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Lebensqualitat von Menschen
mit Demenz fordern -
Demenz Coaches in der Spitex

Sandra Sermier & Eva Soom Ammann

Auch Menschen mit Demenz kdnnen gesund altern,
wenn es gelingt, ihre Autonomie und Selbstbestim-
mung zu stutzen und damit ihre Lebensqualitat zu
erhalten.Von der Gesundheits-, Sozial- und Integra-
tionsdirektion des Kantons Bern unterstutzt, wurde
im Projekt ,Entwicklung und Qualifizierung von De-
menz Coaches in der Spitex” ein Weiterbildungs-
programm fur Pflegefachpersonen der Spitex ent-
wickelt. Durch ihren Einsatz als Demenz Coaches
konnen Betroffene und ihre Angehdrigen begleitet
und in ihrer Lebensqualitat, personlichen Integritat
und Autonomie gefordert werden. Dadurch sollen
die von Demenz Betroffenen moglichst lange selbst-
bestimmt zu Hause leben konnen und einen gerin-
geren Bedarf an akuter und stationarer Versorgung
haben. Um dies zu erreichen, orientiert sich das
Weiterbildungsprogramm am aus der Psychiatrie
stammenden Recovery-Ansatz.

Krankheiten hatte. Heute wird ein Gesundheitsver-

stindnis vertreten, das die Lebensqualitit im Alltag
in den Mittelpunkt stellt, insbesondere auch bei Menschen
mit gesundheitlichen Einschrankungen. Healthy Ageing,
2015 von der WHO definiert, wird dabei als Prozess ver-
standen, bei dem nicht Krankheits-Symptome, sondern
Individuen und Kontexte in den Mittelpunkt gertickt wer-
den und ein gelingender Alltag im Zentrum steht (Martin
et al. 2016). Ausgehend davon ist auch mit Demenz ein ge-
sundes Altern moglich. Wollen wir die Lebensqualitit von
Menschen mit Demenz (MmD) {iber den ganzen Krank-
heitsverlauf hinweg erhalten, so sollten wir uns nicht auf
die Einschriankungen fokussieren, die damit einhergehen
konnen, sondern uns flir den individuellen Ausdruck der
Erkrankten sensibilisieren (Kruse 2010) und kreative Un-
terstiitzungsmoglichkeiten suchen, um den Betroffenen
ein gutes Leben, angepasst an diesen je eigenen Ausdruck
zu ermoglichen.

F riither galt - auch im Alter - als gesund, wer keine
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Im Spannungsfeld zwischen Fursorge und Selbstbestimmung den
richtigen Weg finden: eine nicht einfache Aufgabe in der Betreu-
ung Demenzbetroffener.

Bedingt durch den demografischen Wandel nimmt die
Zahl betagter und hochbetagter Menschen zu, und somit
leben auch mehr Menschen mit einer Demenz (Moor et al.
2012). Oft wiinschen sich diese Menschen, in ihrer ge-
wohnten Wohnumgebung zu bleiben, auch wenn sie den
Haushalt nicht mehr selber fithren kdnnen oder in den Ak-
tivitaiten des tdglichen Lebens Unterstiitzung brauchen
(Biedermann et al. 2014). In der Schweiz leben nach einer
Schitzung der Schweizerischen Alzheimervereinigung
zurzeit ca. 151°000 Menschen mit einer Demenzerkran-
kung. Rund zwei Drittel leben zu Hause, was oft nur dank
der Betreuungsleistung der Angehdrigen moglich ist (Alz-
heimer Schweiz 2018). Sie tibernehmen Betreuung bei
fortschreitendem Hilfsbedarf, was oft mit grossen Belas-
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tungen verbunden ist. Betroffene, die auch zunehmend
allein leben, suchen selber haufig keine Hilfe, auch weil sie
das krankheitsbedingte Schwinden ihrer Fahigkeiten oft
nicht wahrnehmen (Kurz et al. 2019). So konnen aus ver-
gleichsweise kleinen Einschridnkungen Situationen entste-
hen, die von aussen gesehen nach massiven Interventionen
verlangen - Gefahrdungsmeldungen und Heimeintritte
beispielsweise. Doch ist dies wirklich notig? Oder liesse
sich ein unterstiitzendes Umfeld gestalten, das MmD den-
noch den Verbleib im eigenen Zuhause mit entsprechen-
der Autonomie ermdglichen konnte?

