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Menschen mit fortgeschrittener Demenz haben oft korperliche oder
seelische Beschwerden. Aufgrund der krankheitsbedingten Einschran-
kungen der sprachlichen Fahigkeiten konnen sie diese haufig selbst
nur noch schwer mitteilen. Die IPOS-Dem (,Integrated Patient
Outcome Scale for people with dementia“; auf Deutsch in etwa:

»€ine strukturierte Skala zur Erfassung von Beschwerden und Bediirf-

nissen von Menschen mit Demenz") wurde mit Betroffenen, Angeho-

rigen und Pflegekraften in England und der Schweiz entwickelt und fir
den deutschen Versorgungskontext tibersetzt und kulturell angepasst.
Der Fragebogen kann Angehdorigen helfen, die Beschwerden und
Bediirfnisse einer Person mit fortgeschrittener Demenz besser zu
erkennen. Die Antworten kdnnen dabei unterstiitzen, die Betreuung
noch gezielter an den individuellen Bedarf anzupassen. So kann die
Lebensqualitat der betroffenen Person verbessert und die Zusammen-

arbeit zwischen Angehdrigen und Professionellen gestarkt werden.

Dieses Manual soll Angehdrige dabei unterstiitzen, belastende

Symptome bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz einzu-

schatzen. Es geht vor allem darum, wie die betroffene Person
ihre Situation erlebt und wie sehr sie durch Symptome oder

Probleme belastet ist.
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Fortgeschrittene Demenz

Menschen mit Demenz leben viele Jahre mit ihrer Erkrankung. Fur Ange-
horige bedeutet dies, dass sie sich standig auf neue Situationen einstel-
len mussen. Besonders, wenn die Demenz fortschreitet und das Lebens-
ende naher ruckt, konnen viele Fragen und Unsicherheiten entstehen.’

Wichtig ist, dass das Wohlbefinden und die Lebensqualitat der Betroffe-
nen im Fokus aller Bemihungen steht. Menschen mit Demenz mochten
auch bei zunehmender Beeintrachtigung als einzigartige und wrdevolle
Personlichkeiten wahrgenommen werden.?

Eine gute Begleitung orientiert sich an den individuellen Bedurfnissen
der Betroffenen — das konnen korperliche Symptome, wie Schmerzen
oder Atemnot sein. Aber auch psychische Symptome, soziale Anliegen
und spirituelle Fragen konnen eine Rolle spielen. Eine ganzheitliche Be-
trachtung hilft, die bestmaogliche Unterstlitzung zu bieten — unabhangig
davon, in welcher Phase der Erkrankung sich die Person befindet.!
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Der IPOS-Dem Fragebogen

(Integrated Patient Outcome Skala fiir Menschen mit Demenz)

Beschreibung

Um herauszufinden, welche Symptome und Bedtirfnisse Betroffene

haben, gibt es standardisierte Fragebogen. Einer davon ist die Demenz-
Version der Integrierten Patient Outcome Skala (IPOS-Dem). Mit diesem
Fragebogen konnen Belastungen und BedUrfnisse von Menschen mit De-
menz eingeschatzt werden.® Angehaorige spielen dabei eine zentrale Rolle.
Deshalb fillen sie den IPOS-Dem stellvertretend fir die betroffene Person
aus. So kénnen Beschwerden und Bediirfnisse friih erkannt werden.

Der Fragebogen hilft dabei, die Versorgung besser an die individuellen
BedUrfnisse anzupassen.
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Vorteile fiir Angehdrige bei der Nutzung des IPOS-Dem: Der IPOS-Dem Fragebogen
.. kann helfen, korperliche und seelische Beschwerden der
betreuten Person besser zu erkennen. Bitte schreiben Sie deutlich
.. unterstitzt dabei, Bedirfnisse und Veranderungen im Verlauf g"’"e der betroffenen
L5 50 1
der Erkrankung wahrzunehmen.
DOEUI (TT/MIM/IIIeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeoseeeeoeeeessssssss s eeeeseeeesesssssssssssssesssammnmsssssssssss s

.. erleichtert es, Uber Sorgen und Beobachtungen zu sprechen,
z. B. mit Pflegekréaften oder Arztinnen und Arzten.

