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1 Einleitung / Hintergrund

Menschen mit Demenz gehdéren zu den vulnerabelsten Personengruppen einer Gesell-
schaft, weil sie nicht oder nicht mehr vollstadndig selbst flr Ihre Interessen eintreten
kénnen. Damit sind sie auf den Schutz und die Vertretung durch andere angewiesen.
Dies gilt insbesondere hinsichtlich ihrer gesundheitlichen Belange. Das Gesundheits-
wesen und speziell die Angehérigen der Gesundheitsberufe missen dafiir Sorge tra-
gen, dass gesundheitliche Bedarfe von Menschen mit Demenz rechtzeitig erkannt und

im Interesse der Betroffenen befriedigt werden.

Das stellt in vielen Fallen eine groBe Herausforderung dar, so auch im Bereich mdg-
licher Schmerzen. Insbesondere bei schweren Demenzen, die mit dem Verlust der ver-
balen Kommunikationsfahigkeit einhergehen, ist es nicht ohne weiteres mdglich,
Schmerzen zu erkennen, geschweige denn in ihrer Starke einzuschatzen. Die Entwick-
lung angepasster Ansatze steht erst am Anfang und insbesondere in Deutschland feh-
len Instrumente, die Pflegefachpersonen, aber auch Arzte und Angehérige anderer Ge-
sundheitsberufe dabei unterstitzen kénnten. Diesem Entwicklungsbedarf wird mit der
hier vorliegenden Arbeit nachgegangen. Im Mittelpunkt steht die Entwicklung eines auf
Beobachtungen basierenden Instruments zur Schmerzeinschatzung bei Menschen mit

schwerer Demenz.

Das Erkennen von Schmerzen ist die Grundvoraussetzung fir ein angemessenes
Schmerzmanagement im therapeutischen Team. Ein angemessenes Schmerzmana-
gement wiederum ist ein Grundanspruch jedes einzelnen Blirgers an die gesundheitli-
che Versorgung. Und so ist die mit der demographischen Alterung der Bevdlkerung
verbundene Zunahme der von Demenz betroffenen Personen auch nur ein Grund fir
die Beschaftigung mit der Fragestellung im Rahmen dieser Arbeit. Die wachsende An-
zahl Betroffener bedingt zum zweiten die immer gréBer werdende Bedeutung von de-
menziellen Erkrankungen in der Pflege alter Menschen, insbesondere im Pflegeheim.
Der dritte und vielleicht wichtigste Grund ist die ethische Verpflichtung aller Pflegefach-
personen und aller anderen in den Gesundheitsberufen Tatigen, alles zu unternehmen,
um jedem einzelnen Menschen Leid zu ersparen. Das Ergebnis dieser Arbeit soll dazu
beitragen, dies zu erreichen.



1.1 Epidemiologie der Demenzen

Bei der Demenz handelt es sich um ,eine erworbene Verschlechterung einer vorher
gréBeren intellektuellen Leistungsfahigkeit” (Zaudig & Méller 2005a: 171). Sie kann re-
versibel oder irreversibel sein, betrifft die Gedachtnisfunktionen, beinhaltet nicht — kog-
nitive Symptome (wie Depressivitat, Apathie, Angst, Rastlosigkeit, Wahn) und zeichnet
sich durch eine deutlich verschlechterte Alltagsbewaltigung aus (ebd.).

Es wird unterschieden zwischen primar — degenerativen Demenzen und sekundaren
(oder symptomatischen) Demenzen, die auf eine oft behandelbare Grunderkrankung
zurtickgehen. Primare Demenzen sind zwar teilweise behandelbar aber nicht heilbar
und nicht reversibel. Haufigste Demenz ist die Alzheimer — Demenz (AD), die den pri-
maren Demenzen zuzurechnen ist. Die vaskulare Demenz (VaD) als zweithaufigste
Demenzform gehdrt zu den sekundaren Demenzen. Es treten Mischformen zwischen
diesen beiden Demenztypen auf, denen eine zunehmend gréBere Bedeutung zuge-
rechnet wird (Stewart 2005). Es wird diskutiert, ob im héheren Lebensalter die Demenz
mit Lewy — Koérperchen (meist pimare Demenzform) haufiger auftritt als bisher ange-
nommen (Zaudig & Méller 2005, Thirauf et al. 2005.)

Nach einer Synthese vorliegender epidemiologischer Studien (Bickel 2000) kann in
Deutschland im Mittel von einer Demenzpravalenz von 7,22 % bei allen Menschen im
Alter von 65 Jahren oder dartiber ausgegangen werden, wobei die Ergebnisse einzelner
Studien zwischen 5,97 % und 8,75 % liegen. Die Héhe der Schétzungen variiert in
erster Linie danach, ob auch leichte Demenzgrade mit eingeflossen sind oder nicht.

Eine deutliche Stufung der Pravalenz im Altersgang ist erkennbar.



Tabelle 1: Demenzprévalenz in Deutschland (Bickel 2000)

Demenzpravalenz | Demenzpravalenz
Alter (Median) % (Mittel) %
65 — 69 1,4 1,2
70 —-74 2,7 2,8
75-79 5,9 6,0
80 — 84 13,0 13,3
85 -89 22,2 23,9
90 und daruber 33,0 34,6
65 und darutber 7,04 7,22

Aus diesen Werten ergibt sich fir Deutschland eine Zahl von 928 000 (Mittel) Demenz-
kranken, wobei die Schatzungen zwischen 770 000 und 1,1 Millionen variieren. In den
Schatzungen nicht berlcksichtigt ist die geringe Anzahl derjenigen Menschen mit De-
menz, die junger als 65 Jahre sind. Die Demenz vom Alzheimer — Typ stellt mit einem
Anteil von 65 % bis 72 % nach den ausgewerteten Studien die haufigste Demenzart
dar.

Bei Personen im Alter von 65 oder mehr Jahren liegt nach der gleichen Quelle (Bickel
2000) die durchschnittliche bevdlkerungsbezogene Inzidenz aller Demenzen pro Jahr
bei 1,9 %. Daraus ergibt sich, dass jahrlich im Mittel etwa 226 000 (Median 192 000)
Menschen in Deutschland neu an einer Demenz erkranken, darunter 70 % Frauen. Far
die Alzheimerdemenz liegt die geschéatzte Inzidenz bei allen Uber 65jahrigen im Mittel
bei 1,01 %, was einer Anzahl von 121 000 neu erkrankten Personen pro Jahr entspricht
(vgl. Tabelle 2).



Tabelle 2: Demenzinzidenz in Deutschland (Bickel 2000)

Demenzinzidenz Demenzinzidenz
Alter (Median) % (Mittel) %
65 — 69 0,33 0,43
70 —-74 0,70 0,88
75-79 1,62 1,88
80 — 84 3,36 4,09
85 -89 5,36 6,47
90 - 94 9,14 10,11
65 und darutber 1,61 1,90

1.1.1 Die wichtigsten Formen der Demenz

Die Alzheimer — Demenz, als haufigste Demenzform, beginnt meist schleichend und
verlauft langsam progredient. Die Symptome weisen ein eher kortikales Profil auf: An-
fanglich kommt es vor allem zu Stérungen des Kurzzeitgedachtnisses und zu raumli-
chen Orientierungsstérungen. Spater treten Beeintrachtigungen der intellektuellen Fa-
higkeiten sowie apraktische, aphasische und agnostische Stérungen hinzu. Oft bleibt
die Persdnlichkeit lange als Fassade erhalten. Der Beginn liegt meist nach dem 60. Le-
bensjahr, mit einem Krankheitsverlauf von acht bis zehn Jahre. Bei einem frihen Be-
ginn vor dem 60. Lebensjahr betragt die Krankheitsdauer bis zum Tod etwa drei bis
sechs Jahre. Die Diagnosestellung erfolgt aufgrund klinischer Merkmale, kann aber erst
post — mortem durch eine Autopsie gesichert werden (Zaudig & Méller 2005 b, Thirauf
et al. 2005). Pathophysiologisch ist die Alzheimerdemenz durch die Bildung von Neuro-
fibrillen (Tangles) und Amyloid - Plaques in verschiedenen Gehirnarealen gekennzeich-
net (Frdlich & Padberg 2005).

Die Vaskulare Demenz, als zweithaufigste Demenzform, beginnt im Vergleich zur AD
eher plétzlich und fluktuiert in der Symptomatik stéarker (Hamann & Liebtrau 2005). Die
Risikofaktoren entsprechenden denen, die flr zerebrovaskuldre Erkrankungen bekannt
sind. Es existieren unterschiedliche Theorien zur Athiopathogenese, denen gemein ist,

dass es aufgrund einer Mangelversorgung (durch gréBere oder viele kleine ischamische
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Ereignisse) zum Untergang einer kritischen Masse an Gehirngewebe kommt. Zusatzlich
zu den bei der AD genannten Symptomen, kommen laut der vierten Revision des Dia-
gnostischen und Statistischen Handbuchs Psychischer Stérungen DSM |V (SaB et al.
2003) noch fokale — neurologische Stdérungen (gesteigerte Muskeleigenreflexe, Gang-
stérungen etc.) oder zuséatzliche Hinweise auf das Vorliegen einer zerebrovaskularen

Erkrankung bei der VaD hinzu.

Demenzen kdnnen auch nach der Lokalisation des vornehmlich betroffenen Gehirnare-

als unterschieden werden (Zaudig & Moéller 2005a):

e Kortikale Demenzen (vorherrschend: Stérungen von Lernen, Gedachtnis, Spra-
che, Denkvermdgen, Praxie und raumlichen Leistungen bei geringen Verande-

rungen der Personlichkeit), z.B. Alzheimer Demenz

e Subkortikale Demenzen (vorherrschend kognitive Symptome, Verlangsamung
des psychischen Tempos, Personlichkeitverdnderungen, Affektlabilitat, psycho-

motorische Verlangsamung), z.B. bei M. Parkinson, Chorea Huntington

e Frontotemporale Demenz (vorherrschend: ausgepragter Wandel der Persdnlich-

keit, des Sozialverhaltens und organisierten Denkens), z.B. Morbus Pick.

1.1.2 Stadieneinteilung

Es existieren verschiedene Stadieneinteilungen der Demenzerkrankung. Haufig ver-
wandt werden die s.g. Reisbergskalen, zu denen die oft synonym gebrauchte Global
Deterioration Scale (GDS) zahlt (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum 2005,
Ihl & Frélich 1991, Reisberg 1982).

Nach den Reisbergskalen gibt es sieben voneinander abgrenzbare Schweregrade der

Demenz (Tabelle 3).

Tabelle 3: Schweregrade der Demenz nach Reisberg — Skalen (Collegium Internationale Psychi-
atriae Scalarum 2005, Ihl & Frélich 1991).

Stadium des | Klinische Beschreibung Klinische
kognitiven Bewertung
Abbaus (original)

1 kein Abbau Keine EinbuBen Normal

2 sehr leicht Subjektive Klagen, keine Beeintrachti- | Altersgeman
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gung der Funktionsfahigkeit

(forgetfulness)

3 gering Leistungsminderung in Einzelbereichen, | Beginnende AD
etwa bei komplexen Aufgaben, jedoch | (early confusional)
Beherrschen von Routineaufgaben

4 méBig Fehler bei komplexen Routineaufgaben | Leichte AD
(Einkaufen, Bezahlen), jedoch weitge- | (late confusional)
hender Erhalt der Selbstflirsorge (Wa-
schen, Kleiden etc.)

5 mittelschwer Schwierigkeiten bei der Auswahl situati- | MaBige AD
onsgerechter Kleidung, Vernachlassi- | (early dementia)
gung des Waschens, Affektlabilitat

6 schwer Benétigt Hilfe bei alltdglichen Verrich- | M&aBig schwere AD
tungen wie dem Waschen oder der | (middle dementia)
Ausscheidung, Inkontinenz, Agitiertheit
oder psychotische Symptomatik

7 sehr schwer Bendtigt viel Hilfe bei alltaglichen Ver- | Schwere AD

richtungen, Verlust der Sprache, Ein-
schrankung der Gehfahigkeit, der

Rumpfkontrolle

(late dementia)

Die deutsche klinische Bewertung weicht von der Originalbewertung ab, da sie nur vier
Stufen (normal, leicht, mittel und schwer) umfasst. Die Reisbergskalen beruhen auf der
Vorstellung des retrograden Abbaus der in der Kindheit erworbenen Fahigkeiten. Sie
sind explizit auf Alzheimer — Demenzen bezogen, werden oft aber auch fur andere De-
menzformen angewandt. Die Erhebung beruht auf einer Fremdbeurteilung. Die Sta-
dieneinteilung nach Reisberg wird international haufig angewandt, so dass eine gute
Vergleichbarkeit bei nachgewiesener Validitat gewahrleistet ist.

1.1.3 Stationdre Versorgung

Im Vergleich zur Gesamtbevélkerung ist die Krankheitslast durch Demenzen in Alten-
und Pflegeheimen sowohl hinsichtlich der Pravalenz als auch der Inzidenz deutlich er-

12




héht, wenn auch die genauen Raten in der Literatur leicht differieren. Laut drittem Al-
tenbericht der Bundesregierung (BMFSFJ 2000: 103) sind in Alten- und Pflegeheimen
,0is zu 75 Prozent der Bewohner/innen chronisch psychisch erkrankt, dabei dominieren
depressive und demenzielle Erkrankungen®. An anderer Stelle des Berichts wird die
Quote psychisch kranker Heimbewohner mit 50 % im Jahr 1998 angegeben, bei einer
Streuung zwischen unter 30 % und 80 % (BMFSFJ 2000: 131 unter Bezug auf
Schneekloth und Miller 2000). In der aktuellen Reprasentativerhebung zu Méglichkei-
ten und Grenzen unabhéangiger Lebensflhrung in stationaren Einrichtungen (MUG 1V)
wurde eine Quote von 69 % Bewohnern mit Demenz in Pflegeheimen ermittelt (Schau-
fele, Kéhler, Lode et al. 2007).

Weitere Angaben finden sich im vierten Altenbericht (BMFSFJ 2002: 168). Demnach
sind 60 % der Pflegeheimbewohner an ,fortgeschrittenen Demenzen® erkrankt. Dia-
gnostisch sollen etwa die Halfte der Erkrankungen auf eine Demenz vom Alzheimer —
Typ, ein Drittel auf eine vaskulare Demenz und etwa 10 % auf Demenzen anderer Ur-

sache zurlckzufihren sein.

Jakob et al. (2002) kommen bei einer reprasentativen Untersuchung in der Stadt Leip-
zig zu dem Schluss, dass insgesamt 47,6 % der Bewohner von Alten- und Pflegehei-
men demenziell erkrankt sind. In den Pflegeheimen allein, liegt der ermittelte Wert bei
64,3 %. Nach dieser Erhebung litten 28,7 % aller Pflegeheimbewohner unter einer
schweren Demenz. Die Verteilung auf die unterschiedlichen Krankheitstypen geben
Jakob et al. (ebd.) mit etwa 80 % fur Demenzen vom Alzheimertyp, 10 % fur Vaskulare
Demenzen und weitere 10 % fir andere Demenztypen an. Die jahrliche Inzidenz fir alle

Demenzarten liegt im Heim nach dieser Studie bei 17,2 %.

Ein wichtiger Grund fiir die Ubersiedlung ins Heim ist das Bestehen einer Demenz und
der dadurch entstehende, in der hauslichen Umgebung nicht mehr zu bewaltigende
Pflege und Versorgungsbedarf (BMFSJ 2000, Bickel 1995). Etwa 40 % aller Demenz-
kranken in Deutschland leben dauerhaft in stationdren Einrichtungen (BMFSJ 2002:
167, Jakob et al. 2002).

Unabhangig von den im Detail differierenden Daten, prdgen nach den vorhandenen
Veréffentlichungen demenzielle Erkrankungen das Geschehen in Pflegeheimen. Insbe-
sondere schwere Demenzen stellen wegen des groBen Pflege- und Versorgungsbe-

darfs sowie der gleichzeitig groBen Anzahl an Betroffenen eine enorme Herausforde-
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rung fur Struktur und Konzept der stationdaren Pflegeeinrichtungen sowie das dort tatige

Personal dar.

1.2 Schmerz

Die Internationale Gesellschaft zum Studium des Schmerzes (IASP) definiert Schmerz
als ,Eine unangenehme kdorperliche und emotionale Erfahrung, die in Zusammenhang
steht mit einer tatsachlichen oder potenziellen Gewebeschadigung oder die mit Begrif-
fen einer solchen Schadigung beschrieben wird“ (Merskey & Bogduk 1994: 210). Diese
weltweit anerkannte Definition ist flr den klinischen Alltag recht sperrig und nur bedingt
handlungsleitend. Daher hat sich eine weitere, erganzende Definition ebenso behaup-
tet: ,Schmerzen sind das, was der Betroffene Gber Schmerzen mitteilt, sie sind vorhan-
den, wenn der Betroffene sagt, dass er Schmerzen hat“ (McCaffery 1968: 95). Insbe-
sondere fir die Pflege hat diese Sichtweise eine groBe Bedeutung, weil sie die Subjek-
tivitat von Schmerzen betont und die Selbsteinschatzung der Schmerzen als Basis des
professionellen Schmerzmanagements festschreibt (vgl. DNQP 2005, McCaffery & Pa-
sero 1999). Andere Autoren betonen allerdings kontrovers, dass auch die Fremdein-
schatzung des Verhaltens wichtige Informationen Uber den Schmerz des Betroffenen
liefert (Hadjistavropoulos & Craig 2002).

1.2.1 Dimensionen des Schmerzes

Es werden drei Dimensionen des Schmerzes unterschieden (Melzack & Katz 2006, vgl.
Snow et al. 2004 b):

e Sensorisch — diskriminative Dimension; vor allem beeinflusst durch schnell
leitende Spinalnerven; Empfindungen zur Intensitat, Lokalisation, Qualitat des
Schmerzes.

e Motivational — affektive Dimension; auf der Basis von retikularen und limbischen
Strukturen, die vor allem durch langsam leitende Spinalnerven beeinflusst
werden; betrifft emotionale Valenzen die mit dem Schmerz verbunden werden

(der Schmerz ist schrecklich, furchtbar, angstigend, niederdriickend etc.).

e Kognitiv — evaluative Dimension; basierend auf neokortikalen oder hdheren

Prozessen im Zentralnervensystem, mit Einfluss auf das diskriminative und das
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motivationale System; bezieht sich auf bewusste Uberlegungen / Gedanken zum

Schmerz.

Zum Zusammenspiel dieser drei Dimensionen schreiben Melzack & Katz (2006: 291)
unter Bezug auf Melzack & Casey (1968):

LIt is assumed that these three categories of activity interact with one another to
provide perceptual information on the location, magnitude, and spatiotemporal
properties of the noxious stimuli, motivational tendency towards escape or attack,
and cognitive information based on past experience and probability of outcome of

different strategies.”

Nur wenn alle drei Dimensionen beriicksichtigt werden, ergibt sich ein vollstandiges Bild
des Schmerzerlebens der Person. Daher wurde in den vergangenen Jahren eine Viel-
zahl unterschiedlicher Verfahren entwickelt, um die unterschiedlichen Dimensionen des
Schmerzes eines Patienten erfassen und evaluieren zu kénnen. Die Schmerzstérke, die
der sensorisch — diskriminativen Komponente zuzurechnen ist, bildet zwar das Leitsym-
ptom des klinischen Schmerzmanagements, muss aber, insbesondere bei der Behand-
lung chronischer Schmerzen, immer um die beiden anderen Dimensionen erganzt wer-
den (vgl. Melzack & Katz 2006, McCaffery & Pasero 1999). In der Literatur wird auBer-
dem zum Teil noch eine behaviorale Schmerzkomponente unterschieden, die sich auf
die Auswirkungen des Schmerzes auf willkirliche Handlungen des Betroffenen (d.h.
Funktionseinschrankungen durch den Schmerz) bezieht (vgl. Snow et al. 2004 b).

1.2.2 Akute Schmerzen und chronische Schmerzen

Schmerzen lassen sich unter anderem nach ihrer Dauer unterscheiden (vgl. Diener
1997, EFIC o0.J.). Akute Schmerzen treten in Zusammenhang mit einem akuten Ereignis
auf und haben vor allem eine Warn- und Schutzfunktion. Von chronischen Schmerzen
spricht man, wenn der Schmerz mindestens drei oder sechs Monate (je nach Definition)
besteht oder wenn Schmerzen Uber den Ublichen Verlauf einer Erkrankung hinaus an-
dauern. Chronische Schmerzen werden heute als eigensténdiges Krankheitsbild ver-
standen. Turk & Melzack (2001) halten diese dichotome Entscheidung flr unzureichend

und differenzieren entlang des folgenden Kontinuums:

e Akuter Schmerz (Schmerz von kurzer Dauer in Zusammenhang mit

Gewebeschéadigung, Entziindung etc.)
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e Akut — wiederkehrender Schmerz (Episoden akuter Schmerzen und Phasen vélli-

ger Schmerzfreiheit, z.B. Migrane Kopfschmerz, Sichelzellandmie)

e Chronischer Schmerz (als dauerhaft vorhandener Schmerz und eigene
Krankheitsentitat, s.o.)

e Chronisch — progredienter Schmerz (in Zusammenhang mit progredienten
Schmerzen, wie Krebs oder COPD; Charakteristika der Erkrankung beeinflussen

den Schmerz)

e Labor — induzierter Schmerz (in Zusammenhang mit Experimenten / Studien;

nicht ohne weiteres auf andere Situationen Ubertragbar).

1.2.3 Schmerzverarbeitung

Ein weiteres Unterscheidungsmerkmal ist die Physiologie des Schmerzes. Hier lassen
sich folgende Gruppen von Schmerzen unterscheiden (McCaffery & Pasero 1999: 19):

Nozizeptive Schmerzen stellen die normale Verarbeitung schadigender Reize auf peri-
phere Gewebe dar. Sie lassen sich weiter unterteilen in somatische Schmerzen, ausge-
hend von Knochen, Gelenken, Muskeln, Haut oder Bindegewebe, und viszerale
Schmerzen, ausgehend von inneren Organen, z.B. aufgrund von Tumoren oder Ob-
struktionen. Nozizeptive Schmerzen sind in der Regel mit Opioiden und nicht — opiat-
haltigen Analgetika gut zu behandeln.

Neuropathische Schmerzen beruhen auf der abnormalen Reizverarbeitung im periphe-
ren oder zentralen Nervensystem. Es lassen sich unterscheiden zentrale neuropathi-
sche Schmerzen, wie Deafferationsschmerz oder Sympathikusschmerz, und periphere
neuropathische Schmerzen, wie Poly- oder Mononeuropathien. Neuropathische
Schmerzen reagieren in erster Linie auf s.g. Co — Analgetika und sind generell schwie-

rig zu behandein.

Unabhangig von der Dauer oder der Physiologie des Schmerzes gilt in jedem Fall: Erst
die Verarbeitung im Gehirn macht aus einem bestimmten Reiz die Wahrnehmung
~Schmerz®. An dieser Wahrnehmung sind eine Reihe unterschiedlicher Gehirnareale
beteiligt, deren Rolle in diesem Prozess derzeit noch Gegenstand der Forschung ist.
Die Lokalisation der Schmerzwahrnehmung im Gehirn ist im Zusammenhang mit De-

menz insofern relevant, als dass demenzielle Erkrankungen an unterschiedlichen Stel-
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len des Gehirns zu Veranderungen und Schéden fihren und man vermuten muss, dass

diese Schadigungen auch Auswirkungen auf die Schmerzwahrnehmung haben kénnen.

In einer Zusammenschau des derzeitigen Wissensbestandes fuhren Bushnell & Apka-
rian (2006) folgende Schllsse aus: Derzeit wird davon ausgegangen, dass ein kortika-
les und subkortikales Netzwerk aus sensorischen, limbischen, assoziativen und motori-
schen Arealen an der Schmerzwahrnehmung beteiligt ist. Dazu gehdéren insbesondere
der primare und sekundare Somatosensorischekortex (Sl und Sll), der Anteriore Cin-
gulare Cortex (ACC), der Inselkortex (IC), der Prafrontalkortex (PFC), Thalamus (Th)
und Cerebellum (CB).

Diese unterschiedlichen Gehirnregionen stehen unterschiedlich stark mit den drei Di-
mensionen des Schmerzes in Verbindung. Schadigungen des Gehirns machen sich, je
nach Lokalisation, daher méglicherweise in unterschiedlicher Art und Weise hinsichtlich
der verschiedenen Schmerzdimensionen bemerkbar. Bushnell & Apkarian (2006) fas-
sen den aktuellen Kenntnisstand folgendermaBen zusammen: Der primare und sekun-
dare Somatosenorischekortex sind offenbar vor allem fir die Verarbeitung der senso-
rischen Aspekte des Schmerzes (Lokalisierung, Dauer, Intensitat) zusténdig (Laterales
Schmerzsystem). Hingegen stehen insbesondere der ACC ebenso wie der IC (als dem
limbischen, also emotionalen Gehirn zugehérige Strukturen) offenbar in Verbindung mit
affektiven Komponente der Schmerzwahrnehmung (Mediales Schmerzsystem). Der
Prafrontalkortex scheint dagegen eher mit kognitiven Aspekten der Schmerzwahrneh-
mung verbunden zu sein. Das Cerebellum wird in Verbindung gebracht mit der Modula-
tion der Schmerzreize. An der Schmerzmodulation sind allerdings auch Vorderhirnare-
ale beteiligt, insbesondere an der Hemmung durch psychologische Faktoren wie Ablen-

kung und Stimmung.

1.2.4 Schmerz und Alter

Die Auswirkungen der physiologischen Alterung auf das Schmerzerleben sind bisher
nicht ausreichend erforscht (vgl. Yezierski 2007), insbesondere ist die Forschungslage
zum Teil widersprtchlich und bruchstiickhaft. Die Interpretation vorliegender, vor allem
experimentell gewonnener Ergebnisse deutet auf folgende Verédnderungen beim phy-
siologischen Alter hin (Edwards 2005): Es scheint, dass sich die Schmerzschwelle leicht
erhdht, so dass nozizeptive Reize im Alter spéater als Schmerz wahrgenommen werden

als von Jungeren und ggf. auch Frihwarnzeichen einer Erkrankung (z.B. Angina Pecto-
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rios — Schmerz) spater ins Bewusstsein des Betroffenen rlicken. Gleichzeitig scheint die
Schmerztoleranz leicht zu sinken; Schmerzen werden also weniger lange ausgehalten.
Beides zusammengenommen bedeutet flr die klinische Praxis, dass bei alten Men-
schen einerseits erhéhte Aufmerksamkeit fir bereits ,leichte” Schmerzen als Warnsig-
nal herrschen muss und andererseits bei bestehenden Schmerzen noch schneller rea-

giert werden muss als bei Jiingeren.

Zahlreiche altersassoziierte Erkrankungen kénnen z.T. erhebliche, meist dauerhafte
Schmerzen verursachen (Jones & Macfarlane 2005). Haufigste Ursachen fiir Schmer-
zen sind Erkrankungen des Muskuloskeletalsystems (z.B. Arthritis, Arthrose), des Ner-
vensysteme (z.B. Mono- und Polyneuropathien), akute Schmerzen (etwa aufgrund von
Stlrzen und medizinischen Eingriffen) sowie Tumorerkrankungen (vgl. Proctor & Hirdes
2001, Weiner & Herr 2002, Won et al. 2004, Nygaard & Jarland 2005). Schmerzen an
den Zahnen und im Mund finden in bisherigen Untersuchungen kaum Bericksichtigung,
wahrend Hinweise darauf vorliegen, dass diese Schmerzen insbesondere bei Men-
schen mit Demenz in Pflegeheimen eine beachtliche Rolle spielen (Cohen — Mansfield
& Lipson 2002a).

Zur Schmerzpravalenz von Bewohnern von Pflegeheimen kommen vorliegende Studien
zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen. So geben Proctor & Hirdes (2001) fUr interna-
tionale Studien eine Bandbreite zwischen 49 % und 86 % fur die Schmerzpravalenz im
Pflegeheim an, die American Geriatrics Society (2002) schatzt den Anteil an Pflege-
heimbewohnern mit unterversorgten Schmerzen auf 45 % bis 80%. Studien aus
Deutschland liegen zu dieser Frage nicht vor.

Mit zunehmendem Alter steigt die Pravalenz vor allem chronischer Schmerzen an (vgl.
Nickel & Raspe 2001). Der Anteil alter Menschen mit chronischen Schmerzen wird von
US — Autoren auf 25 % bis 50 % geschétzt (AGS 2002). Diese Zahlen scheinen im Ver-
gleich mit reprasentativen Bevélkerungserhebungen aus Deutschland jedoch eher nied-
rig zu liegen. In den deutschen Studien wurden allerdings alle Schmerzarten, nicht nur
chronische Schmerzen, bertcksichtigt. Auf Basis des Bundesgesundheitssurveys von
1998 (Bellach et al. 2000) wurde eine Pravalenz von mittleren oder starken Schmerzen
innerhalb einer Woche von 55,1 % bei Frauen und 41,2 % bei Mannern ermittelt, und
dies innerhalb der Altersspanne von 18 bis 80 Jahre. In allen Altergruppen gaben
Frauen mehr Schmerzen an als Manner. Im Altersgang zeigte sich eine Zunahme von

Schmerzen insgesamt sowie an allen Lokalisationen (Ricken, Schulter, Nacken, Arme,
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Hande, Hifte, Beine, FluBe) mit Ausnahme des Kopfes. Genauere Angaben zur
Schmerzpravalenz im Alter fehlen in der Verdffentlichung. Zudem muss aufgrund der
Methode der Stichprobengewinnung mit einer Unterreprasentierung von Heimbewoh-
nern, Kranken und Hochaltrigen gerechnet werden.

Nach einer reprasentativen Erhebung in der Altenbevélkerung mittels des Giessener
Beschwerdebogens (Gunzelmann et al. 2002) stellen Schmerzen die haufigsten Be-
schwerden in der deutschen Altenbevdlkerung dar (Rangfolge bei ,erheblichen® und
,starken“ Beschwerden: 1. Kreuz / Rickenschmerzen, 2. Gelenk- / Gliederschmerzen,
3. Nacken- / Schulterschmerzen, (...), 8. Kopfschmerzen). Auch bei dieser Stichprobe
ist von den genannten Einschrdnkungen der Reprasentativitdt auszugehen. Die
Ergebnisse stehen in Einklang mit einer Untersuchung von Ferrell et al. (1995) in zehn
US — amerikanischen Altenheimen.

Bei einer Untersuchung an chronisch unter Schmerzen leidenden Patienten im Alter von
mindestens 65 Jahren von drei niedergelassen Arzten, einer Schmerzklinik und zwei
geriatrischen Kliniken, wiesen die Studienteilnehmer durchschnittlich Schmerzen an 4,4
Kérperstellen auf und die durchschnittliche Schmerzintensitat der letzten sieben Tage
auf einer sechsstufigen Skala (1 = kein Schmerz, 6 = unertraglich starker Schmerz) lag
bei 4,19 (Basler et al. 2003).

Die vorliegenden internationalen und deutschen Studienergebnisse zur Epidemiologie
und Atiologie von Schmerzen sind bisher als noch nicht ausreichend zu betrachten.
Insbesondere fehlen aussagekraftige Daten zu den altesten Altersgruppen (Jones &
Macfarlane 2005) und die Aussagen zu Schmerzursachen sind auBerst heterogen. Ab-
leitungen fir konkrete Subpopulationen alter Menschen miissen deshalb auBerst vor-
sichtig getroffen werden.

1.2.5 Schmerz und Demenz

Mit dem Anstieg der von Demenzen Betroffenen, rlickt diese Personengruppe verstarkt
ins Blickfeld des klinischen und wissenschaftlichen Interesses (vgl. Kap. 1.1). Dies gilt
auch hinsichtlich der Epidemiologie und Bekdmpfung von Schmerzen.

Zwar fehlen vertiefte Untersuchungen aus Deutschland, aber internationale Studien
deuten auf eine Unter- bzw. Fehlversorgung von Menschen mit Demenz hinsichtlich
Schmerzen hin (vgl. Feldt 2000a, Cook et al. 1999, Hadjistavropoulos et al. 2007). So
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zeigt sich, dass Pflegende und Arzte bei Menschen mit Demenz seltener Schmerzen
vermuten bzw. diagnostizieren als bei kognitiv nicht eingeschrénkten Personen (Seng-
staken & King 1993, Cohen — Mansfield & Lipson 2002b, Nygaard & Jarland 2005) ob-
wohl schmerzverursachende Erkrankungen in gleichem AusmafB vorliegen (Proctor &
Hirdes 2001). Ebenso erhalten Menschen mit Demenz weniger Schmerzmittel als ver-
gleichbar erkrankte Personen ohne Demenz (Morrison & Siu 2000, Nygaard & Jarland
2005, Horgas & Tsai 1998).

Angaben zur Schmerzpravalenz bei Menschen mit Demenz variieren erheblich. Ferrell
et al. (1995) fanden eine Pravalenz von 62 % unter auskunftsfahigen, demenziell er-
krankten Bewohnern eines Pflegeheims. Dem entgegen ermittelten Shega et al. (2004)
bei in der eigenen Hauslichkeit lebenden Menschen mit Demenz eine Schmerzprava-
lenz von 32 % nach Selbstauskunft; nur 11 % hatten mittlere oder starke Schmerzen.

Hinsichtlich der Schmerzwahrnehmung bei demenziellen Erkrankungen ist die For-
schungslage stark im Fluss. Die aktuelle Diskussion geht dahin, die Veranderungen der
Schmerzwahrnehmung nach der Art der Demenz zu differenzieren. So wird von einigen
Forschern geschlossen, dass die Schmerzwahrnehmung bei Demenzen vom Alzheimer
— Typ (AD) eher verringert sei, wahrend Vaskuldre Demenzen (VaD) eher zu verstéark-
tem Schmerzerleben fuhrten (Kunz & Lauterbacher 2004, Oosterman 2006, Scherder et
al. 2003, 2005). Erklart wird dies mit pathophysiologischen Veranderungen, die sich vor
allem auf die im medialen Schmerzsystem verortete affektiv — motivationale Dimension
des Schmerzes auswirken. Demnach sei bei Alzheimer Demenz mit einer Abnahme der
motivational - affektiven Komponente des Schmerzerlebens zu rechnen, wahrend
Vaskulare Demenzen zu einer Zunahme der affektiven Schmerzkomponente flihrten.
Dies hatte vor allen Dingen Auswirkungen auf die Schmerztoleranz (Erhéhung bei AD,
Verminderung bei VaD). Weiter wird argumentiert, dass vor allem chronische Schmer-
zen mit einer hohen affektiven Komponente bei AD — Patienten weniger Leiden ausl6-
sen als akute Schmerzen (Scherder & Bouma 2000). Andere Autoren stellen die vorge-
nannte Argumentation in Frage (Kunz & Lautenbacher 2005). Nach dieser neurobiolo-
gisch determinierten Sichtweise, bestimmen die Art (Plagues und Tangles wie bei der
AD oder Mikroangiopathien etc. wie bei der VaD) und die Lokalisation ebenso wie der
Grad der Schadigung im Gehirn die Auswirkungen der Demenz auf die Schmerzwahr-
nehmung. Alle in diese Richtung gehende Forschung basiert derzeit auf Laborexperi-
menten und theoretischen Uberlegungen. Die Ubertragbarkeit auf die klinische Praxis
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ist unklar. Insbesondere die Annahme, dass AD mit einer verminderten Schmerzwahr-
nehmung einhergehen koénnte, ist umstritten, v.a. in der Pflegewissenschaft (Prof. J.
Abbey, Queensland University of Technology, Brisbane, Australien; persdnliche Kom-
munikation 2005). Auch von Seiten der Pflegepraxis werden Erfahrungen angefiihrt, die
auf einen Erhalt der Schmerzwahrnehmung schlieBen lassen. Gleichzeitig besteht die
Sorge, dass Patienten mit Demenz aufgrund der angefihrten Aussagen und Vermutun-
gen ein (noch) schlechteres Schmerzmanagement erhalten kénnten als dies bisher

schon der Fall ist.

1.2.6 Schmerzeinschatzung bei Menschen mit eingeschréankter

Kommunikationsfahigkeit

An den eingangs vorgestellten Schmerzdefinitionen wird kritisiert, dass insbesondere
Betroffene nicht berlicksichtigt seien, die sich nicht oder nicht mehr zu ihren Schmerzen
auBern kdnnen (vgl. Marzinski 1991). Neben Sauglingen und Menschen mit Behinde-
rungen, betrifft dies insbesondere alte Menschen, z.B. mit einer Aphasie nach Schlag-
anfall oder mit fortgeschrittener Demenz. Auch wenn dies nicht der Intention der Ver-
fasser der Definitionen entspricht (vgl. Merskey & Bogduk 1994, McCaffery & Pasero
1999) lenkt diese Kritik den Blick auf ein bedeutsames klinisches Problem des
Schmerzmanagements: Wie kénnen Schmerzen bei Menschen erkannt und einge-
schatzt werden, die sich selbst nicht oder nicht ausreichend zu ihren Schmerzen auBern

kdnnen?

Allgemein fassen McCaffery & Pasero (1999: 95, eigene Ubersetzung) die Méglichkei-
ten zur Einschatzung der Schmerzstarke in folgender Hierarchie zusammen (vgl. Herr
et al. 2006):

1. Selbstauskunft des Patienten mit einer Schmerzskala (z.B. 0 — 10)

2. Pathologische Zustande oder Eingriffe, die normalerweise Schmerzen verursa-

chen
3. Verhalten (z.B. Gesichtsausdruck, Bewegung, Weinen)

4. Einschatzung durch dem Patienten nahestehende Personen. Diese Personen
kénnen stellvertretend um eine Einschatzung der vermutlichen Schmerzstarke

gebeten werden.
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5. Physiologische Messungen. Dabei handelt es sich um die schwéachsten

Schmerzindikatoren.

Demnach spielt bei Menschen, die sich selbst nicht auBern kénnen die Identifikation
von normalerweise Schmerzen verursachenden Pathologien oder Eingriffen eine groBe
Rolle bei der Schmerzerkennung, gefolgt von der Verhaltensbeobachtung. Melzack &
Katz (2006: 302) warnen allerdings davor, Verhalten und Erleben gleichzusetzen:
,However, the complexity of the human brain indicates that although experience and

behaviour are usually highly correlated, they are far from identical”.

Zahlreiche Untersuchungen bestatigen, dass die globale Fremdeinschatzung von
Schmerzen keine zuverlassigen Ergebnisse zeitigt und zahlreiche Quellen fir Verzer-
rungen bestehen (vgl. Hadjistavropoulos & Craig 2004). So zeigt sich, dass Pflegefach-
personen und andere Fachkrafte Schmerzen anhand der Beobachtung des Patienten
oft nicht erkennen und erkannte Schmerzen in der Starke meist unterschatzen (Melzack
& Katz 2006.). Dies gilt auch bei alten Menschen mit und ohne Demenz (Hall — Lord et
al. 1999, Herr et al. 2006, Weiner et al. 1999). Dabei zeigte sich weiterhin, dass die
Ubereinstimmung zwischen Betroffenen und Pflegenden abnimmt, je weiter fortge-
schritten die Demenz ist (Werner et al. 1998). Angehérige neigen dem entgegengesetzt
eher dazu, Schmerzen zu Uberschéatzen (Shega et al. 2004, Werner et al. 1998).

Der Nutzen von physiologischen, immunologischen und endokrinen Veranderungen zur
Erfassung von Schmerzen ist sehr begrenzt. Wahrend es initial haufig zu Auffalligkeiten
kommt, verflachen und normalisieren diese sich schnell wieder. Insbesondere zur Be-
urteilung dauerhafter Schmerzen sind physiologische Messungen daher ungeeignet
(McCaffery & Pasero 1999, DNQP 2005, Melzack & Katz 2006). ,(...) Although there are
many physiological, immune and endocrine events that occur concurrently with the ex-
perience of pain, many appear to be general responses to stress and are not unique to
pain” (Melzack & Katz 2006: 302):

Zur Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz wurden in den vergan-
genen Jahren, neben Anséatzen die sowohl kérperliche als auch umgebungs- und ver-
haltensbezogene Faktoren integrieren (Kovach et al. 2006), vor allem zahlreiche In-

strumente zur Einschatzung des Verhaltens entwickelt.
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1.3 Beobachtungsinstrumente zur Schmerzeinschatzung bei

Menschen mit schwerer Demenz

International gab es in den vergangenen Jahren betrachtliche Anstrengungen, ein in der
klinischen Praxis anwendbares Verfahren zur Schmerzerkennung und —einschéatzung
bei Menschen mit schwerer Demenz und gestorter verbaler Kommunikation zu ent-
wickeln. Aus vielen dieser Projekte gingen Instrumente zur Beobachtung und Einschét-
zung des Verhaltens der Betroffenen hervor, die einen Rickschluss auf Schmerzen er-

lauben sollen.

Mehrere Ubersichtsarbeiten widmen sich dem Aufbau, der Anwendung sowie der Vali-
ditat und Reliabilitat dieser Instrumente (Hadjistavropoulos 2005, Smith 2005, Zwakha-
len et al. 2006, Stolee et al. 2005, Herr et al. 2006, van Herk et al. 2007), so dass an
dieser Stelle nur eine zusammenfassende Darstellung wichtiger Aspekte gegeben wird.
In den Ubersichten finden insgesamt 19 Instrumente Berlicksichtigung. Weitere fiinf,
meist nach Erstellung der Ubersichten verdffentlicht, wurden unabhéngig davon identifi-
ziert (siehe Ubersicht in Tabelle 4). In der nachfolgenden Ubersichtstabelle wurden
mehrere Verfahren nicht beriicksichtigt die in die Ubersichtsarbeiten aus unterschied-
lichen Grinden mit aufgenommen wurden, aber nicht im eigentlichen Sinn Beobach-
tungsinstrumente darstellen oder fir andere Populationen (z.B. Kinder) bestimmt sind.

Tabelle 4: Instrumente zur Einschéidtzung des Schmerzverhaltens bei schwerer Demenz -

Beriicksichtigung in Ubersichtsarbeiten. Als Quellen sind alle mit der Testung der Giitekriterien
befassten Studien angegeben, auch wenn diese nicht unbedingt Grundlage der Ubersichtsarbei-

ten waren.