Inwieweit die Pflege und Betreuung von MmD zu Hause
gelingen kann, ist eine Frage, die sich auch vielen Spitex-
organisationen stellt. Der Anteil von Spitex-Klientinnen
und -Klienten mit Demenz liegt zwischen 13 Prozent und
39 Prozent (Perrig-Chiello et al. 2010; 2011). Die Arbeit
mit diesen Menschen und ihren Angehorigen kann in der
Praxis herausfordernd sein. Was tun Spitex-Mitarbeitende
beispielsweise, wenn sie den Auftrag der Unterstiitzung in
der Korperpflege haben, und die zu pflegende Person ei-
nen schon bei der Tiir abweist und versichert, dass sie die
angebotene Hilfe nicht braucht? Oder wenn sie einem er-
klart, dass sie sich immer etwas Gutes zu Mittag kocht,
aber der Kiihlschrank leer ist? Wenn iiberall in der Woh-
nung Notizzettel rumliegen, mit denen sich die von De-
menz betroffene Person zu orientieren versucht? Wenn
Nachbarn wihrend einem Einsatz vorbeischauen und er-
klaren, dass die Spitex-Kundin oder der Kunde mehrmals
am Tag bei ihnen klingelt und es ihnen zu viel wird? Oder
wenn man feststellt, dass die pflegenden Angehorigen
iiberlastet und erschopft sind?

Wie die Spitex zum Erhalt von Lebens-
qualitat bei MmD beitragen kann

Solche fiir Spitex-Mitarbeitende alltdglichen Beispiele zei-
gen auf, dass diese bei der Pflege und Betreuung von MmD
immer wieder damit konfrontiert sind, zwischen Selbstbe-
stimmung, Eigengefdhrdung und Fiirsorgepflicht abzuwa-
gen. Aufgrund der demografischen Entwicklung und der
zunehmenden Anzahl von Menschen, die von kognitiven
Storungen betroffen sind, sind nicht nur Fachpersonen,
sondern insbesondere auch Entscheidungstrager heraus-
gefordert, die bestehenden Versorgungsstrukturen zu hin-
terfragen und neue Losungen zu suchen. Das beinhaltet
auch die kritische Reflexion des bestehenden Pflege- und
Betreuungsverstindnisses von MmD. Nach wie vor ten-
dieren wir zu Defizitorientierung und Einschrinkung der
Selbstbestimmung, anstatt uns an den Ressourcen und
Bediirfnissen der Betroffenen zu orientieren. Herausfor-
dernd ist diesbeziiglich insbesondere auch die interprofes-
sionelle Kooperation. Da bei der Pflege und Betreuung von
MmD eine Vielzahl von Akteuren zusammenwirken muss,
ist eine enge Zusammenarbeit von informellem und for-
mellem Unterstiitzungsnetz zentral (Hopflinger et al. 2011).
Dieses Zusammenwirken von Behandlung, Pflege und Be-

© 2020 Hogrefe

treuung ist gerade deshalb wichtig, weil MmD zunehmend
ihre Auskunftsfahigkeit verlieren und die Angehdrigen oft
mit der Betreuungssituation iiberfordert sind. Es braucht
also ein ganzheitliches Unterstiitzungs- und Versorgungs-
system, das die Krankheitsentwicklung, aber auch die in-
dividuellen Bediirfnisse und Unterstiitzungsbedarfe be-
rlicksichtigt (Wegweiser Demenz 2019). Der friihzeitige
Einsatz von erfahrenen Fachpersonen mit guten kommu-
nikativen und koordinativen Kompetenzen, die langfristig
begleiten und dabei die Anliegen der MmD konsequent
ins Zentrum stellen, ist fiir die Forderung der Betroffenen
und Angehodrigen in ihrer personlichen Integritit und Au-
tonomie sowie zur Bildung von nachhaltigen und tragfahi-
gen Unterstiitzungsnetzwerken zentral.

