderen Bereichen Ver-
luste bewaltigen konnten.
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+Meinem Gefiihl nach begaben sich einige
viel besser ausgeristet in den Kampf mit der
Demenz als andere. Schwester Janet behielt
ein starkes Bewusstsein ihrer Identitdt, ihrer
Hoffnung und ihres sozialen Vertrauens.
Wenn sie dann in einem Bereich — in ihrem
Fall Handlungsféhigkeit — gebeutelt wurde,
blieb sie dennoch insgesamt bei gutem Wohl-
befinden.” (Aussage eines Wissenschaftlers)

Versuche, den Bedrohungen von Identitat, Hand-
lungsfahigkeit, Hoffnung und sozialem Vertrauen
etwas entgegenzusetzen, wurden bei Personen
mit hohem, mittlerem und niedrigem Wohlbefin-
den vermerkt. Einige dieser Versuche erschienen
unzusammenhdngend,  bruchstickhaft  und
schwer zu inferpretieren, und dies wurde ver-
starkt bei Personen mit niedrigerem Wohlbefin-
den beobachtet. Obwohl einige der Versuche
nicht sonderlich geschickt oder erfolgreich wa-
ren, waren es Zeichen, dass sie aktiv auf schwie-
rige Umstdnde reagierten. Uber die Erfahrung
mit der Bewohnerschaft schrieb eine Wissen-
schaftlerin des Teams:
,Eins der gréBten Probleme fiir Menschen,
die mit Demenz leben, ist, dass man sie von
der Masse abhebt und sie als davon getrenn-
te Gruppe behandelt. Eigentlich ist vieles an
ihrem Verhalten genauso wie bei jedem an-
deren. Sie haben immer Strategien entwi-
ckelt, um mit Erniedrigung, Positionsverlust,
Chaos fertig zu werden, aber wir erkennen
diese Strategien nicht als solche an. Stattdes-
sen sehen wir sie als Symptome eines kran-
ken Hirns. Wir missen viel genaver hin-
schaven, um die Versuche dieser Menschen
zu erkennen, mit den durch Demenz verur-
sachten Defiziten umzugehen.”
In Ubereinstimmung mit dem Umkehrgesetz in
der Pflege beobachteten wir, dass die Mitarbei-
tenden sich mit der Betreuung von ausdrucksstar-
ken Personen leichter taten als mit denjenigen,
die sich kaum artikulierten, oder denen, die mit
Uberwiegend negativen Erfahrungen lebten. Wir
sahen jedoch auch einige Félle hochst einfihl-

samer und kompetenter Arbeit mit solchen Perso-
nen, was beweist, dass in diesem Bereich Ent-
wicklungsmdglichkeiten vorhanden sind. Bei ei-
ner Arbeit dieser Art verbringen die Bewohnerin-
nen und Bewohner ohne Zweifel mehr Zeit in po-
sitiver Grundstimmung als bei der Haltung, dass
sich sowieso nichts andern lieBe.

Diskussion und Implikationen
fiir die Praxis

Selbst bei einem klaren Bekenntnis zur ganzheit-
lichen Pflege ist es fir Langzeitpflegeeinrichtun-
gen schwierig, Menschen mit Demenz eine Um-
gebung zu erméglichen, durch die sie einen we-
sentlichen Teil ihrer Zeit in deutlich positiven — im
Unterschied zu schwach positiven — Zusténden
verbringen. Wahrend dies offensichtlich ein
hochst wiinschenswertes Ziel darstellt, erfordert
es wahrscheinlich eine radikale Verlagerung von
der kdrperlichen zur emotionalen, sozialen und
seelischen Betreuung. Und das kann nicht von
heute auf morgen geschehen.