— 1 LO)| — =

S l2g859% |8 |g

= 8 N S ) 8 o I~

o 2 3 = N8 o = T S

Instrument 5 98 238 §s 9§ FE s o

PREf83 95 86 |2
The Abbey Pain Scale (Abbey et al. 2004) | X X X X
Amy’s Guide (Galloway & Turner 1999) X
Behaviour Checklist (Baker et al. 1996) X X
Comfort Checklist (Volicer et al. 1988) X
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CNPI — Checklist of Non — Verbal Pain
Indicators (Feldt et al. 2000)

[ohne Namen] (Davies et al. 2004 a & b) X
Doloplus 2 (Hdélen et al. 2005, Michel et
X X X X X
al. 2000, Wary et al. 1999, 2001)
DS-DAT - Discomfort Scale (Hurley et al.
X X X X X
1992)
ECPA - Echelle comportemental de la
douleur pour personnes agées non com- X X
municantes (Morello et al. 2007)’
ECS — Echelle Comportementale simpli- o

fiée (Le Quintrec et al. 1995)

NOPPAIN — The Non — Communicative
Patient’'s Pain Assessment Instrument X X X X
(Horgas et al. 2007, Snow et al. 2004 a)

NVPS — Nonverbal Adult Pain Assess-

X
ment Scale (Odhner et al. 2003)
PACI - Pain Assessment in the Commu- 57
nicatively Impaired (nicht verdffentlicht)
PACSLAC — Pain Assessment Checklist
for Seniors with Limited Ability to Com-
X X X X

municate (Fuchs — Lacelle & Hadjistavro-
poulos 2004)

' Die in den Ubersichten herangezogenen Quellen fiir das Instrument ,ECPA“ sind
veraltet und Zwakhalen et al. (2006) machen hinsichtlich der ltemgenerierung zudem
fehlerhafte Angaben. Hier aufgeflihrt ist die aktuelle Quelle fir das ECPA.
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PADE — Pain Assessment in Dementing
Elderly (Villanueva et al. 2003)

PAINAD — Pain Assessment in Advanced
Dementia (Leong et al. 2006, Warden et
al. 2002, italienisch: Costardi et al. 2007;
deutsch: Basler et al. 2006)

PATCOA — Pain Assessment in Confused

X X
Older Adults (Decker & Perry 2003)
RaPID- Rating Pain in Dementia 7
(nicht verdffentlicht)
Simons & Malabar Tool
X X X

(Simons & Malabar 1995)

Weitere identifizierte Instrumente:
e REPOS (van Herk et al. 2006)
e Echelle d’evaluation de la douleur (Laurent — Kenesi 1996)
e CPAT (Cervo et al. 2007)
e MOBID (Husebo et al. 2007)

e PAINE (Cohen — Mansfield 2006)

Alle Instrumente stlitzen sich auf die Fremdbeobachtung und —einschatzung des Be-
troffenen, meist durch Pflegefachpersonen, in einigen Féllen auch durch pflegerische
Hilfskrafte (DS — DAT, MOBID, CPAT, NOPPAIN). Die Instrumente sind in aller Regel
fir die pflegerische Langzeitversorgung entwickelt und dort getestet (Ausnahme: CNPI,
Doloplus [Pautex et al. 2007], DS — DAT, ECPA, PAINAD [deutsch], Simons & Malabar
Observational Pain Behaviour Tool). Die Vertrautheit der einschatzenden Fachperson
mit dem Betroffenen wird zwar nicht immer gefordert, scheint aber sinnvoll zu sein, um
subtile Veranderungen erkennen zu kénnen (Herr et al. 2006, Smith 2005). Da dies ins-
besondere im Krankenhaus, aufgrund kurzer Verweildauern und organisatorischer Er-
fordernisse, in der Regel nicht gegeben ist, muss die Ubertragbarkeit von Testungser-

gebnissen aus dem Krankenhaus auf den Heimbereich und vice versa kritisch gesehen
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werden. Es muss auBerdem vermutetet werden, dass akute Erkrankungen (z.B. Sturz-
folgen, Neoplasien oder Herz — Kreislauf — Erkrankungen) bei Krankenhauskollektiven
héher pravalent sind als im Heim und auch daher Ubertragbarkeit der Ergebnisse ein-
geschrankt ist.
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Tabelle 5: Hdufige Verhaltensweisen bei Schmerzen bei alten Menschen mit kognitiven Einschréan-

kungen (American Geriatrics Society, Panel on Persistent Pain in Older Adults 2002: 211, eigene

Ubersetzung)

)
@)

@)
o

0O O O O O

@)
)
@)
©)
O

©)
@)
)
o

O O O O O

@)
@)
O

e Gesichtsausdruck

Leichtes Stirnrunzeln, trauriges, angstliches Gesicht

Grimassieren, gerunzelte Stirn, geschlossene oder
zusammengekniffene Augen

Alle verzerrten Gesichtsausdriicke

Schnelles Blinzeln

e LautauBerungen (Verbalisierungen, Vokalisierungen)

Seufzen, Stéhnen, Achzen
Grunzen, Rufen
Gerauschvolles Atmen
Um Hilfe bitten

Verbal aggressiv

e Korperbewegungen

Steife, angespannte Kérperhaltung
Herumzappeln

Verstarktes Umherlaufen oder Schaukeln
Eingeschrankte Bewegungen
Veranderungen von Gang und Mobilitat

e Veranderungen im interpersonalen Verhalten

Aggressiv, streitlustig, die Versorgung verweigernd
Verminderte soziale Interaktionen

Sozial unangepasst, Unruhe erzeugend
zuriickgezogen

e Veranderungen von Aktivitatsmustern und Routinen

Zurtckweisen von Nahrung, Veranderungen des Appetits
Verlangerte Ruheperioden

Veranderungen des Schlaf- und Ruhemusters

Plétzliches Abbrechen bisheriger Gewohnheiten
Verstarktes ,Wandern®

e Veranderungen des geistigen Status

Weinen / Tranen
Verstérkte Verwirrung
Reizbarkeit oder Leiden

Gegenstand der Beobachtungen sind Verhaltensweisen, die als typischer Ausdruck fr

Schmerzen bei Menschen mit Demenz angesehen werden. Dabei zeigt sich eine hete-

rogene Auswahl an Beobachtungsparametern, die haufig Verbalisationen / Vokalisatio-
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nen, Mimik und Kérperhaltung beinhalten (vgl. van Herk 2007, Herr et al. 2006, Stolee
et al. 2005). In ihrer Bewertung der Validitéat der Skalen ziehen Herr et al. (2006) die von
der American Geriatrics Society (AGS) in der Guideline zum Management dauerhafter
Schmerzen bei alten Menschen formulierten ,haufigen Verhaltensweisen bei Schmer-
zen“ bei alten Menschen mit kognitiven Einschrankungen heran (AGS 2002: 211, siehe
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Tabelle 5) und stellen fest, dass nur wenige Instrumente Verhaltensmerkmale aus allen
sechs empfohlenen Bereichen umfassen. Insbesondere die von der AGS empfohlene
Beriicksichtigung von Anderungen im interpersonalen Verhalten, in den Aktivititsmus-
tern und beim geistigen Status wird oft nicht berlicksichtigt.

Die Instrumente unterscheiden sich weiterhin nach ihrem Umfang. Hadjistavropoulos
(2005) differenziert zwischen Instrumenten mit bis zu zehn oder Instrumenten mit mehr
als zehn ltems, ohne diese Grenzziehung jedoch genauer zu begriinden. Ebenso wie
Herr (2006), macht er darauf aufmerksam, dass klrzere Instrumente zwar attraktiv fir
die Praxis sind weil sie weniger Zeit binden, gleichzeitig aber die Gefahr besteht, dass
seltenere oder subtiler auf Schmerz hindeutende Verhaltensweisen nicht ausreichend
berlicksichtigt werden (Problem der Sensitivitat). Bei langeren Instrumenten hingegen
stellt sich verstarkt die Frage nach der Spezifitdt der aufgeflihrten Verhaltensweisen,
wenn diese nur sehr selten auftreten oder méglicherweise 6fter auch andere Ursachen
haben kdénnen als Schmerz (Herr et al. 2006). Die Folge kénnen falsch positive®
Schmerzdiagnosen sein. Herr et al. (2006) sprechen sich in diesem Zusammenhang
daflr aus, umfassende, also tendenziell langere Instrumente zu entwickeln und zu ver-
wenden, weil sie es ethisch flr weniger problematisch halten, zu einer falsch positiven
Schmerzeinschatzung zu kommen, als tatsachlich vorhandene Schmerzen nicht zu er-

kennen (falsch negativ).

1.3.1 Glitekriterien und inhaltliche Begrenzung

Far alle Instrumente gilt bislang, dass ihre Validitat nicht ausreichend gesichert ist (Had-
jistavropoulos et al. 2007, Herr et al. 2006, Stolee 2005, Zwakhalen et al. 2006). Ein
Grund hierfur ist, dass in nicht wenigen Studien die globale Fremdeinschatzung der
Schmerzen des Betroffenen durch Pflegende oder andere als Referenzkriterium benutzt
wurde. Dieses Vorgehen ist auBert fragwilrdig, da die Unzuverldssigkeit dieser Ein-
schatzungen nachgewiesen ist (vgl. Herr, Bjoro & Decker 2006, Zwakhalen et al 2006)
(vgl. Kap. 1.2). Erst kurzlich zeigten Leong et al. (2006), dass die Selbstauskunft der
Betroffenen und die Globaleinschatzung durch Pflegende nur gering korrelierten. Es
muss daher der Schluss gezogen werden, dass globale Fremdeinschatzungen nicht als
MaBstab fir die Schmerzwahrnehmung und daher auch nicht als Kriterium fir Instru-
mentenvalidierungen herangezogen werden dirfen. Zudem stellt sich die Frage, wes-
halb Uberhaupt Beobachtungsskalen benétigt werden, wenn das Globalrating der Pfle-
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genden tatsachlich gleich zuverlassig oder sogar Uberlegen wére (vgl. van Herk 2007,
Zwakhalen et al. 2006). Generell stellt die Frage, wie externe Validitat hergestellt wer-
den kann, das Hauptproblem aller Validierungsstudien dar. Neben MaBnahmen zur Si-
cherung von Face Validity kamen bisher folgende Validierungsstrategien zum Einsatz
wie sie in Tabelle 6 dargestellt sind.

Tabelle 6: Strategien zur Validierung von Beobachtungsinstrumenten, eigene Zusammenstellung

Art der Validierung Instrumente

Ubereinstimmungsvaliditat

Globale Fremdeinschatzung des Schmerzes | NOPPAIN, ECS, MOBID, ECPA,
durch Pflegende oder Arzte PAINE, Doloplus 2, PAINAD

Agressivitat / Agitiertheit PADE, DS — DAT

Schauspieler stellen Patient mit Schmerzen dar | NOPPAIN

Standardisierte Selbstauskunft des Betroffenen | Doloplus 2, DS — DAT, PAINAD,
bei weniger stark betroffenen Patienten PATCOA, NOPPAIN, PAINE,
CNPI

Prédiktive Validitat

Erhebung vor und nach eine schmerzbezoge- | PAINAD, ECPA, MOBID, ECS,
nen Intervention (z.B. Gabe von Anlagetika) Abbey, Behaviour  Checklist,
PADE

Diskriminante Validitat

Vorliegen eines schmerzhaften Ereignisse It. | PACSLAC

Erinnerung der Pflegenden

Erhebung in unterschiedlichen Situationen | PAINAD, DS - DAT, CNPI
(schmerzhaftes Ereignis — Ruhe — angenehmes | PACSLAC

Ereignis)

Fieber / kein Fieber DS — DAT
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Art der Validierung Instrumente

Vorliegen einer schmerzhaften Erkrankung oder | PADE

eines klinisch signifikanten Schmerzproblems

In diesem Zusammenhang fallt auf, dass bei einem groBen Teil der Studien nicht oder
nur zum Teil Betroffene mit schwerer Demenz einbezogen wurden. Stattdessen be-
standen die Kollektive aus leicht bis maBig demenziell erkrankten Personen, die oft
noch in de Lage waren, Auskunft zu geben. Zum Teil wurde auch das AusmaRB der kog-
nitiven Beeintrachtigung in den Studien nicht angegeben (vgl. Stolee 2005). Dieses

Vorgehen ist im Sinne der Ubertragbarkeit der Ergebnisse fragwiirdig.

Auch die Reliabilitat vieler Instrumente ist bisher nicht ausreichend getestet. Dies hangt
haufig damit zusammen, dass die berichteten Daten nicht aus speziell zum Zweck der
Instrumententestung gestalteten Studien stammen, sondern aus anderen Projekten ex-

trahiert wurden.

Unabhéangig von offenen Fragen hinsichtlich der Validitat und Reliabilitat, finden die vor-
liegenden Instrumente auch inhaltliche Begrenzungen. So I&sst sich mit ihrer Hilfe die
Schmerzlokalisation nicht bestimmen. Hadjistavropoulos (2005) regt deshalb an, in Zu-
kunft der Frage vermehrt Aufmerksamkeit zu schenken, welche Verhaltensweisen auf
Schmerzen in bestimmten Kérperregionen hindeuten (z.B. Humpeln auf Schmerzen im
Bein etc.). Ebenso bleiben die Atiologie und beeinflussende (verstarkende oder lin-
dernde) Faktoren unbekannt (Stolee et al. 2005).

Derzeit wird keines der Instrumente uneingeschrankt empfohlen (Herr et al. 2006,
Zwakhalen 2006). Insbesondere wird kritisiert, dass bisherige Studien der Spezifitat und
Validitat der Skalen zu wenig Aufmerksamkeit schenken (Zwakhalen et al. 20086).
Nur Zwakhalen et al. (2006) geben eine zusammenfassende Bewertung aufgrund der
berichteten Gutekriterien ab und schatzen PAINAD, PACSLAC, Doloplus 2 und ECPA
psychometrisch besser ein als die anderen Skalen, empfehlen aufgrund der ltemgene-
rierung und praktischer Erwagungen aber nur PACSLAC und Doloplus 2. Zu beachten
ist, dass die Einschatzung hinsichtlich ECPA auf falschen Daten beruht. Hadjistavro-
poulos et al. (2007) benennen im Rahmen eines interdisziplindren Konsensus — State-
ments zum Schmerzassessment bei alten Menschen ebenfalls PACSLAC und Doloplus
— 2 als ,vielversprechende” Skalen.
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1.3.2 Inhaltliche Begrenzung der Instrumente

Verschiedene Autorinnen sprechen sich dezidiert dagegen aus, die Ergebnisse (z.B.
den Score) der Beobachtungsinstrumente mit der Erfassung der Schmerzstarke gleich-
zusetzen (Herr et al. 2006, Pasero & McCaffery 2005). Aus ihrer Sicht gibt der Score
nicht die Schmerzintensitat, sondern (bestenfalls) das AusmafB des Schmerzverhaltens
wieder. So schreiben Pasero & McCaffery (2005: 1):

“The number obtained when using a pain — behaviour scale is a pain — behaviour

score, not a pain — intensity rating.”

Besonders heben sie das Problem hervor, dass eine Voraussetzung fir die korrekte
Ermittlung eines Scores mittels der Beobachtungsskalen darin besteht, dass der Patient
grundsatzlich dazu in der Lage ist, die beobachteten Verhaltensweisen auch tatséchlich
auszufihren. Diese Fahigkeit kann, unabhéngig von der verbalen Kommunikationsfa-
higkeit, zum Beispiel durch La&hmungen oder medikamentdse Sedierung, eingeschrankt

oder nicht vorhanden sein.

Zudem stellen die Autorinnen klar, dass es bislang keine Belege zur Korrelation zwi-
schen den mittels Instrumenten ermittelten Scores und der tatsdchlichen Schmerzstarke

des Betroffenen gibt (ebd.). Am Beispiel des PACSLAC argumentieren sie:

,NO one can say, for example, that a patient with a atotal PACSLAC score of 2

out of 60 behaviors has less-severe pain than one with a score of 20.*

Folgt man dieser Argumentation, verbietet sich die Etablierung von Cut — Off Scores,
wie van Herk et al. (2007) dies in Hinblick auf den praktischen Nutzen der Instrument
fordern.

Grundsatzlich stellt sich die Frage, in wie weit schmerztypische Verhaltensweisen bei
Menschen mit schwerer Demenz Uberhaupt auftreten und ob diese Verhaltensweisen
tatsdchlich auf Schmerzen hindeuten. Wahrend die Autoren der Beobachtungsinstru-
mente diese Frage implizit affirmativ beantworten, stellen Scherder et al. (2005) die
Ubertragbarkeit von Verhaltensmerkmalen zwischen kognitiv gesunden und demenziell
erkrankten Personen in Frage. Die Tatsache, dass sich demenzbedingt das Verhalten
der Betroffenen andert, Iasst sie an der Aussagekraft der Verhaltensbeobachtungen
zweifeln. Im gleichen Tenor schreiben Pasero & McCaffery (2005: 50), dass aus ihrer
Sicht alle Methoden zur Schmerzeinschatzung, die nicht auf der Selbstauskunft des
Patienten beruhen, bestenfalls als ,scientifically based guess” zu bewerten seien. Den-
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noch stellen Beobachtungsinstrumente aus ihrer Sicht ein wichtiges Element der
Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz dar, bei dem aber die Ge-

fahr falsch negativer Ergebnisse, also mangelnder Sensitivitat, zu beachten sei.

Diese Einschatzungen stehen in einem gewissen Gegensatz zur Argumentation, wie sie
Hadjistavropoulos & Craig (2002) vertreten. Fir Sie ist die Verhaltensbeobachtung so-

gar weniger anféllig fir Verzerrungen als die Selbstauskunft (vgl. Kap. 1.4.1).

1.3.3 Erfasste Dimension des Schmerzes

Wie bereits in Kapitel 1.2.1 dargestellt, umfasst Schmerz drei Dimensionen, die mit
unterschiedlichen Methoden erfasst werden. Fir den klinischen Alltag ist die Schmerz-
starke das Leitsymptom. Sie wird z.B. mittels Numerischer Ratingskalen oder Visueller
Analogskalen erfasst und gehért zur sensorisch — diskriminativen Komponente des
Schmerzes. Bei den Beobachtungsinstrumenten fiir Schmerzen bei Menschen mit
schwerer Demenz geht es zundchst um die Erkennung von Schmerzen. Welche
Schmerzdimension darlber hinaus mit den Instrumenten erfasst wird, ist derzeit unklar.

In der Literatur zu den einzelnen Verfahren bleibt diese Frage ausgeklammert.

In seiner Ubersicht zu vorliegenden Verfahren zur Schmerzeinschatzung bei alten Men-
schen mit schweren Kommunikationseinschrankungen gibt Hadjistavropoulos (2005)
an, dass diese sich auf das Erkennen von Schmerzen und die Einschatzung der
Schmerzstarke (also sensorisch — diskriminative Dimension) beziehen. Auch Keefe,
Williams & Smith (2001) gehen implizit davon aus, dass schmerzbedingte Verhaltens-
weisen Aussagen Uber die sensorisch — diskriminative Dimension des Schmerzes er-
moglichen. Stolee et al. (2005) machen dem entgegen darauf aufmerksam, dass viele
mittels der Instrumente erfassten Indikatoren (z.B. Mimik) eher in Verbindung mit der
affektiven Dimension des Schmerzerlebens stehen, weitere Forschung dazu aber not-
wendig sei. Hadjistavropoulos & Craig (2002) weisen ebenfalls darauf hin, dass Selbst-
auskunft und Schmerzverhalten aus unterschiedlichen Schmerzdimensionen gespeist
sind und das Verhalten vor allem affektive Komponenten besitzt. Selbstauskunft einer-
seits und Verhaltensbeobachtung andererseits transportieren ihrer Ansicht nach unter-
schiedliche, ggf. komplementare Informationen, woraus sich die mangelnde Uberein-
stimmung der Ergebnisse beider Herangehensweisen erklart. Basierend auf einer neu-
rophysiologischen bzw. neuroanatomischen Argumentation, stitzen Scherder et al.
(2003, 2005) diese Argumentation. Grundlegend kritisieren Snow et al. (2004 b) dass
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die vorhandenen Beobachtungsinstrumente in keinem Fall alle Komponenten des
Schmerzes bericksichtigen, obwohl teilweise zwar affektive Beschreibungen verwendet
werden (besonders in Hinblick auf die Interpretation des Gesichtsausdrucks) oder Ver-

haltens@nderungen in einem kurz zurlckliegenden Zeitraum.

1.3.4 Deutsche Fassungen und alternative Ansétze

Deutsche bzw. deutschsprachige Instrumente zur Schmerzeinschatzung bei Menschen
mit schwerer Demenz liegen nur eingeschrénkt vor. Ein Projekt zur Ubersetzung und
Validierung der PAINAD — Skala ins Deutsche (deutsches Akronym: BESD) lauft seit
dem Jahr 2004, mit ersten Ergebnissen (Basler et al. 2006, Schuler et al. 2007). Kunz
(2002) hat fiir die Schweiz eine deutschsprachige Fassung einer friiheren Version der
ECPA vorgelegt, ohne dass jedoch eine Validierung dieser Fassung stattgefunden
hatte. Diese deutschsprachige Fassung findet in unterschiedliche Modifikationen in der
Altenpflege in Deutschland Anwendung. Eine deutsche Fassung der Doloplus 2 ist seit
langerem angekindigt (www.doloplus.com), liegt aber nicht vor, ebenso wenig ent-
sprechende Studien.

Neben den in den vorherigen Abschnitten beschriebenen Instrumenten, existieren wei-
tere, alternative Ansatze zur Schmerzerkennung und —einschatzung bei Menschen mit
schwerer Demenz. Das wichtigste Verfahren zur Schmerzerkennung ist in dieser Hin-
sicht das Facial Action Coding System (FACS), das der standardisierten Auswertung
der Mimik mittels Videoaufnahmen dient. Das FACS wird in Kapitel 3.5.5 genauer
vorgestellt. Ein &hnliches Verfahren ist die ,Pain Behavior Method (PBM)“ (Keefe &
Block 1982), bei der wahrend definierter korperlicher Aktivitdten das Auftreten be-
stimmter schmerztypischer Verhaltensweisen bei Rickenschmerzpatienten mittels Vi-
deoaufnahme erfasst wird. FACS und PBM sind in den Ubersichtsarbeiten von Had-
jistavropoulos (2005) und van Herk (2007) bericksichtigt, FACS zusatzlich auch bei
Stolee (2005), obwohl die Verfahren sich grundsétzlich von den anderen Instrumenten
zur Verhaltensbeobachtung unterscheiden und fir die Anwendung im klinischen Alltag
nicht geeignet sind. Ebenso unterscheidet sich das so genannte ADD (Assessment of
Discomfort in Dementia) — Protokoll (Kovach et al. 2001), das einen bestimmten Ablauf
beim Verdacht u.a. auf Schmerz vorgibt. Das ADD — Protokoll wurde nach dem Ab-
schluss weiterer Forschungsarbeiten zur Serial Trial Intervention (Kovach 2006) weiter-

entwickelt und stellt nun ein strukturiertes Verfahren zum Umgang mit herausfordern-
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dem Verhalten bei Menschen mit Demenz dar, unter besonderer Berucksichtigung
moglicher Schmerzen (vgl. Fischer et al. 2007).

1.4 Theoretischer Rahmen

Die Beschaftigung mit der Wahrnehmung und Erfassung von Schmerz bei Menschen
mit eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit verlauft bisher weitgehend atheoretisch.
So haben die Autoren der in Kapitel 1.3 vorgestellten Instrumente zur Schmerzeinschat-
zung bei Menschen mit Demenz auf eine theoretische Einbindung ihrer Anséatze ver-
zichtet. Ebenso wenig wird die Multidimensionalitdt des Schmerzes ausreichend be-
ricksichtigt (vgl. Snow et al. 2004). Eine allgemein anerkannte Theorie, die die
Schmerzwahrnehmung, unterschiedliche Arten des Schmerzausdrucks und der Reak-
tion bzw. Wahrnehmung durch andere miteinander in Beziehung setzt, fehlt bisher. Eine
solche Theorie ist jedoch sinnvoll, um die Forschung zu leiten und Forschungsergeb-
nisse erklaren und interpretieren zu kénnen. Gleichzeitig sollten Forschungsergebnisse

zur Theoriebildung beitragen.

Zwei fir das Thema bedeutsame Anséatze wurden bisher vorgeschlagen. Hadjistavro-
poulos & Craig (2002) interpretieren Schmerz, verbale und nonverbale SchmerzéuBe-
rungen sowie die Wahrnehmung des Schmerzes anderer innerhalb eines Kommunikati-
onsmodells. Snow et al. (2004) bauen mit ihrem konzeptuellen Modell fir das Schmerz-
assessment bei kommunikationseingeschrankten Personen mit Demenz auf diesen An-

satz auf.

1.4.1 Ein Kommunikationsmodell als theoretischer Rahmen fiir das Verstédndnis
der Selbstauskunft und der Verhaltensbeobachtung bei Schmerz

Das Kommunikationsmodell fir die Selbstauskunft und die Verhaltensbeobachtung bei
Schmerz (Hadjistavropoulos & Craig 2002) besteht aus drei Hauptkomponenten (siehe
Abbildung 1).

Komponente A ,Internal Experience” beschreibt das innere Schmerzerleben durch das
Subjekt. Dabei spielen alle drei Schmerzdimensionen eine Rolle (sensorisch — diskrimi-
nativ, motivational — affektiv sowie kognitiv — evaluativ). Aus Sicht der Autoren erfahrt
die affektive Schmerzkomponente auch klinisch einen Bedeutungszuwachs, nachdem
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bisher die Betonung der sensorischen Komponente vorherrschte. Das innere
Schmerzerleben wird durch intrapersonelle und kontextuelle Faktoren beeinflusst.

Unterschiedliche SchmerzauBerungen, egal ob verbal oder nonverbal, nehmen im Mo-
dell der Autoren die mittlere Komponente B, ,Encoding in Expressive Behavior” ein, also
etwa die Verschlisselung des Schmerzerlebens in einen Verhaltensausdruck. Es wird
dabei keine Rangfolge der Wertigkeit zwischen der verbalen Selbstauskunft und non —
verbalen Verhaltensweisen gebildet, sondern davon ausgegangen, dass bei Aus-
drucksformen unterschiedliche, komplementare Informationen enthalten. Nach Had-
jistavropoulos & Craig (2002) beziehen sich Selbsteinschatzungsmethoden typischer-
weise auf die verbale Auskunft einer Person zu ihrem Schmerzerleben. Diese sprach-
basierte, soziale Handlung wird entweder durch den Schmerz selbst oder durch die
Nachfrage einer anderen Person hervorgerufen. An der Selbstauskunft sind notwendi-
gerweise hdhere, bewusste mentale Prozesse beteiligt.

Zu den Beobachtungsmethoden schreiben Hadjistavropoulos & Craig (2002: 553):

“Observational measures tend to focus upon nonverbal, publicly observable signs
of pain that are often in the involuntary, nondeliberate domain. (...) The nonver-
bal behaviour (...) can be seen as automatic in the sense that the behaviour
represents stereotyped, reflexive patterns of response to actual or impending tis-
sue damage that are outside immediate conscious awareness or voluntary con-

trol.”

Zu den méglichen Beobachtungsparametern gehéren paralinguistische AuBerungen,
Mimik, Gestik / Kérperbewegungen und Kérperhaltung sowie Veranderungen der Ubli-
chen taglichen Lebensgewohnheiten (Schlafrhythmus, soziale Interaktion etc.). Viele
Beobachtungsparameter kdnnen auf biologische Schutzmechanismen zurlickgefihrt
werden. Die Autoren weisen darauf hin, dass das Verhalten, insbesondere die Mimik,
starke affektive Anteile hat.

Nach Ansicht von Hadjistavropoulos & Craig (ebd.) wird die Art des Schmerzausdrucks
durch verschiedene automatische, motorische neuronale Programme bestimmt. Der
Einfluss automatischer Programme ist unterschiedlich stark ausgepragt. Wahrend die
Selbstauskunft relativ wenig von automatischen Programmen sondern stark von be-
wussten mentalen Prozessen beeinflusst wird, sind nichtverbale Schmerzverhaltens-

weisen starker reflexiv und automatisiert. Dennoch kénnen auch diese Ausdruckswei-
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sen willentlich beeinflusst werden (Vortauschen oder Unterdriicken z.B. eines be-
stimmten Gesichtsausdrucks). AuBerdem weisen die Autoren darauf hin, dass die
Selbstauskunft auf eine bewusste Wahrnehmung des Geschehens angewiesen ist, an-
ders als ehe automatisierte Verhaltensweisen. Sie sehen fiir die Selbstauskunft eine
gréBere Gefahr der Verzerrung durch beeinflussende interne oder externe Faktoren als

bei der Verhaltensbeobachtung.

Komponente C, ,Decoding” beinhaltet die Entschlisselung des Verhaltensausdrucks
durch eine weitere Person. Diese Komponente gehdrt untrennbar zu dem Modell, da die
Kommunikation von Schmerzen durch das betroffene Subjekt Gberhaupt nur dann voll-
standig ist und Sinn ergibt, wenn eine andere Person die damit verbundene Nachricht
aufnehmen kann. Der Erfolg der Entschlisselung hangt von der Klarheit der vermittel-
ten Information ab, wobei verbale Signale tendenziell leichter zu entschliisseln sind als
nonverbale Signale. Problematisch ist in diesem Zusammenhang, dass schmerztypi-
sche Verhaltensweisen gleichermaBen auch andere Ursachen als Schmerz haben kén-
nen. Eigenschaften des Beobachters oder der Beziehung zwischen Beobachter und

dem Subjekt kdnnen ebenfalls zu Verzerrungen beitragen.

Die Bedeutung des dargestellten Modells fir diese Studie liegt vor allem darin, dass
Selbstauskunft und Verhaltensbeobachtung innerhalb eines Modells der Schmerzkom-
munikation miteinander in Beziehung gesetzt werden, ohne dass eine Hierarchie beider
Ausdrucksformen gebildet wird. Wichtig ist auch, dass beide Ausdrucksformen kein
unmittelbares Abbild des erlebten Schmerzes darstellen, sondern beeinflussende Fak-
toren den Schmerzausdruck modifizieren kénnen. Bewusste und unbewusste Prozesse
sind an beiden Ausdrucksformen in unterschiedlichem MaB beteiligt. Zudem wird die
Rolle der den Schmerzausdruck wahrnehmenden Person beleuchtet, durch deren
zwangslaufige Subjektivitdt sowie durch Umgebungsfaktoren es ebenfalls zu Verzer-
rungen kommen kann. Instrumente zur Schmerzeinschatzung (vgl. Kapitel 1.3) sind
ebenfalls dem Bereich des Decoding zuzurechnen. Sie leiten die Entschlisselung des
Verhaltensausdrucks und dienen unter anderem dazu, den Interpretationsraum zu
verringern und somit die Intersubjektivitdt der Schmerzeinschatzung etwa durch

unterschiedliche Pflegepersonen zu reduzieren.
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Abbildung 1: The Communications Model of Pain. Aus: Hadjistavropoulos & Craig 2002: 555
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1.4.2 Ein konzeptuelles Modell fiir die Schmerzeinschédtzung bei Menschen mit

Demenz, die sich nicht mehr verbal mitteilen kénnen

Snow et al. (2004) fuhren einige Element des Modells von Hadjistavropoulos & Craig
(2002) in ihrer speziell auf Menschen mit Demenz bezogenen Adaptation weiter aus. So
differenzieren sie zwischen der ,Schmerzempfindung®, die durch Faktoren des nozizep-
tiven Reizes beeinflusst wird und der ,Schmerzwahrnehmung®, die durch personale
Faktoren der betroffenen Person bestimmt wird. Dabei geht es im Prinzip um die Inter-
pretation der Schmerzempfindung. Zu den die Schmerzwahrnehmung beeinflussenden
Faktoren zahlen die Autorinnen u.a. die emotionale Verfassung, kognitive Inhalte, das
Geschlecht oder auch kognitive Beeintrachtigungen. Sie unterscheiden nicht, welche
Faktoren sich in welcher Form auf die unterschiedlichen Schmerzdimensionen auswir-

ken.
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Abbildung 2: Pain Assessment Model. Aus: Snow et al. 2004: 810
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Die ,Verschlisselung“ der Schmerzen in einen Verhaltensausdruck nach Hajistavro-
poulos & Craig (2002) bezeichnen Snow et al. (ebd.) kurz als nach auBen gerichtete

39



Signale (,external signals®). Sie unterscheiden dabei neben verbalen und non — verba-
len (Verhaltens-) Signalen auch physiologische Signale. Bei Menschen mit Demenz und
einer Sprachbeeintrachtigung ist es aus Sicht von Snow et al. (2004) nicht mit hinrei-
chender Validitat méglich, die kognitive Komponente der Schmerzwahrnehmung zu er-

heben, da sie auf die Selbstauskunft angewiesen sei.

Im Modell schlieBt sich die Wahrnehmung der Signale des Betroffenen, deren Interpre-
tation und sowie die abschlieBende Schmerzeinschatzung an. Verschiedene Faktoren,
wie die Art und das Instrument der Datenerhebung, die Merkmale der einschatzenden
Person, das Vorwissen um den Betroffenen oder die Beziehung zwischen Betroffenem
und Beobachter beeinflussen die Interpretation der Beobachtungen und schlieBlich die
Schmerzeinschatzung. Snow. et al. (ebd.) stellen noch starker dar, wie beeinflussbar
durch unterschiedlichste Faktoren die Interpretation von Verhaltensausdriicken sein
kann. Der Einsatz eines standardisierten Instruments zum verhaltensbezogenen

Schmerzassessment konnte hier wieder steuernd und varianzreduzierend wirken.

Bedeutsam flr diese Studie ist die Adaptation der Arbeit von Hadjistavropoulos & Craig
(2002) fir die spezielle Situation der Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer
Demenz. Snow et al. (2004) berlcksichtigen insbesondere diverse beeinflussende
Faktoren starker und unterscheiden zwischen Schmerzempfindung und Schmerzwahr-
nehmung, wodurch der Einfluss demenzieller Erkrankungen klarer konzeptionell gefasst

werden kann.

Zusammenfassend ist zu konstatieren, dass zwei hinreichend fundierte theoretische /
konzeptionelle Ansatze bzw. Modelle zum Schmerzerleben und zur Schmerzkommuni-
kation bei verbal nicht-kommunikationsfahigen Menschen mit schwerer Demenz vorlie-
gen. Diese Ansatze kdnnen fir die weitere Forschung methodenleitend und zur Inter-
pretation von Befunden genutzt werden. Bisher ist dies bei der Instrumentenentwicklung
nicht in ausreichendem MaBe geschehen.
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2 Aufgabenstellung

Aus der im ersten Teil dieser Arbeit dargestellten Analyse zum Stand der Schmerzein-
schatzung bei Menschen mit schwerer Demenz lassen sich verschiedene Schlussfolge-

rungen ableiten. Sie bilden die Basis flr die Aufgabenstellung dieser Arbeit.

Demenzielle Erkrankungen stellen den bedeutendsten Krankheitsfaktor bei Bewohnern
deutscher Pflegeheime dar, weil eine groBe Anzahl davon betroffen ist. Die absolute
Anzahl an Betroffenen wird aufgrund der demographischen Alterung weiter ansteigen.
Gleichzeitig stellen Schmerzen ebenfalls eine wichtige gesundheitliche Beeintrachti-
gung alter Menschen dar. Es ist anzunehmen, dass das verursachte Leid erheblich ist.
Das gleichzeitige Auftreten von Schmerzen und einer schweren Demenz stellt die Ge-
sundheitsfachkrafte vor enorme Herausforderungen, da derzeit kaum wissenschaftlich
abgesicherten Instrumente und Verfahrensweisen in Deutschland verflgbar sind, die
sie beim Umgang mit diesen Phanomenen der Multimorbiditat unterstiitzen kdnnten.
Insbesondere fehlt es an Mdglichkeiten, Schmerzen bei schwer demenziell erkrankten
alten Menschen erkennen und einschatzen zu kénnen. In der Folge ist nicht nur die
pflegerische Versorgung, sondern vor allem auch die Schmerztherapie erschwert. Ei-
nerseits ist anzunehmen, dass aus Unkenntnis von Schmerzen, keine angemessene
Schmerztherapie verordnet wird, andererseits kann die Wirksamkeit einer Schmerzthe-
rapie nicht ausreichend bewertet werden. Somit wirkt sich der Mangel an verlasslichen
Methoden zur Schmerzerkennung und —einschatzung als klinisch bedeutsame pflegeri-
sche und medizinische Unterversorgung aus. Dies ist besonders problematisch, da die
betroffenen Patienten aufgrund der Krankheit nicht fir ihre eigenen Rechte eintreten
kénnen und eine der vulnerabelsten Patientengruppen in unserer Gesellschaft bilden.

Auch international ist die theoriegeleitete Auseinandersetzung mit dem Thema eher
unterentwickelt. GroBe Prasenz haben bisher eher pragmatische, empirisch orientierte
Arbeiten. In Deutschland fehlt es aber auch daran: Zu Beginn dieser Studie existierte in
Deutschland kein Instrument, das der Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwe-
rer Demenz dient. Die Arbeit einer Arbeitsgruppe der ,Deutschen Gesellschaft zum
Studium des Schmerzes® hat zwischenzeitlich zu ersten Validierungsansatzen eines
Instrumentes geflihrt, die aber noch Iangst nicht ausreichen. Weitere Anséatze und alter-
native Verfahren sind notwendig. Dabei sollte auf die umfangreichen Vorarbeiten und
Erkenntnisse aus dem Ausland aufgebaut werden. Eine vollstandige Neuentwicklung
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eines weiteren Instruments erscheint weder notwendig noch sinnvoll und entsprache

auch nicht den internationalen Expertenempfehlungen.

Das Setting mit dem gréBten Bedarf an solchen Instrumenten ist ohne Zweifel die stati-
onare Altenpflege, in der der Uberwiegende Teil der Betroffenen versorgt wird. Eine Va-
lidierungsstudie sollte sich also am Bedarf dieses Settings orientieren und mdéglichst
von Beginn an die Praxistauglichkeit des Verfahrens mit berlicksichtigen. Zudem sollte
jegliche Forschung in diesem Feld auch zur Weiterentwicklung des bisher erst in Ansat-
zen vorhandenen theoretischen Rahmens beitragen.

Die leitende Fragestellung dieser Studie lautet daher:

Wie muss ein auf Beobachtungen basierendes Einschétzungsinstrument gestal-
tet sein, das es ermdglicht, zu erkennen, ob ein Bewohner eines Pflegeheims,
der sich aufgrund einer fortgeschrittenen Demenz nicht mehr sprachlich duBern

kann, Schmerzen hat?

2.1 Zielsetzung

Ziele der Arbeit sind entsprechend der Aufgabenstellung:

1. Auswahl eines aus dem Ausland stammenden Beobachtungsinstruments zur
Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz, auf Grundlage einer

systematischen Review.
2. Ubersetzung des Instruments ins Deutsche, ggf. Anpassung und Pretest.
3. Prufung der Reliabilitédt des deutschen Instruments.
4. Prifung der Validitat des deutschen Instruments.

Das Instrument soll der Anwendung durch Pflegefachkrafte (Altenpflegerinnen; Ge-
sundheits- und Krankenpflegerinnen) in stationdren Altenpflegeeinrichtungen dienen
und die zuverlassige Unterscheidung zwischen Patienten mit und ohne Schmerzen er-
lauben. Die Anwendung des Instruments soll eine Verlaufsbeurteilung ermdglichen, so
dass eine Einschatzung der Verbesserung und / oder Verschlechterung der Schmerz-
symptomatik eines Patienten moglich wird. Es soll sowohl fir die Basiseinschatzung als
auch far die tagliche Verlaufseinschatzung des Schmerzes geeignet sein. Darlber hi-
naus soll es auch als Hilfsmittel fur die weitere Forschung zu Schmerzen bei alten Men-

schen mit Demenz geeignet sein.
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Nicht zuletzt soll das Instrument zur verbesserten und effizienteren Zusammenarbeit
zwischen stationdren Pflegeinrichtungen und den behandelnden Arzten beitragen.
Durch die Verwendung eines standardisierten Instruments zur Schmerzeinschatzung
kénnen verlassliche Aussagen Uber die Schmerzen des Patienten an den jeweils be-
handelnden Arzt weitergegeben werden, so dass dieser Uber eine zuverlassigere
Grundlage fir die Schmerztherapie verflgt. Eher wenig strukturierte Einschatzungen

der Pflegenden, wie sie heute Ublich sind, sind dazu nicht ausreichend geeignet.

Ubergreifendes Ziel der Arbeit ist es, einen Beitrag zur Verbesserung des Schmerz-
managements bei einer besonders vulnerablen und gleichzeitig wachsenden Bevdl-
kerungsgruppe zu leisten, fur die bisher keine ausreichenden Versorgungskonzepte
vorhanden sind. Als zusétzliches Ergebnis dieser Arbeit wird ein Beitrag zu Theoriebil-

dung erwartet.
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3 Methode

Die Bearbeitung der Fragestellung dieser Arbeit erfolgt mittels quantitativer Methoden,
die eine Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse erlauben sollen. Es erfolgt eine Orientie-
rung am aktuellen Stand der internationalen Methodendiskussion, mit dem Ziel, még-
lichst belastbare Ergebnisse vorzulegen, die fir die deutsche Versorgungspraxis nutz-
bar und gleichzeitig international anschlussfahig sind. Es wird bereits bei der Metho-
denauswahl besonderer Wert auf den Schutz der vulnerablen Studienteilnehmer gelegt.

Folgende Methoden werden im Einzelnen gewabhli:

3.1 Auswahl eines Instruments

Im ersten Schritt wird eine Literatur- und Internetrecherche durchgefiihrt, um Beobach-
tungsinstrumente fir die Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz zu
identifizieren. Dazu werden die Datenbanken MedLine, CINAHL Psyndex, PsychLit so-
wie Carelit genutzt, ergdnzt um eine Internetrecherche mittels der Suchmaschine
Google. Als Suchbegriffe genutzt werden Schmerz, Schmerzeinschatzung, Demenz
bzw. pain, assessment und dementia. Es werden Ergebnisse in den Sprachen Deutsch,
Englisch, Franzdsisch sowie Niederlandisch ausgewertet. Eine vergleichende Ubersicht

der identifizierten Instrumente wird erarbeitet.

Das zu Ubersetzende Instrument wird auf Grundlage folgender Kriterien ausgewahlt
e Auf wissenschaftlicher Grundlage erarbeitet
e Nachgewiesene Giite (Validitat, Reliabilitat)

e Berlcksichtigung der bekannten verhaltensbezogenen Schmerzmerkmale nach
AGS (2002)

e Praxistauglichkeit.

Falls bereits deutsche Fassungen von Instrumenten vorliegen und in Gebrauch sind,

sollen diese besonders bertcksichtigt werden.
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3.2 Ubersetzung und Pretest

An die Auswahl eines geeigneten Instruments schlieBt sich im nachsten Schritt die
Ubersetzung aus der Ursprungssprache ins Deutsche an. Um die Giite des Instruments
auch in der Zielsprache, im Deutschen, zu bewahren, wird das nachfolgend beschrie-

bene systematische Vorgehen gewahilt.

