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Menschen mit fortgeschrittener Demenz erleben haufig korperliche, Inhalt

psychische und soziale Beschwerden, die sie aufgrund der krankheits- Fortgeschrittene Demenz am Lebensende..............cccc...... 4
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noch schwer mitteilen kdnnen.
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Die IPOS-Dem (,Integrated Patient Outcome Scale for people with
dementia”; auf Deutsch in etwa: eine strukturierte Skala zur Erfassung Hinweise zur Anwendung des IPOS-Dem..........cccocooiiiin, 9
von Beschwerden und Bediirfnissen von Menschen mit Demenz) wur- LITEratUN ..o 11
de mit Betroffenen, Angehdrigen und Pflegenden in England und der KONMTAKE ... 12

Schweiz entwickelt und fiir den deutschen Versorgungskontext tiber-

setzt und kulturell angepasst.

Der Fragebogen unterstiitzt Pflegende, die individuellen Bediirfnisse
der Betroffenen besser zu erkennen. Diese Erkenntnisse konnen direkt

in die tagliche Versorgung einflieRen, wodurch sich MaRnahmen

passgenauer ableiten lassen. So wird die Lebensqualitéat der Betrof-

fenen verbessert und die Zusammenarbeit zwischen allen Beteiligten

gestarkt.

Dieses Manual soll Pflegende 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 am Lebensende

Menschen mit Demenz leben viele Jahre mit ihrer Erkrankung. Fur Pfle-
gende 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.’

Die letzte Lebensphase sollte so gestaltet werden, dass das Wohlbefin-
den der Betroffenen und die Lebensqualitat im Fokus aller Bemihun-
gen steht. Erfahrungen zeigen, dass Menschen mit fortgeschrittener
Demenz den Menschen, die sich um sie kimmern, vertrauen und win-
schen, dass man sie bis zum Ende ihres Lebens als einzigartige und
wirdige Menschen respektiert.?

Die Begleitung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz richtet sich
nach den individuellen Bedurfnissen der Betroffenen. Hierzu zahlen kor-
perliche Symptome, wie Schmerzen oder Atemnot, psychische Symp-
tome aber auch soziale Anliegen und spirituelle Fragen. In dieser Phase
ist eine ganzheitliche Versorgung besonders wichtig.” Auch die Winsche
der Angehorigen sollten bei der Betreuung der Menschen mit fortge-
schrittener Demenz mit einbezogen werden.
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Der IPOS-Dem Fragebogen
(Integrated Patient Outcome Skala fiir Menschen mit Demenz)

Beschreibung

Menschen mit fortgeschrittener Demenz konnen aufgrund der krank-
heitsbedingten Einschrankungen ihrer sprachlichen Fahigkeiten ihre
Belastungen und Bedurfnisse oft nicht mehr ausreichend mitteilen.
Daher missen Pflegende versuchen, diese Belastungen und Bedurfnis-
se so gut wie maglich zu erkennen und zu erfassen. Um herauszufinden,
welche Symptome und Bedurfnisse Betroffene haben, gibt es standar-
disierte Fragebogen, wie die Demenz-Version der Integrierten Patient
Outcome Skala (IPOS-Dem).

Der IPOS-Dem ist ein Fragebogen?® zur Einschatzung von Belastungen
und Bedurfnissen von Menschen mit Demenz. Er wird von Pflegen-
den stellvertretend fur die betroffene Person ausgefiillt. Ziel ist es,
Beschwerden und Bediirfnisse friihzeitig zu erkennen.

Pflegende spielen eine zentrale Rolle in der Versorgung. Der Fragebogen
IPOS-Dem hilft, die Versorgung der Menschen mit fortgeschrittener De-
menz besser an die individuellen Bedirfnisse anzupassen und verbes-
sert damit die Versorgungsqualitat. Er unterstitzt somit die Weiterent-
wicklung der Versorgungsqualitat fur Menschen mit Demenz.

5 Themenfelder des IPOS-Dem-Fragebogens

Korperliche Symptombelastung
|

Psychische und verhaltensbezogene Probleme
|
Probleme bei der Nahrungsaufnahme und Verdauung
1
Funktionale Beeintrachtigung
1
Soziale und spirituell-existentielle Probleme
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Was sind die Vorteile der Nutzung von IPOS-Dem in der Pflege? Fallbeispiel

.. bessere Einschatzung der individuellen Belastungen und

Hintergrund
Bedurfnisse von Menschen mit Demenz.