Unsere Studie zeigt jedoch auch, dass -
selbst ohne eine solche Verlagerung — durch ein
klares Bekenntnis zur ganzheitlichen Pflege eine
Umgebung geschaffen werden kann, in der ein
GroBteil der Bewohnerschaft (44 Prozent in unse-
rer Studie) in der Lage ist, Uber langere Zeit ein
hohes Wohlbefinden beizubehalten (ein bis zwei
Jahre). Viele Menschen mit Demenz kénnen zu
einem gewissen Grad mit Langeweile umgehen,
wenn sie wissen, dass friher oder spdater etwas
Interessantes passiert. Unsere Beobachtung, dass
viele Bewohnerinnen und Bewohner der von uns
untersuchten Heime zum Leben erwachten, so-
bald es entsprechende Anregungen gab, stand
im Gegensatz zu Beschreibungen von Pflegeum-
gebungen, wo sie lethargisch werden und jegli-
che Erwartungen hinsichtlich positiver Begegnun-
gen mit Pflegepersonen aufgegeben haben.

Ein erster und weniger anspruchsvoller Schritt
ist es vielleicht, sicherzustellen, dass jeder Bewoh-
nerin /jedem Bewohner im Alltag mehr zukommt
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als nur kérperliche Pflege. Dies ist kein unbedingt
leichter Schritt fir Mitarbeitende, die in der Alten-
und Krankenpflege geschult wurden. Ein Mensch
legt sein Leben auf Eis, wenn er ins Krankenhaus
kommt, und es obliegt nicht den Pflegenden, ihm
zu helfen, sein Leben weiterzuleben.

Fur Mitarbeitende, deren Ausbildung und Er-
fahrung sich auf die Betreuung kranker Men-
schen konzentriert und die den Umgang mit De-
fiziten gelernt haben, um die Symptome der
Krankheit zu Gberwachen, ist es schwierig, ihre
Haltung zu andern und einen Sinn fir Starken,
Fahigkeiten und ganzheitliche Bedirfnisse zu
entwickeln. Angesichts der Zahigkeit traditionel-
ler Pflegekulturen und damit sich ganzheitliche
Pflege nicht auf blof3e Absichtserklarungen be-
schrankt, konnen positive Schritte notwendig
werden, um die weitergehende Bedirfnislage zu
bewerten, zu planen und zu Gberwachen.

Unsere und andere Studien belegen jedoch
auch, dass ernsthafte Versuche, diese Schritte zu
unternehmen, zu positiven Ergebnissen fir die
Bewohnerschaft fihren und selbst kleine Veran-
derungen von einfihlsamen Mitarbeitenden Ver-
besserungen herbeifihren kdnnen.

Ein guter Ausgangspunkt fir Mitarbeitende,
die aus der Alten- oder Krankenpflege kommen,
kann die Konzentration auf die Art und Weise der
korperlichen Pflege und deren Einfluss auf das
Wohlbefinden sein. Dies ist besonders bei den
weitergehenden Bedirfnissen von Menschen mit
schwerer Demenz und mehrfachen Behinderun-
gen von Bedeutung. Man kann vieles tun, um das
Wohlbefinden zu stiitzen, ohne zusdtzliche Zeit
zu investieren, wenn auch die Bericksichtigung
mehrerer Bedirfnisse zugleich eine zusatzliche
Belastung fir die Mitarbeitenden darstellt.

Von Bedeutung ist auch die Entwicklung eines
besonderen Verstandnisses und die Fahigkeit, an
Menschen mit schwerer Demenz heranzukom-
men — Fahigkeiten, die nur wenige allein durch
gesunden Menschenverstand und Erfahrung er-
langen. Selbst bei sehr fahigen Mitarbeitenden
bleiben die Anforderungen dieser Arbeit be-
trachtlich und sie bedirfen beim Umgang mit
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Mehrfachbehinderungen der fortgesetzten Unter-
stitzung von Fachleuten einer ganzheitlich aus-
gerichteten Demenzpflege.

Eine einfihlsame Pflege fir Menschen mit
Demenz beruht auf der Fahigkeit, das Leben mit
Demenz nachzuvollziehen. Eine Grundlage, die
dabei hilft, die Handlungen und sprachlichen
AuBerungen bei Menschen mit Demenz einzu-
ordnen, ist die Bericksichtigung des Selbstbilds
der Bewohnerinnen und Bewohner hinsichtlich
der vier Schlisselbereiche Identitat, Handlungs-
fahigkeit, Hoffnung und soziales Vertrauen.