Tabelle 7: Glossar Ubersetzung

Folgende Begrifflichkeiten werden im Zusammenhang mit der Ubersetzung wissen-
schaftlicher Instrumente gebraucht:

Ausgangssprache oder Ausgangsversion: bezieht sich auf die urspringliche Fas-

sung und Sprache des Instruments (McDermott & Palchanes 1994, Tackenberg 2000)

Zielsprache oder Zielversion: bezieht sich auf die Sprache, in die die Ubersetzung
vorgenommen wird (McDermott & Palchanes 1994, Tackenberg 2000)

Vorwirtsiibersetzung: Die Ubersetzung aus der Ausgangssprache in die Zielsprache
(Tackenberg 2000)

Riickwirtsiibersetzung: bezeichnet die Ubersetzung aus der Zielsprache zuriick in die
Ausgangssprache (McDermott & Palchanes 1994, Tackenberg 2000).

3.2.1 Ubersetzungstheorie

Das Ziel der Ubersetzung wissenschaftlicher Instrumente besteht darin, Aquivalenz
zwischen Ausgangsversion und Zielversion herzustellen (Brislin 1970, Chang, Chau, &
Holyrod, 1999; Hilton & Skrutowski, 2002). Dies dient dazu, die Validitat und Reliabilitat
des Instruments in Ausgangs- und Zielsprache sicherzustellen.

Der Begriff der Aquivalenz wird von unterschiedlichen Autoren abweichend definiert und
operationalisiert. Jones et al. (2001) unterscheiden zwischen zwei Arten der Aquivalenz:

e ,Cultural Equivalence® bezieht sich auf die gleiche Bedeutung und Relevanz

des untersuchten Konstrukts in zwei oder mehr Kulturen.

e _Functional Equivalence® beschreibt den Grad zu dem ein Konzept in zwei oder
mehr Kulturen gleiche Reaktionen oder Zuschreibungen erfédhrt (wéhrend bei-
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spielsweise ,Familie” in den meisten Kulturen in &hnlicher Form bekannt ist, trifft

dies auf ,Adoleszenz” nicht unbedingt zu).

Tackenberg (2000) benutzt den Begriff der ,Ubereinstimmung” anstelle des Begriffs der

,Aquivalenz“ und unterscheidet

Semantische Ubereinstimmung: Sie bezieht sich auf die Ubereinstimmung des

Bedeutungsinhaltes von Begriffen in der Ausgangs- und Zielversion

Idiomatische Ubereinstimmung: Sie bezieht sich auf die Ubereinstimmung des
Bedeutungsinhaltes von  Redewendungen oder umgangssprachlichen
Ausdriicken. Bei der Ubersetzung muss oft eine Ersetzung durch andere

Ausdrucksformen oder Ergadnzungen vorgenommen werden.

Weitere Arten der transkulturellen Aquivalenz benennen Flaherty et al. (1988):

,2content equivalence“: Der Inhalt jedes Items ist in zwei oder mehr Kulturen

relevant

.Semantic equivalence“: Der Inhalt eines jeden Items wird in allen Versionen

gleich verstanden

,1echnical equivalence“: Die Methode der Datensammlung (schriftlich, Befra-

gung etc.) ist in allen Versionen vergleichbar

,Criterion equivalence“: Die Interpretation der Ergebnisse ist in jeder Kultur
gleich hinsichtlich des Zusammenhangs mit externen Kriterien und Normen far

dasselbe Phanomen (concurrent validity / predictive validity).

,conceptual equivalence: Das Instrument misst in jeder Kultur dasselbe

theoretische Konstrukt.

Betrachtet man die unterschiedlichen Operationalisierungen des Begriffs Aquivalenz, so

zeigt sich, dass Flaherty et al. (1988) die umfassendste Beschreibung bieten. Trotz

kleinerer Inkongruenzen bei den Definitionen lasst sich konstatieren, dass cultural equi-

valence (Jones et al. 2001) in etwa mit conceptual equivalence (Flaherty et al. 1988)

gleichzusetzen ist, functional equivalence (Jones et al. 2001) entspricht content equi-

valence (Flaherty et al. 1988) und semantische und idiomatische Ubereinstimmung

(Tackenberg 2000) sind Unterkriterien der semantic equivalence nach Flaherty (1988).
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Die Begrifflichkeiten der anderen Autoren gehen also in der Definition von Flaherty et al.

(1988) auf, so dass es sinnvoll erscheint, dessen Begriffsystem zu verwenden.

Neben dem Hauptziel der Aquivalenz, nennen Capitulo et al. (2001) die Lesbarkeit der
Zielversion als weiteres Ziel. Erganzt werden kdnnte in diesem Zusammenhang noch
die Notwendigkeit, die Zielversion benutzerfreundlich zu gestalten und entsprechend

der Zielgruppe aufzubereiten, etwa hinsichtlich SchriftgréBe, Kontrast u.a.

Yu, Lee & Woo (2004) empfehlen zusammenfassend, die Intention der Ausgangsver-
sion so in die Zielversion zu transportieren, dass sie kulturell verstandlich ist, méglichst
klare und der Zielpopulation vertraute Sprache zu verwenden und die die urspriingliche
linguistische Struktur und wértliche Bedeutung nur dann beizubehalten, wenn die ersten
beiden Bedingungen erflillt sind. Sie schreiben weiter: ,Experts have increasingly put
more emphasis on ‘instrument adaptation’ rather than ‘instrument translation™ (ebd.:
316 f.).

Wie die Aquivalenz von Ausgangs- und Zielversion erreicht und ausgestaltet wird, hangt
stark vom beabsichtigten Einsatz und Gebrauch des Instruments ab (Jones et al. 2001).
In der zur Methode der Ubersetzung verdffentlichten Literatur wird in der Regel Bezug
auf trans- oder interkulturelle Forschung genommen. In diesem Kontext werden fol-

gende Einsatzbereiche Ubersetzter Instrumente unterschieden:
1. Operationale Verwendung

Die operationale Verwendung bezieht sich hauptsachlich auf die im Instrument
enthaltenen Kriterien (criterion-referenced meaning [Jones & Kay 1992]). Diese
werden mit groBer Loyalitat zur Ausgangssprache Ubersetzt. Veranderungen sind
nicht zulassig, weder in der Ausgangsversion noch in der Zielversion. Dadurch
kann die Zielversion auf Probanden befremdlich oder exotisch wirken (Jones et
al. 2001).

Die operationale Verwendung zielt darauf, Unterschiede zwischen Kulturen oder
kulturellen Gruppen aufzudecken. Der ,kulturelle Raum®“ (Tackenberg 2000: 7)
der Ausgangsversion erfillt dabei die Funktion des Kriteriums mit dem der kultu-
relle Raum der Zielversion verglichen wird. So lassen sich universale und kultur-
libergreifende Konzepte und Konstrukte untersuchen. Diese Art der Ubersetzung

wird als asymmetrisch bezeichnet.

2. Komparative Verwendung
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Die komparative Verwendung bezieht sich hauptsachlich auf die dem Instrument
zu Grunde liegenden Konstrukte (construct-referenced meaning [Jones & Kay
1992]). Ziel ist es, dass beide Versionen sich auf das gleiche Konstrukt (bzw. die
gleichen Konstrukte) beziehen und im jeweiligen kulturellen Kontext verstandlich
und gebr&uchlich sind. Die ltems sollen in beiden Kulturen vertraut sein. Dazu ist
es teilweise erforderlich, sprachliche Anpassungen, sowohl in der Ziel- wie auch
in der Ausgangssprache, vorzunehmen. Diese Art der Ubersetzung wird als
symmetrisch bezeichnet.

Probleme ergeben sich bei symmetrischen Ubersetzungen, wenn die Ausgangs-
version bereits gut eingeflihrt ist und nachgewiesene gute psychometrische Ei-
genschaften aufweist, die der Forscher nicht gefahrden méchte (Chapman &
Carter nach Jones & Kay 1992). Die Erhéhung der Validitat erfolgt unter Um-
stdnden zu Lasten der Reliabilitdt, wenn bestimmte ltems in der Ausgangsver-
sion verandert werden missen (Jones et al. 1992).

Auch wenn Instrumente nicht explizit fir kulturvergleichende Studien herangezogen
werden, treffen die gemachten Aussagen dennoch zu. So werden wissenschaftliche
Veréffentlichungen im internationalen Kontext rezipiert und gemeinsam mit Verdéffentli-
chungen aus anderen Landern bzw. Kulturen analysiert, die sich der gleichen Instru-
mente bedienen. Ist die Aquivalenz der eingesetzten Instrumente nicht sichergestellt,
kénnen fehlerhafte Schlussfolgerungen resultieren, die im Falle der Gesundheitsversor-
gung im schlimmsten Fall negative Auswirkungen auf die Versorgung einzelner Patien-
ten haben kdnnen. Die Sicherstellung der Aquivalenz erméglicht auch, auf vorangegan-
gene Forschungsergebnisse aus anderen Landern / Kulturen aufzubauen und so schon

vorhandenes Wissen fortzuentwickeln.

3.2.2 Uberlegungen zum Vorgehen

Die Ubersetzung eines quantitativen Instruments aus einer Sprache in die andere ist mit
zahlreichen Fallstricken verbunden, die die Giite des Ubersetzen Instruments gefahrden
und Forschungsergebnisse in Frage stellen kénnen. So weisen McDermott & Palchanes
(1994) darauf hin, dass bei rein ,akademischer* Ubersetzung nicht davon ausgegangen
werden kann, dass die Zielpersonen wirklich verstehen, was gemeint ist. Idiome, Um-
gangssprache und spezielle Ausdrucksweisen in einer Sprache, kénnen in einer ande-

ren zu sinnentstellenden Verzerrungen filhren. Bestimmte Ubersetzungsfehler sind zu-
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dem schwierig zu entdecken, so dass fehlerhafte Forschungsergebnisse die Folge sein
kénnen (Hilton et al. 2002). Capitulo et al. (2001) identifizieren folgende Fehlerarten:

1. Erganzung von Worten oder Phrasen, die im Original nicht vorkommen

2. Auslassung von Worten oder Phrasen, die im Original vorkommen

3. Veranderung von Worten oder Phrase, so dass sich eine veranderte Bedeutung
ergibt

4. Verwendung von fehlerhafter Grammatik und Syntax mit nachteiligen Folgen fir

die Bedeutung und Klarheit.

Maneesriwongul & Dixon (2004) machen die groBe Varianz an Vorgehensweisen im
Umgang mit diesen Gefahrdungen der Ubersetzungsqualitat deutlich. Sie unterscheiden

in ihrer Ubersichtsarbeit folgende Verfahrensweisen:
1. Nur Vorwartslibersetzung
2. Nur Vorwartstbersetzung und Test
3. Rickwartslibersetzung
4. Ruckwartstibersetzung mit vorherigem monolingualen Test der Zielversion
5. Ruckwartsibersetzung mit bilingualem Test
6. Rickwartsiibersetzung mit mono- und bilingualem Test

Die Anzahl der beteiligten Ubersetzer variiert von einer Einzelperson bis zu einem

Team aus mehreren Personen pro Ubersetzungsrichtung.

Unter den angeflihrten Vorgehensweisen erweist sich insbesondere die einfache Vor-
wartslibersetzungen als problematisch, weil sie auf den Kenntnissen und Fahigkeiten
nur einer Person beruht. Reliabilitdt und Validitat der Zielversion sind dabei nicht aus-
reichend abgesichert (Hilton et al. 2002).

Um diesem Problem zu begegnen, wird empfohlen, Ubersetzungen entweder von min-
destens zwei Personen unabhangig voneinander durchfliihren zu lassen oder ein Team
mit der Ubersetzung zu betrauen. Bei zwei oder mehr unabhangigen Ubersetzern muss
in jedem Fall nach Abschluss der eigentlichen Ubersetzung eine Konsensfindung erfol-
gen (Jones et al. 2001, Tackenberg 2000). Wenn mehrere Personen an einer Uberset-
zung beteiligt sind, vermindert sich die Wahrscheinlichkeit, dass Ubersetzungsfehler

unentdeckt bleiben.
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Ein weiterer Schritt zur Fehlerminimierung ist die Durchflihrung einer Ricklbersetzung
aus der Zielsprache in die Ausgangssprache und die anschlieBende Priifung der Uber-
einstimmung zwischen Ausgangsversion und rucklbersetzter Zielversion. Aber auch
durch dieses Vorgehen lassen sich nicht zwangslaufig immer alle Fehler in der Uber-
setzung oder problematischen Formulierungen bzw. Items aufdecken. Ein guter bilingu-
aler Ubersetzer gleicht unter Umstanden Fehler in der Vorwartsiibersetzung im Zuge
der Rackubersetzung aus, weil er Rickschlisse auf die Ausgangsversion ziehen kann.
Denkbar ist auch, dass sowohl Vorwarts- als auch Rickwartsibersetzer die gleichen
Fehler in inverser Art und Weise machen. Zudem bedeutet ein gemeinsames Verstand-
nis der beiden Ubersetzer, z.B. aufgrund vergleichbarer kultureller Pragungen, nicht
gleichzeitig, dass auch die Zielpopulation die Formulierungen der Ubersetzung versteht
(vgl. Hilton et al. 2002, Jones et al. 1992, 2001, Tackenberg 2000).

Die Uberprifung der Ubereinstimmung zwischen Ausgangsversion und Zielversion er-
folgt durch eine weitere bilinguale Person, unabhéngig von den Ubersetzern. Die Ein-
schatzung der Ubereinstimmung kann dabei unstrukturiert oder mittels eines struktu-
rierten Verfahrens erfolgen. Sperber (2004) hat zum strukturierten Vergleich der Fas-
sungen ein Verfahren entwickelt, das den vielschichtigen Anforderungen an eine Uber-
setzung dahingehend Rechnung zu tragen versucht, indem es zwischen der ,Vergleich-

barkeit der Sprache” und der ,Ubereinstimmung der Bedeutung*® differenziert.

Auch nach sorgféltig erfolgter Ubersetzung, ist eine erneute Priifung von Reliabilitat,
Validitat, Sensitivitdt und Spezifitat flr die Zielpopulation in jedem Fall erforderlich (Ca-
pitulo et al. 2001), auch wenn gréBte Sorgfalt auf die Anfertigung der Ubersetzung ver-

wandt wurde.

Zur Qualifikation der Ubersetzer und der evaluierenden Experten schreiben Hilton &
Skrutkowski. (2002: 3): ,Experts and interpreters should include professional interpre-
ters, lay people who are monolingual and representatives of the population under study,
people who are bilingual with the source language as their first language, and people
who are bilingual with the target language as their first language”. Tackenberg (2000)
und Capitulo et al. (2001) empfehlen, dass Vorwarts- und Rlckwartsibersetzung je-
weils in die Muttersprache des Ubersetzers erfolgen sollten. Zur Sicherung der Qualitat
der Ubersetzung fordern verschiedene Autoren, dass das Vorgehen schriftlich formal

festgelegt und transparent gemacht wird (Capitulo et al. 2001).
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Vor dem Hintergrund der angeflihrten Anforderungen und Probleme, empfiehlt Tacken-

berg (2000) ein vor allem auf den Arbeiten von Brislin (1970,1986) basierendes Vorge-

hen, das auch bereits in Deutschland (Karl & Panfil 2004) sowie in vergleichbarer Form

andernorts (Sperberg 2004, Yu et al. 2004) erfolgreich angewandt wurde und mit Ab-

wandlungen auch von anderen Autoren vertreten wird (Hilton et al. 2002). Es beinhaltet

folgende Schritte, unabhéangig davon, ob ein symmetrische oder ein asymmetrischer

Ansatz verfolgt wird:

1.

6.

Ubersetzung von der Ausgangssprache in die Zielsprache durch zwei unabhan-
gige Ubersetzer oder ein Team. Die Ubersetzer sollten dabei die Zielsprache als
Muttersprache sprechen und mit den Konstrukten des Instruments vertraut ge-

macht werden.
Herstellung einer Konsensversion durch die beteiligten Ubersetzer

Ruckiibersetzung in die Ausgangssprache durch zwei unabhangige Ubersetzer
die die Zielsprache als Muttersprache sprechen. Die Rlckibersetzer sollten die
Ubersetzung ,blind“ vornehmen, d.h. ohne Wissen um die zugrunde liegenden
Konstrukte, damit sie mégliche Ungenauigkeiten oder Fehler in der Zielversion

nicht aufgrund dieses Wissens ausgleichen kénnen.
Herstellung einer Konsensversion durch beide Ubersetzer

Begutachtung, ob die Ausgangsversion sowie die RucklUbersetzung der Zielver-
sion aquivalent sind durch eine Gruppe von Gutachtern, ggf. Qualitatsrating (vgl.
Sperber 2004). Dabei sollen auch die Instruktionen zum Instrument, Skalierun-
gen etc. gepruft werden. Eine multidisziplindre Zusammensetzung der Gutach-

tergruppe wird empfohlen.

Pretest auf Verstandlichkeit, Praktikabilitat etc.

Tackenberg (2000) verdeutlicht das von ihm vorgeschlagene Verfahren wie in
Abbildung 3 dargestellt.

51



Abbildung 3: Ablauf der Ubersetzung wissenschaftlicher Instrumente. Aus: Tackenberg 2000
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3.2.3 Zielsetzung, Vorgehen und Pretest im Rahmen der Ubersetzung

Ziel der Ubersetzung ist die Herstellung von Aquivalenz zwischen Ausgangsversion und
Zielversion des Einschatzungsinstruments mittels eines asymmetrischen Uberset-
zungsansatzes, unter Berlcksichtigung von Lesbarkeit und Nutzerfreundlichkeit der
Zielversion. Kultureller Verstandlichkeit sowie klarer und der Zielpopulation vertraute
Sprache werden Vorrang vor der Beibehaltung von linguistischer Struktur und wértlicher
Bedeutung eingeraumt (vgl. Yu et al. 2004). Zugrunde gelegt wird dabei der differen-
zierte Aquivalenzbegriff nach Flaherty et al. (1988).

Flr einen operationalen Ansatz spricht, dass keine Veranderung der Ausgangsversion
erwlnscht und méglich ist, da damit neuerliche Untersuchungen der Reliabilitdt und
Validitat der Ausgangsversion notwendig wiirden. Mit der asymmetrischen Ubersetzung
wird es moglich, genau zu bestimmen, ob die Ausgangsversion des Instruments auch
bei deutschen Betroffenen anwendbar ist. Mit der Instrumentenlibersetzung im Ge-
sundheitsbereich befasste Vorgangeruntersuchungen haben ebenfalls einen asymme-
trischen Ubersetzungsansatz gewahlt (Karl & Panfil 2004).

Es ist davon auszugehen, dass alle im ausgewéhlten Instrument enthaltenen Kon-
strukte auch in Deutschland eine Entsprechung haben, da es sich sowohl bei Schmerz
als auch bei nonverbalen SchmerzauBerungen um universale Phanomene handelt.
Dies gilt insbesondere dann, wenn, wie im Fall einer schweren Demenz, kulturell er-

lernte Verhaltensweisen an Bedeutung flr das Ausdrucksverhalten des Betroffenen
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verlieren. Alle in Frage kommenden Instrumente stammen zudem aus westlich geprag-
ten Landern, mit denen aus deutscher Sicht groBe Gemeinsamkeiten bestehen. Es ist
somit zu erwarten, dass die Einhaltung von Content, Criterion und Conceptual Equiva-
lence keine bedeutenden Probleme bereiten wird. Da die Methode der Datengewinnung
zwischen Ausgangs- und Zielversion unverandert bleiben soll, ist von Technical Equi-
valence auszugehen. Semantic Equivalence ist durch die Ubersetzung sicherzustellen.

Die Ubersetzung folgt dem von Tackenberg (2004) empfohlenen Vorgehen. Insgesamt
werden also Vorwarts- und Ruckwartsibersetzungen durch jeweils zwei unabhangige
Ubersetzer durchgefiihrt. Zum Abschluss des jeweiligen Ubersetzungsschrittes erfolgt
eine Konsensbildung der beiden Ubersetzer. Die anschlieBende Uberpriifung der Aqui-
valenz von Ausgangsversion und rickibersetzter Zielversion erfolgt durch eine weitere
bilinguale Person unter Verwendung des von Sperber (2004) entwickelten Instruments.
Ein Pretest schlieBt sich an, bei dem Pflegefachkrafte aus der stationaren Altenpflege,
dem Einsatzgebiet des Instruments, die Praxistauglichkeit des Instruments und der

darin enthaltenen Formulierungen beurteilen.

Als Ubersetzer werden Personen mit einer gesundheitsbezogenen Ausbildung oder ei-
nem gesundheitsbezogenem Studium eingesetzt die auBerdem Erfahrungen aus einer
Berufstatigkeit im Gesundheitswesen haben. Die Ubersetzung erfolgt jeweils in die
Muttersprache der Ubersetzer. Fiir die Ubersetzer werden schriftliche Anweisungen
erstellt, die im Fall der Ubersetzung von der Ausgangssprache in die Zielsprache auch
Angaben zum Hintergrund des Instruments beinhalten. Alle Ubersetzungsschritte

werden dokumentiert.

An die Ubersetzung schlieBt sich ein Pretest in einem Altenpflegeheim an. Dabei soll
geprift werden, ob die Formulierungen des Instruments verstandlich sind und das In-
strument praxistauglich gestaltet ist. Das Instrument wird dazu den beteiligten Pflege-
fachkraften vorgestellt und erklart, etwa innerhalb einer Teamsitzung. Fragen werden
gemeinsam besprochen. Die Pflegenden werden dann gebeten, den Bogen flr einige
Wochen im Alltag zu testen. AnschlieBend findet eine offen gehaltene Auswertung der
Erfahrungen statt, wieder innerhalb einer Teamsitzung. Der Studienleiter fragt dabei
gezielt nach, ob Unklarheiten oder Probleme aufgetreten sind und wie lange die An-
wendung des Bogens jeweils gedauert hat.
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3.3 Reliabilitatspriafung

Die Reliabilitdt oder Zuverlassigkeit gehért zu den aus der Testtheorie abgeleiteten
Gutekriterien eines Testverfahrens. Sie gibt den ,,Grad der Messgenauigkeit (Prazision)
eines Instrumentes an® (Bortz & Déring 2006: 196). Je gréBer die Reliabilitat, desto ge-

nauer erfasst ein Test also ein bestimmtes Merkmal.

3.3.1 Interraterreliabilitat

Die Interraterreliablitat gibt an, in wie weit unterschiedliche Personen bei der Anwen-
dung eines Tests bei denselben Subjekten zu denselben Ergebnissen kommen. Auf das
zu testende Instrument bezogen betrifft dies also die Ubereinstimung, die zwei oder
mehr Pflegefachpersonen erzielen, wenn sie getrennt voneinander das Instrument bei
einem Bewohner in derselben Situation anwenden. Die Interraterreliabilitat wird als Kor-
relationskoeffizient, z.B. Pearson's r, angegeben (LoBiondo - Wood, Haber 1996). Bortz
& Déring sprechen statt von Interraterreliabilitat von der ,Objektivitat” eines Tests (Bortz
& Déring 2006: 195).

Im Rahmen der Studie wird die Interrater - Reliabilitdt erhoben, indem zusatzlich zur
Bezugspflegeperson eine oder mehrere weitere Pflegefachpersonen gebeten werden,
das Instrument parallel auszufillen. Auch bei den zusatzlichen Pflegenden muss es
sich um Pflegefachpersonen handeln, die mit dem Betroffenen vertraut sind. Sie mis-
sen jedoch nicht unbedingt selbst in die auszufiihrende Pflegehandlung involviert, na-

tarlich aber anwesend sein.

3.3.2 Test — Retestreliablitat (Stabilitat)

Die Test — Retestreliabilitét gibt an, in wie weit ein Test auch bei mehrmaliger Anwen-
dung immer dieselben Ergebnisse liefert, also stabil bleibt. Sie wird in der Regel ermit-
telt, indem dieselben Personen denselben Test mit gewissem zeitlichen Abstand ein
zweites Mal durchfiihren und anschlieBend die Korrelation dieser beiden Durchlaufe
berechnet wird (Bortz & Déring 2006).

Problematisch bei diesem Vorgehen ist, dass bei zu geringem zeitlichen Abstand erin-
nert wird, wie der Test im ersten Durchlauf beantwortet wurde, so dass kein realisti-
scher Wert fur die Korrelation ermittelt wird. Die Ermittlung der Test — Retestreliabilitat

ist ebenfalls nicht sinnvoll, wenn instabile Merkmale erfasst werden, weil eine mdgli-
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cherweise ermittelte geringe Korrelation vor allem die Instabilitdt des erfassten Merk-
males, nicht des Testverfahren, wiedergibt (Bortz & Déring: 197).

Fir diese Studie muss daher auf Ermittlung der Test — Retestreliabilitat verzichtet wer-
den: Bei der unmittelbaren Wiederholung des zu untersuchenden Einschatzungsverfah-
rens ist mit Sicherheit damit zu rechnen, dass die Pflegenden sich an ihre vorherigen
Antworten erinnern. Wird das Verfahren jedoch Stunden oder Tage spater angewandt,
kann nicht mit hinreichender Sicherheit davon ausgegangen werden, dass der Schmerz
des Patienten unverandert ist.

3.3.3 Interne Konsistenz

Die Bestimmung der internen Konsistenz dient der Prifung, in wie weit der Test tat-
sachlich ein Konstrukt misst, in sich also konsistent ist. Errechnet wird in diesem Sinne
die ,wahre® Varianz eines Tests. Die Interne Konsistenz wird Ublicherweise durch Er-
mittlung des Alphacoeffizienten (,Cronbachs Alpha“) auf Basis der ermittelten Tester-
gebnisse Uberprift (Bortz & Déring 2006: 198). Eine entsprechende Berechung wird far
diese Studie vorgesehen.

3.4 Validitatsprifung

Die Validitat gibt an, in wie weit ein Test tatsachlich das Konstrukt misst, das er messen
soll. Sie qilt als das wichtigste Test — Gutekriterium (vgl. Bortz & Déring 2006).

Da bei der Ubernahme eines im Ausland entwickelten, erprobten und im Einsatz befind-
lichen Instruments davon auszugehen ist, dass Augenscheinvaliditat (Face Validity) ge-
geben ist, wird auf eine weitere Testung dieses Merkmals verzichtet.

Aufgrund der Komplexitat des Zielkonstruktes Schmerz bzw. Schmerzverhalten, das im
Mittelpunkt dieser Arbeit steht, wird die Prifung des Konstruktvaliditat des zu prifenden

Instruments in den Mittelpunkt der Arbeit gestellt.
Bortz & Déring (2006: 201) schreiben zur Konstruktvaliditat:

»Ein Test ist konstruktvalide, wenn aus dem zu messenden Zielkonstrukt Hypo-
thesen ableitbar sind, die anhand der Testwerte bestétigt werden kénnen. Anstatt
ein einzige manifestes AuBenkriterium zu benennen, formuliert man ein Netz von
Hypothesen (ber das Konstrukt und seine Relationen zu anderen latenten und

manifesten Variablen. [...] Der Umstand, dass Testwerte so ausfallen, wie es die
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aus Theorie und Empirie abgleiteten Hypothesen vorgeben, kann als Indiz fiir die
Konstruktvaliditédt des Tests gewertet werden.*

Schmerz kann (auch bei Vorliegen einer Selbstauskunft) nicht direkt gemessen oder
beobachtet werden, wie die Modelle von Hadjistavropoulos & Craig (2002) sowie Snow
et al (2004) verdeutlichen. Stattdessen mulssen, wie dargestellt, Rickschlisse auf der
Grundlage indirekter Erhebungen oder Messungen gezogen werden. In diesem Sinne
ist Schmerz als Konstrukt vergleichbar mit psychologischen Konstrukten wie Depres-
sion oder Intelligenz (vgl. Jensen & Karoly 2001). Beim Schmerz handelt es sich also
um eine so genannte ,latente” Variable (vgl. Backhaus et al. 2006: 338). Der Ansatz der
Konstruktvalidierung ist also besonders angemessen. Er wird daher im Rahmen dieser
Studie verfolgt, indem zum Beispiel schmerzverursachende Erkrankungen, herausfor-
dernde Verhaltensweisen oder die schmerzbezogene Mimik erfasst und analysiert wer-
den (vgl. Kapitel 3.4.2, 3.4.3 und 3.5).

3.4.1 Exkurs: Validierung diagnostischer Tests

Bei Instrumenten zur Schmerzeinschéatzung bei Menschen mit schwerer Demenz han-
delt es sich im weiteren Sinn um diagnostische Tests oder Verfahren, an die vergleich-
bare Anforderungen gestellt werden sollten, wie an andere diagnostische Tests oder
Verfahren. Die Qualitat von diagnostischen Tests ist vor allem danach zu beurteilen, ob
sie zuverlassig zwischen einer vorhandenen oder nicht vorhandenen Erkrankung unter-
scheiden kénnen. Ausgedrlckt wird dies durch die Sensitivitdt und Spezifitat. Sensitivi-
tat meint die Wahrscheinlichkeit eines positiven Testresultates, wenn die zu diagnosti-
zierende Erkrankung tatsachlich vorhanden ist. Die Spezifitdt gibt die Wahrscheinlich-
keit eine negativen Testresultates an, wenn die Erkrankung nicht vorliegt (vgl. Knottne-
rus & van Weel 2002). Ublicherweise werden Sensitivitdt und Spezifitdt bestimmt, in-
dem die Ergebnisse eines diagnostischen Tests mit einem ,Goldstandard“ verglichen
werden (Kriteriumsvaliditéat, vgl. Bortz & Déring 2006). Allerdings sind haufig keine
Goldstandards verfligbar (vgl. Knottnerus & van Weel 2002.), so dass dieser Ansatz
nicht maéglich ist und Spezifitat und Sensitivitat im engeren Sinne nicht bestimmt werden
kénnen. Dies gilt auch fir das im Rahmen dieser Studie zu untersuchende Beobach-
tungsinstrument. Daher wird der zuvor beschriebene Ansatz der Konstruktvalidierung

gewahlt.
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Eine Voraussetzung zur Bestimmung von Spezifitdt und Sensitivitdt und anderen Ma-
Ben der diagnostischen Gute ist das Vorliegen klarer Trennwerte zwischen einem posi-
tiven und einem negativen Testresultat. Fiir die Fragstellung dieser Studie misste ein
Beobachtungsinstrument also klar zwischen vorhandenem Schmerz und keinem
Schmerz unterscheiden kdnnen, anhand eines fir die jeweilige Skala definierten
Trennwertes. Die vorhandenen Skalen besitzen jedoch einen solchen Cut — Off — Wert
nicht. Vor der Etablierung solcher Werte wird zudem deutlich gewarnt, vor allem des-
halb, weil das beobachtbare Schmerzverhalten (eher affektiv gepragt) nicht mit der
Schmerzstarke (sensorische Schmerzkomponente) gleichgesetzt werden kann (vgl.
Kap. 1.3). Mit dem gewéhlten Untersuchungsdesign wird es jedoch mdéglich sein,
gerichtete Zusammenhange zwischen schmerzbezogenen Konstrukten und den Test-
ergebnissen zu bestimmen. Damit erfolgt im Rahmen des Mdéglichen eine Ann&herung

an die Testvaliditat.

Insgesamt ist klar, dass diese Studie allein keine abschlieBende Aussage zur Giite des
zu prifenden diagnostischen Instruments liefern wird. Wie bei allen diagnostischen
Verfahrensweisen sind zur Sicherung der Giite verschiedene, aufeinander aufbauende
Ansatze notwendig, die dann zu einer Gesamtaussage zusammengefigt werden kén-

nen (vgl. Knottnerus et al. 2002).

3.4.2 Konzeptuelles Modell fiir diese Studie

Beide in Kapitel 1.4 dargestellten Modelle erganzen sich widerspruchsfrei, sind in sich
logisch und berticksichtigen den aktuellen Stand von Wissen und Forschung. Sie sind
dazu geeignet, als erklarender Rahmen firr die Befassung mit dem Schmerzausdruck
sowie der Schmerzerfassung bei Menschen mit schwerer Demenz zu dienen. Daher

werden Sie als Basis fir die Prifung der Konstruktvaliditat herangezogen.

Abgleitet aus dem bereits vorgestellten Modell, schlagen Snow et al. (2004) zwei Vor-
gehensweisen zur Testung von Schmerzeinschatzungsinstrumenten vor, die auf der
Verhaltensbeobachtung (im Modell: external signals) beruhen. Zum einen schlagen sie
vor, die durch Beobachtungen gewonnene Schmerzeinschatzung mit der Selbstein-
schatzung bei Menschen ohne Demenz zu validieren. In einem gestuften Vorgehen soll
dann die Ubertragbarkeit der Beobachtungsverfahren auf Menschen mit leichter bis
mittlerer sowie mit schwerer Demenz gepriift werden. Sie nennen diesen Ansatz das

Paradigma der Validierung durch den Vergleich mit der Selbstauskunft. Kritisch anzu-
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merken ist, dass der Einfluss der fortschreitenden demenziellen Erkrankung und damit
einhergehender Verzerrungen bei der Ubertragung zwischen unterschiedlich schwer

Betroffenen in diesem Ansatz nicht ausreichend berticksichtigt werden.

Als zweites Validierungsmodell schlagen Snow et al. (ebd.) einen Ansatz mit bekannten
Schmerzkorrelaten vor (Modell der Validierung durch bekannte Korrelate). Als Korrelate
schlagen sie Schmerzen in der Anamese, Vorliegen einer schmerzverursachenden Er-
krankung, funktionelle Einschrankungen, Agitiertheit, negativen Affekt und Depression

vor. Beide genannten Ansatze sind miteinander kombinierbar.

Dem Vorschlag von Snow et al. (2004) folgend, wird in dieser Studie ein Modell der Va-
liditatstestung durch bekannte Schmerzkorrelate verfolgt, nachfolgend kurz als ,Korre-
latmodell“ bezeichnet (siehe Abbildung 4). Darin integriert wird ebenfalls ein Element
des Vergleichs mit der Selbstauskunft von weniger stark demenziell Betroffenen, wobei
dieser Ansatz im Vergleich zu Snows Vorschlag verkirzt wird. Da im Rahmen dieser
Studie ein bereits bestehendes Instrument getestet wird, muss auBerdem von der For-
derung von Snow et al. (ebd.) abgewichen werden, alle Schmerzdimensionen zu testen.
Es bleibt bei der Testung der in dem Instrument berlcksichtigten Dimensionen, was
aber der Anwendbarkeit von Snows Modell keinen Abbruch tut. Zu den Korrelaten siehe
Kapitel 3.5.
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Abbildung 4: Modifiziertes Korrelatmodell (modifiziert und ergédnzt nach Snow et al 2004). Fett
umrandet sind die fiir diese Studie konkretisierten Elemente; in eckigen Kiésten stehen

Konstrukte, die im Rahmen der Studie erhoben werden.
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3.4.3 Hypothesensystem

Abgeleitet aus dem oben Gesagten werden verschiedene Hypothesen formuliert. Als

Grundannahme gilt: Das AusmaB des beobachtbaren Schmerzverhaltens ist positiv kor-

reliert mit dem empfunden Schmerz. Im Einzelnen wird das Folgende angenommen:

1.

Personen mit schmerzverursachenden Erkrankungen empfinden mehr
Schmerz als Personen ohne schmerzverursachende Erkrankungen. Daher
zeigen Personen mit schmerzverursachenden Erkrankungen mehr Schmerz-
verhalten als Personen ohne Schmerzverursachende Erkrankungen, gemes-

sen mittels des zu prifenden Instruments.

Da Schmerzen insbesondere im Alter meist durch Bewegung verstarkt wer-
den, empfinden Betroffene bei Bewegung mehr Schmerz. Daher zeigen Per-
sonen in Bewegungssituationen mehr Schmerzverhalten als in Ruhesituatio-

nen, gemessen mittels des zu prifenden Instruments.

Verbal geduBerte Schmerzen korrelieren positiv mit dem mittels des zu

prufenden Instruments erhobenen Schmerzverhalten.

. Bei Menschen mit Demenz verursachen Schmerzen so genannte herausfor-

dernde Verhaltensweisen. Daher zeigen Personen mit herausfordernden Ver-
haltensweisen mehr Schmerzverhalten als Personen ohne herausfordernde

Verhaltensweisen, gemessen mittels des zu prifenden Instruments.

Schmerz zeigt sich in spezifischen mimischen Ausdricken. AusmaB und
Intensitat der spezifischen schmerzbezogenen Mimik korrelieren daher positiv

mit dem mittels des zu prifenden Instruments erhobenen Schmerzverhalten.

Die in diesem Hypothesensystem enthaltenen Korrelate werden im nachfolgenden Ka-

pitel (3.5) detailliert beschrieben. Es wird darauf verzichtet, Hypothesen zu den vorge-

schlagenen Korrelaten negativer Affekt und Depression zu formulieren. Beide Kon-

strukte sind bei schwer demenziell Erkrankten, nicht — kommunikativen Personen nicht

mit ausreichender Sicherheit standardisiert bestimmbar.

60



3.5 Schmerzkorrelate

3.5.1 Schmerzverursachende Erkrankungen

Bezogen auf die erste Hypothese (s. Seite 60) ist davon auszugehen, dass ein Teil der
Studienteilnehmer unter mindestens einer Erkrankung leidet, die Schmerzen verur-
sacht. Anhand der im Heim vorliegenden Bewohnerdokumentation wird geprift, ob dies
beim jeweiligen Bewohner der Fall ist. In die Prifung einbezogen werden auch Arzt-
briefe, Krankenhausentlassungsbriefe und arztliche Gutachten, sofern vor Ort vorhan-
den. Als Orientierung dienen die Bereiche der haufigsten schmerzverursachenden Er-
krankungen (vgl. Kapitel 1.2.4):

e Erkrankungen des Bewegungsapparates

e Neuropathien

e Schmerzen aufgrund akuter Ereignisse (Frakturen, Entziindungen etc.)
e und Tumorschmerzen.

Wie bei friiheren, vergleichbaren Studien wird auf eine standardisierte Liste aller mégli-
chen schmerzverursachenden Diagnosen verzichtet, da eine solche Liste sehr umfang-
reich und damit nicht mehr handhabbar wéare (vgl. Scherder et al. 2001; Nygaard &
Jarland 2005).

Es wird angenommen, dass Bewohner, die unter einer schmerzverursachenden Er-
krankung leiden, haufiger Schmerzverhalten zeigen als Bewohner die keine schmerz-
verursachende Erkrankung haben (vgl. van Herk 2007). Dies sollte sich durch héhere
Werte im Rahmen des zu prifenden Instruments bei den Betroffenen mit einer
schmerzverursachenden Erkrankung im Gegensatz zu den Betroffenen ohne entspre-
chende Erkrankung zeigen.

3.5.2 Schmerz in Ruhe und bei Bewegung

Hinsichtlich der zweiten Hypothese (s. Seite 60) muss bei der Einschatzung des
Schmerzverhaltens unterschieden werden, ob der Betroffene sich in der Beobachtungs-
situation in Ruhe oder in Bewegung befindet. So empfiehlt das Panel on Persistent Pain
in Older Adults der American Geriatrics Society (AGS 2002: 210): “Patients should be
observed for evidence of pain related behaviors during movement (e.g., walking, morn-

ing care, transfers).” Hintergrund ist die Annahme, dass dauerhaft vorhandener
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Schmerz durch Bewegung exazerbiert und die Bewegung als Trigger fir Schmerzver-
halten dient.

Auch im aktuellen Expertenkonsens zum Schmerzassessment bei alten Menschen wird
darauf hingewiesen, dass die Beobachtung von Schmerzverhalten bei Menschen mit
schwerer Demenz von der Art der Situation beeinflusst wird (Hadjistavropoulos et al.
2007: 26):

~.Moreover, the behaviors observed will vary depending whether the observation
period includes patients at rest, engaged in activity, or following some activity or

examination that may have invoked or alleviated pain®.

Ebenso unterscheidet Gibson (2006) in einer Ubersicht zum Schmerz bei alten Men-
schen zwischen der Erhebung von Schmerz durch Beobachtungsskalen in Ruhe und in
Bewegung und fordert die starkere Berilicksichtigung bewegungsassoziierter Schmer-
zen. Generell weist er darauf hin, dass die vorhandenen Skalen auf ihren Nutzen in
unterschiedlichen Settings und Situationen zu prifen seien.

Die bei weitem haufigsten Schmerzursachen bei alten Menschen liegen in chronischen
Erkrankungen des Muskuloskeletalsystems oder des Nervensystems einerseits oder
akuten Ereignissen wir Operationen oder Stlrzen andererseits (vgl. Kap. 1.2.4). Man
kann davon ausgehen, dass diese Schmerzen fast immer durch Bewegung oder Akti-
vitat verstarkt werden. Auch dauerhafte Schmerzen, die sich oft nicht im Verhalten wi-
derspiegeln (vgl. Gibson 2006) kénnen so sichtbar werden, weil durch Bewegung oder
Aktivitdt eine Schmerzspitze verursacht wird, von der anzunehmen ist, dass sie ent-

sprechendes Schmerzverhalten nach sich zieht.

Fir diese Studie wird deshalb eine Unterscheidung zwischen zwei kontrastierenden
Situationen vorgenommen (vgl. van Herk et al. 2007): In der einen Situation befindet
sich der Studienteilnehmer in Ruhe. Er sitzt also entweder in einem Stuhl oder Rollstuhl
0.4. oder liegt im Bett. In dieser Situation erfolgt eine Intervention der Pflegefachperson,
die dem Teilnehmer zwar die Anwesenheit der Pflegenden verdeutlicht, gleichzeitig
aber nur minimale Aktivitat oder Bewegung nach sich zieht. Bei diesen Situationen kann
es sich zum Beispiel handeln um das Vorlegen oder Entfernen einer Serviette vor oder
nach dem Essen, das Abwaschen der Hande mit einem feuchten Waschlappen (passiv)
oder auch das passive An- oder Ausziehen von Hausschuhen. Im weiteren Verlauf die-

ser Arbeit wird diese Situation als ,Ruhesituation” bezeichnet. In der zweiten Situation
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sollte der Studienteilnehmer sich in Bewegung befinden. Es kann sich also handeln um
eine Umlagerung im Bett, einen Transfer aus dem Bett in den Stuhl 0.4. oder auch das
selbstandige Aufstehen und Laufen des Bewohners. Grundannahme ist, dass in der
Bewegungssituation ein deutlicher ausgepragtes Schmerzverhalten sichtbar wird als in
der Ruhesituation. Im weiteren Verlauf dieser Arbeit wird diese Situation als ,Bewe-
gungssituation” bezeichnet.

Das im Rahmen der Studie zu prifende Instrument wird sowohl in der Ruhesituation als
auch in der Bewegungssituation durch eine Pflegefachperson des Pflegeheims ausge-
fullt, die mit dem Bewohner vertraut ist (Bezugspflegeperson). Es liegt also bei Ab-
schluss der Datenerhebung jeweils ein erhobenes Beobachtungsinstrument fir die Si-
tuation mit wenig Bewegung sowie ein Beobachtungsinstrument fiir die Situation mit viel
Bewegung vor. Die Resultate beider Erhebungen werden in der Analyse kontrastieren-
den einander gegentber gestellt.