Die Belastung durch Schmerzen ist bei jeder Person individuell, auch

.. hilft, die aktuelle Belastung zu beschreiben. wenn Schmerzmittel verabreicht werden. Menschen mit fortgeschritte-
ner Demenz konnen diese Belastung oft nur schwer direkt auf3ern, daher
ist ein Erkennen durch das Pflegepersonal bzw. pflegende Angehorige

.. schnelle Ableitung von Malknahmen im Team. sehr wichtig.

.. bessere Verstandigung im Team durch ,gemeinsame Sprache”.

.. erleichterte Verlaufsbeobachtungen. Fallbeschreibung

Frau M. (84 Jahre) und Herr W. (86 Jahre) leben beide in einem Pflege-
heim und sind beide an einer Demenz erkrankt. Beide leiden an einer
fortgeschrittenen Arthrose im Kniegelenk. Sie erhalten deshalb dreimal
taglich Schmerztabletten in ahnlicher Dosierung zur Linderung ihrer
Schmerzen. Beide zeigen trotz der Einnahme von Schmerzmitteln Ein-

.. strukturierte Ubergaben.

Was ist der Unterschied schrankungen in der Beweglichkeit, vor allem das Aufstehen bereitet
zwischen Symptomb_elastung Schwierigkeiten. Beim Aufstehen zeigen beide Personen einen vergleich-
und Symptomstarke? baren, schmerzassoziierten Gesichtsausdruck.
Es geht darum, wie sehr die betroffe- Trotz weiter bestehender Schmerzsymptomatik nimmt Frau M. weiter
ne Person lhrer Meinung nach aktiv an Beschéaftigungsangeboten teil und zeigt sich trotz bestehender

durch ein Symptom oder Problem
belastet ist — nicht darum, ob und wie
stark ein Symptom vorhanden ist.

Schmerzsymptomatik zufrieden.

Herr W. hingegen wirkt trotz einer vergleichbaren Schmerzsymptomatik
starker belastet. Er zieht sich zunehmend in sein Zimmer zurick, lehnt
Mahlzeiten ofter ab und zeigt sich gelegentlich aggressiv gegenuber
pflegerischen Malknahmen.

Manua -Dem Manua -Dem
6 M I IPOS-D M I IPOS-D 7



Einschatzung mithilfe des IPOS-Dem

Dieses Fallbeispiel verdeutlicht, dass die Schmerzbelastung bei Men-
schen mit Demenz sehr individuell sein kann, selbst wenn sie die glei-
chen Medikamente erhalten und eine objektiv ahnliche Restsymptoma-
tik aufweisen. Es ist wichtig, genau zu beobachten, ob die betroffene
Person unter den Symptomen leidet, um die Versorgung bedarfsgerecht
anzupassen und/oder durch zusatzliche MalRnahmen zu erganzen.

Ein hoher Wert im IPOS-Dem Fragebogen bei einzelnen Symptomen
oder Problemen weist auf eine akute Belastung hin und erfordert eine

zeitnahe Klarung oder Behandlung.
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Bei der Symptomerfassung und Behandlung

bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz:
Auf Anzeichen von Belastung (Gesichtsausdruck,
Stohnen) achten, da diese oft nicht verbal
ausgedriickt werden konnen.

Die individuelle Reaktion auf die Behandlung und
eine eventuelle Restsymptomatik berticksichtigen.

Hinweise zur Anwendung des IPOS-Dem

Fur eine erfolgreiche Einfihrung und Umsetzung des IPOS-Dem Frage-
bogens im Pflegealltag sollten einige Punkte berticksichtigt werden:

Zustandigkeit

Zeitpunkt

RegelmaBigkeit

Dokumentation

Nutzung der
Ergebnisse

Wer fiihrt die
Einschatzung durch?

Wann wird die
Einschatzung durchgefiihrt?

Wie oft wird der IPOS-Dem
ausgefllt?

Wo werden die Ergebnisse
festgehalten?

Wie flieRen die Ergebnisse
in die Versorgung ein?
An wen werden die Ergebnisse
weitergegeben?
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Die personliche Sichtweise von Betroffenen ist wichtig, um ihren

© Zustand einzuschéatzen. Betroffene sind die wichtigste Informations-
quelle Uber ihr Befinden. Menschen mit fortgeschrittener Demenz

» konnen ihre Bedurfnisse jedoch haufig nicht entsprechend aufiern.
Daher nehmen Pflegende eine zentrale Rolle in der Versorgung von
 Menschen mit Demenz ein.