Die Erfahrung der Demenz unterminiert auf
viele Weisen die Fahigkeit des Menschen, an
stark ausgepragten und positiven Selbstbildern
in diesen Bereichen festzuhalten. So stellt bei-
spielsweise der Verlust bestimmter Fahigkeiten ei-
ne Beeintrdchtigung fir ein positives Selbstbild
dar. Stérungen des Erinnerungsvermégens und
kognitiver Fahigkeiten wirken sich auf das Erin-
nern vergangener Erfahrungen sowie auf die
Prozesse hinsichtlich der Gestaltung des Selbst-
bilds aus. Bisweilen vergessen sie anscheinend,
dass sie diese Fahigkeiten nicht mehr haben,
und produzieren positive, jedoch unrealistische
Bilder. Oder es scheint schwierig fir sie, Uber-
haupt ein Selbstbild zu konstruieren — was dazu
fohrt, dass Mitarbeitende und Angehérige sie als
Jverblasst”, ,Schatten ihrer selbst” oder ,leere
Hulle” bezeichnen.

Unsere Gesprdche mit den Menschen in un-
serer Studie belegen, dass sie weiterhin die Welt
verstehen wollen, auch wenn sie an schwerer
Demenz und Sprachbehinderungen leiden. Fir
die Praxis impliziert dies, dass Menschen mit
Demenz uns brauchen, um sie in ihren Versu-
chen, ihre Umwelt und ihre eigenen Erfahrungen
zu verstehen, anzuerkennen und zu ermutigen.
Eine Maglichkeit, dies zu tun, ist, Gelegenheiten
fir fortgesetzte Gesprache zu erdffnen, bei de-
nen sie Uber sich und ihre Erfahrungen reden
kdnnen. Eine andere Mdglichkeit fir Mitarbei-
tende ist — unabhangig von sprachlichen Behin-
derungen —, als Geddchtnis der Bewohnerschaft
Zu fungieren, sie zu erinnern, wer sie sind. Wie
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bereits erwahnt, unternahmen die Bewohnerin-
nen und Bewohner sowohl offensichtliche als
auch verdeckte Versuche, mit Bedrohungen ihrer
Identitat, Handlungsfahigkeit, Hoffnung oder ih-
res sozialen Vertravens fertig zu werden. Man
kdnnte behaupten, dass die Reaktionen, die wir
als zusammenhangslos, bruchstickhaft oder un-
glicklich interpretierten, entweder bedeutungslo-
se Anzeichen neurologischen Verfalls waren,
oder, wie von Mitarbeitenden manchmal zu hé-
ren war, Falle schlechten Benehmens. Wir stim-
men zu, dass es Verhaltensweisen gibt, die rat-
selhaft und fir verschiedene Auslegungen offen
sind, aber unserer Ansicht nach wére die huma-
ne Einstellung, den Zweifel zugunsten des Men-
schen mit Demenz auszulegen und ihre Situation
nachzuvollziehen. Fir die Praxis impliziert dies,
dass Menschen mit Demenz einer Pflegeumge-
bung bedirfen, die sie in ihren Bemihungen, mit
den Bedrohungen ihres Wohlbefindens fertig zu
werden, unterstitzt und hilft, ein ausgepragtes
und positives Bewusstsein ihrer Identitat, Hand-
lungsfahigkeit, Hoffnung und ihres sozialen Ver-
trauens beizubehalten.

Wegen ihrer Gedachtnisstérungen mag es
hilfreich sein, sie wiederholt zu erinnern, wer sie
sind, ihnen Gelegenheit zu geben, Kontrolle aus-
zuilben, und ihnen das Gefihl zu vermitteln,
dass sie geliebt und akzeptiert werden. Indem
man die Mitarbeitenden befdhigt, stérendes
oder schwieriges Verhalten als Versuch zu sehen,
den Bedrohungen des Wohlbefindens etwas ent-
gegenzusetzen oder etwas Wichtiges zu kommu-
nizieren, macht man es fir sie leichter, sich ge-
geniber Menschen, die zweifellos viele Kampfe
durchzustehen haben, tolerant und hilfsbereit zu
verhalten.