Eine fachlich fundierte, koordinierende Beratung und Be-
gleitung kann durch die Spitex geleistet werden - dafiir
miissen aber entsprechende Voraussetzungen und vor al-
lem kompetentes Personal verfiigbar sein. Nebst einer res-
sourcen- und supportorientierten Pflegekultur braucht es
von Seiten der Spitexorganisationen einen entsprechend
gestalteten Rahmen, in dem Mitarbeitende MmD in einer
hohen Kontinuitdt im Spannungsfeld zwischen Selbstbe-
stimmung und Fiirsorge angemessen begleiten konnen.
Damit kann einerseits liber den Beziehungsaufbau eine
gezieltere Arbeit mit den Betroffenen und ihren Familien
gewihrleistet werden, und andererseits konnen koordi-
native Aufgaben effektiver ausgefiihrt werden. In diesem
Prozess ist eine vorausschauende Planung zentral. So kon-
nen auch die Ziele und Bediirfnisse der Betroffenen best-
moglich berticksichtigt und das entsprechende Netz dazu
aufgebaut werden.

Spitex-Pflegefachpersonen
zu Demenz Coaches befahigen

Spitex-Pflegefachpersonen kdénnen solch beratende, be-
gleitende und koordinierende Rollen ibernehmen - wenn
sie sich nicht ,nur‘ als Pflegende, sondern insbesondere als
Coaches verstehen. Dazu werden sie in den Kursen des
Projekts ,,Entwicklung und Qualifizierung von Demenz
Coaches in der Spitex“ ausgebildet. Demenz Coaches sind
nach unserem Verstandnis Pflegefachpersonen auf Tertidr-
stufe, die bei MmD sorgfaltig den individuellen Pflege-
und Betreuungsbedarf abkliren, den entsprechenden
Massnahmenplan erstellen und dabei Bedingungen schaf-
fen, die die Betroffenen und Angehorigen in die Entschei-
dungsprozesse einbeziehen. Dies geschieht explizit unter
Berticksichtigung der Wertehaltungen, Interessen und
Rechte der Klientinnen und Klienten. Die Coaches koordi-
nieren als Bindeglied zwischen Betroffenen, Angehdrigen,
dem sozialen Umfeld und weiteren Fachpersonen die
Dienstleistungen. Gleichzeitig sind sie direkt in Pflege-
und Betreuungsaufgaben involviert und fordern dabei den
Erhalt der Lebensqualitit, Selbstindigkeit und Unabhin-
gigkeit von Betroffenen. Auch im Management von Krisen-
situationen, Selbst- und Fremdgefahrdung und der Gestal-
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tung von Ubergéingen - zum Beispiel von zu Hause in ein
Pflegeheim - haben die Coaches eine wichtige Beratungs-
funktion. In ihren Tatigkeiten reflektieren sie laufend ihre
Haltung gegeniiber den Betroffenen im ethischen Span-
nungsfeld zwischen Sicherheit und Autonomie und bezie-
hen im inter- und intraprofessionellen Team Stellung.
Grundlage der Arbeit der Coaches ist immer die Bezie-
hungsgestaltung und der Vertrauensaufbau. Um dies zu
ermoglichen, ist die Kontinuitit in der Pflegebeziehung
zentral.

Recovery-orientiertes Coaching
in der Dementia Care

Professionell Pflegende und Betreuende stehen, was ihre
Haltung gegentiber MmD und ihren Angehorigen betrifft,
in einer besonderen Verantwortung, denn ihre Haltung
wirkt sich unmittelbar auf die Lebensqualitat der gepfleg-
ten und betreuten Personen aus (Steffen Biirgi & Soom
Ammann 2018). Pflegefachpersonen konnen Betroffene
und Angehorige mit ihrer Expertise stiitzen, sie konnen
ermoglichen, dass MmD je nach ihren Bediirfnissen und
Moglichkeiten selbstbestimmt zu Hause leben konnen -
wenn sie ihre Rolle weniger als fiirsorglich bestimmend
sehen, sondern als unterstiitzend und ermdéglichend.