Da fur die Studie aus ethischen Griinden nur normale, im Tagesablauf des Bewohners
ohnehin stattfindende Aktivitaten beobachtet werden dirfen, kann keine gréBere Stan-
dardisierung der Situation erfolgen. Hinweise aus Vorstudien deuten darauf hin, dass
eine weniger starke Standardisierung mdéglicherweise methodisch sogar besser geeig-
net ist (vgl. Labus et al. 2003). Die genaue Auswahl und Art der Durchfiihrung der
Handlungen bleibt den Pflegefachpersonen Uberlassen. Eine Vorbesprechung mit dem
Studienleiter findet statt. Weitere Anforderungen an die jeweilige Situation ergeben sich
aus der ebenfalls stattfindenden Mimikanalyse (vgl. Kap. 3.5.5).

3.5.3 Selbstauskunft bei Schmerz

Schmerzen sind als subjektives Phanomen nicht im eigentlichen Sinn “objektiv’ zu er-
heben. Die Selbstauskunft des Betroffenen zum Vorliegen von Schmerzen und zur
Schmerzstarke gilt deshalb als ,Goldstandard® der Schmerzeinschatzung (Melzack &
Katz 2006). Zur ,Objektivierung“ dieser Aussagen dienen standardisierte Schmerzska-
len, wie zum Beispiel die Numerische Rangskala, bei der die Starke des Schmerzes
den Ziffern 0 bis 10 zugeordnet wird (ebd.). Dies trifft uneingeschrankt auch fir alte
Menschen zu, wenn auch in manchen Fallen besondere Schwierigkeiten zu berlcksich-
tigen sind (z.B. sensorische Einschrankungen) (Herr 2005, Hadjistavropoulos et al.
2007). Demenzielle Erkrankungen und der mit ihnen einhergehende Verlust kognitiver
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Fahigkeiten erschweren die Einholung einer Selbstauskunft vom Betroffenen und ma-
chen dies schlieBlich unmdglich.

In verschiedenen Studien konnte gezeigt werden, dass Menschen mit leichter bis mittle-
rer Demenz nicht nur in der Lage sind Auskunft zu Schmerzen zu geben, sondern sogar
standardisierte Schmerzskalen verwenden kénnen (vgl. Herr 2005). Hadjistavropoulos
et al. (2007) gehen zusammenfassend davon aus, dass Personen mit Scores bis etwa
18 im Minimentalstatus-Test (MMSE) (entsprechend einer leichten bis mittleren) De-
menz in der Regel noch in der Lage sind, wenigstens eine Skala zur Einschatzung der
Schmerzstarke zu verwenden. Einige Studien konnten dies auch bei Personen mit
MMSE Scores bis 12 zeigen (a.a.0.).

Laut aktuellem Expertenkonsensus zum Schmerzassessment bei alten Menschen
(Hadjistavropoulos et al. 2007), erweist sich die Verbale Rangskala (VRS) als empfeh-
lenswert fUr die Anwendung bei alten Menschen und Menschen mit kognitiven Ein-
schrankungen. Sie besteht aus standardisierten Schmerzbeschreibungen (,kein
Schmerz®, ,leichter Schmerz®, ,maBiger Schmerz Schmerz® und ,starker Schmerz").
Diese Deskriptoren werden dem Betroffenen schriftlich vorgelegt und mindlich vorge-
sprochen. Der Betroffene wahlt die Beschreibung, die am ehesten seinen Schmerzen
entspricht. Die VRS qilt als besonders robust und zuverlassig in dieser Population und
wird zudem gut akzeptiert. Nachteile der VRS liegen in der vergleichsweise einge-
schrankten Anzahl an Antwortkategorien und der nicht unbedingt gleichméaBigen Inter-

valle zwischen den einzelnen schmerzbeschreibenden Begriffen.

Flr diese Studie kommt in Bezug auf die dritte Hypothese (s. Seite 60) deshalb eine
Verbale Rangskala zum Einsatz, um bei Studienteilnehmern die zu einer Selbstauskunft
in der Lage sind, die Schmerzstarke zu erheben (vgl. Leong et al. 2005). Gelingt die
Anwendung der VRS nicht, soll wenigstens noch dichotom zwischen vorhandenen /

nicht vornandenen Schmerzen unterschieden werden.

3.5.4 Herausforderndes Verhalten bei Demenz und Schmerz

Neben den Stérungen des Gedachtnisses und der Kognition gehéren herausfordernde
Verhaltensweisen zu den bestimmenden Anzeichen einer Demenz (vgl. Bundesministe-
rium flr Gesundheit 2006, Halek und Bartolomeyczik 2006). Sie treten verstarkt in den
mittleren bis schweren Demenzstadien auf, spielen aber in der medizinischen Diagnos-

tik eine untergeordnete Rolle (Zaudig & Méller 2005). Zugerechnet werden sie den so
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genannten verhaltensbezogenen und psychologischen Symptomen der Demenz (beha-
vioural and psychological symptoms of dementia, BPSD) (IPA 2002a).

Haufig treten zum Beispiel auf (vgl. Bundesministerium fiir Gesundheit 2006, Halek &
Bartholomeyczik 2006):

e Agitation

e Herumgehen, Herumlaufen, Rastlosigkeit

e Aggressivitat

e Vokale Stérungen (z.B. Schreien, Rufen, Fluchen, Wort- oder Satzwiederholun-
gen)

e Apathie, Passivitat (z.B. Teilnahmslosigkeit, Rickzug)

e Zurlckweisen der Pflege, Verweigerung der Nahrungsaufnahme.

Es liegen zahlreiche Erklarungsansatze fir herausfordernde Verhaltensweisen bei
Menschen mit Demenz vor (vgl. Halek & Bartholomeyczik 2006). Als Synthese ver-
schiedener Erklarungen findet das Need — Driven Dementia — Compromised Behavior —
Modell (NDB — Bedurfnisbedingtes Demenz - Verhaltensmodell) breite Akzeptanz (Al-
gase et al. 1996, Bundesministerium fir Gesundheit 2006, Halek & Bartholomeyczik
2006, Kovach et al. 2005). Demnach werden unbefriedigte Bedurfnisse als Grund fur
herausfordernde Verhaltensweisen angesehen. Da die Bedirfnisse aufgrund des de-
menzbedingten Fahikgeitenverlustes verbal nicht vermittelt werden kénnen, bahnen sie
sich einen anderen Weg und werden mit anderen Mitteln kommuniziert. Hinsichtlich der
Ursachen wird unterschieden zwischen einerseits relativ stabilen Hintergrundfaktoren,
wie neurologischem Status oder Personenmerkmalen, und leichter veranderbaren situ-
ativen Faktoren, wie physiologischen Faktoren (Hunger, Durst, Schmerz etc.), psycho-
sozialen Bedurfnissen (Affekte, Emotionen), sowie sozialer und physikalischer Umge-
bung.

Schmerz wird in diesem Zusammenhang immer wieder als ein Grund oder Mediator far
herausfordernde Verhaltensweisen genannt (IPA 2002c, IPA o.J., Kong 2005, Barton et
al. 2005, Bundesministerium fiir Gesundheit 2006, Halek & Bartholomeyczik 2006), wo-
bei in der englischsprachigen Literatur nicht immer klar zwischen ,Discomfort” und
,Pain“ unterschieden wird. Zur Frage, ob und wenn ja welche spezifischen Verhaltens-

weisen besonders mit Schmerzen korreliert sind, ist die Veroffentlichungslage unein-
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heitlich (vgl. Buffum et al. 2001). Einige Arbeiten deuten darauf hin, dass besonders
verbal — aggressives Verhalten mit Schmerz in Zusammenhang steht (Cohen — Mans-
field & Werner 1998, Cohen — Mansfield 2001, vgl. Beck 1999). Dazu gehdrt etwa Flu-
chen, merkwirdige Gerausche machen, Schreien, wiederholtes Suchen nach Aufmerk-
samkeit, Negativismus und Schimpfen (vgl. Cohen — Mansfield et al. 1992, Cohen —
Mansfield & Werner 1998). Andere Verdffentlichungen stellen einen Zusammenhang
zwischen Schmerz und der Anzahl auftretender herausfordernder Verhaltensweisen
oder agitiertem Verhalten allgemein (Feldt, Warne, Ryden 1998, Geda & Rummans
1999, Cipher & Clifford 2004) oder Schmerz und kérperlich aggressivem sowie kérper-
lich nicht aggressivem Verhalten her (Manfredi et al. 2003). In keiner Studie wurde ein
Zusammenhang mit negativen Symptomatiken, also z.B. Rlckzug, hergestellt. Diese
Merkmale werden auch in den verwendeten Erhebungsinstrumenten in der Regel nicht
berlcksichtigt. Das Panel on Persistent Pain in Older Persons der American Geriatrics
Society (2002: 211) nennt in den Leitlinien zum Management chronischer Schmerzen
bei alten Menschen u.a. folgende Verhaltensauffalligkeiten, die ebenfalls zu den BPSD
zahlen (vgl. Kap. 1.2.6): Grimassieren, Verbalisationen / Vokalisationen (inkl. Stéhnen,
Schreien, Schimpfen, um Hilfe bitten), Umherlaufen, sich hin und her wiegen, Agressi-
vitat, Widerstand gegen die Pflege, sozial unangepasstes Verhalten, Zurlickgezogen-
heit, Weinen, Ablenkbarkeit. In einem konzeptuellen Modell kommen Buffum et al.
(2001) allgemein zu dem Schluss: ,, The behaviors that demented patients exhibited ap-
pear to be unique to each individual“. Folgt man dieser Uberlegung, wére es nicht mdg-
lich, bestimmte herausfordernde Verhaltensweisen einem méglichen Schmerz zuzu-
schreiben. In Studien zu Interventionen bei herausforderndem Verhalten fuhrten MaB-
nahmen, die eine z.T. medikamentdse Analgesie einschlossen zum Rickgang heraus-
fordernder Verhaltensweisen allgemein (Douzjian 1998, Kovach et al. 1999, Kovach et
al. 2001, Manfredi et al 2003, Kovach et al. 2006).

Im Hinblick auf die vierte Hypothese (s. Seite 60) besteht demnach weitgehend Kon-
sens, dass Schmerzen zu herausfordernden, insbesondere agitierten Verhaltensweisen
fihren bzw. beitragen kénnen. Widersprichlich bleibt jedoch, ob spezifische Verhal-

tensweisen in besonderer Weise durch Schmerzen hervorgerufen werden.

Daher erfolgt im Rahmen dieser Studie eine méglichst breite Erfassung herausfordern-
der Verhaltensweisen mit einem etablierten Instrument. Von den 21 in einer Ubersicht
der International Psychogeriatric Association IPA (2002b) aufgelisteten Instrumenten, ist
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dazu das urspringlich fir Studienzwecke entwickelte Cohen — Mansfield Agitation In-
ventory (CMAI) (Cohen — Mansfield 1992) am besten geeignet. Das CMAI qilt als etab-
liertes und in Pflegeheimen vergleichsweise weit verbreitetes Verfahren (vgl. Radzey
2004). In Einrichtungen mit speziellem Demenzkonzept in Berlin ist die Anwendung des
CMAI im Versorgungsvertrag fixiert. Das CMAI kam in den meisten der zuvor genann-
ten Untersuchungen zum Zusammenhang zwischen Schmerz und BPSD zum Einsatz.
Es umfasst 29 agitierte Verhaltensweisen, die auf einer siebenstufigen Skala geman
der Haufigkeit ihres Auftretens in den vorangegangenen 14 Tagen (,nhie“ bis ,mehrmals
in der Stunde®) durch Pflegefachkrafte bewertet werden. Auch von der Anwendung in
dichotomisierter Form (Verhalten vorhanden: ja / nein) wird berichtet, allerdings nur be-
zogen auf eine Erhebung im aktuellen Moment, nicht bezogen auf die zurtickliegenden
zwei Wochen (Buffum et al. 2001). Urspriinglich ist die Berechnung eines Gesamtsco-
res nicht vorgesehen, aber méglich (vgl. Wingenfeld et al. 2007, Weiner et al. 1998,
Opie, Doyle, O’'Connor 2002, Manfredi et a. 2003). In unterscherschiedlichen Studien
wurden unterschiedliche Faktoren identifiziert (z.B. Miller et al. 1995, Koss et al. 1997,
Radzey 2004). Cohen — Mansfield et al. (1995) unterscheiden zwischen kérperlich ag-
gressivem Verhalten, korperlich nicht — aggressivem Verhalten, verbal aggressivem
Verhalten und verbal nicht — aggressivem Verhalten. Negative Verhaltensmerkmale, wie
Apathie oder Rickzug, bleiben beim CMAI auBen vor (vgl. Wingenfeld et al. 2007: 196
ff.). Die Gutekriterien des CMAI werden insgesamt als hinreichend gut bewertet (Rad-
zey 2004, Wingenfeld et al. 2007) ebenso wie die Korrelation zu anderen etablierten
Instrumenten zur Einschatzung von BPSD (Finkel et al. 1992). Der CMAI wurde ins
Deutsche Ubersetzt, eine Untersuchung der Gitekriterien dieser Fassung fehlt aller-
dings. Um der Kritik an unklaren ltemformulierungen und abwertenden Ausdruckswei-
sen zu begegnen, haben Wingenfeld und Seidl vom Institut flr Pflegewissenschaft an
der Universitat Bielfeld eine neue deutsche Fassung entwickelt, den CMAI — D (Win-
genfeld & Seidl 0.J.). Eine Studie zu den Gutekriterien dieser Version befindet sich in
der Abschlussphase. Als reines Fremdbeobachtungsinstrument ist das CMAI dem
Klientel der Studie angemessen, das selbst nicht befragt werden kann.

Da die eingangs diesen Abschnitts zitierten umfanglichen Studien mit groBen Stichpro-
ben und belastbaren Designs darauf hindeuten, dass vor allem verbal-aggressive Ver-
haltensweisen in Verbindung mit Schmerzen bei Menschen mit Demenz stehen kdnnen,

werden diese in den Fokus der Studie gestellt. Durch die uneinheitliche Studienlage ist
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es schwer zu entscheiden, in welcher Art agitierte Verhaltensweisen als Hinweis auf
Schmerz gewertet werden sollen. Es wird daher ein Index aus der mittleren Auspragung
verbal - aggressiven Verhaltensweisen gebildet und dieser den weiteren Analysen
zugrunde gelegt. Es handelt sich dabei um die CMAI — D — ltems:

20. Schreien

21. Seltsame Gerausche machen
22. Fluchen, verbale Aggression
23. Klagen

24. Negativismus

25. Standiges Einfordern von Aufmerksamkeit oder Hilfe ohne nachvollziehbaren
Grund

Um den anderen angefiihrten Studienergebnissen Rechnung zu tragen, wird zudem
explorativ eine Auswertung der Anzahl agitierter Verhaltensweisen vorgenommen,

ebenso wie eine Faktoranalyse des Gesamtinstrumentes.

3.5.5 Schmerzbezogene Mimik

Im Hinblick auf die flinfte Hypothese (s. Seite 60) gilt, dass auch die Mimik zu den
schmerzbezogenen Verhaltensweisen gerechnet wird (AGS 2002, Hadjistavropoulos &
Craig 2002, Kappesser & Williams 2002, Snow et al. 2004). Dieser Aspekt spiegelt sich
einerseits in allen Beobachtungsinstrumenten zur Schmerzeinschétzung als einer unter
mehreren wider (vgl. Kap. 1.3), zum anderen ist die Mimikanalyse Gegenstand eines
Zweiges der Psychologie. Zur Schmerzanalyse wird dabei das ,Facial Action Coding
System” (Ekman & Friesen 1978) eingesetzt, auch bei demenziell erkrankten Personen
(vgl. Hadjistavropoulos 2005, Stolee et al. 2005). Als weitgehend objektives System soll

es auch in dieser Studie zum Einsatz kommen.

Andere standardisierte Beobachtungsverfahren (vgl. Prkachin et al. 2002, Keefe &
Block 1982), die neben der Mimik auch weitere Parameter einbeziehen, sind fur Unter-
suchungen im Kollektiv der schwer demenziell Erkrankten nicht geeignet, da sie mit fi-
xen Ablaufen arbeiten, die voraussetzen, dass der Patient Anweisungen etc. versteht
und umsetzen kann. Die Verfahren wurden auBerdem in erster Linie flr Patienten mit

Rickenschmerzen entwickelt.
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3.5.5.1 HINTERGRUND / ENTSTEHUNG

Die Analyse des Gesichtsausrucks gewann in der Psychologie ab den 1960er Jahren
Bedeutung, so zum Beispiel in Studien zur Wahrnehmung von Emotionen durch Ge-
sichtsausdriicke und kulturell vergleichenden Studien. Allerdings waren die Studiener-
gebnisse von eingeschrénkter Bedeutung und zeigten zunachst nur, dass Menschen
Emotionen aus der Mimik anderer Menschen erkennen kénnen und dass dabei groBe
interkulturelle Gemeinsamkeiten bestehen (Rosenberg 1997). In der Folge entstanden
verschiedene Systeme zur Erfassung der Mimik, mit unterschiedlich hohem Standardi-
sierungsgrad, darunter als am weitesten verbreitetes System das Facial Action Coding
System (FACS) (Ekman & Friesen 1978).

FACS ist ein umfassendes, anatomisch basiertes System, mit dem sich alle visuell er-
kennbaren Bewegungen des Gesichts erfassen und codieren lassen. Die kleinsten Be-
wegungseinheiten des Gesichts werden mittels so genannter ,Action Units (AU)“ be-
schrieben. Jede der insgesamt 44 Action Units beschreibt eine bestimmte mimische
Bewegung. Da bestimmte Muskeln an mehreren Bewegungen beteiligt sind, gibt es
keine 1 zu 1 Parallelitat zwischen Muskelgruppen und Action Units (Ekman & Friesen
1978; Ekman, Friesen, Hager 2002). Bei der FACS Codierung werden auBerdem, mit
wenigen Ausnahmen, die Intensitat der Bewegung mittels einer flinfstufigen Skala so-
wie deren Dauer erfasst. AuBen vor bleiben dagegen Faktoren wie Gesichtsfarbung
bzw. —durchblutung, Transpiration oder Pupillenbewegungen.

FACS wird als objektive Methode bezeichnet, weil die Beschreibung der mimischen Ak-
tivitdt von ihrer Interpretation getrennt vorgenommen wird. Erst nachdem alle Action
Units etc. erfasst wurden, wird mittels eines auf verschiedenen interkulturellen Studien
beruhenden Manuals eine Zuordnung bestimmter Emotionen vorgenommen. Bei Em-
FACS, einer Variante von FACS, werden nur die mimischen Ausdriicke codiert, flr die
es nachweislich eine Zuordnung zu bestimmten Emotionen gibt. (Universitat des Saar-
landes 2003). Von Ekman & Friesen (1986) benannt wurden ,anger, disgust, fear, hap-
piness, sadness“ und ,surprise”; auch ,contempt wird hinzu gezahlt. Daraus folgt fur
die praktische Anwendung des FACS, dass es immer eines zweistufigen Vorgehens
von Erfassung der Gesichtsbewegungen und nachfolgender Interpretation bedarf. Dies
heiBt weiterhin, dass bestimmte Emotionen oder Phanomene nur dann gezielt erkannt
werden kdénnen, wenn die zugehdrigen Gesichtsbewegungen bereits bekannt und be-

legt sind.
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Grundannahmen des FACS und des Vorgangersystems FAST (Ekman, Friesen & Tom-
kins 1971) sind, dass es zum einen kulturell universale Gesichtsausdricke flr be-
stimmte Emotionen gibt, zum anderen aber kulturell spezifische, erlernte ,display rules®,
die bestimmen, wann und gegenliber welchen Personen es angemessen ist, seine Ge-
fihle zu zeigen (Rosenberg 1997). Grundsatzlich sollen die genannten Emotionen aber
in allen Kulturen aus dem Gesichtsausdruck ablesbar sein (vgl. Russel & Fernandez —
Dols 1997).

Kritiker des Systems wenden sich gegen diese Grundannahmen und betonen, dass die
Mimik immer kulturell und durch die Umgebung gepragt sei. Ihr Einsatz erfolge als ,so-
ziales Werkzeug® (Fridlund 1994, 1997) und durchaus unabhangig von bestimmten
Emotionen. Ziel sei die Beeinflussung anderer Personen, etwa zur Hilfeleistung. Ein
Universalismus besteht aus ihrer Sicht nicht. Sie zweifeln darliber hinaus die Abgren-
zung der angefihrten ,Grundemotionen® an (vgl. Fridlund 1994, 1997, Izard 1997,
Kappesser & Williams 2002).

FACS wird heute in verschiedenen Kontexten umfangreich angewendet. Insbesondere
in den Neurowissenschaften gelangte es bei der Untersuchung der Reprasentation von
Emotionen in spezifischen Hirnarealen zu fast uneingeschrankter Bedeutung. Haufig
erfolgt der Einsatz des Instruments dabei ohne dessen Giltigkeit und Entstehungsge-
schichte kritisch zu beleuchten (McClain Watson, 2004)

Die Anwendung des FACS erfolgt auf Basis des FACS Manual. Dieses wurde als diffe-
renzierte Anleitung zum Selbststudium konzipiert. Nach Ekman & Friesen (1978) und
Ekman, Friesen & Hager (2002) wurde nach dem Selbststudium des Manuals in einer
Gruppe von sechs Personen eine Interraterreliabilitdt von 0.76 erreicht, beim Abgleich
mit den Kodierungen von Ekman und Friesen selbst lag dieser Wert bei 0.82.

Als Datenmaterial dienen Filmaufnahmen des Gesichts der Versuchsperson. Die Ver-
wendung von Fotografien ist ebenfalls méglich, sofern der inaktive Zustand des Ge-
sichts auf einem Basis — Foto festgehalten ist. Bei Filmaufnahmen sollte méglichst das
gesamte Gesicht des Probanden sichtbar sein und frontal aufgenommen werden. Auf-
nahmen im Profil sind ebenso mdglich, genauso wie Aufnahme aus einer Position ober-
halb oder unterhalb der Versuchsperson. Allerdings erschweren diese Aufnahmeoptio-
nen u.U. die Kodierung. Fir die Kodierung ist die Mdglichkeit zur verlangsamten Wie-

dergabe der Aufnahme unerlasslich. (Ekman, Friesen & Hager 2002).

70



3.5.5.2 FACS UND SCHMERZ

Obwohl Schmerz, trotz affektiver Komponenten, im eigentlichen Sinn keine Emotion ist,
wurde in zahlreichen Studien (vgl. Keefe 1989, Hadjistavropoulos et al. 2002, Hill &
Craig 2002, Prkachin 1997) gezeigt, dass spezifische, abgrenzbare, mimische Reaktio-
nen mit Schmerzerleben verbunden sind. Erforscht wird der schmerzbezogene Ge-
sichtausdruck dabei weniger als Ausdruck von Emotionen als vielmehr eine Form des
Lpain behaviour. In experimentellen Untersuchungen an kognitiv gesunden Probanden
unterschiedlicher Altersgruppen (Craig et al. 1997, Hadjistavropoulos et al. 2002, Prka-
chin 1992, Prkachin 1997) stellten sich spezifische Action Units als schmerzrelevant
heraus. Bei der Induktion verschiedener Schmerzreize traten sie sowohl haufiger als
auch intensiver auf, im Vergleich zu einem Ausgangswert ohne Schmerzreiz. Interkultu-
relle Untersuchungen fehlen bisher. Kunz, Gruber & Lautenbacher. (2006) konnten
keine Unterschiede zwischen Mannern und Frauen bei der mittels FACS codierten

Mimik als Reaktion auf experimentellen Hitzeschmerz feststellen.

Studien mit demenziell erkrankten Probanden kamen zu vergleichbaren Ergebnissen.
Hadjistavropoulos et al. (1998) untersuchten anhand der Mimik bei einer Venenpunk-
tion, ob der mimische Ausdruck von Schmerzen bei 59 Patienten mit und ohne schwere
kognitive Einschrdnkungen vergleichbar ist und ob die mittels FACS ermittelte Intensitat
und Frequenz der Mimik wahrend der Punktion starker ist als bei der vorhergehenden
Desinfektion der Punktionsstelle. Es zeigte sich eine Zunahme der Frequenz und Inten-
sitédt der schmerzrelevanten AU zwischen der Ausgangssituation, der Desinfektion und
der Punktion. Unterschiede zwischen Probanden mit und ohne kognitive Einschrankun-
gen wurden nicht festgestellt, ebenso wenig bei Studien von Hadjistavropoulos (2002)
sowie LaChapelle (1999). Unterschiede zwischen den Studien bestehen unter anderem
in der Art des Schmerzreizes (experimenteller Reiz und durch gezielte Belastung exa-
zerbierter chronischer oder akuter Schmerz) sowie hinsichtlich des beobachteten End-
punktes (Intensitat, Frequenz oder kombinierter Score der schmerzbezogenen Mimik).

Mit Ausnahme von zwei Studien mit geringer Fallzahl (Asplund & Norberg 1991, Asp-
lund et al. 1995), basieren alle verdffentlichten Ergebnisse auf Erhebungen bei Men-
schen mit leichter bis mittlerer Demenz. Dass heiBt, der weitaus Uberwiegende Teil der
Probanden war zur Selbstauskunft noch in der Lage. Eine genauere Beurteilung ist er-
schwert, da in den Studien die Beschreibung des Demenzgrades vernachlassigt wurde.
Asplund & Norberg stellten bei vier Patienten im schwersten Demenzstadium (Global
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Deterioration Scale Stadium 7, s. Kapitel 3.6) im Gegensatz zu den anderen Untersu-
chern fest, dass die Probanden zu komplexen Gesichtsausdriicken nicht in der Lage
waren, auch nicht bei unangenehmen Stimuli. Eine Zunahme von AU zeigte sich eher
wahrend angenehmer Stimuli. Asplund et al (1995: 532) kommen ebenfalls zu dem
Schluss:

» The results of this study indicate thate the clarity and amount of facial cues are
reduced in severely demented patients (....)”

Sie verweisen dabei auf andere gleichlautende Studienergebnisse alteren Datums.
Ganz im Gegensatz dazu kommen Hadjistavropoulos et al. (2000), Lautenbacher et al.
(2007) sowie Porter et al. (1996) zu dem Schluss, dass Menschen mit Demenz starkere
mimische Reaktionen auf Schmerzreize zeigen. Lautenbacher et al. (2007) stellen im
Licht der Vorbefunde und kontroverser Diskussionen fest, dass durch eine starkere
schmerzbezogene Mimik nicht unbedingt auf ein verstarktes Schmerzerleben geschlos-
sen werden darf. Auch legen ihre Befunde nahe, dass nicht von einem Anstieg aller
mimischen Aktivitaten bei den demenziell Erkrankten auszugehen ist. Daher bleibt die
Frage, wodurch die verstarkte Mimik verursacht wird, vorerst offen.

Bei Menschen mittleren Alters mit geistigen Behinderungen stellten Defrin et al. (2006)
fest, dass ein schwerer Grad der kognitiven Beeintrachtigung zu einem geringeren An-
stieg der mimischen Reaktionen auf Schmerzreize fihrt als bei leicht und mittelstark
beeintrachtigten Personen, im Vergleich zu einem Ausgangswert. Der Ausgangswert
lag daflr jedoch Uber dem der weniger stark betroffenen Personen. Darlber hinaus
stellten sie bei der schwer betroffenen Personengruppe ein Phanomen fest, das sie
Jfreezing“, also etwa ,Einfrieren® oder ,Erstarren”, nannten: Die Personen hielten bei
einem Schmerzreiz ihr Gesicht und ihren Kérper vollkommen still und unbeweglich.
Auch kam es oft zum Wegdrehen des Kopfes von der schmerzenden Stelle (einer
Impfinjektion). Eine Erklarung flr das Erstarren bieten Defrin et al. (2006) nicht an.

Zwischen den Einschatzungen mittels FACS und der Selbstauskunft der Probanden
konnte keine signifikante Korrelation nachgewiesen werden (Defrin et al. 2006, Had-
jistavropoulos et al 1998, Hadjistavropoulos 2002, Labus et al. 2003). Kunz &
Lautenbacher (2004) gingen dieser Frage weiter nach. Sie kommen zu dem Ergebnis,
dass groBe interindividuelle Unterschiede hinsichtlich der Schwelle flir mimische

SchmerzauBerungen bestehen, wobei diese Schwelle nicht mit der schmerzbezogenen
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Selbstauskunft korreliert zu sein scheint. Sie folgern, dass eine verstarkte oder
abgeschwachte mimische Reaktion auf eine Zu- oder Abnahme des
Schmerzempfindens hindeutet, wahrend gleichzeitig das Fehlen einer mimischen
Schmerzreaktion nicht als Schmerzfreiheit gedeutet werden sollte. Dies steht im
Einklang mit Ausfihrungen von Prkachin & Craig (1995), die den mimischen Ausdruck
von Schmerz als ,spates” Signal sehen, das erst bei starken Schmerzen auftritt. In einer
weiteren Studie (Kunz et al. 2006) stellten die Autoren fest, dass das Geschlecht als
Moderatorvariable zwischen dem mimischen Ausdruck und der Selbstauskunft wirkte.
Bei Frauen ergab sich dabei eine deutlich engere Korrelation der zwei Parameter als
bei Mannern. Allerdings war die Stichprobe zu klein, um belastbare Aussagen zu

erlauben.

Als Begriindung fiir die mangelnde Korrelation von Selbstauskunft und Mimik wird dis-
kutiert, dass beide Parameter unterschiedliche Dimensionen des Schmerzes unter-
schiedlich stark abbilden. Wahrend die Mimik eher als wenig bewusstes, automatisches
Verhalten diskutiert wird, erfahrt die Selbstauskunft eine starkere Beeinflussung durch
bewusste Anteile (vgl. Kunz & Lautenbacher 2004). Dies steht in Einklang mit den
vorgestellten theoretischen Vorstellungen von Schmerzerleben und
Schmerzkommunikation (s. Kapitel 1.4). Da bewusste Prozesse weitaus friher und
starker vom Fortschreiten der Demenz betroffen sind, lasst sich vor diesem Hintergrund
auch erklaren, weshalb bei der Mimikanalyse noch mit validen Ergebnissen zu rechnen
ist, auch wenn keine Selbstauskunft mehr mdéglich ist. Gleichzeitig ist damit zu rechnen,
dass die auf erlerntem Verhalten basierenden Display Rules durch die Demenz
ebenfalls beeintrachtigt werden, so dass die Mimik gleichsam ,ungefilterter” ist als bei
kognitiv gesunden Personen. Da die vorliegende Literatur zur schmerzbezogenen
Mimikanalyse bei Demenz jedoch weitgehend atheoretisch ist, fehlen hier bisher
genauere Erklarungsansatze. In einer Metaanalyse zur Korrelation zwischen
Selbstauskunft und Schmerzverhalten generell (nicht beschrankt auf die Mimik) fanden
Labus et al. (2003) heraus, dass die Korrelation unter anderem erhéht ist bei akutem
Schmerz, wenn die Selbstauskunft unmitteloar nach der Beobachtungssituation
eingeholt wurde, wenn multidimensionale Verfahren zur Verhaltensbeobachtung

eingesetzt wurden und wenn der Betroffene unter Riickenschmerzen litt.

Trotz der dargestellten Probleme stellt FACS derzeit ein anerkanntes und das einzig

verfligbare Verfahren zur schmerzbezogenen Mimikanalyse bei Menschen mit Demenz
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dar. Entsprechend der Empfehlungen (Hadjistavropoulos et al. 2002, Stolee et al. 2005)
wird es deshalb auch flr diese Studie eingesetzt.

3.5.5.3 AUSWAHL SCHMERZSPEZIFISCHER ACTION UNITS

Bei der Auswertung der Videoaufnahmen mittels FACS werden Ublicherweise alle mi-
mischen Bewegungen, also alle s.g. ,Action Units® (AU) codiert. Damit wird sicherge-
stellt, dass eine vollstdndige und exakte Darstellung der Mimik zur Auswertung vorliegt.
Dieses Verfahren ist besonders dann sinnvoll, wenn nicht von vorneherein fest steht,
welche Action Units flr die spezifische Fragestellung von Interesse sind oder wenn ein
explorativer Ansatz gewéahlt wurde.

Der Nachteil einer vollstdndigen Kodierung aller mimischen Bewegungen liegt im gro-
Ben Ressourcenaufwand: Die Codierung aller mdglichen AU erfordert mehr Zeit und ist
damit erheblich kostenaufwandiger. Dieser Aufwand ist besonders dann nicht zu recht-
fertigen, wenn feststeht, dass die Auswertung sich nur auf eine Auswahl von AU bezie-
hen wird, wie dies in der hier vorliegenden Studie der Fall ist.

Aus einer Reihe von schmerzbezogenen Studien unter Verwendung von FACS, haben
sich bestimmte AU als kennzeichnend fir Schmerzen herausgestellt. Ein abschlieBen-
der Konsens Uber das flir Schmerz charakteristische Set von AU steht jedoch bisher

leider aus.

Prkachin (1997) kommen in ihrer Untersuchung zu dem Schluss, dass es bestimmte
,core Actions” flir Schmerzen gibt, die sie als ,general pain expression factor” bezeich-
nen. Diese Core Actions sind spezifisch fir Schmerz und unterscheiden sich in dieser
Kombination von allen anderen bekannten mimischen Ausdriicken von Emotionen. Ba-
sierend auf experimentell herbeigefiihrten Schmerzen (Elektrizitat, Kalte, Druck und
Ischamie) und den beobachteten Action Units wurden diese ,core actions® durch eine
Faktorenanalyse ermittelt, die bei allen Schmerzauslésern relevant waren. Es handelt
sich um folgende AU, die teilweise aus zwei miteinander verbundenen einzelnen AU
bestehen: AU 4 Brow Lowering, AU 6 / 7 Orbit Tightening, AU 9 / 10 Levator Contrac-
tion und AU 43 Eye Closure. Die Autoren gehen davon aus, dass in konkreten
Schmerzsituationen mdglicherweise noch weitere AU zu den ,core actions® hinzukom-
men, die vier ,core actions® aber praktisch immer auch vorliegen. Prkachin (1997:195f.)

argumentiert:
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LFirst, a relatively small subset of actions convey the bulk of information about
pain that is available in facial expression. Second, the occurrence of those ac-

tions is fairly consistent across different types of pain.”

Ausdricklich spricht sich der Autor gegen die Berlcksichtigung der AU 45 “Blink” aus,
weil er das Auftreten bei Schmerzstudien auf Confounding zurickfthrt. ,Blink®, also das
Blinzeln der Augen, ist aus seiner Sicht eher ein Zeichen von Uberraschung, die sich in
den Studien zum Teil durch das nicht vorhersehbare Einsetzen von experimentellen
Schmerzen ergibt. Ebenso sollten ,oblique lip pulling” und ,mouth opening“ nicht als
Indikatoren flir Schmerzen angesehen werden. Beide erwiesen sich nur bei elektrisch
und Kaélte induzierten Schmerzen als signifikant verédndert, jedoch nicht bei ischami-
schen oder druckinduzierten Schmerzen. |hre Aussagekraft ist aus Sicht des Autors

daher eingeschranki.

Die von Prkachin (1997) herausgefilterten AU finden sich auch in den Arbeiten von,
Kunz et al. (2004, 2006) und Lautenbacher et al. (2007) wieder, mit der Ausnahme der
AU 43 (,Eyes close). Zusatzlich erwiesen sich in diesen Studien weitere AU als aussa-
gekraftig fir Schmerzen. Zu diesen AU gehéren bei elektrisch induzierten Schmerzen
auch die von Prkachin verworfenen AU 45 (,blink®) sowie die AU 25 / 26 / 27 (,mouth
opening®), was sich mit den Aussagen von Prkachin deckt. AU 12 (,lip corner pull®
wurde bei Kunz et al. (2004) neben elektrisch induzierten Schmerzen auch bei druckin-
duzierten Schmerzen signifikant. Die Autoren erheben nicht den Anspruch, dass ihre
Ergebnisse den Kern einer allgemeingultigen mimischen Reaktion auf Schmerzen dar-
stellen. Ein substanzieller Widerspruch zu den Aussagen von Prkachin (1997) ergibt
sich nicht. Hill & Craig (2002) ermittelten ebenfalls die von Prkachin (1997) angefiihrten
Core Actions” sowie zusatzlich AU 27 (,mouth opening“). Die Autoren stellen selbst die

Verallgemeinerbarkeit von ,mouth opening“ und ,brow lowering“ in Frage.

Zu einer deutlich anderen Auswahl an AU gelangen Hadijistavropoulos et al. (2002),
wobei auch bei ihnen die von Prkachin (1997) abgelehnten AU enthalten sind. Drei ihrer
AU sind deckungsgleich mit den von Prkachin ermittelten AU, wobei sie gleichzeitig zur
Vorsicht bei der Verwendung des AU 43 (,Eye Closure®) raten, da sich in ihrer Studie
zeigte, dass das SchlieBen der Augen stark durch nicht schmerzbezogene Faktoren
(Balance halten, Ubungen im Liegen machen) beeinflusst sind. Auch Hadjistavropoulos

et al. erheben keinen Anspruch auf Allgemeingultigkeit ihrer Ergebnisse.
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Zusammenfassend muss konstatiert werden, dass eine einheitliche Auffassung dar-
tber, welche AU als charakteristisch flir Schmerz gelten sollen, nicht ohne weiteres ge-
geben ist. Bis auf Prkachin (1997) fihren alle Autoren eine relativ breite Auswahl an AU
an. Alle Autoren schlieBen in ihren Aufstellungen die AU 4 und 6 mit ein wahrend die
AU 45, 12 sowie 25 / 26 / 27 in ihrer Korrelation zu Schmerz umstritten sind. Metho-
disch ist das Vorgehen von Prkachin (1997) mittels einer Faktorenanalyse die bedeut-
samsten AU zu ermitteln als geeignet anzusehen. In den anderen Studien wurden sol-

che Analysen versaumt bzw. waren nicht méglich.

Zielsetzung fir die Auswahl der Action Units fur die folgende Studie ist, solche AU aus-
zuwahlen, die sowohl eine mdglichst hohe Sensitivitat wie auch Spezifitat fir Schmerz
haben, unabhangig von der Schmerzursache. Dies wird dadurch sichergestellt, dass
zum einen AU ausgewahlt werden, Uber deren Bedeutung in den ausgewerteten Stu-
dien Konsens besteht und solche AU ausgeschlossen werden, an deren Bedeutung
begrindete Zweifel angefihrt wurden.

Aufgrund der den anderen Studien Uberlegenen Methodik sowie der breiten Uber-
schneidung mit den Ergebnissen der anderen Autoren, werden alle von Prkachin er-
mittelten ,core actions” zur Analyse ausgewahlt. Generell ausgeschlossen werden AU,
die nur von einem oder zwei der Autoren erwahnt werden. Somit bleiben neben AU 20
(.lip stretch®), das in die Analyse eingeschlossen wird, nur die von Prkachin abgelehn-
ten AU Ubrig. Da Prkachins Argumentation hinsichtlich des Counfounding bei AU 45
(»blink®) sowie AU 25 / 26 / 27 (,mouth opening“) nachvollziehbar ist und durch die Er-
gebnisse von Kunz gestutzt wird, werden diese AU von der Analyse ausgeschlossen.
Ebenfalls ausgeschlossen wird AU 12 (,lip corner pull®). Aufgrund der widersprichlichen
Aussagen wurde Kontakt mit Kunz aufgenommen und in persénlicher Kommunikation
(6.1.06) erklarte sie, dass sie das unterschiedliche Ergebnis nicht flr stichhaltig halt und
dazu rat, AU 12 wegzulassen und sich den Ausfihrungen von Prkachin anzuschlieBen.
Das unterschiedliche Ergebnis in ihrer Studie flhrt sie auf ein weniger genaues Berech-

nungsverfahren zurlick, das dem von Prkachin unterlegen sei.
FUr die Analyse ausgewahlt sind daher:

e AU4 Brow lower

e Orbit Tightening, bestehend aus

o AUG6 Cheek raise
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o AU7 Lid tighten

e Levator Contraction, bestehend aus

o AU9 Nose wrinkle
o AU10 Upper lip raise
e AU20 Lip stretch
e AUA43 Eyes close.

Somit steht eine ausreichende Anzahl von AU zur Verflgung, flir deren Zuverlassigkeit
entsprechende Belege vorliegen. Rickschlisse auf Fehlen oder Vorhandensein von
Schmerzen lassen sich auf der Basis dieser AU ausreichend sicher ziehen.

In der Auswertung der Videoaufnahmen der Probanden, werden nur die angefihrten
AU codiert. Alle anderen AU werden nicht berticksichtigt, um so Zeit und Ressourcen zu
sparen. Es wird sowohl das Auftreten einer AU (binér) als auch deren Intensitat (ordinal
von A bis E) entsprechend der Codierregeln erfasst. Die Dauer einer AU wird nicht be-
rlcksichtigt, weil das Studiendesign eine genaue Bestimmung von Beginn und Anfang
des Stimulus nicht zuldsst und zudem die Interpretation des Beginns und des Endes
einer AU bei alten Menschen sich aufgrund anatomischer Veréanderungen (Faltenbil-
dung, Kollagenminderung, Veranderungen des Unterhautfettgewebes) als &uBerst
problematisch erweist (Re et al. 2002).

3.5.5.4 PRAKTISCHES VORGEHEN

Sowohl in der Ruhe- als auch in der Bewegungssituation wird eine Videoaufnahme des
Gesichts des Betroffenen angefertigt. Dies geschieht parallel zur pflegerischen Hand-
lung, die Gegenstand der Situation ist und damit auch parallel zur Schmerzeinschat-
zung mittels des zu testenden Instruments durch die Pflegefachperson vgl. Kap. 3.5.2).
Insbesondere ist darauf zu achten, dass in den Beobachtungssituationen das Gesicht
des Studienteilnehmers nicht verdeckt wird, damit die Videoaufnahmen ausgewertet
werden kénnen. Da aber reale Situation des Wohn- und Pflegealltags aufgenommen
werden, ist zwangslaufig nicht die gleiche Bildqualitat zu erreichen, wie bei Aufnahmen
unter Labor- oder Studiobedingungen.

77



Die Videoaufnahmen werden pseudonymisiert und nachbearbeitet: Zur Vorbereitung
der Codierung wird der Ausschnitt der jeweiligen Beobachtungssituation ausgewabhlt, in
dem das starkste mimische Verhalten zu erkennen ist. Die Sequenzen werden aus den
Gesamtaufnahmen geschnitten und in beliebiger Reihung hintereinander auf eine CD

gebrannt.