Zusammenfassung

Viele Faktoren tragen zu der von Macdonald
und Dening ausgemachten ,trigerischen Vorstel-
lung” bei. Eine davon scheint die eng gefasste
Perspektive von Fachleuten in der Beratung von

Pflegeheimen zu sein. Groftenteils richtet sich
deren Beitrag hinsichtlich der Demenzpflege auf
Menschen mit Verhaltensproblemen und umfasst
psychotropische Medikamente (Psychopharma-
ka) und Uberweisungen in andere Einrichtun-
gen; nur wenige verfiigen iber Kenntnisse im Be-
reich psychosozialer Intervention oder ganzheit-
licher Ansétze. Dies ist verbunden mit dem tradi-
tionellen Pflegeverstandnis fir dltere geistig Be-
hinderte.

In vielen Fallen wird fir diese Gruppe eine
spezielle Pflege angeboten, weil sie sowohl an
Demenz wie an Verhaltensstérungen leiden. Hier
kommt der Kontrolle von ,schwierigem Verhal-
ten” zentrale Bedeutung zu. In diesen auf altere
geistig Behinderte spezialisierten Heimen finden
sich wenige Menschen mit einer ruhig verlaufen-
den Demenz, was als Vorteil gesehen werden
kann, denn wenn viele gestérte Menschen zu-
sammen leben, kann dies manchmal zu einer
alarmierenden Pflegeumgebung fihren.

Was wirklich gebraucht wird, ist eine beson-
dere Pflege fir Menschen mit Demenz — sowohl
fir diejenigen mit einer ruhig verlaufenden De-
menz als auch fir solche mit schwierigem Ver-
halten —, und zwar wo immer diese Menschen
leben. Dies bedarf der professionellen Unter-
stitzung im Sinne einer besonders ausgepragten
Expertise im Bereich ganzheitlicher Demenzpfle-
ge. Auf der Basis des ,Neuen Pflegeverstandnis-
ses” sucht diese Art der Pflege, die Erfahrung der
Demenz nachzuvollziehen, und konzentriert sich
darauf, jedem Menschen mit Demenz eine mog-
lichst hohe Lebensqualitat zu ermdglichen, unab-
hangig davon, ob die Demenz ruhig oder
,schwierig” verlauft.

Unsere Studie zeigte, dass Mitarbeitende in
der Pflege mit organisatorischem Engagement
viel im Bereich dieser besonderen Pflege errei-
chen kénnen. Fir den Umgang mit dem Umkehr-
gesetz in der Pflege, zur Vermeidung unnétiger
Beruhigungsmittel und Verlegungen ist ein neues
Verstandnis der Demenzpflege und der Rat von
Fachleuten, die diese Perspektive beratend unter-
stitzen, jedoch von grof3er Bedeutung.
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Thesen

m Menschen mit Demenz in Pflegeheimen kon-
nen ihr Wohlbefinden beibehalten, aber da-
fir bedarf es einer besonderen Pflege, die
sich von der traditionellen Pflege dlterer geis-
tig Behinderter unterscheidet — eine Pflege,
die die Bedeutung emotionaler, sozialer und
seelischer Bedirfnisse mit denen der karperli-
chen Pflege gleichsetzt.

m Mit Unterstitzung durch die Heimleitung und
organisatorischem Engagement kdnnen die
Mitarbeitenden ganzheitliche Pflege verwirk-
lichen. Zu beachten ist jedoch die Tendenz
zum Umkehrgesetz der Pflege, wonach die
weitergehenden Bedirfnisse derjenigen mit
den vielschichtigsten Problemen am wenig-
sten erkannt und erfiillt werden.

m Um diesen neuen Erwartungen zu entspre-
chen, brauchen Pflegeheime Unterstitzung
von Fachleuten aus dem Bereich ganzheitli-
cher Pflege und Fachkenntnisse in psychoso-
zialer Intervention.
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