Fiir die Weiterbildung zum Demenz Coach wurde der
aus der Psychiatrie stammende und im anglophonen Raum
schon sehr breit angewandte Recovery-Ansatz gewahlt.
Dieser baut auf eine konsequent verfolgte Betroffenenper-
spektive und weist den Professionellen eine primir an den
Bediirfnissen und Prioritdten der Betroffenen orientierte
Coaching-Rolle zu. Von Beginn weg sollen Schliisselele-
mente von Recovery wie Hoffnung, Selbstbestimmung
und Erhalt der Personlichkeit Betroffene und Angehorige
dabei unterstiitzen, mit den zunehmenden kognitiven Be-
eintrachtigungen und vor allem mit den daraus entstehen-
den Folgen im Alltag umgehen zu lernen. Auch der Abbau
von Angsten ist ein wichtiges Element des Coachings. Mit
diesen Schliisselelementen, die die Gestaltungsmoglich-
keiten des Individuums ins Zentrum stellen, erweitert der
Recovery-Ansatz bestehende Versorgungskonzepte. Zu-
dem kann die Umsetzung dieses Ansatzes die Lebensqua-
litat von MmD und deren Angehorigen steigern.

Fiir Entscheidungsfindungsprozesse im Spanungsfeld
zwischen Fiirsorge und Selbstbestimmung braucht es in
der Spitex Fallbesprechungen in den Teams und Gespri-
che, zum Beispiel Rundtischgespriache, mit allen Invol-
vierten. Dabei geht es darum auszuhandeln, wer was
braucht und wie die Anliegen insbesondere der Betroffe-
nen und deren Angehodrigen als ,unit of care’ moglichst
berticksichtigt werden konnen. Betroffene sollen, wenn
immer moglich, an den Gesprachen teilnehmen, damit sie
nach ihren Mdglichkeiten partizipieren kénnen. Die Fih-
rung solcher Gesprichssettings ist herausfordernd, eine
gute Moderation tragt entscheidend zu deren Gelingen
bei. Das Vorbereiten und Uben dieser Aufgabe ist deshalb
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ein wichtiger Bestandteil des Demenz-Coach-Bildungs-
programms fiir Spitex-Pflegefachpersonen, das von den
Teilnehmenden auch sehr geschatzt wird.

Erfahrungen mit den Demenz Coach-Kursen

Von 2017 bis Ende 2019 hat das Wissenszentrum Schon-
berg in Kooperation mit der Berner Fachhochschule zwei
Pilotkurse durchgefiihrt. Insgesamt haben 30 diplomierte
Pflegefachpersonen aus zwdlf offentlichen Spitexorgani-
sationen des Kantons Bern die Weiterbildung zum De-
menz Coach besucht. Die Weiterbildung sowie die Er-
folgsfaktoren fiir eine wirkungsvolle und nachhaltige
Implementierung der Demenz Coaches in den Spitexorga-
nisationen wurden von der Berner Fachhochschule evalu-
iert. Die Ergebnisse zeigen, dass der Recovery-Ansatz fiir
das Coaching von MmD als vielversprechend angesehen
werden kann. Die Recovery-orientierte Haltung ist, wie
Haltungen grundsatzlich, anspruchsvoll zu vermitteln. Sie
kann nicht nur kognitiv erlernt, sondern muss auch getibt
werden. Die Pilotkurse setzen deshalb auf Fallbesprechun-
gen, Rollentibungen sowie auf Praxisbegleitungen mit an-
schliessender Reflexion der eigenen Praxis. Diese Ver-
mittlungsstrategie ist zwar aufwandig, bewihrt sich aber
sehr. Erst in der Anwendung im Berufsalltag und in der
Reflexion dariiber, so betonen einige der Teilnehmenden,
werde nachhaltig verstdndlich, wo das Potenzial einer Re-
covery-orientierten Haltung gegeniiber MmD liegt und
wie sich die Praxis der Spitex dadurch verandern kann.
Eine Teilnehmerin des zweiten Pilotkurses umschreibt
dies im Interview wie folgt: ,,Ich versuche wirklich immer
in die Schuhe der Betroffenen zu stehen, und zu tiberle-
gen, wie es fiir mich wére, wenn einfach jemand sagen
wiirde: ,Jetzt musst du ins Heim. Auch aus Sicht der Ange-
horigen zu iiberlegen, wen es liberhaupt stort. Ich bin
schon bewusster geworden fiir die Ressourcen. Zu schau-
en, was geht denn alles. Das verdndert die Praxis natiirlich
massiv, ob du so denkst, oder ob du von Anfang an sagst:
,Nein, das geht nicht, das ist gefahrlich.“