Um die Codierqualitéat sicherzustellen, wird das Institut Gnosis Facialis in Saarbriicken
mit der Codierung dieser Aufnahmen beauftragt. Das Institut ist eine Ausgriindung der
Universitat des Saarlandes und wird von Mitarbeitern des Fachbereichs Psychologie
geleitet, die ausgewiesene Experten flr die Mimik — Codierung und — Interpretation
mittels FACS sind. Es wird ein Vertrag Uber die zu erbringenden Leistungen sowie die
Datenschutzauflagen getroffen. Die mit den Studiendaten befassten Mitarbeiter von

Gnosis Facialis werden auf das Berliner Datenschutzgesetz verpflichtet.

Gnosis Facialis erhélt die pseudonymisierten Videoaufnahmen zu Codierung per Ein-
schreiben. Durchgefiihrt wird die Codierung durch erfahrende und entsprechend ge-
schulte Personen entsprechend der definierten Codierregeln (Ekman & Friesen 1978).
Die Mimikcodierung wird dann an den Studienleiter zur Analyse und Interpretation riick-
Ubermittelt. Es verbleiben keine Videoaufnahmen oder codierte Daten bei Gnosis Faci-

alis.

3.5.5.5 ANALYSE

Zur weiteren Analyse werden pro Proband und Erhebungssituation (Ruhe / Bewegung)

Mimik — Scores gebildet.

1. Frequenz: Anzahl der beobachteten schmerzrelevanten AUs pro
Erhebungssituation. Jede AU wird maximal einmal gezahlt, so dass sich ein

Score zwischen 0 und 7 ergibt.

2. Intensitéat: Mittlere Intensitat aller schmerzrelevanten, aufgetretenen AUs pro
Erhebungssituation. Gewertet wird die jeweils gréBte Intensitat pro AU, so dass
sich ein Wert zwischen 0 und 35 ergibt. Zur besseren Vergleichbarkeit wird, wie
in Vorstudien, der Mittelwert gebildet, obwohl Ekman & Friesen (1978) darauf
hinweisen, dass die Intensitatsskalierung keine gleichen Abstande aufweist und

daher der Median das angemessene Lagemal ware.
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Aufgrund des Studiendesigns ist eine starkere Standardisierung der Scores nicht még-
lich. Insbesondere wirde es zu einer Verzerrung der Daten fihren, wenn die absolute
Haufigkeit ausgezahlt wirde, mit der eine AU auftritt, da weder die Dauer der Be-
obachtung noch die Dauer des der Beobachtung zugrunde liegenden Stimulus be-
stimmt und standardisiert werden kénnen (vgl. Kapitel 3.5.2). Dadurch ist es auch nicht
moglich, die auszuwertenden Videosequenzen genau entsprechend der Dauer des Sti-
mulus, also der Pflegesituation, auszuwahlen. Verkirzungen oder Verlangerungen der
auszuwertenden Videosequenzen sind unvermeidlich und wirden das Ergebnis einer
Auszéhlung der Haufigkeit verzerren. Da die Haufigkeit einer AU indirekt auch auf die
mittlere Intensitat Einfluss hat, wird auch in dieser Hinsicht nur die starkste Intensitat pro
AU gewertet. Inhaltlich ist dieses Vorgehen angemessen, weil auch die beteiligten Pfle-
gefachpersonen ihre Bewertung mittels des zu testenden Instruments am stérksten
wahrnehmbaren Schmerzverhalten ausrichten. Gleichfalls werden die zur Selbstaus-
kunft fahigen Studienteilnehmer nach einer Bewertung des Auftretens von Schmerzen

Uberhaupt, nicht im Durchschnitt, gebeten.

3.6 Hintergrundparameter

3.6.1 Einschétzung des Schweregrades der Demenz

Zur Einschatzung des Schweregrades der Demenz im Rahmen dieser Studie ist die
Anwendung einer Methode erforderlich, die zuverlassige Aussagen flur alle Auspra-
gungsgrade einer Demenz erlaubt. Sowohl die zuverlassige Stadieneinteilung im Be-
reich der leichten bis mittleren Demenzen als auch Differenzierungen im Bereich der
schweren Demenzen missen mdglich sein. Dabei ist insbesondere zu bertcksichtigen,
dass die Zielpopulation der Studie weitgehend die Fahigkeit zum Verstandnis und zur
Produktion von Sprache verloren hat. Das ausgewahlte Instrument soll bei allen Teil-
nehmenden der Studie zum Einsatz kommen um innerhalb der Gesamtstichprobe ver-
gleichbare Werte zu ermitteln.

Es liegen zahlreiche unterschiedliche Screeningverfahren zur Einschatzung des Schwe-
regrades einer Demenz vor (vgl. Flicker 2005). Sehr haufig wird dazu in der klinischen
Praxis und in Studien der neuropsychologische Mini — Mental — Status - Test MMST
(engl. Mini Mental State Examination, MMSE) nach Folstein, Folstein & McHugh (1975)
verwendet. Auf der Grundlage der Bearbeitung von 20 Aufgaben durch den Untersu-
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chungsteilnehmer wird ein Screening der kognitiven Leistungsféhigkeit vorgenommen.
Nach Einschatzung von Résler et al. (2003: 192) sind ,MMSE — Punktwerte [...] heute
nahezu Referenzwerte fir die Schwere eines Demenzsyndroms geworden®. Der Nutzen
des MMSE bei sehr schwer von einer Demenz betroffenen Personen ist jedoch duBerst
eingeschrankt, weil sich, wie bei den anderen verfigbaren Screeningverfahren, Boden-
und Deckeneffekte einstellen (Flicker 2005: 66, vgl. Auer et al. 1994). Mit dem Verlust
der Fahigkeit zur Sprachproduktion und zum Sprachverstandnis ist der MMSE nicht
mehr einsetzbar, so dass keine Differenzierung der Demenzauspragung bei schwer
Betroffenen mehr méglich ist. Rdsler et al. (2003: 192) schreiben dazu: ,Das Verfahren
weist allerdings Boden- und Deckeneffekte auf und ist deswegen hinsichtlich seiner Va-
liditat bei sehr gering und besonders intensiv ausgepragter Demenz mit Zurlckhaltung
einzusetzen®. Eine validierte deutsche Fassung des MMSE liegt vor.

Um die Probleme des MMSE bei schwerer Demenz auszugleichen, wurde der auf dem
Ursprungsinstrument basierende Severe Mini — Mental State Examination SMMSE
(Harrell, Marson, Chatterjee et al. 2000) entwickelt. Er soll besonders bei Menschen mit
schwerer Demenz differenziertere Ergebnisse ermdglichen. Seine Begrenzung findet
auch der SMMSE in der Anwendung bei demenziell Erkrankten mit stark einge-
schrankten sprachlichen Fahigkeiten, die die gestellten Aufgaben nicht bewaltigen kén-
nen. Damit sind auch mittels des SMMSE keine differenzierten Aussagen zur Auspra-

gung eine schweren Demenz mdglich. Eine validierte deutsche Fassung liegt nicht vor.

Vergleichbare Probleme wie beim meisteingesetzten MMSE oder SMMSE sind bei allen
anderen neuropsychologischen Instrumenten zum Demenzscreening zu erwarten, da
sie auf Testverfahren basieren, die das Befolgen von Anweisungen durch den Untersu-
chungsteilnehmer erfordern und somit ein bis zu einem MindestmaB intaktes Sprach-
verstandnis des Betroffenen voraussetzen. Dies trifft unter anderem auch auf das haufig
verwendete CERAD Neuropsychological Battery — Verfahren (CERAD = Consortium to
Establish a Registry for Alzheimer’s Disease) zu (Morris, Heyman & Mohs 1989). Das
CERAD - Verfahren kombiniert sieben Testverfahren, zu denen auch der MMSE ge-
hort.

Die von Résler et al (2003) als ,Allgemeine Demenzskalen® klassifizierten Instrumente
gehen Uber die fur diese Studie erforderliche Einschatzung des Schweregrades der
Demenz hinaus. Sie zielen auf eine ,deskriptive Erfassung der Demenzsymptomatik*
(Rosler et al. 2003: 189) und charakterisieren oft verschiedene Aspekte der demenziel-
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len Symptomatik in ihrer Auspragung. Ein GroBteil dieser Skalen erfordert ebenfalls
eine ausreichende Sprachfahigkeit seitens der betroffenen Person. Eine Ausnahme da-
von ist das Echelle Comportement et Adaptation (ECA), das als Fremdbeobachtungs-
skala speziell zur Ausdifferenzierung im Bereich der fortgeschrittenen Demenzstadien
entwickelt wurde. Das Instrument ist bisher selten verwendet worden und eine deutsche

Fassung liegt nicht vor.

Dem Einsatz in dieser Studie grundsatzlich angemessen sind Instrumente die der
~Schweregradabstufung und Stadieneinteilung des Demenzsyndroms” (Rdsler et al.
2003: 71) dienen. Haufig verwendet wird das Clinical Dementia Rating CDR (Hughes,
Berg, Danziger et al. 1982), das haufig auch als Allgemeine Demenzskala eingesetzt
wird. Es berilicksichtigt Gedachtnis, Orientierung, Urteilsvermégen, Instrumentelle Akti-
vitdten des taglichen Lebens (IADL), Antrieb und Aktivitdten des taglichen Lebens
(ADL) im Rahmen eines semistrukturierten Interviews. Eine deutsche Fassung liegt vor.
Die Eigenauskunft des Betroffenen ist nicht unbedingt erforderlich, um das Verfahren
durchfiihren zu kénnen, so dass es prinzipiell auch bei Personen eingesetzt werden
kann, die ihre Sprachfahigkeit verloren haben. Allerdings sind auch die Ergebnisse des
CDR im Bereich der schweren Demenz nur wenig differenziert und erlauben keine ge-

naue Beschreibung schwerer Auspragungsformen der Demenz.

Als reine Fremdbeurteilungsinstrumente flr den Bereich der schweren Demenzen bes-
ser geeignet erscheinen die so genannten ,Reisberg — Skalen“, zu denen die ,Global
Deterioration Scale, GDS*, die ,Brief Cognitive Rating Scale, BCRS* und das ,Functio-
nal Assessment Staging, FAST® (Ihl & Frélich 1991) gezéahlt werden. Auch diese Skalen
wurden zur Bestimmung des Schweregrades einer Demenz entwickelt und kénnen
,=auch in Fallen fortgeschrittener Symptomatologie noch Differenzierungsméglichkeiten
bieten, die bspw. im CDR nicht zur Verfigung stehen” (Résler 2003: 191). Berlicksichti-
gung finden Gedachtnis, Orientierung, Konzentration, Sprache, Urteilsvermégen sowie
ADL / IADL — Merkmale und Persdénlichkeitsveranderungen. Den Reisbergskalen liegt
eine siebenstufige Schweregradeinteilung von 1 (unauffallig) bis 7 (sehr schwer) zu
Grunde. Wahrend im englischen Sprachraum eine ebenfalls siebenstufige klinische
Bewertung den sieben Stadien der Reisberg - Skalen zugeordnet ist (normal bis
schwere Demenz), werden im Deutschen nur vier klinische Stadien (normal, leicht, mit-

tel, schwer) unterschieden. Folglich ist eine direkte Zuordnung von klinischem Stadium
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und dem Stadium des kognitiven Abbaus, gemessen anhand der Reisberg - Skalen, in
Deutschland nicht méglich (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum 2005).

Die Daten fir die Reisbergskalen werden im Rahmen eines semistrukturierten Inter-
views mit dem Betroffenen oder im Gesprach mit der Hauptbezugsperson erhoben.
Damit ist die Sprachfahigkeit der Betroffenen keine unbedingte Voraussetzung zur An-
wendung. GDS und BCRS unterscheiden sich hinsichtlich ihres Operationalisie-
rungsgrades: Wéahrend bei der GDS der Prozess der Zuordnung zu einem der sieben
Schweregerade eher offen gehalten ist, werden bei der Anwendung der BCRS einzelne
beschriebene Merkmale ausgewertet, hinsichtlich ihrer Bedeutung fur die Auspragung
der Demenz gewichtet und anschlieBend ein Mittelwert gebildet, der den Schweregrad
reprasentiert. Genaue Angaben zur Gestaltung des Interviews zur Datenerhebung ma-
chen die Autoren nicht (Ihl & Frdlich 1991).

Das FAST dient der genaueren Differenzierung des Schweregrades der Demenz in den
Stadien sechs und sieben. Es kdnnen Substadien (6a bis 6e und 7a bis 7f) gebildet
werden, die eine genauere Charakterisierung schwerer demenzieller Symptomatik er-
lauben. Kriterium fir die Zuordnung der Items zu den Substadien ist der Zeitpunkt des
Erwerbs einzelner Fahigkeiten in der Entwicklung eines gesunden Menschen (z.B.
Sprachfahigkeit, Stuhl- und Harnkontinenz, selbstédndiges Sitzen etc.). Die Zuordnung
des Schweregrades richtet sich nach der schwersten Beeintrachtigung. Das klinische
Interview wird bei Anwendung der FAST nur mit der Betreuungsperson gefiihrt und

nimmt wenige Minuten in Anspruch.

In bisherigen Untersuchungen haben sich die Reisberg — Skalen als ausreichend valide
und reliabel erwiesen. Diese Ergebnisse beziehen sich allerdings meist auf die eng-
lischsprachige Ursprungsversion, wahrend die deutschen Fassungen bisher nicht inten-
siv getestet wurden. Die deutschen Ubersetzer vertreten die Auffassung, dass noch
weitere Studien zur Reliabilitat der FAST erforderlicher sind (Ihl & Frélich 1991), verwei-
sen aber darauf, dass Reisberg selbst die Reliabilitédt als gesichert ansieht. Die Reis-
berg — Skalen finden sowohl in der deutschen Forschung als auch in der klinischen

Praxis breite Akzeptanz.

Fir die vorliegende Studie stellen die Reisberg — Skalen das geeignetste Instrumenta-
rium zur Bestimmung des Schweregrades einer Demenz dar. Sie sind der Zielgruppe

der Studie angemessen, es liegt eine deutsche Fassung vor, die bereits Eingang in
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Forschung und Praxis gefunden hat und bisherige Veréffentlichung lassen auf eine gute
Validitat und Reliabilitdt der Skalen schlieBen. Insbesondere wird im Rahmen dieser
Studie die FAST — Skala als Teil der Reisbergskalen zum Einsatz kommen. Die Abwei-
chung der Reisberg — Stadieneinteilung von der in Deutschland Ublichen klinischen
Stadieneinteilung ist fir diese Studie zu vernachléssigen, da lediglich die Vergleichbar-
keit innerhalb der Studienstichprobe sichergestellt werden soll. Fir diesen Zweck er-
weist sich die siebenstufige Reisberg — Einteilung als differenzierter als die klinische
Einteilung. Die teilweise in den Bewohnerakten dokumentierte klinische Stadieneintei-
lung wird nicht berlcksichtigt, da in aller Regel nicht dokumentiert ist, auf welcher
Grundlage und mittels welcher Skala die Einschatzung vorgenommen wurde.

Die Datenerhebung fir die Reisberg — Skalen erfolgt in Form eines Gesprachs mit der
Bezugspflegeperson. Falls es keine benannte Bezugspflegeperson gibt, wird eine Pfle-
gefachkraft herangezogen, die den Bewohner bereits seit Langerem kennt und mit des-
sen Pflege vertraut ist. Inhalte des Gesprachs sind die in den Reisbergskalen, insbe-
sondere in der FAST — Skala bericksichtigten Fahigkeitsbereiche des Betroffenen.
GemaB den Durchfiihrungsempfehlungen, wird ein reines Abfragen vermieden (Colle-
gium Internationale Psychiatriae Scalarum 2005). Als Ausgangspunkt fir ein kurzes
Gesprach dienen die Beobachtungen des Bewohners wahrend der vorausgegangenen

Datenerhebung, so dass ein Gesamtbild entsteht.

3.6.2 Sonstige Hintergrundparameter

Um die Studienergebnisse anhand der unterschiedlichen Demenzformen differenzieren
zu kénnen (vgl. Kap. 1.2.5), wird die Art der Demenz erfasst. Dazu wird die entsprech-
ende arztliche Dokumentation, wie sie im Heim vorliegt, genutzt. Eine eigene Diagnostik

ist im Rahmen der Studie nicht méglich.

Auch weitere Erkrankungen kénnen eine Rolle spielen. Um die Krankheitslast zu erfas-
sen, die bei den Teilnehmern neben der Demenz besteht, werden die weiteren beste-
henden Erkrankungen erfasst. Dazu wird auf die im Heim vorliegende Liste arztlicher
Diagnosen der Bewohner zurtickgegriffen. Eine eigene Diagnostik ist nicht mdglich. Er-
ganzend wird die Gabe von Analgetika zur Beschreibung der Stichprobe erhoben. Die
Erfassung erfolgt anhand der arztlichen Anordnungsliste fir Medikamente in der Pfle-

geheimdokumentation.
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Zur soziodemographischen Beschreibung der Stichprobe werden das Alter und das Ge-
schlecht der Studienteilnehmer erfasst.

3.7 Praktisches Vorgehen bei der Datenerhebung

Die Art der Erfassung der einzelnen Parameter wurde in den vorangegangenen Ab-
schnitten detailliert erldutert. Eine schematische Darstellung, welche Parameter in wel-
cher Situation und mittels welcher Datenquelle erhoben werden, findet sich in Abbildung
5.

Die Erhebungen werden durch den Studienleiter selbst in den kooperierenden Pflege-
heimen durchgeflhrt und dokumentiert. Eine rechtzeitige Terminabsprache findet statt.
Die Anwesenheit einer mit dem Bewohner vertrauten Pflegefachperson wird vereinbart.

Die einzelnen Datenerhebungen werden flexibel den Gegebenheiten vor Ort angepasst.

Abbildung 5: Schematische Darstellung der Erhebungsparameter, Erhebungssituationen und
Informationsquellen.

mit / bei Bewohner mit Pflegeperson
und Pflegeperson nach Aktenlage
Einschatzungs- Agitiertheit /
/I instrument Aggressivitat
1. Situation: Tk (CMAI)
Ruhe g (FACS) -
schmerz-
Selbstauskunft verursachende
(VRS) Erkrankung
Demenztyp
Einschatzungs- Stadium der Demenz
/ﬂ instrument (Reisberg / FAST)
2. Situation: Mimik : :
Bewegung N'|  (FACS) “(Aen, Geschioaht,
Selbstauskunft Medikamente,
(VRS) Erkrankungen)
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3.8 Stichprobenbildung

Es wird eine Gelegenheitsstichprobe gewahlt, da eine randomisierte Auswahl der Stu-
dienteilnehmer nicht méglich ist. Die Zielgruppe der Studie besteht aus Personen, die
einerseits im Heim leben und andererseits aufgrund eingeschrankter kognitiver Fahig-
keiten nicht mehr direkt erreicht werden kénnen. Daher wird der Zugang Uber die Lei-
tungsebene der Heime gewahlt. Zielsetzung ist es, einerseits mdglichst viele geeignete
Studienteilnehmer zu gewinnen und andererseits allen datenschutzrechtlichen Rege-

lungen gerecht zu werden.

Im ersten Schritt werden Pflegedienstleitungen oder Heimleitungen von Pflegeheimen
kontaktiert, Gber die Studie informiert und um Unterstlitzung gebeten. Wenn dazu Be-
reitschaft besteht, wird die Pflegedienstleitung gebeten zu klaren, welche Bewohner
grundsatzlich fur die Teilnahme an der Studie in Frage kommen. Durch das Heimperso-
nal werden diese Bewohner bzw. ihre Angehérigen und gesetzlichen Betreuer kurz Gber
die Studie informiert. Von den gesetzlichen Betreuern wird die Zustimmung zur Weiter-
gabe ihrer Kontaktdaten und des Namens des Heimbewohners an den Studienleiter
eingeholt. Falls mdglich, werden die Betreuer durch die Einrichtungen oder den Stu-
dienleiter zu einem gemeinsamen Termin eingeladen, bei dem der Studienleiter alle
Einzelheiten der Studie darstellt sowie fir Fragen zur Verfligung steht. Bei diesem Ter-
min soll dann auch maéglichst das schriftliche Einverstdndnis der Betreuer eingeholt
werden. Falls ein gemeinsamer Termin nicht méglich ist, nimmt der Studienleiter direkt
Kontakt mit den Betreuern auf. Es erfolgt eine telefonische Information Uber die Studie,
an die sich die Zusendung der schriftlichen Patienteninformation sowie der
Einwilligungsbégen anschlieBt. Zusammen mit diesen Unterlagen erhalten die
gesetzlichen Betreuer einen frankierten Rickumschlag und werden gebeten, die
unterschriebenen Einwilligungserklarungen an den Studienleiter zurlick zu senden. Die

Angehdrigen kénnen jederzeit Rickfragen stellen.
Die Rekrutierung der Heime und die Kontaktaufnahme vollziehen sich wie folgt:

1. Anhand der Liste Uber ,Pflegeheime mit speziellen Pflegekonzepten und geson-
derten Pflegevergitungen“ der Senatsverwaltung fir Gesundheit, Soziales und
Verbraucherschutz des Landes Berlin (2005) werden alle 14 Einrichtungen kon-
taktiert, die einen gesonderten Vertrag flr die Versorgung von Bewohnern mit
schwerer Demenz geschlossen haben. Es ist davon auszugehen, dass in diesen
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Einrichtungen in besonderer Weise die Zielgruppe der Studie anzutreffen ist. Es
wird erwartet, dass sich dort ein breites Spekitrum demenziell erkrankter Men-
schen findet, das auch solche Personen umfasst, die in weniger spezialisierten
Einrichtungen nicht mehr versorgt werden. Zusatzlich kann erwartet werden,
dass die Einrichtungen aufgrund ihrer erhdhten Aufmerksamkeit fir das Thema
Demenz auch eine erhdhte Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie aufweisen

werden.

2. Es werden ebenfalls die 37 Heime kontaktiert, die die Alzheimergesellschaft Ber-
lin auf ihrer ,Heimliste” verzeichnet hat. Auch wenn es sich dabei nicht im enge-
ren Sinne um Empfehlungen handelt, so ist doch mit einer vergleichbaren Eig-
nung der Einrichtungen wie bei den unter Punkt 1 beschriebenen zu rechnen. Es
bestehen Uberschneidungen zwischen den Listen nach 1 und 2.

3. Uber informelle Zugangswege werden dariiber hinaus Einrichtungen gesucht, die
Interesse an der Unterstlitzung der Studie haben. Insbesondere werden Informa-
tionen Uber die Studie bei den Verbanden der Altenpflegeanbieter sowie der
pflegerischen Berufsverbdnde verbreitet. Dazu sollen sowohl bestehende Kon-
takte innerhalb wie auBerhalb des Kollegs als auch spezielle Publikationsorgane

(Emailnewsletter fir Heime in Berlin etc.) genutzt werden.

4. Falls Gber die ersten drei Zugangswege noch keine ausreichende Anzahl an Stu-
dienteilnehmern gewonnen werden kann, werden abschlieBend anhand der von
den Pflegekassen vorgehaltenen Verzeichnisse der Pflegeeinrichtungen noch
weitere Pflegeheime kontaktiert.

Aus pragmatischen Grinden sollen primar Bewohner von Einrichtungen im Land Berlin
fir die Studie gewonnen werden. Dadurch lasst sich der Aufwand fir die An- und Ab-
reise zu Informationsgesprachen und Datenerhebungen minimieren. Es liegen keine
Hinweise darauf vor, dass die Beschrankung auf ein Bundesland zu einer Verzerrung
der Stichprobeneigenschaften fihren kdnnte. Falls erforderlich, wird die Teilnehmerge-
winnung auf das Berliner Umland bzw. das Land Brandenburg sowie die Rhein — Main —
Region ausgeweitet, wohin persénliche Kontakte bestehen.
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3.8.1 Schutz der Studienteilnehmer

Bei den Studienteilnehmern handelt es sich um Personen, die des besonderen Schut-
zes bedurfen, da sie durch ihre Erkrankung nicht mehr dazu in der Lage sind, die Trag-
weite eigener Entscheidungen zu erkennen. Sie bedirfen der umfassenden Hilfe und
Pflege durch andere Personen und sind mehr oder weniger vollstandig auf die Unter-
stitzung der Mitarbeiter des Pflegeheims angewiesen. In der Regel ist ihnen eine

rechtswirksame Zustimmung zur Teilnahme an einer Studie nicht méglich.

Waéhrend die Forschung mit Menschen, die selbst nicht zustimmen kénnen, Uber Jahr-
zehnte in der Bundesrepublik Deutschland verboten war, erlaubt das Arzneimittelgesetz
(AMG) seit der 12. Novelle im Jahr 2004 Studien mit nicht — einwilligungsféhigen Per-
sonen unter bestimmten Voraussetzungen. Das zu prifende Arzneimittel muss dem-
nach dazu geeignet sein, ,das Leben der betroffenen Person zu retten, ihre Gesundheit
wiederherzustellen oder ihr Leiden zu erleichtern® (AMG § 41 (3) 1). Die Studie muss
sich auBerdem auf einen unmittelbar lebensbedrohlichen oder sehr geschwéchten klini-
schen Zustand der betroffenen Person beziehen und darf nur mit méglichst wenig Be-
lastungen und vorhersehbaren Risken verbunden sein. Zusammenfassend wird im
AMG formuliert: ,Die klinische Priifung darf nur durchgefiihrt werden, wenn die begrin-
dete Erwartung besteht, dass der Nutzen der Anwendung des Prufpraparates fir die
betroffene Person die Risiken Uberwiegt oder keine Risiken bestehen® (§ 41 (3) 1
AMG). Klinische Studien mit nicht — einwilligungsfahigen Personen sind nur dann zulas-
sig, wenn keine andere Mdglichkeit besteht, zu den notwendigen Erkenntnissen zu ge-
langen (§ 41 (3) 3 AMG). Die Zustimmung zur Studie muss durch den gesetzlichen
Vertreter oder Bevollmé&chtigten erteilt werden (§ 41 (3) 2 AMG). Da anderweitige ge-
setzliche Regelungen fehlen, die den aus dem Grundgesetz ableitbaren Schutz der
Menschenwirde und der Selbstbestimmung fir den Bereich wissenschaftlicher Studien
konkretisieren kénnten, missen die Bestimmungen des AMG sinngemaR auch fiir diese
Studie angewandt werden.

Die Regeln des AMG sind konform mit den MaBgaben der Deklaration von Helsinki
(Weltarztebund 2004). Darin ist festgelegt, dass nicht — einwilligungsféhige Personen in
Studien nicht einbezogen werden sollen, es sein denn ,die Forschung ist fir die Férde-
rung der Gesundheit der Population, der sie angehdrigen, erforderlich und kann nicht
mit voll geschéftsfahigen Personen durchgefiihrt werden* (Weltérztebund 2004, Ab-
schnitt 24). Die Zustimmung zu der Studie ist in diesem Fall von den gesetzlichen Ver-

87



tretern zu erbitten. Auch die Ethical Guidelines for Pain Research in Humans der Inter-
nationalen Gesellschaft zum Studium des Schmerzes (Committee on Ethical Issues of
the IASP 1995) sowie die Ethical Guidelines for Nursing Research des International
Council of Nurses (ICN 2003) sehen Vergleichbares vor.

Diese Studie widmet sich mit dem Thema der Schmerzerfassung einem erheblichen
Gesundheitsproblem. Die Ergebnisse der Studie sind dazu geeignet, das Leben der
Betroffenen zu erleichtern. Ein Ausweichen auf Personen ohne oder mit nur leichter
Demenz ist nicht mdglich, da die Ergebnisse nicht als valide fiir die Gruppe der schwer
demenziell Erkrankten anzusehen waren. Die Grundforderungen des AMG sowie der
angefthrten Deklarationen sind daher als erflillt anzusehen.

Auch das Studiendesign tragt allen juristischen und ethischen Normen Rechnung. Da
lediglich Alltagssituationen beobachtet und gefilmt werden, entstehen fur die Teilnehmer
keine nennenswerten zusatzlichen Belastungen. Die angefertigten Videoaufnahmen
werden unter Verschluss gehalten. Sie sind ausschlieBlich dem Studienleiter sowie den
Mitarbeitern des mit der Codierung beauftragten Instituts in pseudonymisierter Form
zuganglich. Eine o6ffentliche Prasentation findet nicht statt. Ein individueller Nutzen be-
steht darin, dass mdgliche Schmerzen des Betroffenen durch Anwendung der Skala
erkannt werden kénnen, die vorher nicht aufféllig waren. So kann ggf. ein besseres
Schmerzmanagement durchgeflhrt werden. Die gesetzlichen Betreuer werden mind-
lich sowie mit einer ausfihrlichen ,Patienteninformation“ Gber die Studie informiert. Die
Einverstandniserklarungen sind entsprechend angepasst. Sollte der Studienteilnehmer
wahrend der Datenerhebung verbal oder nonverbal signalisieren, dass er entweder die
Anwesenheit des Studienleiters oder die Videoaufnahme ablehnt, wird die
Datenerhebung beendet. Aussagen, die das Pflegepersonal in dieser Hinsicht an Stelle
des Betroffenen macht, werden ebenso beriicksichtigt.

Die Studie wurde der Ethikkommission der Charité — Universitdtsmedizin Berlin, Ethik-
ausschuss Mitte zur Stellungnahme vorgelegt. Mit Schreiben vom 21.11.2005 wurde
der Durchfihrung der Studie zugestimmt. Es wurde empfohlen, die Videobander den
Angehdrigen nach der Auswertung zuriick zu geben. Ein entsprechender Passus wurde

in die ,Patienteninformation” aufgenommen.

3.8.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Personen werden in die Studie eingeschlossen, wenn folgende Kriterien vorliegen:
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e Demenzielle Erkrankung, gesichert durch Vorliegen einer arztlichen Diagnose
e Dauerhafter Aufenthalt in einem Pflegeheim
e Zustimmung zur Durchfiihrung der Studie, erteilt durch den gesetzlichen Be-

treuer oder Bevollmachtigten.

Personen werden von der Studie ausgeschlossen, wenn folgende Kriterien vorliegen:

e Lahmungen der Gesichtsmuskulatur

e Parkinson — Erkrankung.

3.9 Statistische Planung

Die Berechnung der Fallzahl erfolgt anhand der angenommenen positiven Korrelation
zwischen dem ausgewahlten Instrument in Bewegung und der mittleren Intensitat der
schmerzrelevanten Mimik anhand des entsprechenden FACS — Scores. Mittels N-Query
wurde eine Fallzahl von n = 154 errechnet bei folgenden Annahmen:

e Einseitiger Test

e Alpha=0,05

e Power=0,80

e 0 - Hypothese:r=0
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e Alternativhypothese: r = 0,2.

Tabelle 8: Auswertungsplan

Auswertungsplan
a) Datenbereinigung / Datenkontrolle
b) Stichprobenbeschreibung

e Heim nach Tragerform und Bundesland
e Alter

e Geschlecht

e Artder Demenz

e Demenzstadium

e Komorbiditaten

e Analgetika

c) Datenaufbereitung / Transformation

e Demenzart: Bildung inhaltlich begrindeter Gruppen
e Demenzstadium: Bildung inhaltlich begriindeter Gruppen
e Berechnung der mimischen Schmerzscores

d) Deskriptive Auswertung der schmerzbezogenen Korrelate

e Vorliegen einer schmerzverursachenden Erkrankung
e Selbstauskunft zum Schmerz

e Herausfordernde Verhaltensweisen

e Schmerzbezogene Mimik

e Score des Beobachtungsinstruments

e) Reliabilitatsprifung

e Interraterreliabilitat: Berechnung der Korrelation
¢ Interne Konsistenz: Berechnung von Cronbachs Alpha

f) Hypothesenprifung

Die Hypothesen werden durch Mittelwertvergleiche (kategorielle und ordinale
unabhangige Variablen) sowie die Berechnung der Korrelation (metrische
unabhéngige Variablen) Uberprift. Der Instrumentenscore als abhéngige
Variable liegt auf metrischem Skalenniveau vor. Die Auswahl geeigneter
Testverfahren erfolgt entsprechend der Eigenschaften der erhobenen Daten
(Normalverteilung etc.).

Die statistische Auswertung erfolgt nach einem vorab festegelegten Auswertungsplan
(Tabelle 8) Dabei steht zunachst die Sicherung der Datenqualitat und die Beschreibung
der Stichprobe im Vordergrund. Erst abschlieBend erfolgt die Hypothesenprifung. Die

Datenerfassung und Analyse erfolgt mittels des Programm SPSS.
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4 Instrumentenauswahl und Ubersetzung: ECPA / BISAD

4.1 Auswahl

Die Literaturrecherche wurde wie geplant durchgefliihrt, erganzt um die Auswertung der
Literaturlisten der aufgefundenen Literatur. Im Verlauf dieser Arbeit wurde mehrfach mit
dem gleichen Vorgehen geprift, ob weitere Veréffentlichungen hinzukamen. Alle identi-
fizierten Instrumente sind in Kapitel 1.3 dargestellt.

Zum Zeitpunkt des Studienbeginns im Jahr 2004 lag die Arbeit von Herr et al. (2006) in
einer vorlaufigen Fassung im Internet vor (Herr et al. 2004). Sie umfasst alle durch die
Literaturrecherche zum damaligen Zeitpunkt identifizierten Skalen, mit Ausnahme der
ECPA (Echelle comportemental de la douleur pour personnes agées non communi-
cantes) Skala aus Frankreich. Zur ECPA konnten lediglich Kongresspublikationen
(Desson et al. 1999, Morello et al. 2001) sowie die schweizerische Ubersetzung ins
Deutsche (Kunz 2002) identifiziert werden. Zusétzlich wurden Informationen zur ECPA
im persdnlichen Kontakt mit den Entwicklern eingeholt.

Auf der Grundlage der Ubersichtsarbeit von Herr et al. (2004) sowie der vorliegenden
Informationen zur ECPA entschied ich, Doloplus—2 und ECPA zur Ubersetzung in Be-
tracht zu ziehen. Beide Skalen bertcksichtigen die AGS (2002) Kriterien zu Verhal-
tensmerkmalen bei Schmerz besonders gut, insbesondere beriicksichtigen sie, anders
als die meisten anderen Instrumente, auch die Verédnderungen in Gewohnheiten und
Verhalten. ECPA bezieht explizit auBerdem eine Aktivitatssituation ein, wie auch in den
zwischenzeitlich veréffentlichten Richtlinien empfohlen (vgl. Hadjistavropoulos 2007).
Anders als Zwakhalen et al. (2006) schreiben, sind die ltems der ECPA, ebenso wie bei
Doloplus-2, speziell fir alte Menschen mit Demenz entwickelt und beruhen nicht etwa
auf einem Instrument fir Kinder (vgl. Morello et al. 2007). Die Ergebnisse der Testung
der Gutekriterien der Doloplus — 2 sind positiv. Dies trifft, soweit vorliegend, auch auf
die ECPA zu. Doloplus — 2 findet nach den Berichten breite Anwendung und Akzeptanz
in Frankreich, wahrend ECPA in der deutschen Fassung von Kunz (2002) bereits in
deutschen Pflegeheimen benutzt und akzeptiert wurde. Die Praxistauglichkeit konnte
daher als gegeben angesehen werden. In diesem Zusammenhang spricht auBerdem flr
die ECPA, dass es aus meiner Sicht sinnvoll ist, zun&chst bereits in Gebrauch befind-

liche Instrumente zu testen, bevor neue Instrumente eingefihrt werden. Die Auswahl
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von Doloplus- 2 und ECPA wird nachtréglich durch die Analyse von Zwakhalen et al.
(2006) bestatigt.

Bei der Kontaktaufnahme mit den Entwicklern der Doloplus — 2 verwiesen diese auf ei-
gene Aktivitaten zur Validierung einer deutschen Fassung, machten aber keine Anga-
ben dazu, ob ggf. eine Kooperation méglich sei. Daher schied Doloplus — 2 fur diese
Studie aus. Die Entwickler der ECPA erteilten die Genehmigung zur Erarbeitung und
Validierung einer deutschen Fassung, so dass ECPA fir diese Studie ausgewahlt
wurde. Trotz der bereits vorliegenden deutschen Fassung, war eine erneute Uberset-
zung erforderlich, die einerseits wissenschaftlichen Kriterien entsprechen und anderer-
seits den deutschen Sprachgebrauch (im Gegensatz zum schweizerischen Sprach-

gebrauch) berlcksichtigen muss.

4.2 Ubersetzung

Die Ubersetzung der ECPA — Skala erfolgte wie geplant. Als Ubersetzerinnen fiir die
Vorwartstbersetzung wurden zwei Krankenpflegerinnen und eine Hebamme, alle drei
mit pflegewissenschaftlichem Studium und Deutsch als Muttersprache, gewonnen. Die
drei Zielversionen unterschieden sich erheblich in der Wortwahl und an zwei Stellen
auch inhaltlich. Dabei handelt es sich zum einen um den Begriff ,états végétatifs” (s.u.)
sowie um den Umgang mit dem Ausdruck ,Le sujet retient de la main ou guide les
gestes lors de la mobilisation ou des soins®, der hdchst unterschiedlich Ubertragen

wurde.

Da die drei Ubersetzerinnen sich nicht zur Konsensfindung treffen konnten, erstellte ich
eine Konsensversion der Ubersetzungen. Bei den genannten Zweifelsfallen konsultierte
ich dazu einen Romanisten mit der Bitte um Klarstellung. AuBerdem &anderte ich den
Ausdruck ,Patient” zu ,Person®, um die Anwendung in unterschiedlichen Settings zu
erleichtern und vereinheitlichte ansonsten im Deutschen aquivalente Worte (Mobilisie-
rung zu Mobilisation etc.). Die drei Ubersetzerinnen gaben eine Stellungnahme zur
Konsensversion ab. lhre Anmerkungen wurden anschlieBend eingearbeitet.

Die RuckUbersetzung erledigte eine Philosophin und Soziologin, die bereits zu Schmerz
veroffentlicht hat, sowie eine promovierte Romanistin, die an einer Hochschule Franzé-

sisch lehrt. Beide Ubersetzerinnen haben Franzdsisch als Muttersprache.
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Den standardisierten Vergleich der Ausgangsversion und der Rulckibersetzung erle-
digte eine aus Frankreich stammende Psychologin, die an einem deutschen Kranken-
haus tatig ist. Auf der verwendeten siebenstufigen Skala nach Sperber (2004) (von ,1 =
sehr vergleichbar” bis ,,7 = gar nicht vergleichbar” hinsichtlich der Sprache und ,1 = sehr
Ubereinstimmend® bis ,7 = gar nicht Ubereinstimmend® hinsichtlich der Bedeutung)
ergab sich eine durchschnittliche Bewertung von 1,26 hinsichtlich der Sprache und 1,38
hinsichtlich der Bedeutung. Im Mittel liegt also eine groBe Aquivalenz zwischen
Ausgangsversion und Ruckibersetzung vor. Wie von Sperber (2004) empfohlen,
wurden unabhangig davon Bewertungen von schlechter als 2 als Hinweis auf
Anderungsbedarf angesehen. Dies war an vier Stellen der Fall. AuBerdem wurden
zusatzliche Hinweise der Bewerterin aufgegriffen. Insgesamt wurde die Formulierung
von drei deutschen ltems verdndert. Bei zwei ltems zeigten sich Fehler in einer

RuckUbersetzung, die Zielversion wurde unverandert belassen.

Als schwierig erwies sich die Ubersetzung folgender Nebenbemerkung innerhalb des
Fragebogens ,N.B.: Les états végétatifs correspondent a des patients ne pouvant étre
évalués par cette échelle”. Trotz inkongruenter Ansichten der Ubersetzerinnen, wurde
schlieBlich der Begriff ,Wachkoma® als deutsches Pendant von ,états végétatifs“ ge-
wahlt. Ein eindeutiger Nachweis anhand eines Wérterbuchs gelang nicht, jedoch zeigt
die Verwendung des Begriffs im Internet eindeutig, dass Patienten mit schweren neu-
rologischen Schaden in einer Art Wachkoma gemeint sind.

Mit diesen Verdnderungen wird die Zielversion als abgeschlossen betrachtet. Da der
franzésische Name in Deutschland groBe Probleme bereitet, erhalt die Skala den Na-
men ,Beobachtungsinstrument fiir das Schmerzassessment bei alten Menschen mit
Demenz (BISAD)".

4.3 Pretest

Der Pretest wurde im August und September 2005 in einem Berliner Pflegeheim wie
geplant durchgefihrt. In diesem Zeitraum wurde der BISAD durch unterschiedliche
Pflegepersonen bei 10 Bewohnern insgesamt ca. 400mal angewendet. Der Einsatz er-
folgte pro Tag meist einmal im Frih- und einmal im Spatdienst, jedoch niemals im

Nachtdienst. Die genaue Uhrzeit ist meist nicht nachvollziehbar.

93



Bei der nachfolgenden Besprechung geben die Pflegenden an, dass keine nennens-
werten Probleme bei der Anwendung aufgetreten seien. Wenn Unsicherheiten hinsicht-
lich der Bewertung eines Bewohnerverhaltens bestanden, wurde der Austausch mit
Kolleginnen gesucht, um eine einheitliches Vorgehen sicherzustellen. Dieses Vorgehen
hatte sich aus Sicht der Pflegenden bewahrt. Insgesamt stehen sie dem Bogen positiv
gegeniber und kénnen sich vorstellen, dass er fur den pflegerischen Alltag nitzlich ist.
Die Anwendung dauerte nach Einschatzung der Testerinnen unter einer Minute, wenn

man mit dem Bogen vertraut war.

Bei genauerer Betrachtung der ausgeflllten Bdgen lassen sich keine nennenswerten
oder haufiger auftretenden Fehler beim Ausfillen erkennen. Es féllt lediglich auf, dass

mehrfach Ubersehen wurde, die zweite Seite des Bogens auszufiillen.

Kein Bogen wurde mit einem Gesamtscore von mehr als 20 Punkten ausgefillt. Die
Variabilitat der Scores scheint im zweiten, mit Bewegung verbundenen Teil des Bogens

gréBer zu sein als im ersten Teil.

Insgesamt ist der Pretest des BISAD als erfolgreich zu bewerten. Anderungen an
Struktur, Inhalt oder Formulierung der Items sind nicht erforderlich, so dass der Bogen

fur die eigentliche Validierungsstudie verwendet werden kann.
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5 Stichprobe

Die Teilnehmergewinnung erfolgte geméan der beschriebenen Strategie. Von den in der
Senatsliste des Landes Berlin verzeichneten 14 Einrichtungen entschlossen sich 8 zur
Kooperation. Auch Heime aus der Liste der Alzheimer Gesellschaft konnte von einer
Zusammenarbeit Uberzeugt werden. Vier Einrichtungen nahmen teil, die auf beiden
Listen verzeichnet sind. Einrichtungen die die Studie nicht unterstitzen wollten, begrin-
deten dies mit mangelnden Ressourcen (Personalknappheit, Leitungswechsel etc.) oder
damit, dass ,keine passenden Bewohner® in der Einrichtung lebten. Einige Einrichtun-

gen nannten keine Griinde.