.. kann Sicherheit im Umgang mit der betroffenen Person geben,
weil schwierige ThemMen angesPrOChEN WEIAEN. e

.. hilft, die eigene Belastung besser zu verstehen und gezielt
UnterStUtzung ZU SUCheﬂ. ........................................................................................................................................................................

.. fordert eine gemeinsame Sprache und Verstandigung zwischen
Angehdrigen und Fachpersonen.

Welche Hauptanliegen oder —sorgen hatten die Angehérigen der betroffenen Person in der letzten
Woche?

WS ISt Al UNTErSCRIEd e ——————— AR RS
zwischen Symptombelastung
und Symptomstarke?

Es geht im IPOS-Dem darum, wie sehr die
betroffene Person lhrer Meinung nach durch

ein Symptom oder Problem belastet ist ) )
Welche Hauptprobleme gab es in der Pflege und Versorgung der betroffenen Person in der letzten

(Symptombelastung) — nicht darum, Woche?
ob und wie stark ein Symptom vorhanden ist
(SYMPIOMSIIKE).
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Bitte kreuzen Sie an, wie sehr der/die Betroffene im Verlauf der letzten Woche durch folgende Bitte kreuzen Sie an, wie sehr der/die Betroffene im Verlauf der letzten Woche durch folgende
Symptome belastet war. Versuchen Sie sich dabei vorzustellen, wie die betroffene Person die aktuelle Symptome belastet war. Versuchen Sie sich dabei vorzustellen, wie die betroffene Person die aktuelle
Situation erlebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern Situation erlebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern
wie stark die betroffene Person Ihrer Meinung nach darunter gelitten hat. wie stark die betroffene Person Ihrer Meinung nach darunter gelitten hat.
ein sehr nicht nicht
garnicht  wenig méRig stark stark beurteilbar garnicht einwenig  maRig stark  sehrstark beurteilbar

(]
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(]
(]

Schmerzen Zahnprobleme oder
Probleme mit 0 |:| 1 I:l 2 I:‘ 3 I:I 4 I:‘ |:|
Atemnot 0 1 2 3 " Zahnprothesen

Schluckprobleme

(z.B. Verschluckt sich beim D . I:I ) I:‘ 3 I:I 4 D I:I

Essen oder Trinken, behélt
Essen im Mund)

Schwéche oder
fehlende Energie
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Ubelkeit (das Gefiihl,
erbrechen zu mussen)
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w
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Hautprobleme (z.B. rissige

Haut, Druckstellen, 0 I:' 1 I:l 2 I:' 3 I:I 4 I:' I:I

Hautjucken)

°
-
~
w
IS

Erbrechen (sich Ubergeben)

Hat keine Freude am Essen
(z.B. isst auch nach
Aufforderung nicht, schiebt
Essen von sich weg)

Schwierigkeiten sich

auszudriicken (durch reden o I:‘ 1 I:l 2 I:‘ 3 I:I a I:‘ I:I

oder Kérpersprache)
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w
IS

Halluzinationen

(Dinge sehen oder héren,

die nicht da sind) und/oder

Wahnvorstellungen ° |:| ! |:| : |:| : |:| N |:| EI
(etwas glauben, das nicht

wirklich ist)

Unruhe L0 .0 -0 -0 O [

Verstopfung

Mundtrockenheit
oder schmerzhafter Mund
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Schlafrigkeit (tagstber)

Eingeschrankte Mobilitat
(z.B. Schwierigkeiten zu
gehen, kann nicht aus dem
Bett aufstehen, Sturz)

Umbherirren (z.B. als Folge

von Beunruhigung oder 0 I:' 1 I:l 2 I:' 3 I:I 4 I:' I:I

Bedrohungsgefihl)
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Schlafprobleme (nachts)
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In der letzten Woche:

gar nicht

selten

manchmal

meistens

nicht
beurteilbar
(z.B.
immer bewusstlos)

War sie/er angstlich oder
beunruhigt?

o []

]

L]

L] []

Waren ihre/seine
Familie/ Freunde
ihret/seinetwegen
besorgt oder beunruhigt?

o []

]

L]

L] []

Denken Sie, dass die
betroffene Person traurig
bedriickt war?