Die Evaluation der Pilotkurse zeigt aber auch sehr deut-
lich, dass es nicht ausreicht, einzelne Demenz Coaches zu
schulen, um die Versorgungspraxis zu dndern und das Ziel
einer betroffenenorientierten, Lebensqualitit fordernden
Begleitung von MmD zu erreichen. Es braucht das ganze
Team, die ganze Organisation, die mitzieht. Innerhalb der
Spitexorganisationen miissen also entsprechende Rah-
menbedingungen geschaffen werden, damit der Coa-
ching-Prozess wirksam implementiert werden kann. Dies
bedingt eine neue Versorgungsstruktur, in der die geschul-
ten Fachpersonen die kontinuierliche Wegbegleitung von
MmD und ihrer Angehorigen iibernehmen und auch ande-
re Mitarbeitende mit an Bord holen konnen. Die Schaffung
von gut koordinierten Demenzteams und ein Augenmerk
auf das Entwickeln einer gemeinsamen Haltung im Team
scheint sich zu bewéhren. Regelmaissige Rundtischgespra-
che mit Betroffenen und Involvierten tragen dazu bei, dass
auch unkonventionelle Pflege- und Betreuungsarrange-
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ments vom ganzen Unterstiitzungsnetz mitgetragen wer-
den. Zudem, so zeigt die Evaluation, braucht es Investition
in sorgfiltige Abklarung, Pflegeplanung, Dokumentation
und Argumentation gegeniiber den Krankenkassen, um
die Abrechenbarkeit der dafiir notwendigen Spitex-Leis-
tungen zu gewahrleisten.

Auch die Rahmenbedingungen
miissen sich andern

Diese Thematik der Abgeltung von erforderlichen Leis-
tungen in der Pflege und Begleitung von MmD ist heraus-
fordernd fiir die Demenz Coaches. Sie erkennen zwar den
Unterstiitzungsbedarf der Betroffenen und Angehorigen,
haben aber aufgrund der teilweise unklaren Finanzierung
des Betreuungs- und Pflegeaufwandes demenzerkrankter
Menschen teilweise eingeschrankte Handlungsmoglich-
keiten. So benotigen gewisse Pflegeleistungen wie bei-
spielsweise Duschen bei MmD mehr Zeit als bei Menschen
ohne Demenz. Auch pflegenahe Leistungen, wie die Un-
terstlitzung rund ums Essen und Trinken, geben immer
wieder Anlass zu Diskussionen bezliglich Abrechenbarkeit
iiber die Krankenpflege-Leistungsverordnung. Zudem
konnen Beratungen bzw. Massnahmen zur Entlastung der
Angehdrigen gar nicht oder nur zum Teil tiber die obligato-
rische Krankenpflegeversicherung abgerechnet werden.
Die Diskrepanz zwischen dem, was angebracht wire, und
der manchmal unklaren Abrechnungssituation kann bei
Pflegenden moralischen Stress und ein Gefiihl von Hilflo-
sigkeit auslosen. Um die oben erwihnten, bisher nicht
oder nicht eindeutig vergiitbaren Leistungen, die in der
Demenzpflege und -betreuung so zentral sind, abzubilden
und angemessen abzugelten, wurden im Rahmen der Na-
tionalen Demenzstrategie von Leistungserbringern kon-
krete Vorschlige fiir eine KLV-Anderung formuliert - ein
konkreter Entscheid von Seiten des Bundes steht aller-
dings noch aus.

Weiterentwicklung zum Bildungsprogramm

Eine dritte Durchfiihrung des neuntigigen Kurses mit an-
schliessenden Praxisbegleitungen fiir diplomierte Pflege-
fachpersonen der Spitex ist dieses Jahr geplant. Systemisch
gesehen ist es entscheidend, dass fiir eine nachhaltige
Umsetzung auch weitere Spitex-Mitarbeitende qualifiziert
werden. Deshalb soll in der Weiterfiihrung des Projekts
ein angepasstes, erginzendes Bildungsangebot fiir Pfle-
gende der Sekundidr- und Assistenzstufe entwickelt wer-
den. Last but not least soll mit der Weiterfiihrung des Bil-
dungsprogramms der Recovery-Ansatz in der Dementia
Care weiterentwickelt und gescharft werden.
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