Zusétzlich erwies sich ein durch den Deutschen Berufsverband fir Pflegeberufe (DBfK),
Landesverband Berlin - Brandenburg, vermittelter Aufruf zur Teilnahme als besonders
ergiebig. Auf diesen Aufruf meldeten sich elf interessierte Heim- bzw. Pflegedienstlei-
tungen. Zwischen den beiden Listen sowie den Heimen, die sich aus eigenem Antrieb
gemeldet haben, bestehen groBe Uberschneidungen. Zusétzlich wurden zwei groBe auf
die Pflege von Menschen mit Demenz spezialisierte Einrichtungen im Berliner Umland

kontaktiert und von der Unterstiitzung der Studie Uiberzeugt.

Uber das Ausschdpfen der Listen und die bereits gekniipften Kontakte hinaus, gestal-
tete sich die Teilnehmergewinnung in Berlin schwierig, weil bei Heim- und Pflege-
dienstleitungen anderer Einrichtungen ein vergleichsweise geringes Interesse an der
Unterstlitzung der Studie vorhanden war. Gleichzeitig war erst etwa die Halfte der be-
notigten StichprobengréBe erreicht. Daher wurde auf persdnliche Kontakte im Rhein —
Main — Gebiet zurlickgegriffen: Der Pflegefachreferent eines Wohlfahrtsverbandes leitet
die Anfrage zur Unterstlitzung der Studie an die angegliederten Einrichtungen weiter.
Ebenso kontaktierte eine freiberuflich in der Beratung von Altenpflegeeinrichtungen téa-
tige Pflegefachperson eine Reihe von Einrichtungen mit der entsprechenden Anfrage.
SchlieBlich wurden auf diese Weise acht Kooperationseinrichtungen gewonnen. Sieben
davon erhielten zum Zeitpunkt der Datenerhebung Projektmittel aus dem ,Sofortpro-
gramm zur Verbesserung der psychosozialen Betreuung in Frankfurter Altenpflegehei-
men*“ der Stadt Frankfurt am Main oder hatten solche Mittel in den vergangenen Jahren
erhalten (Frankfurter Forum fiir Altenpflege 2007a und b, Spahn & Faust 2002).
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Insgesamt wurden Bewohner von 27 Heimen in die Studie eingeschlossen. Die Heime
verteilen sich wie folgt auf die unterschiedlichen Bundesléander und Tragerformen:

Tabelle 9: Heime und Teilnehmer nach Bundesland

Bundesland Anzahl der | Anzahl der
Heime Teilnehmer
Berlin 17 75 (50,3 %)
Brandenburg 2 40 (26,8 %)
Hessen 8 34 (22,8 %)

Tabelle 10: Heime und Teilnehmer nach Trdagerschaft

Trager Anzahl der | Anzahl der
Heime Teilnehmer
Offentlich 1 4 (2,7 %)
Frei — gemeinnitzig 12 61 (40,9 %)
Privat 14 84 (56,4 %)

Bei acht Einrichtungen aus Berlin und Brandenburg wurde die Studie auf einem Treffen
der Angehdrigen vorgestellt. Die Treffen waren unterschiedlich stark frequentiert (mind.
Angehdrige von einem Bewohner, maximal von acht Bewohnern). Von einer weiteren
Berliner Einrichtung wurden die gesetzlichen Betreuer zu einem Treffen in die Charité
eingeladen. Bei der Gberwiegenden Mehrzahl der Heime und Teilnehmer erfolgte eine
telefonische und anschlieBend schriftliche Kontaktaufnahme mit den gesetzlichen Be-

treuern.

Insgesamt wurden 177 Einverstéandniserklarungen erteilt. Bei 28 dieser 177 Personen
war eine Datenerhebung nicht mdglich, weil sie zwischen Erteilung der Einwilligung und
Datenerhebung verstorben waren, sich zum Zeitpunkt der Datenerhebung im Kranken-
haus befanden, die Anwesenheit des Studienleiters oder die Videoaufnahmen ablehn-
ten, unter einer LAhmung oder deutlicher Parkinson — Symptomatik litten oder weil die
momentane Situation des Bewohners entweder aus Sicht des Studienleiters oder der
verantwortlichen Pflegefachperson gegen die Datenerhebung sprach (z.B. sterbende
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Person). Auswertbare Datensatze liegen also von n = 149 Personen vor. Pro Heim
wurden durchschnittlich 5,6 Bewohner in die Studie eingeschlossen (Median = 4), wobei
die tatsédchliche Anzahl zwischen einem und 27 Bewohnern schwankte. Um die Anony-
mitat der beteiligten Einrichtungen und damit der Studienteilnehmer zu wahren, muss

auf eine genauere Beschreibung der Heime verzichtet werden.

In keinem einzigen Fall war es méglich, den BISAD durch eine weitere Pflegefachper-
son neben der Bezugspflegeperson des Bewohners parallel erheben zu lassen. Oft war
Uberhaupt nur eine Pflegefachperson auf dem Wohnbereich anwesend. Waren eine
oder mehrere weitere Pflegefachpersonen anwesend, so mussten diese die Pflege der
anderen Bewohner und die Anleitung der Hilfskrafte sicherstellen und waren so nicht
abkémmlich oder sie sahen sich auBer Stande den BISAD anzuwenden, weil sie mit

dem Studienteilnehmer nicht vertraut waren.

Mit n = 149 wurde die angestrebte StichprobengréBe von 154 annahrend erreicht.

5.1 Die Teilnehmer der Studie

5.1.1 Alter und Geschlecht

Das mittlere Alter der Studienteilnehmer bezogen auf den 31.12.2006 liegt bei 83,9 Jah-
ren (sd = 8,5; Median = 84). Der jungste Teilnehmer ist 52 Jahre alt, der alteste 103.
Nach Kolmogorov — Smirnov — Anpassungstest liegt eine Normalverteilung vor (Z =
0,919, p = 0,368). Die Stichprobe besteht zu 16,8 % (n = 25) aus Mannern und 83,2 %
(n = 124) aus Frauen.

5.1.2 Art der Demenz

Als Datengrundlage zur Ermittlung der Demenzart dienten im Heim vorhandene medizi-
nische Unterlagen, vor allem Arztbriefe von niedergelassenen Arzten, Entlassungsbe-
richte aus dem Krankenhaus und arztliche Gutachten zur Aufnahme im Pflegeheim. Die
haufigste Art der Demenz laut dieser Unterlagen ist in der Stichprobe die Alzheimer
Demenz, von der 32,9 % (n = 49) der Studienteilnehmer betroffen sind. Mit 40,3 % ist
allerdings die Gruppe derjenigen Heimbewohner noch gréBer, bei denen trotz intensiver
Durchsicht aller im Heim vorliegenden Dokumente (papiergestiitzt und elektronisch)
nicht geklart werden konnte, unter welcher Art der Demenz sie leiden. H&aufig fanden

sich unzureichende, veraltete Angaben wie ,Altersdemenz®, ,senile Demenz“ oder
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,Hirnorganisches Psychosyndrom®, die nicht den diagnostischen Bezeichnungen der
International Classification of Diseases (ICD) in der aktuell gtltigen 10. Fassung ent-
sprechen (DIMDI 2007, vgl. Kétter & Hampel 2003). Bei 7,4 % der Teilnehmer fanden
sich in den Dokumenten widersprichlich Angaben zum Demenztyp.

Tabelle 11: Art der Demenz, n = 149

Bezeichnung Anteil Anzahl
Alzheimer - Demenz 32,9 % 49
Vaskulare - Demenz 16,1 % 24
Mischform Alzheimer- /11,3 % 2

Vaskulare Demenz

Demenz mit Lewy — Kérper- | 0,7 % 1
chen

Korsakow — Demenz 1,3 % 2
Nicht naher bezeichnet 40,3 % 60
Widersprichliche Angaben 7,4 % 11

Flr die weiteren Analysen werden die Kategorien ,Nicht naher bezeichnet* und ,Wider-
spruchliche Angaben® als unklare Demenzdiagnose zusammengefasst. Ebenso zu-
sammengefasst wurden die selten angetroffenen Formen ,Mischform®, ,Demenz mit

Lewy — Kdrperchen® sowie ,Korsakow — Demenz*.

5.1.3 Komorbiditaten

Aus den in den Heimen vorliegenden Unterlagen war nicht zuverlassig erkennbar, wel-
che Komorbiditaten einzelne Bewohner aufwiesen. In der Regel war nicht erkennbar,
welche Diagnosen aktuell Bestand haben und welche veraltet sind. Widerspriiche zwi-
schen dem momentanen Zustand des Bewohners und der &rztlichen Dokumentation
sind sowohl hinsichtlich nicht mehr bestehender aber nach wie vor als aktuell dokumen-
tierter Pathologien (z.B. Infektionen, Traumata) als auch hinsichtlich offensichtlicher
aber nicht vermerkter Pathologien (z.B. Parkinson — Symptomatik, Kontrakturen etc.) zu
verzeichnen. Es wurden keinerlei auf den Zahn- und / oder Mundstatus bezogene Diag-
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nosen aufgefunden. Die in Tabelle 12 dargestellte Anzahl bestehender Komorbiditaten
ist daher nicht als valide anzusehen und es muss von der weiteren Verwendung abge-
sehen werden. Legt man die ermittelten Daten dennoch zu Grunde, ergibt sich ein Mit-
telwert von 3,2 (sd = 1,77, Median = 3) weiteren Diagnosen pro Teilnehmer neben der
Demenz.

Tabelle 12: Anzahl Komorbiditaten, n = 148

Anzahl

weiterer Anzahl
Erkrankungen | Anteil Personen
0 6,8 % 10

1 9,5 % 14

2 17,6 % 26

3 23,6 % 35

4 21,6 % 32

5 10,1 % 15

6 6,8 % 10

7 2,7 % 4

8 1,4 % 2

Mittel: 3,2; sd = 1,77; Median = 3

5.1.4 Demenzstadium

Wie beabsichtigt, befinden sich fast alle Teilnehmer in den schweren Demenzstadien 6
und 7 nach Functional Assessment Staging (FAST), mit einer aufféalligen Haufung im

Stadium 6e. Eine Normalverteilung dieser Werte liegt nicht vor.
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Tabelle 13: Demenzstadium nach FAST, n = 149

Stadium Anteil Anzahl
5 0,7 % 1
6 53,7 % 80
darin
6a 0,7 % 1
6b 4,0 % 6
6c 2,0% 3
6d 4,0 % 6
6e 43,0 % 64
7 45,6 % 68
darin
7a 11,4 % 17
7b 16,8 % 25
7c 4,0 % 6
7d 9,4 % 14
7e 2,7 % 4
7f 1,3 % 2

Wegen der starken Ungleichverteilung und der zum Teil sehr geringen Besetzung der
einzelnen Felder, werden fiir weitere Analysen folgende, inhaltlich begriindete Gruppen
gebildet:

1. FAST - Stadium bis 6 e, schwer betroffene Personen mit verbliebener sprachli-

cher Fahigkeit

2. FAST — Stadium 7a und7b: Schwerstbetroffene Personen, deren sprachliche

Funktionen eingeschrankt oder verloren gegangen sind

3. FAST — Stadium 7c und schwerer: Schwerstbetroffene Personen, die dariber

hinaus weitgehend immobil im Sinn von ,bettlagerig” sind.
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Tabelle 14: Demenzstadium zusammengefasst, n = 149

Stadium Anteil Anzahl
Stadium bis 6e 54,4 % 81
Stadium 7a und 7b 28,2 % 42
Stadium 7c und schwerer | 17,4 % 26

5.1.5 Schmerzverursachende Erkrankungen

Auf der Grundlage der vorhandenen Dokumente und der Auskunft des Pflegepersonals,
ist bei 49 % (n = 73) der Teilnehmer davon auszugehen, dass eine schmerzverursa-
chende Pathologie vorliegt. Die Beurteilung des Sachverhaltes war zum Teil schwierig,
wegen der unzureichenden Dokumentation von Diagnosen (vgl. Kap. 5.1.3). In
Zweifelsféllen wurde eher zugunsten des Vorliegens einer schmerzverursachenden

Erkrankung entschieden.

Personen mit und ohne schmerzverursachende Erkrankungen unterscheiden sich nicht
anhand ihres Alters (T — Test), ihres Geschlechts (Chi — Quadrat — Test) und des De-
menztyps (Chi — Quadrat — Test). Bei Personen mit weiter fortgeschrittener Demenz
liegen jedoch o6fter schmerzverursachende Erkrankungen vor als bei Personen mit ge-
ringer ausgepragter Demenz (Tabelle 15). Dieser Unterschied erweist sich als statis-
tisch signifikant (Mann — Whitney — U — Test, Z = -2,487, p = 0,013).

Tabelle 15: Anteil der Personen mit schmerzverursachenden Erkrankungen nach Demenzstadium
n=149

Stadium bis 6 | Stadium 7a & 7b | Stadium schwerer
(n =81) (n = 42) als 7 (n = 26)
Schmerzverursachende | 40,7 % 52,4 % 69,2 %
Erkrankung
Keine 59,3 % 47 .6 % 30,8 %
schmerzverursachende
Erkrankung
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5.1.6 Selbstauskunft Schmerz

Urspriinglich war vorgesehen, sprachfahige Personen mittels der Verbalen Rang Skala
(VRS) um eine Selbstauskunft zum Schmerz zu bitten. Dieses Vorgehen erwies sich als
nicht praktikabel, da die wenigsten Studienteilnehmer in der Lage waren, mit der Skala
umzugehen. Keiner der Studienteilnehmer war offenbar zuvor schon einmal mit einer

Schmerzskala konfrontiert worden.

Vereinfachend wurden die Teilnehmer daher nur noch gefragt, ob sie in der zuricklie-
genden Situation Schmerzen hatten oder nicht. Der Gberwiegende Teil der Stichprobe
(125 bzw. 126 Personen) war jedoch auch nicht in der Lage, diese Frage zu beantwor-
ten. Unter denjenigen die antworteten, gab die Mehrzahl an, keine Schmerzen zu ha-
ben.

Tabelle 16: Schmerzen in Ruhe laut Selbstauskunft, n = 149

Schmerz Anteil Anzahl
Ja 2,7 % 4

Nein 12,8 % 19
Keine Selbstauskunft 84,6 % 126

Tabelle 17: Schmerzen bei Bewegung laut Selbstauskunft, n = 149

Schmerz Anteil Anzahl
Ja 3,4 % 5

Nein 12,8 % 19
Keine Selbstauskunft 83,9 % 125

Erwartungsgeman unterscheidet sich die Fahigkeit zur Selbstauskunft nach dem De-
menzstadium, wie aus Tabelle 18 und Tabelle 19 ersichtlich. Mittels Chi — Quadrat —
Test konnten jedoch keine signifikanten Unterschiede fiir das Geschlecht und den De-
menztyp nachgewiesen werden. Ebenso zeigen sich bei der Durchflhrung einer
ANOVA keine signifikanten Alterseffekte.
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Tabelle 18: Selbstauskunft zum Schmerz nach Demenzstadium, Ruhesituation

Schmerzen Stadium bis 6 | Stadien 7a und 7b | Stadium 7c und
(n=81) (n =42) schwerer (n = 26)

Nein 22,2 % 0 % 3,8 %

Ja 3,7 % 2,4 % 0%

Keine Auskunft 741 % 97,6 % 96,2 %

(Chi — Quadrat Test: F = 16,009, df =4, p = 0,003

Tabelle 19: Selbstauskunft zum Schmerz nach Demenzstadium, Bewegungssituation

Schmerzen Stadium bis 6 | Stadien 7a und 7b | Stadium 7c und
(n=81) (n =42) schwerer (n = 26)

Nein 22,2 % 0 % 3,8 %

Ja 4,9 % 2,4 % 0%

Keine Auskunft 72,8 % 97,6 % 96,2 %

(Chi — Quadrat Test: F = 16,855, df = 4, p = 0,002)

Keine Unterschiede lassen sich mittels Chi — Quadrat — Test (Mantel — Haenszel — Sta-
tistik) jedoch fir die Selbstauskunft zum Schmerz differenziert nach dem Vorliegen

schmerzverursachender Erkrankungen finden.

Keiner der Betroffenen, der in der Selbstauskunft Schmerzen angab, hatte ein Analgeti-
kum fest angeordnet, zwei Personen konnten ein Analgetikum der WHO — Stufe 1 bei
Bedarf erhalten.

5.1.7 Analgetika

Bei den Studienteilnehmern liegen nur selten feste Verordnungen fir Analgetika vor:
Nur bei 26 Personen (17,5 %) gibt es eine solche Verordnung. Eine Person erhalt zwei
Analgetika, alle anderen nur ein Praparat. Durchschnittlich erhélt jeder Studienteilneh-
mer 0,18 Analgetika (sd = 0,40, Median = 0). Verordnungen von weniger als 500 mg

ASS wurden nicht als Analgetikum gewertet, da sie Ublicherweise zur Antikoagulation
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gegeben werden. Wenn ein Analgetikum fest angeordnet ist, handelt es sich in der
Mehrzahl um ein peripher wirksames Analgetikum analog der WHO — Stufe 1, der

schwéchsten Klasse von Schmerzmitteln.

Tabelle 20: Anzahl dauerhaft verordneter Analgetika pro Person, n = 149

Anzahl verordneter | Anteil Anzahl Personen
Analgetika

Keines 82,6 % 123

1 16,8 % 25

2 0,7 % 1

Tabelle 21: Stérke der verordneten Analgetika nach WHO — Stufen, n = 149

WHO Stufe Anteil Anzahl Verordnungen
Kein Analgetikum 82,6 % 123

WHO Stufe 1 9,4 % 14

WHO Stufe 2 2,0 % 3

WHO Stufe 3 6,0 % 9

Bedarfsanordnungen fir Analgetika sind etwas h&ufiger als Daueranordnungen. Bei 44
Teilnehmern (29,5 %) ist ein Analgetikum der WHO — Stufe 1 bei Bedarf angeordnet.
Starkere Analgetika sind bei Bedarf nicht verordnet. Es sind ausschlieBlich Analgetika
berlcksichtigt, die mit der Indikation Schmerz oder keiner genauen Indikation verordnet
sind, jedoch nicht Wirkstoffe wie ASS oder Paracetamol, wenn Sie mit der Indikation

Fiebersenkung verordnet sind.

5.1.8 Psychopharmaka, Antidementiva, Nootropika

Anders als urspringlich vorgesehen, wurde im Verlauf der Datenerhebung entschieden,
Verordnungen von Antidementiva, Nootropika und Psychopharmaka mit zu erheben, da
augenscheinlich ein erheblicher Anteil der Studienteilnehmer entsprechende Verord-
nungen hatte. FUr die ersten 33 Teilnehmer fehlen daher Daten zu diesen Pr&aparaten.
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Am haufigsten liegen Verordnungen fiir Antipsychotika vor, gefolgt von Antidepressiva
und Antidementiva. Kein Untersuchungsteilnehmer erhalt Nootropika.

Tabelle 22: Verordnung verschiedener Wirkstoffgruppen, n = 116

Wirkstoffgruppe Anteil der Bewohner
mit entsprechender

Verordnung
Antidementiva 20,7 % (24)
Nootropika 0 % (0)
Antidepressiva 22,4 % (26)
Antikonvulsiva 6 % (7)
Antipsychotika 59,5 % (69)

Benzodiazepine 6 % (7)

Sonstige  Psycho- | 9,5 % (11)
pharmaka

Nur bezogen auf die Gruppe der Psychopharmaka (ohne Nootropika und Antidemen-
tiva) fallt auf, dass nur 31 von 116 Teilnehmern (26,7 %) Uberhaupt kein Psychophar-
makon erhalten. 43 Personen (37,1 %) erhalten ein psychopharmakologisches Prapa-
rat, 34 sogar zwei (29,3 %).
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Tabelle 23: Anzahl der verordneten Psychopharmaka pro Person, n = 116

Anzahl Praparate | Anteil Anzahl Personen
0 26,7 % 31

1 37,1 % 43

2 29,3 % 34

3 5,2 % 6

4 0,9 1

5 0,9 1

(Mittel; 1,19, sd = 0,98, Median = 1)
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6 Ergebnisse

Bei 143 Studienteilnehmern konnte ein vollstdndiger BISAD — Score in Ruhe erhoben

werden, bei 147 in Bewegung. Folgende Scores wurden ermittelt:

Tabelle 24: BISAD — Scores in Ruhe und bei Bewegung

Logarithmiert (log 10)
BISAD BISAD BISAD Ruhe BISAD
Ruhe Bewegung Bewegung
N 143 147 143 147
Mittelwert 3,08 5,51 0,46 0,69
95 % Konfidenzintervall | 2,52 -3,64 | 4,78 -6,24 | 0,40 —-0,52 0,63-0,75
Median 2 5 0,48 0,78
Sd 3,38 4,48 0,37 0,36
Schiefe 1,349 0,964 0,059 -0,594
Minimum 0 0
Maximum 16 20

In Einzelféllen konnte ein Score oder konnten beide Scores nicht erhoben werden, so
dass die Fallzahl leicht reduziert ist. Die Auspragungen der einzelnen ltems sind in
Tabelle 25 und Tabelle 26 dargestellt. Die Werte des BISAD — Scores sind nicht
normalverteilt sondern weisen eine deutliche Rechtsschiefe auf. Es ist auffallig, dass
nur etwa zwei Drittel des mdglichen Range des BISAD zwischen 0 und 32 ausgeschdpft

werden und sowohl Mittelwert als auch Median im untersten Bereich der Skala liegen.
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Tabelle 25: BISAD-Items Ruhesituation

= 5 2 £
Item 2 E % .§ E 'g g‘ E
(Kurzbezeichnung) § ::t: g é g E é é

©

1: Gesichtsausdruck 146 3 0,53 0 0.970 0 4
2. Schonhaltung 146 3 0,36 0 0.786 0 4
3. Bewegung 145 4 0,20 0 0.522 0 3
4. Beziehung 145 4 0,11 0 0.356 0 2
5. Angstlich 145 4 0,52 0 0.898 0 4
6. Mobilisation 145 4 0,48 0 0,859 0 4
7.schmerzende 145 4 0,50 0 0,756 0 3
Bereiche
8. Klagen 145 4 0,32 0 0,865 0 4
Tabelle 26: BISAD-ltems Bewegungssituation

5 3 E | E
Item 2 E 7;, .§ E 'g E E
(Kurzbezeichnung) § fl: g g’ g é é é
1: Gesichtsausdruck 148 0,82 0 1,069 0 4
2. Schonhaltung 148 0,53 0 0,943 0 4
3. Bewegung 147 2 0,28 0 0,649 0 4
4. Beziehung 147 2 0,12 0 0,436 0 4
5. Angstlich 148 1,09 1,288 0 4
6. Mobilisation 148 0,95 0,995 0 4
7.schmerzende 148 0,89 0,858 0 3
Bereiche
8. Klagen 148 0,76 0 1,313 0 4
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Um die Werte einer Normalverteilung anzundhern, werden sie zur Basis 10 logarith-
miert, nachdem zuvor der Wert 1 als Konstante addiert wurde. Das Ergebnis der

Transformation ist in der rechten Tabellenhélfte dargestellt.

6.1 Skalenstruktur BISAD

Vor Prifung der Skalenstruktur wurde wegen der Uberaus schiefen Verteilung der Da-
ten und der groBteils geringen Auspragung der ltemwerte eine binare Transformation
der BISAD - ltems vorgenommen. Das Item wurde belassen, wenn es mit null bepunk-
tet war. Alle anderen Werte wurden zu 1, im Sinne eines vorhandenen Merkmals,
transformiert. Zur Uberpriifung der Skalenstruktur wurde eine Faktorenanalyse mittels

Hauptkomponentenanalyse und Varimaxrotation durchgefiihrt.

6.1.1 Faktorenanalyse

Beim in der ,Ruhesituation” erhobenen BISAD ergeben sich drei Faktoren mit einem
Eigenvalue > 1. Der erste Faktor entspricht dabei den Items flnf bis acht, also dem Teil
des BISAD, der in Bewegung zu erheben ist. Der zweite Faktor besteht aus den Items
zwei und drei. Der dritte Faktor besteht lediglich aus Item vier. Item eins l1adt auf keinen
Faktor ausreichend. Die drei Faktoren des rotierten Modells erklaren zusammen 63 %
der Varianz (Tabelle 27 und Tabelle 28).

Tabelle 27: BISAD(binédr) Faktorenanalyse Ruhesituation, erkldrte Gesamtvarianz

Komponente Anfangliche Eigenwerte Rotierte Summe der quadrierten Ladungen
Gesamt % der Varianz | Kumulierte % Gesamt % der Varianz | Kumulierte %

1 2,577 32,212 32,212 2,440 30,504 30,504

2 1,393 17,408 49,620 1,368 17,102 47,606

3 1,101 13,761 63,380 1,262 15,774 63,380

4 ,852 10,648 74,029

5 ,709 8,868 82,896

6 617 7,712 90,608

7 ,448 5,601 96,209

8 ,303 3,791 100,000

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.
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Tabelle 28: BISAD (binédr) Faktorenanalyse Ruhesituation, rotierte Komponentenmatrix

Komponente
1 2 3
BISAD Item 1 ,396 ,220 ,328
BISAD Item 2 ,075 ,833 -,144
BISAD Item 3 -,025 77 ,260
BISAD Item 4 ,005 ,033 ,886
BISAD Item 5 ,763 ,014 ,404
BISAD ltem 6 ,823 ,058 ,192
BISAD Item 7 ,766 -,087 -,075
BISAD ltem 8 ,657 ,098 -,275

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.

Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-Normalisierung.
a Die Rotation ist in 5 lterationen konvergiert.

Tabelle 29: BISAD(binédr) Faktorenanalyse Bewegungssituation, erkldrte Gesamtvarianz

Komponente Anfangliche Eigenwerte Rotierte Summe der quadrierten Ladungen
Gesamt % der Varianz | Kumulierte % Gesamt % der Varianz | Kumulierte %

1 2,522 31,520 31,520 2,189 27,357 27,357

2 1,337 16,715 48,235 1,572 19,645 47,002

3 1,009 12,617 60,852 1,108 13,850 60,852

4 ,937 11,717 72,569

5 ,688 8,596 81,164

6 ,603 7,542 88,707

7 ,512 6,398 95,105

8 ,392 4,895 100,000

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.

Tabelle 30: BISAD (binédr) Faktorenanalyse Bewegungssituation, rotierte Komponentenmatrix

Komponente
1 2 3
BISAD Item 1 274 ,190 ,341
BISAD Item 2 ,103 ,861 ,077
BISAD Item 3 ,088 ,832 ,086
BISAD Item 4 -,073 ,042 ,902
BISAD Item 5 ,726 ,154 ,162
BISAD Item 6 ,738 ,069 ,285
BISAD Item 7 ,698 ,262 -,229
BISAD Item 8 ,729 -,061 -,077

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.

Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-Normalisierung.
a Die Rotation ist in 5 lterationen konvergiert.
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Inhaltlich nachvollziehbar ist lediglich Faktor eins, der sich auf die Erhebung in der Be-
wegungssituation bezieht. Daher wird auch nur noch dieser Faktor in den weiteren

Ausfihrungen separat aufgefihrt.

Beim in der Bewegungssituation erhobenen BISAD gleicht das Modell dem zuvor be-
schriebenen (,Ruhesituation®). Insgesamt erklart das Modell in diesem Fall 61 % der
Varianz (Tabelle 29 und Tabelle 30).

6.1.2 Interne Konsistenz

Folgende Interne Konsistenzen (Cronbachs Alpha) wurden fir den BISAD in Ruhe und

Bewegung ermittelt (ohne binare Transformation):
BISAD in Ruhe (gesamte Skala): Alpha = 0,647 (n = 143)

BISAD in Ruhe, Faktor 1: Alpha = 0,748 (n = 144)

BISAD in Bewegung (gesamte Skala): Alpha = 0,658 (n = 147)

BISAD in Bewegung, Faktor 1: Alpha = 0,766 (n = 148)

Durch Entfernen des ersten Items (Gesichtsausdruck) lieBe sich der Alpha — Wert fir

die Gesamtskala leicht verbessern.

Betrachtet man, wie beim franzdsischen Original, die Items eins bis vier als eigenen

Faktor, ergeben sich folgende Wert:
BISAD in Ruhe, Items eins bis vier: Alpha = 0,383

BISAD in Bewegung, ltems eins bis vier: Alpha = 0,459

6.2 BISAD - Score in Ruhe und Bewegung

Zum Vergleich der BISAD — Scores in Ruhe und Bewegung wurden wegen der erfor-
derlichen Normalverteilung die logarithmierten Scores verwendet (Tabelle 24). Der Ver-
gleich erfolgt mittels eines T — Test fir gepaarte Stichproben. Dabei erweist sich die
mittlere Differenz der logarithmierten BISAD — Scores in Ruhe und bei Bewegungen von
-2,333 als hoch signifikant (T = -8,121, p = 0,000, KI -0,290 - -0,177, n = 142).
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Bei Ausschluss aller Probanden die eine dauerhafte analgetische Medikation erhalten,

ergeben sich keine deutlich veranderten Werte (vgl. Tabelle 31).

Tabelle 31: BISAD — Scores in Ruhe und bei Bewegung (nur Pat. ohne Analgetika)

Logarithmiert (log 10)
BISAD BISAD BISAD Ruhe BISAD
Ruhe Bewegung Bewegung
N 118 121 118 121
Mittelwert 2,95 4,84 0,45 0,64
95 % Konfidenzintervall | 2,36 — 3,54 | 4,11 -5,58 | 0,38 — 0,51 0,58 — 0,71
Median 2 4 0,48 0,67
Sd 3,23 4,07 0,37 0,36
Schiefe 1,271 0,979 0,062 -0,497
Minimum 0 0
Maximum 15 18

Auch in der reduzierten Stichprobe ohne dauerhafte Analgetikagabe (n = 117) ergibt
sich eine hoch signifikante mittlere Differenz der logarithmierten BISAD — Scores in
Ruhe und in Bewegung. (Mittlere Differenz -0,198, T = -6,591, p = 0,000, Kl -0,257 - -
0,138).

Hypothese zwei (siehe S. 60) ist auf der Grundlage dieser Resultate als bestatigt
anzusehen. Die Validitdt des BISAD wird folglich gestitzt. Zur Korrelation zwischen
Analgetikagabe und BISAD — Score vgl. Kap. 6.7.

6.3 BISAD - Score bei schmerzverursachenden Erkrankungen

Signifikante Unterschiede im BISAD — Score zeigen sich auch zwischen denjenigen
Teilnehmern, bei denen eine schmerzverursachende Erkrankung vorliegt und denen
ohne eine solche Erkrankung (vgl. Tabelle 32). Die Berechnung mit logarithmierten Ge-

samtscores (T — Test) erbringt das gleiche Ergebnis.
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Hypothese eins (siehe S. 60) ist auf der Grundlage dieser Resultate als bestatigt

anzusehen. Die Validitat des BISAD wird folglich gestitzt.

Tabelle 32: Mittlere BISAD — Scores bei Teilnehmern mit und ohne schmerzverursachende Erkran-

kung
Mit schmerz- | Ohne schmerz- | Mann — Whitney —
verursachender verursachender U - Test
Erkrankung Erkrankung

BISAD in Ruhe | 3,64 (sd=3,615,KI|2,49 (sd=3,035,KI | Z = -2,032; p =

(n=143) 2,80 -4,49) 1,76 — 3,21) 0,042

BISAD in | 6,47 (sd = 4,664, Kl | 4,57 (sd=4,098, Kl | Z = -2,779, p =

Bewegung 5,38 — 7,55) 3,62 —5,52) 0,005

(n=147)

6.4 BISAD - Score und Selbstauskunft

Auch anhand der Selbstauskunft lassen sich signifikante Unterschiede im BISAD —

Score feststellen, sowohl in Ruhe als auch bei Bewegung (vgl. Tabelle 33). Diejenigen

Teilnehmer, die Schmerzen auBerten hatten gleichzeitig deutlich héhere BISAD-Scores,

sowohl in der Ruhe- als auch in der Bewegungssituation.

Hypothese drei (siehe S. 60) ist auf der Grundlage dieser Resultate als bestatigt

anzusehen. Die Validitat des BISAD wird folglich gestitzt.

Tabelle 33: Mittlere BISAD — Scores mit Teilnehmern, die eine Selbstauskunft zu Schmerzen gege-

ben haben
Schmerzen It. | Schmerzen It. | Mann — Whitney —
Selbstauskunft Selbstauskunft U - Test
vorhanden nicht vorhanden
BISAD in Ruhe |6,75 (sd =3,594, Kl | 2,11 (sd =2,105, Kl | Z = -2,520; p =
(n =23) 1,03 -12,47) 1,09 - 3,12) 0,012
BISAD in | 7,60 (sd =4,669, Kl | 3,47 (sd =3,323,KI | Z = -2,015, p =
Bewegung (n =24) | 1,80 — 13,40) 1,87 — 5,08) 0,044
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6.5 BISAD - Score und Mimikanalyse

Aus der Gesamtstichprobe von n = 149 liegen flr 135 Personen Mimikdaten in Ruhe
und flr 140 Personen Mimikdaten in Bewegung vor. Bei sieben Personen fehlen Mimik-
daten aufgrund technischer Probleme bei der Digitalisierung der Aufnahmen véllig.
Fehlende Daten erklaren sich weiterhin wie folgt:

e Keine Mdglichkeit in der Einrichtung die entsprechende Situation zu beobachten
e Verweigerung der Videoaufnahme durch den Betroffenen

e Aufnahme konnte nicht ausgewertet werden, da die Filmqualitat aufgrund der
Umstande der Aufnahme zu schlecht war.

Nach der Transformation der Daten erfolgte planmaBig die Prifung der Datenqualitat.
Dabei stellte sich heraus, dass das kodierende Institut zwei Fehler bei der Auswertung
der Videoaufnahmen gemacht hatte. Daher musste die gesamte Kodierung wiederholt
werden. Nach Auskunft des beauftragten Instituts verlief davon abgesehen die Mimik-
analyse nach Facial Action Coding System den Regeln entsprechend. Die Bildung der
in Kapitel 3.5.5.5 beschriebenen Scores flir die Anzahl sowie die durchschnittliche

Intensitat der schmerzbezogenen Action Units (AU) erfolgte ebenfalls planmaBig.

FUr die Anzahl unterschiedlicher Action Units in den verschiedenen Beobachtungssitua-
tionen ergibt sich, dass im Mittel 1,0222 verschiedene AU in Ruhe auftraten im Ver-
gleich zu 0,8643 in Bewegung (Tab. Tabelle 34). Der Median liegt bei 1 bzw. 0. Diese
Werte unterscheiden sich nicht signifikant (Wilcoxon Signed — Ranks Test fir verbun-
dene Stichproben: Z = -0,995, p = 0,32). Bei 75 Studienteilnehmern wurden in Ruhe
schmerztypische mimische Bewegungen erkannt; in Bewegung nur noch bei 64. Dies
bedeutet, dass bei mindestens der Hélfte der Studienteilnehmer keinerlei schmerzbe-

zogene mimischen Ausdriicke in der jeweiligen Situation erkannt wurden.
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Tabelle 34: Anzahl unterschiedlicher schmerzbezogener Action Units pro Beobachtungssituation

— ohne zeitliche Standardisierung

Anzahl AU in Ruhe | Anzahl AU in Bewegung
n=135 n =140
Mittel 1,0222 0,8643
Standardabweichung 1,23667 1,21271
Median 1 0
Minimum 0 0
Maximum 6 5

Die durchschnittliche Intensitat (Skalierung 1 bis 5) der schmerzbezogenen Action Units
betrug in Ruhe 2,9369 und bei Bewegung 2,6969 (Tabelle 35). Auch diese Werte unter-
scheiden sich nicht signifikant (Wilcoxon Signed — Ranks Test fir verbundene Stichpro-
ben: Z =-0,195, p = 0,845).

Tabelle 35: Durchschnittliche Intensitdt schmerzbezogener Action Units pro Beobachtungssitua-
tion. Gewertet wurde jeweils die stidrkste Ausprdgung pro Action Unit, ohne zeitliche Standardi-

sierung. Es sind nur solche Félle einbezogen, in denen tatsdchlich schmerzbezogene Action Units

auffindbar waren.

Durchschnittliche Inten- | Durchschnittliche
sitat in Ruhe | Intensitat in Bewegung
nh=75 h =64
Mittel 2,9369 2,6969
Standardabweichung 1,05733 0,81379
Median 3,0 2,5833
Maximum 5 5

Weder die Anzahl der auftretenden schmerzbezogenen Action Units noch deren Inten-
sitat unterscheiden sich signifikant anhand des Demenztyps der Betroffenen (Kruskal —
Wallis — Test), ebenso wenig besteht eine Korrelation zum Alter (Kendall’s Tau). Nur die
Anzahl schmerzbezogener Action Units in Bewegung ist mit dem Vorliegen einer
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schmerzverursachenden Erkrankung (Mann — Whitney — U — Test: Z = -2,329, p =
0,020) sowie mit einem héheren Demenzstadium korreliert (Kruskal — Wallis — Test: H =
7,685, df = 2, p = 0,021). Wegen der geringen Anzahl (maximal n = 21) von auskunfts-
fahigen Studienteilnehmern von denen auch Mimikdaten vorliegen, sind keine sinnvol-
len Aussagen zum Zusammenhang zwischen mimischem Ausdruck und Selbstauskunft
moglich.

Tabelle 36: Anzahl der schmerzbezogenen Action Units in Bewegung nach Schwere der Demenz.
n =140

Demenzstadium Mittlere Anzahl AU, SD, | Median Anzahl AU

95 % K
Bis 6 0,7867, 1,094, 0,56349 - 1,0384 | 0
7aund 7b 0,6154, 1,091, 0,2617 — 0,9690 | O

7c¢ und schwerer 1,4615, 1,529, 0,8439 — 2,0792 | 1

Tabelle 37: Anzahl der schmerzbezogenen Action Units in Bewegung nach Vorliegen einer

schmerzverursachenden Erkrankung. n = 140.

Schmerzverursachende | Mittlere Anzahl AU, SD, | Median Anzahl AU
Erkrankung 95 % KI

Nein 0,5429, 0,774, 0,3582 - 0,7275 | 0
Ja 1,1857 (1,467; 10,8358 —|1
1,5356

Eine schwache positive, signifikante Korrelation besteht zwischen dem logarithmierten
BISAD — Score in Bewegung und der Anzahl der schmerzbezogenen Action Units in
Bewegung (Kendall — Tau b: r = 0,152, p = 0,024) sowie dem logarithmierten BISAD —
Score in Bewegung und der Intensitat der Action Units in der Bewegungssituation (Ken-
dall — Tau — b: r = 0,227, p = 0,016). Aufgrund der ungleichmaBigen Verteilung der
Werte, die sich auch durch logarithmieren nicht entscheidend bessern lie3, kamen nicht

— parametrische Testverfahren zum Einsatz.
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Die Resultate der Mimikanalyse sind schwer zu interpretieren. Die positive Korrelation
zwischen dem BISAD-Score in Bewegung und Anzahl sowie Intensitét der schmerzspe-
zifischen Action Units weisen darauf hin, dass die Hypothese flinf (siehe S. 60) bestétigt
werden kann. Dies spricht fir die Validitat des BISAD. Da nur die Mimikanalysen in der
Bewegungssituation signifikante Ergebnisse erbracht haben, wird ebenfalls die Emp-
fehlung gestitzt, immer eine solche Situation in die Analyse einflieBen zu lassen (vgl.
auch Hypothese zwei, S. 60). Gleiches qilt fiir die Bedeutung schmerzverursachender
Erkrankungen (vgl. Hypothese eins, S. 60).

Das Gesamtbild der Mimikanalyse deutet jedoch auf Probleme bei diesem Analysever-
fahren in der Studienpopulation hin. Dieser Problematik muss weiter nachgegangen

werden.

6.6 BISAD - Score und herausfordernde Verhaltensweisen

Bei einem Teilnehmer konnte der CMAI — D nicht eingeschéatzt werden, da er sich in
den Vorwochen der Erhebung im Krankenhaus aufgehalten hatte. In Tabelle 38 sind die
wichtigsten LagemalBe der ltems des Cohen — Mansfield — Agitation — Inventory (CMAI
— D) bei der Stichprobe dargestellt. Es fallt auf, dass sich die Werte der CMAI — D —
Items durchgangig tUberwiegend im niedrigen Bereich finden. Nur in einem Fall (ltem 2,
Allgemeine Rastlosigkeit) ist der Median gréBer als 1.

Tabelle 38: Cohen — Mansfield — Agitation Inventory (CMAI- D), n = 148

Item (gekiirzt) Mittelwert Standard- Median | Minimum | Maximum
abweichung
1. Zielloses Umhergehen 2,70 2,437 1,00 1 7
2. Aligemeine Rastlosigkeit 3551 2,491 3,50 1 7
3. Versuch, andere Platze / Orte aufzusuchen 2,18 2,013 1,00 1 7
4.1 Sich selbst schlagen oder kneifen 1,11 619 1,00 1 5
4.2 Andere schlagen oder kneifen 1,99 1,569 1,00 1 6
4.3 Gegen oder auf Gegenstande schlagen 1,54 1,316 1,00 1 7
5.1 Nach Personen treten 1,30 ,853 1,00 1 6
5.2 Nach Gegenstanden treten 1,09 ,480 1,00 1 5
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6.1 Personen stoRen oder wegdréngen

2,15

1,614

1,00

7.1 Sich selbst mit den Zahnen verletzen

8.1 Sich selbst kratzen

9. Gegenstande werfen

10.2 Verletzung anderer durch Gegenstande

12. Unangemessenes Greifen nach Pers. oder

Geg.

16. Horten von Gegenstanden

18. Unpassendes An- oder Auskleiden

20. Schreien

22. Fluchen, verbale Aggression

24. Negativismus

26. Wiederholen von Satzen oder Fragen

1,01

1,40

2,57

1,02

2,22

2,55

1,30

1,58

2,20

2,30

1,80

2,09

,082

1,194

2,058

247

1,817

1,914

1,059

1,294

1,989

1,760

1,581

2,040

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1

2

14. Inadaquater Umgang mit Dingen
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28. Verbale sexuelle Annaherungsversuche 1,13 ‘ 663 1,00 ‘ 1 ‘ 6

29. Kérperliche sexuelle Annaherungsversuche 1,18 ‘ 783 1,00 ‘ 1 ‘ 6

Cronbachs Alpha als MaB der Internen Konsistenz betragt fir die komplette Skala 0,784
(n = 148). Eine nennenswerte Erhéhung dieses Wertes ist auch durch Léschung einzel-
ner Items nicht méglich. Bei einer dichotomisierten Auswertung (Verhalten ist vorge-
kommen vs. nicht vorgekommen) erhdht sich Cronbach’s Alpha auf 0,848. Die Dicho-

tomisierung der Ergebnisse ist aufgrund der sehr geringen Streuung sinnvoll.