Um die Veranderung des Gesundheitszustandes, der Lebensqualitat
i und der Symptome zu erkennen, kdnnen Fragebdgen eingesetzt
werden. Durch das Ausflllen von standardisierten, also einheitlichen,
! Fragebdgen zu verschiedenen Zeitpunkten durch Pflegende kann
besser nachvollzogen werden, ob sich etwas verdndert hat.
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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

IPOS-Dem
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.
Bitte schreiben Sie deutlich ein sehr nicht
gar nicht wenig maBig stark stark beurteilbar
Name der betroffenen
POISON ettt ettt e ettt e it e et e et e e e et e e e et e e et taeennnree s
Schmerzen 0 |:| 1 |:| 2 I:‘ 3 I:‘ 4 I:‘
DU (TT/MM/JILI):cooeeeeeseeeeeeeeee ettt ettt e ta e ete et ess e s e st et e et et anseessessassessassassnssassensnssansasensensens
Atemnot 0 1 2 3 4
) ) Schwéche oder
Welche Hauptprobleme hatte die/der Betroffene in der letzten Woche? fehlende Energie 0 L 2 3 4

Ubelkeit (das Gefiihl,
erbrechen zu mussen)

o
"
~
w
IS

°
"
~
w
IS

Erbrechen (sich Ubergeben)

Hat keine Freude am Essen

........................................................................................................................................................................ (zB. isst auch nach
Aufforderung nicht, schiebt
Essen von sich weg)

o
"
~
w
IS

Welche Hauptanliegen oder —sorgen hatten die Angehdérigen der betroffenen Person in der letzten

Woche? Verstopfung

........................................................................................................................................................................ Mundtrockenheit
oder schmerzhafter Mund

o
=
~
w
IS

°
-
~
w
IS

........................................................................................................................................................................ Schlafrigkeit (tagsuber)

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

o
"
~
w
IS

Welche Hauptprobleme gab es in der Pflege und Versorgung der betroffenen Person in der letzten
Woche?

00 0O 0Oo0oo O |00 00
OO O oo o oololo
00 O Ooo0oo 0o | oo g
OQd O oo og 0o oo oo
OO0 O oo0oo o o0o0olold

........................................................................................................................................................................ Schlafprobleme (nachts)

0o 0O |god oo g ogojgog

w
~

Durchfall

=)
-
~
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IPOS-Dem
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In der letzten Woche:

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

nicht

IPOS-Dem

Situation erlebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern

wie stark die betroffene Person lhrer Meinung nach darunter gelitten hat.

gar nicht

selten

manchmal

beurteilbar
(z.B.

meistens immer bewusstlos)

War sie/er angstlich oder
beunruhigt? ° |:|

[

L]

L1 <[ []

nicht
gar nicht  ein wenig maRig stark sehr stark  beurteilbar
Zahnprobleme oder
Probleme mit 0 I:‘ 1|:| z|:| 3|:| 4|:| I:‘

Zahnprothesen

Waren ihre/seine
.Fam|I|e/.Freunde . I:‘
ihret/seinetwegen

besorgt oder beunruhigt?

[

L]

L1 <[ [

Schluckprobleme

(z.B. Verschluckt sich beim . I:'
Essen oder Trinken, behélt

Essen im Mund)

Denken Sie, dass die
betroffene Person traurig o I:'
bedriickt war?

Hautprobleme (z.B. rissige
Haut, Druckstellen, 0 I:‘
Hautjucken)

Hat sie/er das

Interesse an Dingen

verloren, die ihr/ihm 0 I:'
normalerweise

Freude bereiten?

L1 <[ []

Schwierigkeiten sich
auszudriicken (durch reden o I:‘
oder Kérpersprache)

immer

meistens

manchmal

nicht
beurteilbar
(z.B.
selten gar nicht  bewusstlos)

Halluzinationen

(Dinge sehen oder horen,

die nicht da sind) und/oder
Wahnvorstellungen ’ |:|
(etwas glauben, das nicht

wirklich ist)

Denken Sie, dass
er/sie im Frieden mitsich o I:‘
selbst war?

[

L 0 O

Unruhe 0 I:‘

Umbherirren (z.B. als Folge
von Beunruhigung oder 0 I:‘
Bedrohungsgefihl)

Konnte er/sie

positiv mit anderen

in Kontakt treten (z.B. 0 I:'
Team, Familie, andere
Bewohner)?
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Zeigte die betroffene
Person gereiztes oder 0|:|
aggressives Verhalten?
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IPOS-Dem

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, ° |:| ! |:| : |:| : |:| ! |:|
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 O .0 O 0O

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

............................................ o|:| 1|:| z|:| 3|:| 4|:|
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Kontakt

Klinik und Poliklinik fir 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.

ILSE KUBASCHEWSKI STIFTUNG
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