Hat sie/er das
Interesse an Dingen
verloren, die ihr/ihm
normalerweise
Freude bereiten?

L] []

immer

meistens

manchmal

selten

gar nicht

nicht
beurteilbar

(z.B.
bewusstlos)

Denken Sie, dass
er/sie im Frieden mit sich
selbst war?

o []

[

]

L]

L1 O

Konnte er/sie

positiv mit anderen

in Kontakt treten (z.B.
Team, Familie, andere
Bewohner)?

o[

Zeigte die betroffene
Person gereiztes oder
aggressives Verhalten?

o [
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In der letzten Woche:

Probleme Probleme Probleme Probleme Probleme nicht
angegangen groBtenteils  teilweise kaum nicht beurteilbar
/ keine angegangen angegangen angegangen angegangen
Probleme

Wurden

Praktische

Probleme

angegangen?

(z.B. Horgerat, 0 D ! D 2 D 3 D 4 I:l |:|
FuBpflege,

Brille,

Ernahrung)

Bitte nennen Sie weitere kérperliche und psychosoziale Symptome, die aus lhrer Sicht den/die
Betroffene in der letzten Woche belastet haben (nur wenn weitere Symptome vorhanden).

gar nicht  ein wenig maRig stark sehr stark

............................................ 0O .0 -0 -0 .0

............................................ 0O .0 -0 -0 .0

LI et I Rt N ! I R
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Fallbeispiel zu Hause

Hintergrund

Die Belastung durch Schmerzen ist bei jeder Person individuell, auch
wenn Schmerzmittel eingenommen werden. Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz konnen diese Belastung oft nur schwer direkt aulern.
Daher sind die Beobachtungen von Angehorigen besonders wichtig, um
Veranderungen friihzeitig zu erkennen.

Fallbeschreibung

Frau M. (84 Jahre) lebt zu Hause und wird von ihrer Tochter unterstitzt.
Sie hat eine fortgeschrittene Demenz und leidet zusatzlich unter einer
starken Arthrose im Knie. Zur Linderung der Schmerzen nimmt sie re-
gelmaRig ein Schmerzmittel ein. Trotzdem hat sie weiterhin Beschwer-
den, besonders beim Aufstehen und Gehen. lhre Tochter bemerkt, dass
Frau M. dabei oft das Gesicht verzieht und Bewegungen vermeidet, die
Schmerzen verursachen konnten.

In letzter Zeit zieht sich Frau M. haufiger zurtick, wirkt niedergeschlagen
und zeigt weniger Interesse an Gesprachen oder gemeinsamen Aktivi-
taten. Manchmal reagiert sie auch gereizt, wenn ihre Tochter ihr beim
Aufstehen oder Anziehen helfen mochte.

Bewertung mithilfe von IPOS-Dem
Die Tochter nutzt den IPOS-Dem wie eine Checkliste, um ihre Beobach-
tungen systematisch zu erfassen. Sie halt unter anderem fest:

zunehmende Schmerzen,

eingeschrankte Mobilitat,

Ruckzug und gedrickte Stimmung.
Mit dem ausgefillten IPOS-Dem bespricht sie ihre Beobachtungen beim
nachsten Termin mit dem Hausarzt. Gemeinsam uberlegen sie, ob eine

Anpassung der Schmerztherapie oder weitere unterstutzende Mallnah-
men sinnvoll sind.