Cronbachs Alpha fiir die verbal — aggressiven Verhaltensweisen betragt lediglich 0,604.
Flr den Index verbal — aggressiver Verhaltensweisen (Mittelwert der Auspragung der im
Index enthaltenen Items) ergeben sich folgende Werte fir die Stichprobe:

Tabelle 39: Verbal aggressives Verhalten (CMAI — D), n = 148

Index verbal — aggressiv

Index verbal — aggressiv
(log10)

Mittelwert

2,367

0,3230

95 % Konfidenzintervall

2,1785 —2,56557

0,2884 — 0,3577

Median 2,0833 0,3148
Standardabweichung 1,1609 0,21335
Minimum 1,0 --
Maximum 5,67 --
Schiefe 0,837 0,007

Eine Logarithmierung wird vorgenommen, um die Daten der Normalverteilung anzuna-

hern.

Der CMAI — D — Index far verbal — aggressives Verhalten weist eine mittlere, hoch sig-
nifikante Korrelation zum BISAD Score in Bewegung auf (Pearson’s r = 0,271, p =
0,001). Die Korrelation zum BISAD — Score in Ruhe erreicht kein signifikantes Niveau (r

= 0,164, p = 0,051). Die Berechnung wurde auf Grundlage der logarithmierten BISAD

119



und CMAI — D — Scores durchgefuhrt. Auch flr die weitere Analyse wird der logarith-

mierte Summenscore zugrunde gelegt.

Hypothese vier (siehe S. 60) ist auf der Grundlage dieser Resultate als bestatigt

anzusehen. Dass nur die Korrelation zum BISAD-Score in Bewegung signifikant wurde,

spricht ferne fur Hypothese zwei (siehe S. 60). Die Validitat des BISAD wird folglich ge-

stitzt.

Im Mittel zeigten die Studienteilnehmer 8 agitierte Verhaltensweisen laut CMAI-D (Me-

dian = 7) innerhalb der vergangenen 14 Tage. Im Einzelnen ergaben sich die in Tabelle

40 dargestellten Werte

Tabelle 40: Anzahl agitierter Verhaltensweisen pro Studienteilnehmer (CMAI — D), n = 145

Anzahl agitierter

Verhaltensweisen

Mittelwert

8,035

95 % Konfidenzintervall

7,2162 — 8,8528

Median 7
Standardabweichung 4,9853
Minimum 1
Maximum 24
Schiefe 0,684

Eine signifikante Korrelation zwischen der Anzahl agitierter Verhaltensweisen und den

BISAD — Scores in Ruhe und bei Bewegung (logarithmiert) ergibt sich nicht.

6.7 BISAD - Score und weitere Faktoren

Die logarithmierten BISAD - Scores sind schwach negativ mit dem Alter der Studienteil-

nehmer korrelierte. Wegen der groBeren Robustheit bei schief verteilten Daten wurde
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Spearman’s Rho berechnet. BISAD in Ruhe (log): r =-0,171, p = 0,041, n = 143; BISAD
bei Bewegung (log): r =-0,176, p = 0,033, n = 147.

Die mittleren BISAD — Scores der Manner liegen leicht tiber denen der Frauen. Dieser
Unterschied erweist sich jedoch statistisch nicht als signifikant (vgl. Tabelle 41). Ein T —

Test auf Grundlage der logarithmierten Daten bestétigt dieses Ergebnis.

Tabelle 41: Mittlere BISAD — Scores fiir Mdanner und Frauen

Frauen Manner Mann — Whitney —
U - Test
BISAD in Ruhe |2,93 (sd = 3,29, KI | 3,83 (sd = 3,81, Kl |Z = -0,94; p =
(n=143) 2,34 — 3,53) 2,18 — 5,47) 0,347
BISAD in 5,39 (sd = 4,57, KI | 6,12 (sd = 4,03, KI |Z = -1,134, p =
Bewegung 4,57 — 6,20) 4,45 —-7,79) 0,257
(n=147)

Wahrend zwischen dem BISAD Score in Ruhe (log) und dem Demenzstadium eine
schwach signifikante Korrelation besteht (Spearman’s Rho r = 0,169, p = 0,043), zeigt
sich eine geringe, jedoch hoch signifikante Korrelation zwischen dem BISAD — Score in
Bewegung (log) und dem Demenzstadium (Spearman’s Rho r = 0,299, p < 0,000).

Es zeigen sich keine signifikant unterschiedlichen BISAD Scores zwischen Teilnehmern
die Psychopharmaka (ohne Antidementiva und Nootropika) einnehmen und solchen, die
keine Psychopharmaka einnehmen (Tabelle 42).

Tabelle 42: Mittlere BISAD — Scores bei Teilnehmern mit und ohne Psychopharmaka

Mit Ohne Mann — Whitney —
Psychopharmaka | Psychopharmaka | U - Test
BISAD in Ruhe | 3,06 (sd =3,381,Kl | 2,97 (sd =2,846,Kl | Z = -0,267; p =
(n=111) 2,31 -3,81) 1,90 — 4,03) 0,789
BISAD in| 5,19 (sd = 4,025, Kl | 6,23 (sd =4,812,KlI | Z = -1,020, p =
Bewegung 4,32 - 6,06) 4,44 — 8,03) 0,308

(n=115)
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Hinsichtlich des Zusammenhangs zwischen BISAD — Score und der Verschreibung von
Analgetika lassen sich folgende Korrelationen feststellen (Tabelle 43): Sowohl die An-
zahl als auch die Starke der dauerhaft angeordneten Analgetika sind moderat positiv
mit dem logarithmierten BISAD — Score bei Bewegung korreliert. Die Starke der ange-
ordneten Bedarfsanalgetika ist schwach negativ mit dem logarithmierten BISAD — Score
in Ruhe korreliert.

Tabelle 43: Korrelationen zwischen angeordneten Analgetika und BISAD - Scores (Spearman -
Rho)

Anzahl Starke Starke der
dauerhafter dauerhafter Analgetika bei
Analgetika Analgetika Bedarf

BISAD in Ruhe r = 0,059, |r = 0,069, |r = -0,183,
p = 0,486 p=0,415 p = 0,028

BISAD in|r = 0,308, | r = 0,311, | r = -0,098,

Bewegung p = 0,000 p = 0,000 p = 0,237
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7 Diskussion

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, ein Verfahren zu entwickeln, das Pflegefachperso-
nen dabei unterstitzt, Schmerzen bei Menschen mit schwerer Demenz und fehlender
verbaler Kommunikationsfahigkeit zu erkennen und einzuschatzen. Dazu wurde das in
Frankreich entwickelte Beobachtungsinstrument ECPA ins Deutsche Ubersetzt (deut-
sches Akronym ,BISAD®) und auf Validitat getestet. Das Ziel dieser Arbeit wurde er-
reicht, da zahlreiche Belege fiir die Konstruktvaliditdt und Praxistauglichkeit des BISAD
gefunden werden konnten. Weitere Befunde der Arbeit verweisen auf Forschungs- und
Entwicklungsbedarf in der Zukunft sowie Mdglichkeiten zur methodischen Optimierung
bei Folgestudien.

Mit ECPA wurde ein Instrument ausgewahlt, das die derzeit gestellten, theoretisch fun-
dierten Anforderungen an die Schmerzerkennung und —einschatzung bei Menschen mit
schwerer Demenz erfiillt. Sowohl die Ubersetzung als auch die Validierungsstudie wur-
den in der vorgesehenen Art und Weise durchgefiihrt. Wahrend die Ubersetzung als
uneingeschrankt erfolgreich zu bewerten ist, verweisen die Ergebnisse der Validie-
rungsstudie auf weiteren Forschungs- und Entwicklungsbedarf, wie im Kontext der
komplexen Aufgabenstellung nicht anders zu erwarten war. Im Vergleich mit externen
Kriterien fir den Schmerz bei den Untersuchungsteilnehmern, lieBen sich Zusammen-
hédnge mit dem Studieninstrument BISAD in der erwarteten Art und Weise darstellen.
Dies gilt insbesondere flr Aktivitats- bzw. Bewegungssituationen. Dies spricht dafur,
dass BISAD tatséachlich Schmerzen bzw. Schmerzverhalten darstellt und somit Kon-
struktvaliditat gegeben ist. Allerdings ist die Auspragung dieser Zusammenhange weni-
ger deutlich als winschenswert. Zudem sind die Skaleneigenschaften des BISAD noch
optimierbar. Damit legt die vorliegende Studie Grundlagen fir die weitere Bearbeitung
der BISAD — Skala und offenbart Aspekte die der weiteren Forschung bedurfen. Die
Diskussion der Studienergebnisse im Detail schlieBt sich in den nachfolgenden Kapiteln

an.

BISAD erwies sich als praktisch anwendbar und dem pflegerischen Alltag im Pflege-
heim angemessen. Das Instrument wurde durch die Pflegenden akzeptiert, wenn auch
einige Schwierigkeiten in der Anwendung auftraten. Fir die Praxis figt BISAD sich in
die aktuellen Empfehlungen zur Schmerzerkennung und —einschatzung bei Menschen

mit Demenz ein.

123



7.1 Studienablauf und Ubersetzung

7.1.1 Auswahl des Instruments

Die Auswahl des ECPA zur Ubersetzung ins Deutsche und zur Validierung entsprach
zum Zeitpunkt des Studienbeginns (im Jahr 2004 / 2005) dem Stand des Wissens und
der Veréffentlichungen. Insbesondere im Hinblick auf die bereits begonnene Verbrei-
tung einer deutschen Fassung des ECPA in Pflegeheimen war es sinnvoll, diese Skala

einer fundierten Ubersetzung und Priifung der Giitekriterien zu unterziehen.

Erst nach Abschluss der empirischen Arbeiten zu dieser Studien, veréffentlichten die
Entwickler des Ursprungsinstrumentes ECPA einen Bericht Uber dessen Entstehung
(Morello et al. 2007). Darin werden einige Informationen mitgeteilt, die weder bei der
Auswahl der ECPA fiir diese Studie, noch bei den Ubersichtsarbeiten (Herr, Bjoro,
Decker 2006, Stolee et al. 2005, Zwakhalen et al. 2006) bertcksichtigt werden konnten.
Zundchst stellt sich heraus, dass die Untersuchungsstichprobe nicht in Pflegeheimen
rekrutiert wurde, sondern in Unikliniken. Zum Zweiten wurde nicht nach Griinden fir die
Einschrédnkung der verbalen Kommunikationsfahigkeit differenziert, so dass neben De-
menzen auch andere Atiologien angenommen werden miissen. Genauere Angaben
fehlen in der Verodffentlichung leider. Zum Dritten weist das Untersuchungskollektiv
auffallige Schmerzursachen auf, die sich von den in der Literatur geschilderten (vgl. Ka-
pitel 1.2.4) erheblich unterscheiden. Als haufigste Schmerzursache (78 von 340 Patien-
ten oder 22,9 %) werden Dekubitalgeschwiire angegeben, 74 Patienten litten unter
Krebsschmerzen und bei 68 Patienten wird unverstandlicherweise eine Demenz als
Schmerzursache angegeben. Nur 26 Patienten litten unter einer Arthritis. Die Ver-
gleichbarkeit dieses Kollektivs mit einem durchschnittlichen deutschen Pflegeheimkol-
lektiv ist zweifelhaft. Besonders bemerkenswert ist, dass die ECPA — Scores bei Pati-
enten mit der Schmerzatiologie ,Demenz* niedriger sind als bei allen anderen Atiolo-
gien. Die in friheren Verdffentlichungen nicht angegebene Korrelation des ECPA —
Scores mit Globaleinschatzungen durch Pflegende und Arzte ist als nicht aussagekraf-
tig anzusehen (vgl. Kap. 1.3). Die Korrelation mit der Gabe von Schmerzmitteln stiitzt
jedoch die Validitat des Instruments. Die Autoren geben an, dass ihr Instrument weniger
gut fir die Erfassung neuropathischer Schmerzen geeignet sei. Das im Artikel erwahnte
Manual zur Nutzung der ECPA war beim Kontakt mit den Autoren nicht verfligbar.
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Diese nun vorliegenden Informationen lassen die Auswahl des ECPA in einem kriti-
schen Licht erscheinen. Waren sie vorab bekannt gewesen, hatte der ECPA in der Be-
wertung deutlich schlechter abgeschnitten und wéare moglicherweise nicht ausgewahlt

worden.

Es muss konstatiert werden, dass mit der hier vorliegenden Studie ECPA bzw. BISAD
erstmals in der eigentlichen Zielpopulation (Bewohner von Pflegeheimen mit schwerer
Demenz) getestet wurden. Dies spricht stark fir die durchgeflihrte Arbeit. Vergleiche mit
der Studie von Morello et al. (2007) sind vor allem aufgrund der unterschiedlichen

Stichproben nur beschrankt mdglich.

7.1.2 Ablauf und Organisation

Die Rekrutierung von Einrichtungen sowie die Information und das Einholen des Ein-
verstandnisses der gesetzlichen Betreuer erwiesen sich als sehr aufwandig. Dies ist in
erster Linie auf die Normen des Datenschutzes und der hohen ethischen Anforderun-
gen fir die Einbindung der selbst nicht mehr einwilligungsfahigen Studienteilnehmer
zurlck zu fuhren. Dennoch konnte die erforderliche Fallzahl erreicht werden.

Zu dem gewahlten Verfahren besteht hinsichtlich des Einholens der individuellen Ein-
verstandniserklarungen keine Alternative. Die Auswahl der Studieneinrichtungen kann
jedoch Uberdacht werden mit dem Ziel, einen mdglichen Selektions — Bias weiter zu
reduzieren, der durch die bevorzugte Rekrutierung von Heimen mit Demenz — Speziali-
sierung denkbar ist. Alternativ wéare eine Cluster — Stichprobe in Erwagung zu ziehen,
die zufallig ausgewahlte Heime in einer Region beinhaltet. Damit kdnnte auch dem
Problem begegnet werden, dass in den auf Demenz spezialisierten Wohnbereichen
oftmals Personen mit eher geringen kérperlichen Einschrankungen leben.

Der Ablauf der Erhebungssituationen gestaltete sich erwartungsgemas. Fur die Mimik —
Analysen war es notwendig Videoaufnahmen von Pflegesituationen anzufertigen. Eine
Beeinflussung dieser Situationen durch die Anwesenheit der aufnehmenden Person
lasst sich nicht ausschlieBen. Insbesondere denkbar ist, dass Pflegende Ablaufe aus
Grunden der sozialen Erwlnschtheit besonders vorbildlich gestalten wollten oder dass
die Studienteilnehmer mit Verhaltensanderungen auf die Anwesenheit der fremden Per-
son reagierten (vgl. Hadjistavropoulos 2007: 26). Beide Phanomene sind wahrend der
Datenerhebung jedoch nicht aufgefallen. Da die Beobachtungen in Alltagssituationen
stattfanden, hatten sie keinen artifiziellen Charakter. Der Beobachter war auBerdem
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stets bemiht, sich im Hintergrund zu halten. Beides trug dazu bei, dass bei den beo-
bachteten Personen rasch die Aufmerksamkeit flir den Beobachter nachlie. Das Vor-

gehen ist daher als angemessen und gelungen zu bewerten.

Schwieriger gestalteten sich jedoch die Videoaufnahmen an sich und deren Auswer-
tung. Durch rdumliche Gegebenheiten, Lichtverhéltnisse und die Art der Aktivitat mit
dem Studienteilnehmer war es nicht immer mdglich, das Gesicht des Betroffenen wah-
rend einer vollstandigen Ruhe- bzw. Aktivitdtssequenz in optimaler Qualitéat zu filmen.
Dadurch war teilweise die Auswertung der Videoaufnahmen mittels Facial Action Co-
ding System erschwert. Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass es dadurch zu ge-
ringflgigem Informationsverlust gekommen ist. Eine andere Vorgehensweise ist jedoch
auBerhalb eines experimentellen Settings nicht mdglich. Gleichzeitig hat sich die Ver-
gabe der Mimik — Kodierung an ein darauf spezialisiertes Institut bewahrt. Durch die
grundliche Ausbildung der Kodierer, fundierte Erfahrung und eine Mehrfachkodierung
wurde eine hohe Reliabilitat sichergestellt.

7.1.3 BISAD — Anwendung

BISAD wurde durch die Pflegefachpersonen rasch verstanden und war fir alle beteilig-
ten Pflegenden mit geringem Zeitaufwand nutzbar. Anmerkungen wurden lediglich zu
einigen ungewohnten Formulierungen gemacht. Ggf. ist die Modifikation einiger Formu-
lierungen zu erwagen. Wenn Pflegefachpersonen eine Hilfskraft hinzuzogen, z.B. zu
einem Transfer, tauschten sie sich teilweise mit dieser Gber die Beobachtungen aus.
Dies wurde im Rahmen der Studie zugelassen, weil es dem wahrscheinlichen Vorgehen
in der klinischen Praxis entspricht und den Anwendungsvorgaben nicht entgegensteht.

Im Gegenteil ist sogar zu diskutieren, ob die Qualitat der ermittelten Verhaltenspara-
meter nicht durch die Hinzuziehung einer zweiten Person erhdéht werden kann. Denn
der einzige wesentliche Kritikpunkt an der BISAD — Durchfihrung bestand darin, dass
es in der Aktivitatssituation flr die ausfihrende Pflegefachperson schwierig ist, fur alle
Verhaltensmerkmale des Betroffenen aufmerksam zu bleiben. Dies gilt insbesondere fur
Transfers, bei denen im Maximalfall der Betroffene eng um den Thorax gefasst, dicht
am eigenen Koérper gehalten und transferiert wird, wahrend sich der Kopf des Patienten
neben dem eigenen befindet und der Patient tber die Schulter der Pflegenden blickt.
Die Aufmerksamkeit der Pflegenden liegt dabei in erster Linie auf der Sicherung des
Patienten und der sachgerechten Durchfliihrung des Transfers. Wahrend dieser sowohl
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kognitiven als auch kérperlichen Belastung bleibt wenig Raum fir die Beobachtung des
Betroffenen. Dies gilt &hnlich auch flr weniger fordernde Situationen. Eine zweite Per-
son, die nicht unmittelbar beteiligt ist und die Situation sowie den Betroffenen ,im Blick"
behalt, kénnte hier zu einer vollstandigeren Aufnahme von Verhaltensmerkmalen bei-
tragen. Praktisch wird dies allerdings wegen der beschrénkten personellen Ressourcen
oft nicht méglich sein.

Die Pflegepersonen wurden vor der Erhebung Uber die Inhalte des BISAD informiert
und konnten sich mit dem Bogen vertraut machen. Eine ausfihrliche Schulung fand
jedoch nicht statt, da der Bogen selbsterklarend ist. SchulungsmaBnahmen vorauszu-
setzen ist durchaus problematisch. Wahrend es natirlich zweifelsohne sinnvoll ist, dass
Pflegende sich vor dem Einsatz eines Instruments mit diesem vertraut machen, so ist
es doch in der Praxis selten, dass ausfihrliche, wissenschaftlichen Standards genu-
gende Schulungen durchgeflihrt werden, bevor neue Instrumente eingeflihrt werden.
Daher ist aus meiner Sicht zu fordern, Einschatzungsinstrumente mdéglichst so zu ge-
stalten, dass sie nach einer vergleichsweise kompakten Einweisung zuverlassig nutzbar
sind. Dieser realititsnahen Einschatzungen folgte das Vorgehen in der Studie; es han-
delt sich damit im weiteren Sinn um eine Efficacy-Studie. Zusatzlich bestand im Rah-
men der Studie nicht die Méglichkeit, eine Vielzahl von Pflegenden aus unterschied-
lichsten Einrichtungen in drei Bundeslandern ausfihrlich vorab zu schulen. Das von
Morello et al. (2007) angeflhrte Schulungsmanual war zu Beginn dieser Studie nicht
bekannt und wurde von Morello auch im persénlichen Kontakt im Jahr 2004 auf Nach-
frage nicht erwahnt.

7.1.4 Beobachtungssequenzen

Art, Auswahl und Durchfihrung der Beobachtungssequenzen haben sich grundsatzlich
bewahrt. Es war in fast allen Fallen méglich, Patienten sowohl bei bewegungsintensiven
als auch weniger bewegungsintensiven pflegerischen Interventionen zu beobachten.
Die theoretisch geforderte Differenzierung der beiden Erhebungssituationen wurde er-
reicht. Eine starkere Standardisierung ware winschenswert, etwa dahingehend, dass
alle Probanden wahrend der gleichen Pflegesituationen mit jeweils gleicher Lange be-
obachtet werden (vgl. Hadjistavropoulos 2007: 26), dies war aber in der Praxis nicht
umsetzbar. Die Situation der Probanden und damit ihre pflegerischen Erfordernisse
unterschieden sich so deutlich, dass keine einheitlichen, fir alle angemessene und
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aussagekraftige Situationen zu finden gewesen ware. Die Schaffung von klnstlichen
Situationen ware wegen der mangelnden Einwilligungsféahigkeit der Betroffenen einer-
seits ethisch fragwilrdig. Andererseits hatte dies bedeutet, die Betroffenen mit fir sie
nicht vertrauten Situationen zu konfrontieren, die zu Verunsicherung, Angst und ggf.
Abwehrverhalten fihren kénnen, was sich negativ auf die Gultigkeit der erhobenen Da-
ten ausgewirkt hatte. Es ware damit zu rechnen, dass die ungewohnten Situationen an
sich bereits zu auffalligem Verhalten fihren, das mit Schmerzverhalten verwechselt

werden kann.

Als Problem erwies sich, dass nicht alle an der Erhebung beteiligten Pflegefachperso-
nen gut mit den Probanden vertraut waren. Durch die Schichtpldane sowie zurtcklie-
gende Abwesenheitsphasen (Urlaub, Krankheit) waren sich einige Pflegende Uber das
Verhalten des Patienten in den vergangenen Wochen und dementsprechend bei den
Angaben zum CMAI — D unsicher. Durch den Austausch mit den anderen anwesenden
Pflegepersonen konnte dieses Problem zufrieden stellend gel6st werden, so dass von
einer ausreichenden Validitat der Daten auszugehen ist. Mangelnde Vertrautheit be-
stand teils auch bei der Durchfihrung von Transfers und anderen Pflegehandlungen.

Das angesprochene Problem findet seinen Ursprung ebenfalls darin, dass die Studie im
pflegerischen Alltag durchgefiihrt wurde und nicht unter Laborbedingungen. Wé&hrend
personelle Kontinuitat in der Pflege gefordert wird, war sie tatsachlich in den Studienein-
richtungen haufig nicht umgesetzt. Damit war es kaum mdglich, eine unter wissen-
schaftlichen Gesichtspunkten sinnvolle Forderung wie Vertrautheit der Pflegeperson mit
dem Bewohner im Rahmen der Studie umzusetzen. Andererseits waren Studienergeb-
nisse, die unter solchen ldealbedingungen ermittelt wurden, nur schwer auf die Realitat
der pflegerischen Versorgung Ubertragbar. Begrenzte Studienressourcen hatten auch
zu Folge, dass jede Einrichtung in der Regel nur einmal aufgesucht werden konnte, ob-
wohl zu diesem Zeitpunkt nicht unbedingt immer alle pflegerischen Bezugspersonen im
Dienst waren. Um dem entgegen zu wirken, wurde die jeweilige Pflegedienstleitung im
Vorfeld der Datenerhebung gebeten, fir die Anwesenheit der Bezugspflegepersonen
Sorge zu tragen, was aber nicht immer gelang.
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7.2 Stichprobe

Die Stichprobenbildung verlief wie geplant. Mit n = 149 Teilnehmenden wurde die ge-
plante StichprobengréBe von n = 154 nur sehr knapp verfehlt. Die StichprobengréBe
kann dementsprechend als ausreichend betrachtet werden, um die beabsichtigten

Analysen durchzufGhren.

7.2.1 Stichprobenbildung

Dieser Studie liegt eine Gelegenheitsstichprobe aus drei deutschen Bundesléandern zu
Grunde. Mit einem Selektionsbias bei den teilnehmenden Einrichtungen ist zu rechnen.
Dieser liegt zum einen darin begriindet, dass durch den Forscher bevorzugt Einrichtun-
gen um Teilnahme gebeten wurden, die sich verstarkt dem Thema Demenz widmen,
die entsprechende Spezialwohnbereiche haben oder zu denen direkte oder indirekte
Kontakte vorab bestanden. Andererseits stellen Einrichtungen die sich aus eigenem
Antrieb beim Forscher gemeldet haben ebenfalls eine selektive Subgruppe dar, da sie
durch einen regionalen Emailverteiler des Berufsverbandes informiert wurden, in dem
jedoch nicht alle Pflegeheime der Region Berlin / Brandenburg vertreten sind. Auch bei
diesen Einrichtungen muss sowohl eine erhdhte Aufmerksamkeit fir das Thema De-
menz unterstellt werden als auch eine groBe Offenheit gegenlber externer Forschung.
Eine Charakterisierung der Einrichtungen die trotz einer Anfrage die Teilnahme ab-
lehnten ist nicht méglich, da zu diesen Einrichtungen keine Daten vorliegen.

Ein weiterer Unsicherheitsfaktor besteht darin, dass es aus Grinden des Datenschut-
zes den Einrichtungen Uberlassen werden musste, geeignete Bewohner fiir die Studie
auszuwahlen und den Erstkontakt zu Angehdrigen herzustellen. Den Einrichtungen
wurden klare Kriterien genannt, wonach die Bewohnerauswahl zu erfolgen hat und wie
die Angehérigen zu kontaktieren sind. Es kann jedoch nicht garantiert werden, dass
diesen Kriterien jederzeit gefolgt wurde. Ebenso wenig ist Gberprifbar, aus welchen
Grinden Angehdrige die Teilnahme von in Frage kommenden Betroffenen ablehnten.
Auch hier besteht die Gefahr einer Verzerrung der Stichprobe. Daten zu den nicht —

teilnehmenden Personen liegen aus Griinden des Datenschutzes ebenfalls nicht vor.

Wahrscheinlich ist jedoch, dass es zu einer Selektion anhand des kdrperlichen Zustan-
des kam. Wie zu Beginn der Studie nicht klar war, schlieBen viele Einrichtungen de-
menziell erkrankte Personen mit (zuséatzlichen) schweren kérperlichen Einschrankun-

gen von speziellen Demenz — Wohngruppen aus. Ein &hnlicher Mechanismus bei
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Heimmitarbeitern aber auch bei den um Einwilligung zu bittenden Angehérigen trat in
einigen Gesprachen zu Tage: Bewohner mit kdrperlichen Einschrankungen wurden als
,ZU krank fir die Studie“ betrachtet. Obwohl in Gesprachen immer wieder darauf hinge-
wiesen wurde, dass auch und gerade diese Personen an der Studie teilnehmen sollten,
sind Verzerrungen méglich. Eine Analyse der kdrperlichen Fahigkeiten der Studienteil-
nehmer Uber die FAST — Skala hinaus ist nicht méglich, da entsprechende Daten nicht

erhoben wurden. Dies sollte in nachfolgenden Studien anders gehandhabt werden.

Diese Studie berticksichtigt nur Menschen mit schwerer Demenz, die dauerhaft in ei-
nem Pflegeheim leben. Aussagen kdnnen daher auch nur fir dieses Kollektiv getroffen
werden. Die Begrenzung auf das Pflegeheim ist angemessen, da hier ein groBer Anteil
der von einer schweren Demenz betroffenen dauerhaft lebt (BMFSJ 2002: 167, Jakob
et al. 2002). Ob die Erkenntnisse aus dieser Studie auf Betroffene in anderen Settings
Ubertragbar sind, ist fraglich. So sind Pflegende im Krankenhaus viel weniger lange mit
dem Patienten vertraut als im Pflegeheim, was die Schmerzeinschatzung erschweren
kénnte. Auch der voriibergehende Wechsel in die Krankenhausumgebung kann an sich
bei dem Betroffenen Verhaltensanderungen verursachen, die (falschlich) fir den Aus-

druck von Schmerz gehalten werden kénnen.

Aufgrund der Stichprobenbildung ist folglich zu konstatieren, dass die gewonnenen Er-
gebnisse nur eingeschrankt reprasentativ fiir die Gesamtheit aller demenziell erkrankten
Bewohner deutscher Pflegeheime sind. Zur Verbesserung der Reprasentativitat ware
die zufallsgesteuerte Auswahl von Pflegeeinrichtungen und eine anschlieBende Voller-
hebung aller in Frage kommenden Bewohner besser geeignet (Clusterstichprobe). Dies
war jedoch aufgrund der begrenzten Ressourcen im Rahmen dieser Studie nicht még-
lich.

Nichtsdestotrotz zeichnet sich diese Studie dadurch aus, dass ein groBes Kollektiv von
sehr schwer demenziell erkrankien Personen ohne verbale Kommunikationsfahigkeit
eingeschlossen wurde, die in den meisten anderen Studien nicht bertcksichtigt werden.
Die Aussagekraft der hier vorgestellten Daten fir die Zielpopulation ist daher als deut-
lich héher zu bewerten als bei der Mehrzahl bisher vorliegenden Studien, die implizit
oder explizit Rickschlisse auf das Kollektiv der Menschen mit schwerer Demenz zie-
hen auf der Basis von Studien mit weniger schwer Betroffenen (vgl. Kap. 1.3). Nach wie

vor trifft zu, was Huffman & Kunik (2000: 575) als Mangel formulieren:
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»(--.) even studies specifically studying pain in dementia patients tend to include
only patients with mild to moderate dementia, excluding patients whose dementia

is of a severity that precludes verbal report.”

Auch jlngste Studien, die sich mit der konvergenten Validitat zwischen Doloplus — Sco-
res und der Selbstauskunft (Pautex et al. 2007) oder der mimischen Reaktion auf
Schmerzreize bei Menschen mit Demenz befassen (Kunz et al. 2007), schlieBen aus-
schlieBlich oder Uberwiegend Betroffene mit verbliebener verbaler Auskunftsfahigkeit
ein. Ohne weitere Diskussion wird auf der Grundlage dieser Studiendesigns auf Perso-
nen mit schwerster Demenz geschlossen. Dieses Vorgehen ist fragwirdig, weil es igno-
riert, dass das Fortschreiten der Demenz einen Einfluss auf den Schmerzausdruck und

die Schmerzerfassung haben kénnte.

Wenn Personen mit schwerer Demenz eingeschlossen werden, fehlen oft aussagekraf-
tige Daten. So berlcksichtigen Morrison & Siu (2000) zwar Betroffene im Stadium 6 und
7 nach Reisberg, erhoben von diesen Patienten jedoch auBer der verordneten Opioid —
Menge keine weiteren Informationen. Auch auf dieser Basis sind verlassliche Schluss-

folgerungen problematisch.

7.2.2 Schmerzprévalenz

Die groBe Spannbreite an Angaben zur Pravalenz von Schmerzen bei Menschen mit
Demenz erschwert es, die in dieser Studie gefundenen Werte einzuordnen. Die gerin-
gen Hinweise auf Schmerzen stehen durchaus in Einklang mit den Ergebnissen von
Shega et al. (2004), die eine Gesamtpravalenzen von 32 % und nur 11 % Pravalenz
von mittleren bis starken Schmerzen fanden. Diese Daten stammen allerdings von ei-
nem vorwiegend afroamerikanischen Sample aus der hauslichen Umgebung. Achter-
berg et al. (2007) stellen bei einer niederlandischen Untersuchung eine niedrige
Schmerzpravalenz von 27,1 % auf psychogeriatrischen Pflegeheimstationen im Ver-
gleich mit somatisch (53,9 %) oder rehabilitativ ausgerichteten Pflegeheimwohnberei-
chen (57,8 %) fest.

Ferrell et al. (1995) dagegen berichten eine Schmerzpravalenz von 62 % bei aus-
kunftsfahigen Bewohnern eines US — amerikanischen Pflegeheims. Daten aus
Deutschland liegen nicht vor, ebenso wenig zuverlassige Daten von Menschen mit

schwerer Demenz und Sprachverlust.
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Die in dieser Studie durch Selbstauskunft ermittelte Schmerzpravalenz von 2,7 % in
Ruhe und 3,4 % in Bewegung liegt jedoch in jedem Fall deutlich geringer als zu erwar-
ten. Einschrankend muss dabei allerdings die sehr niedrige Anzahl derjenigen beachtet
werden, die Uberhaupt zur Selbstauskunft in der Lage waren (n = 23 bzw. n = 24). Die-
ses Ergebnis kann auf eine Verzerrung in der Stichprobenbildung zugunsten weniger
schmerzbelasteter Personen hindeuten. Dem entgegen steht allerdings eine Pravalenz
schmerzverursachender Erkrankungen von 49 %. Dieser Wert entspricht genau der von
Nygaard & Jarland (2005) ermittelten Pravalenz schmerzverursachender Erkrankungen
bei demenziell erkrankten Bewohnern eines norwegischen Pflegeheims. Belastbare
Angaben aus Deutschland liegen nur eingeschrankt vor. Angesichts der Werte von Ny-
gaard & Jarland (2005) und der allgemein hohen Krankheitslast im Alter (vgl. Kruse et
al. 2005, Wiesner et al. 2003), diirfte der in dieser Studie ermittelte Wert fir die Prava-
lenz schmerzverursachender Erkrankungen realistisch sein und die Stichprobe in dieser

Hinsicht reprasentativ.

Die Diskrepanz zwischen der Pravalenz schmerzverursachender Erkrankungen und der
Schmerzpravalenz laut Selbstauskunft lasst sich auch nicht durch die Gabe von
Schmerzmitteln erklaren, denn nur 17,5 % der Studienteilnehmer bekommen ein fest
angeordnetes Analgetikum, darunter ist niemand, der in der Selbstauskunft Schmerzen
angab. Denkbar ist einerseits, dass die prinzipiell schmerzauslésenden Erkrankungen
im konkreten Fall jeweils keine Schmerzen verursachten oder dass die entsprechende
Diagnose unzuverlassig gestellt wurde. Ebenfalls ist méglich, dass Betroffene durch die
demenzielle Erkrankung Schwierigkeiten haben, vorhandenen Schmerz korrekt zu be-

nennen.

Aufgrund der mangelnden Qualitat der in den Heimen vorliegenden Diagnosedaten ist
es nicht sinnvoll mdglich zu vergleichen, ob das Morbiditatsspektrum der Studienteil-
nehmer insgesamt der Verteilung in der Gesamtpopulation entspricht. Dies gilt insbe-

sondere auch fiir die Demenzart.

Ethnische Merkmale der Stichprobe oder ein mdglicher Migrationshintergrund wurden
nicht erfasst, so dass diesbezlglich keine Aussagen méglich sind. Alter und das mehr-
heitlich weibliche Sample entsprechen in etwa der in der hochaltrigen Heimpopulation
zu erwartenden Verteilung (vgl. Statistisches Bundesamt 2007). Denkbar wére fir zu-
kiinftige Studien, ein Oversampling von Mannern anzustreben, um geschlechtsspezifi-

sche Aussagen treffen zu kdnnen.
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7.2.3 Demenzdiagnostik

Es gibt Hinweise darauf, dass unterschiedliche Arten der Demenz Unterschiede in der
Schmerzwahrnehmung und dem Schmerzverhalten verursachen kdnnten (Scherder et
al. 2003), wobei abschlieBende Befunde dazu noch ausstehen. Im Rahmen dieser Stu-
die sollte deshalb die Demenzform erfasst und im Rahmen der Auswertung bertcksich-
tigt werden. Da davon auszugehen ist, dass alle schwer demenziell erkrankten Bewoh-
ner von Pflegeheimen sich einerseits in arztlicher Behandlung befinden und anderer-
seits eine aktuelle Dokumentation von &rztlichen Befunden (Diagnosen von Hausarzten,
Gutachten zur Heimaufnahme, Krankenhausentlassungsbriefe) seitens der Pflege zu
erfolgen hat, sollten die Angaben zur Demenzdiagnostik aus den im Heim vorliegenden

Unterlagen entnommen werden.

Leider erwiesen sich diese Vorannahmen als nicht zutreffend, so dass eine Auswertung
der Daten anhand der Demenzform nur bedingt mdglich war. Beim mit 40,3 % gr6éBten
Teil der Studienteilnehmer konnten in der arztlichen und pflegerischen Dokumentation
keine Angaben zur Art der Demenz aufgefunden werden, bei 7,4 % fanden sich wider-
sprichliche Angaben. Auffallend war die Verwendung von unprazisen und veralteten
Diagnosen wie ,Altersdemenz®, ,senile Demenz“ oder ,Hirnorganisches Psychosyn-
drom®. Hieraus miissen zwei Schliisse gezogen werden: Einerseits kann angenommen
werden, dass es Defizite in der Dokumentation bekannter Diagnosen gibt. Dies betrifft
sowohl die arztliche Seite, die z.B. in Gutachten oder Arztbriefen ungenaue Diagnose-
bezeichnungen verwendet, als auch die pflegerische Seite, die es unterlasst, um Kla-
rung von Diagnosen zu bitten. Andererseits lasst die Verwendung von Begriffen wie
LAltersdemenz® auch darauf schlieBen, dass eine Differenzialdiagnostik der Demenz
unterbleibt.

Waéhrend es Kriterien fir die diagnostische Abklarung demenzieller Erkrankungen gibt
(Zaudig & Mdller 2005a), ist die Umsetzung in der Praxis nicht einfach. Dies liegt unter
anderem auch daran, dass beispielsweise eine Alzheimer — Demenz nur in Form eine
Ausschlussdiagnose gestellt und post — mortem gesichert werden kann. Gerade zu Be-
ginn einer Demenz und in frhen Stadien ist die Unterscheidung der Demenzformen
jedoch wichtig far die Wahl der richtigen Behandlungsstrategie und zum Ausschluss
reversibler, sekundarer Demenzen. Auch flr die Pflege ist es bedeutsam zu wissen,
welche Form der Demenz vorliegt, weil dadurch Unterschiede zwischen den Patienten
(z.B. gleichférmig progredienter Verlauf bei Alzheimer Demenz versus flukturierender
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Verlauf bei Vaskularer Demenz, Affektausbriche bei Frontotemporal Demenzen) er-
klarbar und besser handhabbar werden. Mégliche Unterschiede in der Schmerzwahr-

nehmung (s.o.) stellen einen weiteren Aspekt dar.

Mangelnde Demenzdiagostik im Heimsetting ist ein verbreitetes Problem, auf das be-
reits andere Studien gestoBen sind. So stellten Seidl et al (2007) im Rahmen der gro-
Ben deutschen HILDE — Studie (Heidelberger Instrument zur Lebensqualitdt Dementer)
ebenfalls gravierende Mangel in der Demenzdiagnostik fest, konnten diese jedoch
durch eigene Diagnostik ausgleichen. Ahnliches gilt fiir die MUG IV Studie (Schaufele et
al. 2007). Wegen begrenzter Ressourcen war das im Rahmen dieser Studien nicht
maoglich. International wiesen zum Beispiel Leong et al. (2006) sowie Nygaard & Ruths

(2003) auf Probleme der Demenzdiagnostik in Pflegeheimen ein.

Es ist zu konstatieren, dass die mangelnde Demenzdiagnostik in den Pflegeheimen
dazu fOhrt, dass eine Differenzierung der Studienergebnisse nach Art der Demenz nicht
zuverlassig méglich ist. Flr zukinftige Studien ist daher zumindest eine minimale dia-
gnostische Abklarung der Art der Demenz vorzusehen, etwa vergleichbar dem Vorge-
hen bei MUG IV (Schaufele et al. 2007).

7.2.4 Diagnosedaten / schmerzverursachende Erkrankung

Die Erfassung somatischer Diagnosen basiert, ebenso wie die Erfassung der Demenz-
diagnose, auf der im Heim vorliegenden Dokumentation. Anhand der vorliegenden Dia-
gnosen wurde eingeschatzt, ob eine schmerzverursachende Erkrankung vorliegt, ggf.
erganzt durch eine gezielte Nachfrage bei den Pflegefachpersonen. Fir die Qualitat der
kérperbezogenen Diagnosen gilt vergleichbar was bereits fir die Demenzdiagnostik
ausgefihrt wurde (vgl. Kap. 7.2.3): Die Dokumentation wies oft erhebliche Licken und
Widerspriche auf. Augenfallige Erkrankungen, wie Kontrakturen oder Lahmungen lie-
Ben sich oft ebenso wenig in den Unterlagen finden wie Erkrankungen, die eine Indika-
tion flr verordnete Medikamente darstellten, z.B. Antibiotika oder Antihypertensiva.
Dem entgegen waren Diagnosen vermerkt, die offenbar zeitlich weit zurlick lagen (z.B.
Frakturen, Infektionen als Begriindung zurtickliegender Krankenhausaufenthalte) und
keine aktuelle Relevanz mehr besaBen. Es muss also davon ausgegangen werden,
dass Diagnosedaten aus dieser Stichprobe nur sehr eingeschrankt aussagefahig und
verwertbar sind. Es ist daher folgerichtig, dass die entsprechenden Daten nicht weiter in
die Analyse integriert wurden.
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Um Art, Anzahl und Schwere der Krankheitslast der Bewohner in die Studie vertieft ein-
flieBen zu lassen, hatte eine standardisierte Erfassung erfolgen missen, zum Beispiel
mittels Cumulative lliness Rating Scale (vgl. de Groot et al. 2003). Dazu hatte jedoch
auch eine eingehende Untersuchung des Patienten gehért, um die geschilderten Pro-
bleme der Dokumentationsqualitdt zu umgehen. Im Rahmen dieser Studie standen

hierflir jedoch keine Ressourcen zur Verfligung.

Obwohl die Rate von 49 % schmerzverursachender Erkrankungen durchaus im Bereich
internationaler Studienergebnisse liegt (vgl. Kap. 1.2.4) und als realistisch anzusehen
ist, gibt es zumindest eine greifbare Auffalligkeit: In keinem Fall waren Schmerzen auf-
grund von Problemen oder Erkrankungen an den Z&hnen oder im Mundbereich aus den
dokumentierten Diagnosen zu schlieBen. Dem entgegen fanden Cohen — Mansfield &
Lipson (2002a) in einer US — amerikanischen explorativen Studie 2,6 orale Gesund-
heitsprobleme pro Bewohner mit schwerer Demenz. Jeder Bewohner hatte auBerdem
durchschnittlich 1,1 orale Diagnosen, die mit Schmerzen verbunden waren. Die Rate
der diagnostizierten oralen Gesundheitsprobleme war bei der Untersuchung durch
Zahnarzte deutlich héher als bei der Untersuchung durch Geriater. Angesichts der fir
Deutschland dokumentierten zahnarztliche Unterversorgung von Pflegeheimbewohnern
(Hallauer et al. 2005) muss davon ausgegangen werden, dass mundbezogene,

schmerzhafte Diagnosen in dieser Stichprobe unterdokumentiert sind.