Mit dem Hausarzt vereinbart sie, dass sie die Einschatzung anhand des
IPOS-Dem jetzt regelmanig vornehmen wird, um zu beobachten, ob die
angepassten Schmerzmittel eine Wirkung zeigen und die Schmerzen
sich verandern.
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Fallbeispiel im Pflegeheim

Hintergrund

Auch im Pflegeheim spielen Angehorige eine wichtige Rolle. Sie kennen
die betroffene Person oft schon lange und konnen Veranderungen wahr-
nehmen, die im Pflegealltag nicht immer sofort auffallen.

Fallbeschreibung

Herr S. (79 Jahre) lebt seit einem Jahr in einem Pflegeheim und hat eine
fortgeschrittene Demenz. Seine Ehefrau besucht ihn regelmaliig.

Bei ihren Besuchen fallt ihr auf, dass ihr Mann zunehmend unruhig wirkt,
haufiger stohnt und oft verkrampft im Rollstuhl sitzt.

AulRerdem beteiligt sich Herr S. kaum noch an gemeinsamen Aktivitaten
und wirkt schneller erschopft als friiher. Seine Ehefrau hat den Eindruck,
dass es ihm insgesamt schlechter geht, kann dies aber zunachst nicht
genau einordnen.

Bewertung mithilfe von IPOS-Dem
Die Ehefrau nutzt den IPOS-Dem als Orientierungshilfe und Checkliste,
um ihre Beobachtungen zu strukturieren. Sie notiert unter anderem:
zunehmende Schmerzen,
Unruhe und Anspannung,
geringere Beteiligung an Aktivitaten.
Mit dem ausgefullten IPOS-Dem wendet sie sich an eine Pflegefachper-
son im Heim. Gemeinsam besprechen sie, dass die Beobachtungen an

den Hausarzt weitergegeben werden sollen, um maogliche Ursachen ab-
zuklaren und die Versorgung anzupassen.
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Worauf Sie als Angehorige achten konnen:

Beobachten Sie Anzeichen von Belastung, z. B.
schmerzverzerrtes Gesicht, Stohnen, Unruhe oder
Riickzug — Menschen mit fortgeschrittener
Demenz konnen ihre Beschwerden oft nicht selbst
mitteilen.

Achten Sie darauf, wie die betroffene Person auf
Medikamente oder andere Mallnahmen reagiert.
Manchmal bleiben Beschwerden bestehen oder
zeigen sich auf andere Weise.

Nutzen Sie den IPOS-Dem regelmafig, um Veran-
derungen liber die Zeit festzuhalten. Auch kleine
oder schleichende Veranderungen konnen wichtig
sein, wenn Sie die Einschatzungen miteinander
vergleichen.

Sprechen Sie mit Arztinnen, Arzten oder Pflege-
kraften, wenn Sie Veranderungen bemerken oder
unsicher sind.

Weiterfiihrende Informationen zu Demenz
und Unterstlitzungsangeboten

Bayerisches Staatsministerium fiir Gesundheit, Pflege und Pravention;
Demenz Lebensbedingungen Betroffener verbessern:
https://www.stmgp.bayern.de/pflege/demenz/

Bundesgesundheitsministerium fiir Gesundheit; Online-Ratgeber
Demenz: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pfle-
ge/online-ratgeber-demenz
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Kontakt m

Klinik und Poliklinik fiir Palliativmedizin
LMU Klinikum Miinchen
Campus GroRBhadern

Dr. Julia Wikert

Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Tel. 089 4400-77916
julia.wikert@med.uni-muenchen.de

Katerina Hriskova MSc
Wissenschaftliche Mitarbeiterin

Tel. 089 4400-77945
katerina.hriskova@med.uni-muenchen.de

Prof. Dr. Claudia Bausewein

Projektleiterin

Tel. 089 4400-74929
claudia.bausewein@med.uni-muenchen.de

Bei Fragen und Anregungen wenden Sie sich gerne an das Projektteam.

Weitere Informationen finden Sie unter:
https./www.Imu-klinikum.de/palliativmedizin

Wir danken der llse Kubaschewski Stiftung fiir die Forderung.
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