Aufféllig ist auch die Korrelation zwischen dem Demenzstadium und dem Vorliegen
schmerzverursachender Erkrankungen in dieser Stichprobe, die in vergleichbarer Form
aus anderen Studien nicht bekannt ist. Eine eindeutige und klare Begrindung dafir gibt

es nicht. Folgende Erklarungsansatze sind denkbar:

Einerseits ist denkbar, dass mit Forschreiten der Demenz auch kdrperliche Einschran-
kungen zunehmen, wie z.B. Kontrakturen, Atrophien etc Hierzu ist jedoch die For-
schungslage auBerst dirftig. Auch die Global Deterioration Scale (Reisberg et al. 1982)
legt einen solchen Verlauf zugrunde. Diese kérperlichen Verdnderungen kénnen und
sollten in vielen Féllen als schmerzverursachend interpretiert und auch dokumentiert
werden. Dem entgegen differenzieren Becker, Kaspar & Kruse (2006) im Rahmen der
Studie zur Entwicklung eines Instruments zur Erfassung der Lebensqualitat von Men-
schen mit Demenz zwischen einer Gruppe schwer demenziell Erkankter mit und einer

Gruppe ohne schwere kérperlicher EinbuBen unterscheiden (s.g. Kompetenzgruppen).
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Hinsichtlich des Zusammenhangs demenzieller Erkrankungen und kérperlicher Einbu-
Ben bzw. schmerzverursachender Erkrankungen besteht weiterer Forschungsbedarf.

Andererseits ist denkbar, dass es in frithen Demenzstadien zu einer Unterdokumenta-
tion schmerzverursachender Erkrankungen kommt, die dann einen vermeintlichen An-
stieg entsprechender Diagnosen mit zunehmender Demenz zur Folge hat. Es ist vor-
stellbar, dass schmerzverursachende Erkrankungen durch Arzte und Pflegende nicht
erkannt werden, weil ihre Symptome durch herausfordernde Verhaltensweisen Uber-
deckt werden. Herausfordernde Verhaltensweisen sind vor allem in mittleren Demenz-
stadien haufig und nehmen dann ab, so dass in fortgeschritteneren Stadien Schmerzen
wieder klarer zu Tage treten kdnnten. Der Zusammenhang zwischen Schmerzen und
herausfordernden Verhaltensweisen ist bekannt (vgl. Kap. 3.5.4) wird aber in der Praxis
oft nicht wahrgenommen. Herausfordernde Verhaltensweisen gelten haufig ,nur” als
direkte Folge der Demenz.

Beide Erklarungsansétze sind nicht abschlieBende befriedigend, so dass in dieser Hin-
sicht weiterer Forschungsbedarf besteht. Nicht erklarlich ist auBerdem die Diskrepanz
zwischen den Befunden dieser Studie und Daten von Cohen — Mansfield & Lipson
(2002). Sie zeigten, dass die Einschatzung von Schmerzen durch einen Geriater eher
vom kognitiven Status des Betroffenen als vom vorliegen schmerzverursachender Er-
krankungen abhing: Je starker demenziell erkrankt ein Betroffener war, desto weniger
schmerzverursachende Erkrankungen wurden diagnostiziert. Zu beachten ist allerdings,
dass Cohen — Mansfield & Lipson (a.a.0.) auf zuverlassige Diagnosedaten zuriickgrei-
fen konnten, was fir die hier vorliegende Studie nicht der Fall ist.

7.2.5 Stadieneinteilung der Demenz

Die Einschatzung des Demenzstadiums erfolgte mittels der gut eingefiihrten FAST —
Skala. Einzige Auffalligkeit in diesem Zusammenhang ist die Haufung an Fallen im Sta-
dium 6e, wie dies auch bei einer anderen groBen Studie mit demenziell erkrankten
Heimbewohnern der Fall ist (vgl. Seidl et al. 2007). Dieses Stadium ist dadurch gekenn-
zeichnet, dass zusatzlich zu einer Vielzahl anderer Funktionsverluste noch eine Stuhlin-
kontinenz bestehen muss. Im vorhergehenden Stadium 6d muss eine Harninkontinenz
vorliegen. Es stellt sich die Frage, ob es durch andere Inkontinenzursachen als die De-
menz hier zu einer Verzerrung in der Stadieneinteilung kommt. Zwar sollen nur Funkti-

onseinschrankungen im Rahmen der FAST berlcksichtigt werden, die auf Grund der
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Demenz entstehen. Eine Differenzierung der Inkontinenzursachen wird im Heim aber in
aller Regel nicht vorgenommen, so dass keine entsprechenden Informationen vorlagen.
Um daraus resultierende Verzerrungen in der Analyse zu vermeiden, wurden Untersta-
dien inhaltlich begriindet zusammengefasst. So wurden die Stadien 6a bis 6e (Sprache
erhalten), 7a und 7b (Sprachverlust, aber mobil) sowie 7c und schwerer (Sprachverlust
und bettlagerig) jeweils zusammengefasst. Die gewahlte Unterteilung ist der Stichprobe
und der Fragestellung angemessen. Die erste Gruppe bilden Personen mit demenzbe-
dingt deutlichem Pflegebedarf, der auch erhéhte Unterstitzung bei kérperlichen Ver-
richtungen beinhaltet. Die Kognition und Alltagsbewaltigung ist zwar bereits stark einge-
schrankt, aber verbale Kommunikation noch in bestimmten MaB mdglich. Die zweite
Gruppe zeichnet sich zusatzlich durch den Verlust der Sprache aus. Die dritte Gruppe
ist praktisch vollstandig von Pflege abhangig, da die Demenz zum Verlust der Mobilitat
und starksten Einschrankungen bei der Kontrolle von Lage und Fortbewegung des Kor-
pers gefihrt hat. Im Sinne der Bildung kontrastierender Gruppen ist insbesondere der
Unterschied zwischen Patienten mit und ohne Sprachverlust flir diese Studie relevant,
ebenso der Kontrast innerhalb der Gruppe der Spracheingeschrankten, die auch die
Kérperkontrolle weitgehend verloren haben.

Ob in der untersuchten Stichprobe ein Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der
Demenz und der Schmerzpravalenz nach Selbstauskunft besteht, muss aufgrund der
zu niedrigen Personenzahl die sich verbal artikulieren konnte, offen bleiben. Studien-
teilnehmer mit einer weiter fortgeschrittenen Demenz weisen jedoch einen héheren Bl-
SAD — Score in Bewegung auf. Dieses Ergebnis korrespondiert mit einer gréBeren Pra-
valenz schmerzverursachender Erkrankungen bei héheren Demenzstadien in dieser

Stichprobe, so dass hier eine Confounding wahrscheinlich ist.

Diese Deutung wird durch Studienergebnissen aus dem Ausland unterstiitzt. So konn-
ten Achterberg et al. (2007) keinen Zusammenhang zwischen dem Demenzgrad und
der Schmerzpravalenz nachweisen. Eine direkte Vergleichbarkeit der beiden Ergeb-
nisse ist allerdings nicht gegeben, da die Schweregradeinteilung der Demenzen sich
unterscheidet.

Ein anderer Ansatz ist die Vermutung, dass bestimmte in BISAD berticksichtigte Ver-
haltensweisen unabhangig von Schmerzen bei Fortschreiten einer Demenz haufiger
auftreten, also eher demenztypisch als schmerzspezifisch sind. Belege fir diese An-
nahme sind jedoch nicht bekannt. Im Gegenteil haben Kunz et al. (2007) fir die Mimik
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nachgewiesen, dass es nicht zu einem unspezifischen Anstieg der mimischen Aktivitat
mit Fortschreiten der Demenz kommt. Es wird auBerdem davon ausgegangen, dass
herausfordernde Verhaltensweisen in schweren Stadien der Demenz sogar weniger
ausgepragt sind als in mittleren. Aufgrund der mangelnden Datenlage kénnen hierzu

keine weiteren Aussagen gemacht werden.

Die Anwendung der FAST ist eigentlich auf Patienten mit Alzheimer Demenz ausge-
richtet. Die theoretische Untermauerung des Abbauprozesses beruht auf Vorstellungen
zum Verlauf der Alzheimerkrankheit. Die Stichprobe bestand jedoch auch aus Betroffe-
nen mit anderen bzw. mit unbekannten Demenzen. Es ist daher nicht ganz auszu-
schlieBen, dass es zu Ungenauigkeiten bei der Einschatzung des Demenzstadiums bei
diesem Patienten gekommen ist. In der Praxis wird die FAST ebenso wie die meisten
anderen Instrumente zur Schweregradfestellung der Demenz unabhéangig von der De-

menzatiologie eingesetzt (vgl. Résler et al. 2003).

7.2.6 Analgetika

Im Vergleich zur Pravalenz schmerzverursachender Erkrankungen, muss die ermittelte
Rate von Analgetikaverordnungen mit 17,5 % aller Teilnehmer als sehr gering bezeich-
net werden (vgl. Kap. 5.1.5). Sie liegt auch niedriger als bei der Untersuchung von Seidl
et al. (2007) in einem Kollektiv demenziell erkrankter Heimbewohner.

Die Erfassung der Analgetikaverordnungen erfolgte anhand der durch den behandeln-
den Arzt gegengezeichneten Verordnungsbbgen in der Bewohnerdokumentation der
Heime. Sie ist als zuverlassig anzusehen. Im Rahmen dieser Studie konnte die Ange-
messenheit der Analgetikaverordnung nicht vertieft Uberprift werden. Dazu ware vor
allem die Indikation der Verordnung sowie die Tageswirkstoffdosis zu erheben und auf
Angemessenheit zu prifen, besonders auch im Hinblick auf Multimorbiditat und Alter
der Betroffenen (vgl. Hutt et al. 2006). Hier besteht weiterer Forschungsbedarf.

7.2.7 Psychopharmaka

Die Erfassung der Psychopharmakaverordnungen erfolgte anhand der durch den be-
handelnden Arzt gegengezeichneten Verordnungsbdgen in der Bewohnerdokumenta-
tion der Heime. Sie ist als zuverlassig anzusehen. Allerdings war im Untersuchungsde-
sign urspringlich nicht vorgesehen, den Psychopharmakagebrauch der Studienteil-
nehmer zu erheben. Diese Entscheidung wurde kurz nach Beginn der Datenerhebung
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revidiert. Folge ist dennoch, dass fiir die ersten 33 eingeschlossen Personen keine
Aussagen zu Psychopharmaka gemacht werden kénnen. Diese Personen wurden in

den entsprechenden Auswertungen nicht bertcksichtigt.

Aus methodischen Grinden ware der Ausschluss von Personen sinnvoll gewesen, die
Psychopharmaka erhalten. Da Psychopharmaka sich auf das Verhalten und den Affekt
der Betroffenen auswirken bzw. auswirken kénnen, sind sie dazu geeignet, die Ergeb-

nisse einer Verhaltensbeobachtung zu verzerren.

Der Anteil der Bewohner von Pflegeheimen, die Psychopharmaka erhalten, ist groB3. In
einer Studie zur Psychopharmakagabe im Pflegeheim stellten Pantel et al. (2006) fest,
dass 55,6 % aller Bewohner einer Einrichtung Psychopharmaka erhielten. Von diesen
Personen bekamen 39,3 % zwei, 10,7 drei und 8,9 % vier Praparate. Besonders haufig
verschrieben wurden Antidepressiva mit einem Anteil von 36,2 % und Neuroleptika mit
30,5 %. Die in der hier vorliegenden Studie ermittelte Gesamtrate von 73,4 % fir die
Gabe von Psychopharmaka liegt noch deutlich Gber den von Pantel et al. (2006) ermit-
telten Werten. Dies ist auf die eingeschrankte Stichprobe zurlickzufiihren, die aus-
schlieBlich aus Personen mit schwerer Demenz besteht. Der Spitzenrang fir Neurolep-
tika und Antidepressiva findet sich jedoch auch bei Pantel et al. (2006). In einer Studie
mit demenziell erkrankten Heimbewohnern ermittelten Seidl et al (2007) eine Rate von
69,9 % Psychopharmakagabe. Die Angaben flir einzelne Medikamentenklassen sind
jedoch leider aufgrund unterschiedlicher Systematiken nicht vergleichbar. Im Licht die-
ser Befunde, erscheint die Stichprobe hinsichtlich der Gabe von Psychopharmaka

durchaus erwartungsgemas.

Es wird jedoch auch deutlich, dass die Forderung, eine Studie zur Schmerzeinschét-
zung bei Menschen mit schwerer Demenz nur bei solchen Personen durchzufihren, die
keine Psychopharmaka erhalten, unrealistisch ist. Flr die Studie ware die Stichproben-
rekrutierung so erschwert worden, dass die Untersuchung nicht mehr hatte durchgefihrt
werden kénnen. Flr den Einsatz eines Instrumentes zur Schmerzeinschatzung in der
Versorgungspraxis muss zudem gefordert werden, dass es mdéglichst unabhangig von
einer etwaigen Psychopharmakagabe zuverlassig anwendbar ist, da andernfalls der
praktische Nutzen sehr begrenzt ware. Auch verschiedene Vorstudien haben Betroffene

die mit Psychopharmaka behandelt werden nicht ausgeschlossen.
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Nach den Daten dieser Studie scheint BISAD unabhangig davon anwendbar, ob der
Betroffene Psychopharmaka einnimmt oder nicht. Der statistische Vergleich zwischen
Teilnehmern mit und ohne Psychopharmakaeinnahme lasst keine Unterschiede zwi-
schen den beiden Gruppen hinsichtlich der BISAD Scores erkennen.

7.3 Reliabilitat

7.3.1 Skalenstruktur BISAD

Anhand der in dieser Studie ermittelten Daten, I&sst sich die Skalenstruktur der franzé-
sischen Originalversion nur zum Teil reproduzieren. Uberzeugend ist der zweite Teil
des Bogens mit den ltems funf bis acht, die bei Bewegung erhoben werden. Anhand der
Faktorenanalyse sowohl bei der Anwendung in Ruhe als auch bei Bewegung, wurde
gezeigt, dass diese vier ltems auf einen einheitlichen Faktor laden, wie dies auch Mo-
rello et al. (2007) demonstrieren. Die Interne Konsistenz ist mit einem Wert von Alpha =
0,748 (BISAD in Ruhe) und Alpha = 0,766 (BISAD in Bewegung) befriedigend. Sie
gleicht dem von Morello et al. ermittelten Wert von Alpha = 0,75.

Waéhrend in den Vorarbeiten zum ECPA die Iltems eins bis vier ebenfalls als einheitli-
cher Faktor ermittelt wurden, lasst sich dies aus den Daten dieser Studie nicht ableiten.
Item eins, der Gesichtsausdruck, 1&dt nicht mit den Items zwei bis vier zusammen auf
einen Faktor. Bei der Berechnung der internen Konsistenz fir die Items eins bis vier
ergeben sich unbefriedigende Werte. Die Reproduktion der Faktorenstruktur entspre-
chend des franzésischen Originals ist also fir die ltems eins bis vier nicht sinnvoll még-
lich.

Auch die Interne Konsistenz fir die Gesamtskala bleibt mit 0,647 (BISAD Anwendung in
Ruhe) und 0,658 (BISAD Anwendung bei Bewegung) verglichen mit dem von Morello

ermittelten Wert von 0,79 hinter den Erwartungen zurick.

Die Bildung des Faktors eins ist inhaltlich nachvollziehbar und sinnvoll. Entscheidendes
Merkmal ist offenbar, ob das Item vor oder bei der Bewegungssituation erhoben wird.
Dies ist kongruent mit der empirisch abgeleiteten Uberlegung, dass Schmerzen sich in
Ruhe anders auBern als bei Belastung oder bei Bewegung (vgl. Hadjistavropoulos et al.
2007). Problematisch ist, dass in der deutschen Fassung das ltem ,Gesichtsausdruck”
sich nicht in die Faktorenstruktur einbinden lasst. Es steht fir sich alleine und liefert ei-
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nen geringen Beitrag zur Aufdeckung der Varianz. Ein Erklarungsansatz kdnnte in den
unterschiedlichen Untersuchungskollektiven in der franzdsischen Originalstudie und
dieser Studie bestehen. Wahrend in der Arbeit von Morello et al. (2007) viele Kranken-
hauspatienten akute Schmerzen hatten, ist bei den Pflegeheimbewohnern dieser Studie
vor allem von chronischen Schmerzen auszugehen. Chronische Schmerzen fihren, wie
zuvor beschrieben, vor allem unter Belastung zu Schmerzverhalten und auch mimi-
schen Veranderungen, jedoch nicht in Ruhe. Anzunehmen ware daher, dass auch der
Gesichtsausdruck besser im zweiten, bewegungsbezogenen Teil des BISAD — Bogens
erhoben werden sollte, in dem er bisher keine Rolle spielt. Unter den aktuellen Vorga-
ben kann die Mimik nicht auf den Bewegungsfaktor laden, weil das betreffende Item
bereits vor Beurteilung der Bewegungssituation eingeschéatzt wurde. Inhaltlich wirden
die verbleibenden drei Items im ersten Teil der Skala Sinn ergeben, weil sie sich auf
Verhaltensénderungen (ltem drei und vier) und auf das vermeiden einer akuten
Schmerzexazerbation durch Einnehmen einer Schonhaltung (ltem zwei) beziehen las-
sen. In der weiteren Arbeit an der BISAD — Skala sollte getestet werden, ob ein ver-
schieben des Mimik — ltems in die Erhebung bei Bewegung zu verbesserten Effekten
fuhrt. Zur Problematik der Mimikeinschatzung siehe auch Kap. 1.3.2. Auch die niedrige-
ren Werte flr die interne Konsistenz der BISAD insgesamt verglichen mit ECPA — Stu-
die lassen sich vermutlich auf die Unterschiede in der Studienpopulation zurlckflhren.
Méglicherweise ist die Skala starker auf akute Schmerzen ausgerichtet, als die ersten
Veréffentlichungen (Morello et al. 2001) dies vermuten lieBen, wahrend die vorliegende
Studie auf Patienten mit chronischen Schmerzen fokussiert. Nicht Ubersehen werden
darf auch, dass Morello et al. (2007) nicht Uber die Griinde Auskunft geben, die zum
Verlust der verbalen Kommunikationsfahigkeit flihren. Angesichts des hohen Anteils an
Schlaganfall- und Krebspatienten muss aber davon ausgegangen werden, dass De-
menz nur einer unter mehren Grinden war, z.B. neben einer schlaganfallbedingten

Aphasie oder dem Erreichen der Sterbephase bei Krebspatienten.

Unterschiede zwischen den Ergebnissen aus Frankreich und dieser Studie kénnten
auch auf kulturelle Differenzen zwischen den Landern zuriickzufihren sein. Grundsatz-
lich ist bekannt, dass der Ausdruck von und der Umgang mit Schmerzen kulturell beein-
flusst ist (vgl. McCaffery & Pasero 1999). In der gesamten Literatur zur Entwicklung von
Instrumenten zur Schmerzeinschatzung bei Menschen mit Demenz aus unterschiedli-

chen Landern findet dieser Aspekt jedoch keine Erwahnung. Es bleibt daher unklar, ob
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und wenn ja in welcher Form kulturelle Faktoren einen Einfluss auf die Validitat der Be-

obachtungsinstrumente haben.

Aufgrund des Forschungsgegenstandes musste in dieser Studie darauf verzichtet wer-
den, die Skaleneigenschaften des BISAD weitergehend zu priifen. So konnte nicht ge-
testet werden, ob BISAD tatsachlich ordinalskaliert ist, wie der Score vorgibt. Dazu ware
wiederum ein experimentelles Vorgehen erforderlich gewesen. Bisher haben nur we-
nige Studien sich der Frage der Skalierung der Beobachtungsinstrumente gewidmet
(Decker & Perry 2003, Feldt 2000b, Leong et al. 2006), so dass hier weiterhin groBer
Forschungsbedarf besteht. In den Empfehlungen zur praktischen Anwendung der Skala

muss dies berlcksichtigt werden.

7.3.2 Interraterreliabilitdt und Stabilitat

Ein Mangel der hier vorliegenden Studie ist, dass sie keine Aussagen zur Interraterreli-
abilitat (vgl. Bortz & Déring 2006) erlaubt. Dieser Glte - Aspekt wurde in vielen anderen
vergleichbaren Studien zu Beobachtungsskalen berticksichtigt, weil er in standardisier-
ten Settings relativ einfach zu erheben ist. Die Interrater - Reliabilitat stellt einen zen-
tralen Bestandteil der Gite eines Instruments dar und gibt an, in wie weit verschiedene
Personen bei der Anwendung eines Instrumentes zum gleichen Ergebnis kommen.
In dieser Studie scheiterte die Untersuchung der Interrater - Reliabilitdt daran, dass
Studiendaten unter den Bedingungen der realen Versorgung im Regelbetrieb von
Wohnbereichen in Pflegeheimen erhoben wurden. Dort ist die personelle Ausstattung in
aller Regel sehr begrenzt. Oft befand sich nur eine ausgebildete Pflegefachperson auf
dem Wohnbereich. Diese Pflegerin nahm dann im Rahmen der Studie die Einschatzung
mittels BISAD vor, manchmal unterstltzt durch eine Hilfskraft. Wenn eine oder mehrere
weitere Pflegefachpersonen anwesend waren, so mussten diese die Bewohnerversor-
gung sicherstellen, wahrend die Studiendaten erhoben wurden. In keinem Fall war es
moglich, zwei oder mehr Pflegefachpersonen parallel in die Studie einzubinden und ge-
trennt voneinander den BISAD - Bogen bewerten zu lassen. Einige der "zusatzlichen"
Pflegefachpersonen sahen sich auch auBer Stande, den BISAD zu bewerten, da sie
nicht mit dem Bewohner vertraut waren und keine sicherere Einschatzung hatten treffen
kénnen. Fir zukinftige Forschung unter Realbedingungen bedeutet dies, dass sorgfal-
tigere Vorkehrungen fir die Berlicksichtigung der Interrater - Reliabilitat getroffen wer-
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den muissen, indem zum Beispiel fir eine ausreichende Besetzung der Untersu-

chungswohnbereiche zum Zeitpunkt der Datenerhebung gesorgt wird.

Auch die Stabilitat oder Test — Retest — Reliabilitat des BISAD blieb in der vorliegenden
Untersuchung unbertcksichtigt, obwohl auch die Stabilitdt zu den grundlegend gefor-
derten Eigenschaften eines standardisierten Instruments zahlt (vgl. Bortz & Déring
2006). Sie gibt an, ob die mittels eines Instruments erhobenen Werte auch bei wieder-

holter Messung gleich bleiben, also stabil sind.

Da Schmerzen veranderlich sind, ist es schwierig die Stabilitat eines Instruments zu
testen. Eine wiederholte Erhebung mittels BISAD miusste einerseits durch dieselbe
Pflegefachperson, in sehr kurzem zeitlichen Abstand und bei einer genau gleichen Akii-
vitatssituation erfolgen. Dies ist aber nicht sinnvoll, weil die Pflegefachperson sich
zweifelsohne an ihre mdglicherweise nur wenige Minuten vorab getroffene Einschét-
zung erinnern wirde und es somit zu spill — over Effekten k&me. Bei der Wiederholung
der Erhebung mit gréBerem zeitlichen Abstand, z.B. am nachsten Tag, kann nicht si-
chergestellt werden, dass der Schmerz des Betroffenen gleich geblieben ist, so dass
der Vergleich der ermittelten Werte zu fehlerhaften Rlckschllissen auf die Reliabilitat
des Instruments fihren wirde. Auch der genau gleiche Ablauf einer Aktivitat ist schwer
umsetzbar, weil immer individuell auf Befinden und Verhalten des betroffenen Patienten
reagiert werden muss. AuBerdem konnte diese Studie aus ethischen Griinden nur im
Rahmen der Beobachtung von Alltagssituationen erfolgen. Die Wiederholung einer be-
lastenden Situation, z.B. eines Transfers, nur zu Studienzwecken wirde einem Experi-
ment entsprechen und ware mit nicht selbst einwilligungsfédhigen Personen ethisch un-
zulassig. Eine sinnvolle Testung der Stabilitat war also nicht méglich. Die hier beschrie-
benen Probleme sind zumindest im Rahmen der Leitlinien zur Schmerzeinschatzung
bei Menschen mit schwerer Demenz fir die Praxis anerkannt. So schreiben Hadjistav-
ropoulos et al. (2007: S 26):

,Differences in the observation period between 2 raters might lead to different
conclusions and observations may appear unreliable. However, it might not be
the procedure but rather the observation period and different activities that might

lead to variability in the presence and absence of pain behaviors.”

Ein mdglicher Ansatz, diesen Problemen zu begegnen und sowohl die Testung der In-

terrater — Realibilitét als auch der Test — Retest — Reliabilitdt zu ermdglichen, ware der
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Einsatz von Videovignetten in zuklnftigen Studien. Darin kénnten authentische Situati-
onen mit Patienten aus der Untersuchungspopulation gezeigt werden, wie sie auch fir
diese Studie verwendet wurden. Die Vignetten kdnnten dann Pflegenden vorgespielt
werden die auf dieser Grundlage das zu bewertende Instrument, also z.B. BISAD, aus-

fallten.

Durch diesen Ansatz lieBe sich einerseits eine gréBtmégliche Standardisierung der Er-
hebungssituation unter optimalen Bedingungen (Licht etc.) als auch eine maximal kon-
trastierende Auswahl der Patienten erreichen, z.B. hinsichtlich der Schmerzwahrschein-
lichkeit, Demenzatiologie, FunktionseinbuBen etc. Gleichzeitig ergaben sich jedoch
auch kritische Probleme: Den Pflegenden, die die Aufnahmen mittels BISAD oder eines
anderen Instrumentes bewerten sollten, fehlt die Vorkenntnis des Betroffenen. Sie se-
hen den Patienten erstmals und kénnen demzufolge nicht beurteilen, was typisches
Verhalten ist und was eine Verhaltensdnderung darstellt. Da alle aktuellen Empfehlun-
gen zur Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz (Hadjistavropoulos
et al. 2007, Herr, Coyne et al. 2007) ebenso wie die BISAD — Skala die Kenntnis des
Betroffenen voraussetzen bzw. empfehlen, stellt dies ein schwerwiegendes Problem
dar. Problematisch ist bei diesem Vorgehen auBerdem, dass den bewertenden Pflege-
fachpersonen nur ein eingeschranktes Wahrnehmungsspektrum zur Verflgung steht.
Dieses Spektrum hangt vom gewéhlten Bildausschnitt und dessen VergréBerung, der
GréBe des Bildschirm, der Qualitat der Tonaufnahmen etc. ab. Sie sind selbst nicht in
Kontakt mit dem Patienten und kénnen z.B. den Muskeltonus nur bedingt beurteilen. Ob
der Einsatz von Videovignetten daher geeignet ist die Eindrliicke zu simulieren, die Pfle-
gende im direkten Kontakt mit dem Patienten haben, ist ungeklart. Zusatzlich ware die
Verwendung von Aufnahmen einer nicht — einwilligungsféhigen Person in der beschrie-
benen Art und Weise ethisch zumindest problematisch. Insgesamt ist der Einsatz von
Videovignetten daher zwar geeignet, einige Probleme des hier verwendeten Untersu-
chungsdesigns zu minimieren, lieBe aber gleichzeitig neue Schwierigkeiten entstehen.

7.4 Validitat

Im Rahmen dieser Studie sollte die Konstruktvaliditat des BISAD — Bogens hinsichtlich
der Erfassung von Schmerzen bei alten Menschen mit schwerer Demenz ermittelt wer-
den. Dazu wurden Hypothesen Uber den Zusammenhang der Schmerzwahrnehmung

von Menschen mit schwerer Demenz als latenter Variable und verschiedenen manifes-
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ten Variablen aufgestellt und empirisch Uberprift. Dieses Vorgehen sowie die Auswabhl
der manifesten Variablen und der zugrunde liegenden Hypothesen hat sich insgesamt
bewahrt. Nachfolgend wird genauer auf die einzelnen Parameter und Erhebungsmetho-

den eingegangen.

Der Ansatz der Konstruktvalidierung wurde gewahlt, weil ein einzelnes empirisch mess-
bares, gesichertes Kriterium fir Schmerzen in der Zielpopulation nicht vorliegt. Es war
insofern nicht moglich, die Kriteriumsvaliditdt anhand eines ,Goldstandards” zu ermit-
teln. Durch dieses ,Goldstandardproblem*” kann die Beurteilung der Validitat des BISAD
zwangslaufig auch mit dieser Studie nicht als abgeschlossen betrachtet werden. Wei-
tere Studien sind erforderlich, um die Konstruktvaliditat weiter abzusichern.

Bei der Entwicklung von diagnostischen Instrumenten, zu denen auch Schmerzas-
sessmentinstrumente im weitesten Sinne gezahlt werden missen, steht die Frage im
Mittelpunkt, ob sie ausreichend sensitiv und spezifisch sind (vgl. Sackett & Haynes
2002). Die Sensitivitat gibt dabei an, in welchem MaB eine bestimmte Krankheit oder
ein Merkmal (im konkreten Fall Schmerz) durch Anwendung des Tests oder Assess-
ments tatséchlich erkannt werden. Die Spezifitdt bezeichnet hingegen, in welchem Maf
der Test tatsachlich nur die gesuchte Krankheit oder das gesuchte Merkmal ermittelt,
und keine ,falsch — positiven“ Ergebnisse erzielt. Im Rahmen dieser Arbeit konnten aus
methodischen Griinden Spezifitat und Sensitivitat nicht bestimmt werden. Grundsatzlich
ware es erforderlich, auch fiir den BISAD diese Kriterien zugrunde zu legen, die sich
von den eher sozialwissenschaftlichen Validitatsbegriffen, wie sie der
Konstruktvalidierung eigen sind, unterscheiden. Da aber ein Goldstandard fehlt, anhand
dessen die Ergebnisse des BISAD zu bewerten waren, ist dies aber ausgeschlossen.
Das s.g. ,Goldstandardproblem” wird zwar in der Grundlagenliteratur zu diagnostischen
Tests diskutiert (Knottnerus et al. 2002), die vorgeschlagene Lésung zum Umgang
damit ist jedoch im konkreten Fall nicht umsetzbar. Beim Fehlen eines Goldstandards
empfehlen Knottnerus et al. (2002), ein ,appropriate clinical follow up®“, also die
Beobachtung Gber einen gewissen Zeitraum, ob die zu diagnostizierende Krankheit
nach Expertenmeinung tatsachlich aufgetreten ist. Schmerzen werden sich aber auch
im klinischen Verlauf bei Menschen mit schwerer Demenz oft nicht deutlicher darstellen
und das Expertenurteil hat sich bereits in verschiedenen Studien als unzuverlassig
erwiesen (s. Kap. 1.2.6). Gleichzeitig lassen die verfligbaren, in dieser Studie gewahlten
Vergleichskriterien oft auch keine klare Abgrenzung zwischen dem Vorliegen und der
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Abwesenheit von Schmerzen zu, sondern ermdglichen bestenfalls die Abschatzung
einer Tendenz. Auch die Selbstauskunft, der eigentliche Goldstandard in der
Schmerzeinschatzung, erwies sich als problematisch (vgl. Kap. 5.1.6). Fir die weitere
Forschung ist die Entwicklung von Designs zu fordern, die sich mdglichst stark an die
von Sackett & Haynes (2002) vorgeschlagene ,Architektur der Diagnoseforschung®
annahren sowie angemessene Designs (vgl. Knottnerus et al. 2002) und angemessen

MafBe der Testgite verwenden.

7.4.1 Mimikanalyse

Die Befunde der Mimikanalyse sind in verschiedener Hinsicht zu diskutieren. Erwar-
tungsgeman ist der BISAD — Score in Bewegung - jedoch nicht in Ruhe - korreliert mit
der Anzahl und der Intensitat schmerzrelevanter Action Units. Dies spricht fir die An-
nahme, dass BISAD tatsachlich Schmerzen abbildet. Weiterhin I&sst sich daraus ablei-
ten, dass dies in Bewegungssituationen gilt, jedoch nicht in bewegungsarmen oder Ru-
hesituationen. Dies bestatigt sowohl die bestehenden Anweisungen zur Anwendung
des BISAD als auch die aktuellen Empfehlungen zur Schmerzeinschéatzung bei Demenz
(Hadjistavropoulos et al. 2007, Herr et al. 2006). In Hinblick auf das zugrunde gelegte
Modell (vgl. Kap. 3.4.2) wird bestatigt, dass ein Einfluss auf Pain Sensation und Pain
Perception zu veréanderten externen Signalen, also Schmerzverhalten fihren kann. Die
unterschiedlichen Komponenten des Modells sind also keineswegs isoliert zu

betrachten sondern stehen erwartungsgeman in komplexer Verbindung zueinander.

Es kann ausgeschlossen werden, dass dieser Befund auf den Unterschied zwischen
Ruhe und Bewegung alleine zurtckgeflihrt werden kann, denn es konnten keine
signifikanten Unterschiede in der mimischen Aktivitat zwischen der Ruhesituation und
der Bewegungssituation an sich ermittelt werden, weder im Hinblick auf die Anzahl noch
die Intensitdt der schmerzrelevanten Action Units. Dies stitzt die Mimikanalyse als
externes Kriterium flr das Schmerzerleben der Betroffenen. Damit missen auch die
ermittelten Unterschiede im BISAD — Score in Ruhe und Bewegung in erster Linie auf
Schmerzen, nicht nur auf die Bewegung, zurtickgefihrt werden. Auch das Alter oder die
Art der Demenz (sofern ermittelbar) lieBen sich als Confounder ausschlieBen. Sie sind

daher zu recht nicht im zugrunde liegenden Modell enthalten (vgl. Kapitel 3.4.2).

Die Auswertung der mimischen Daten mittels Facial Action Coding System orientierte
sich an den Vorgaben der veréffentlichten Literatur, sowohl hinsichtlich Methodik als
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auch der praktischen Umsetzung. Die ausgewahlten Action Units finden sich konsistent
in allen zum Thema veréffentlichten Forschungsergebnissen, so dass mit groBer Si-
cherheit davon ausgegangen werden kann, dass sie tatsachlich relevant fiir Schmerz
sind. Dies gilt auch flr Ergebnisse aus Deutschland (Kunz et al. 2004, Kunz, Gruber &
Lautenbacher 2006, Lautenbacher et al. 2007, Kunz et al. 2007), so dass die
interkulturelle  Ubertragbarkeit als gegeben angesehen werden kann, obwohl
spezifische Studien dazu bislang nicht vorliegen. Die Durchfiihrung der Datenkodierung
durch ein darauf spezialisiertes Institut unter wissenschaftlicher Leitung gewahrleistete
die ordnungsgemaBe Auswertung der Mimikaufnahmen, so dass von einer hohen

Datenqualitat auszugehen ist.

Erschwert wurde die Mimikanalyse durch das Alter und die damit verbundenen korperli-
chen Veranderungen bei den Probanden. Mit zunehmendem Alter nimmt die Faltentiefe
im Gesicht zu und das Bindegewebe sowie die Haut werden schlaffer. Dadurch verlie-
ren sich klare Konturen und die Bewegungen der unter der Haut liegenden Muskeln
sind weniger gut erkennbar. Teils verdecken Falten mimische Bewegungen oder lassen
sie spater sichtbar werden, wie Re et al. (2002) beschreiben. Auch fehlende Zahne oder
Zahnprothesen erschweren die Interpretation der Mimik. Diese Faktoren spielen bei
allen Mimikanalysen alter Menschen eine Rolle. lhnen kann in experimentellen Ver-
suchsanordnungen jedoch durch Ausleuchtung und optimale Kamerapositionierung
besser begegnet werden. Dies war in dieser Studie unter Realbedingungen jedoch nicht
moglich. Ebenso wenig konnte sichergestellt werden, dass alle Patienten ein vollstandi-
ges Gebiss besaBen oder ihre Zahnprothese trugen. Den Empfehlungen von Re et al.
(2002) folgend, wurde darauf verzichtet, die exakte Dauer der Bewegung in die Inter-
pretation einzubeziehen, weil Anfang und Ende einer Action Unit bei alten Menschen
oftmals nicht klar erkennbar sind. Insgesamt ist also beim Vergleich der hier vorliegen-
den Mimikanalysen mit den Mimikanalysen jlingerer Menschen Vorsicht geboten, da
alterungsbedingte Differenzen nicht ausgeschlossen werden kénnen. Im Rahmen des

Mdglichen wurden jedoch alle MaBnahmen ergriffen, diesen Problemen zu begegnen.

Ebenfalls gestitzt wird die Mimikanalyse durch den Befund, dass beim Vorliegen einer
schmerzverursachenden Erkrankung, die Anzahl schmerzbezogener AU in Bewegung
gréBer ist als bei Probanden ohne schmerzverursachende Erkrankung. Dies ist ein
ebenfalls modellkonformer Befund (vgl. Kapitel 3.4.2). Allerdings war angenommen
worden, dass auch die Intensitdt der AU bei Personen mit einer schmerz-
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verursachenden Erkrankung héher sein wirde als bei Personen ohne eine solche Er-
krankung. Dies wurde nicht bestatigt.

Kritisch zu reflektieren ist, dass die mittlere Anzahl schmerztypischer Action Units bei
schwerer demenziell Erkrankten signifikant hdher liegt als bei weniger schwer Erkrank-
ten. Bei genauerer Betrachtung zeigt sich allerdings, dass die Mittelwerte und Median
trotz statistischer Signifikanz fir die unterschiedlichen Demenzschweregrade recht eng
beieinander und im untersten Bereich liegen und die Konfidenzintervalle sich Uberlap-
pen. Die Relevanz dieser minimalen Unterschiede muss also trotz statistischer Signifi-
kanz angezweifelt werden. Inhaltlich gilt die Annahme als widerlegt, dass eine Zunahme
der Demenz mit einer allgemein gesteigerten Mimik einhergeht. Kunz et al. fanden bei
einem mittelschwer bis schwer demenziell erkrankten Kollektiv im Experiment einen
Anstieg der schmerztypischen Mimik bei Auslésung eines Schmerzreizes, jedoch keine
allgemeine, unspezifische Aktivierung (Kunz et al. 2007). Viel wahrscheinlicher ist, dass
der geschilderte Befunde auf ein Confounding mit dem Vorliegen schmerzverursachen-

der Erkrankungen zurlckzufihren ist, wie zuvor beschrieben.

Ebenfalls kritisch zu sehen ist, dass die nachgewiesene Korrelation zwischen dem BI-
SAD Score und dem mimischen Ausdruck mit r = 0,152 und r = 0,227 nur schwach bis
manBig ausgepragt ist. Hier waren héhere Werte zu erhoffen. Berlicksichtigt man, dass
FACS als gut eingeflihrtes und zuverlassiges Verfahren zur Bestimmung von Schmerz
bei alten Menschen und alten Menschen mit Demenz gilt (s. Kap. 3.5.5), ware davon
auszugehen, dass die schwache Korrelation von FACS Scores und BISAD auf Defizite
auf Seiten des BISAD schlieBen lasst. Ohne dies grundsatzlich ausschlieBen zu kén-
nen, ist jedoch zu bedenken, dass durchaus auch die Aussagekraft der Mimikanalyse
fir Schmerz in dieser speziellen Patientengruppe kritisch zu beleuchten ist.

So fallt auf, dass die absolute mimische Aktivitat in der Stichprobe auch in belastenden
und wahrscheinlich schmerzverursachenden Situationen vergleichsweise gering ist. In
friheren experimentellen Studien (vgl. Kunz et al. 2007) zeigte sich eine sehr viel
starkere Zunahme von Anzahl und Intensitat der schmerztypischen Mimik. Direkte
Vergleiche dieser Werte sind jedoch nicht mdglich, da in dieser Studie die Starke des
nozizeptiven Reizes nicht standardisiert werden konnte. Es ware also denkbar, dass in
den naturalistischen Situationen der Schmerzreiz nicht oder nicht immer ausreichend
hoch war, um eine mimische Reaktion oder Verhaltensreaktion auszuldsen. Prkachin &
Craig (1995) bezeichnen die Mimik als ,late signaling system®, also ein System, dass
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erst spat und bei starken nozizeptiven Reizen aktiviert wird. Denkbar ist, dass der
Betroffene zwar Schmerzen verspurte, diese jedoch fir eine mimische Reaktion nicht
stark genug waren. Bezogen auf das Modell der Studie (vgl. Kapitel 3.4.2) kénnte es
also durchaus zu einer Pain Sensation und vielleicht auch zu einer Pain Perception
kommen, die Codierung dieser Erfahrung in einen mimischen Ausdruck unterbliebe
jedoch, etwa aufgrund eines beeinflussenden Faktors, der nicht sicher identifiziert

werden kann.

Mit dem Einbezug einer Bewegungssituation wurde dafiir Sorge getragen, dass ein
moglichst starker, aber ethisch dennoch vertretbarer Reiz bei den Studienteilnehmern
gesetzt wurde. Bertcksichtigt wurde dabei insbesondere der chronische Charakter typi-
scher Schmerzen im Alter und der haufigste Ursprung im Bereich des Muskuloskeletal-
systems und der Nerven. In Verbindung mit einer hohen Pravalenz schmerzverursa-
chender Erkrankungen handelt es sich dabei um das bestmégliche Vorgehen, sofern
mit schwer demenziell Erkrankten, alten und nicht mehr selbst zustimmungsfahigen
Personen gearbeitet wird. Eine mdgliche Verzerrung durch zu geringe nozizeptive
Reize ist unter den gegebenen Umstanden jedoch nicht auszuschlieBen. Die Frage
nach der klinischen und subjektiven Relevanz von Schmerzen unterhalb der Schwelle,
die mimische Reaktionen bei einer Person mit schwerer Demenz auslést, bleibt offen.
Ihr sollte auf Basis des theoretischen Modells der Schmerzwahrnehmung und —
auBerung bei Menschen mit Demenz genauer verfolgt werden.

Klinisch tatige Schmerzforscher weisen nachdricklich darauf hin, dass nicht jeder
Schmerz sich auch in Mimik widerspiegelt (Pasero & McCaffery 2005, Herr et al. 2006).
Neben den Auswirkungen bestimmter gesundheitlicher Beeintrachtigungen, wie z.B.
Lahmungen, wird immer auch auf die unspezifische klinische Erfahrung hingewiesen,
dass es nicht immer zu einer schmerztypischen Mimik kommt. Kunz et al. teilen diese
Einschatzung auch fir das FACS — Verfahren und schreiben: ,This means, that an indi-
vidual who is reporting pain does not necessarily express this facially or vice versa”
(Kunz et al. 2004: 374). Sie beziehen sich damit auf die in Mimikstudien zu beobach-
tende Diskrepanz zwischen verbaler Selbstauskunft und der Mimik wie sie mit FACS
erfasst wird. In den vorgestellten theoretischen Modellen zu Schmerzwahrnehmung und
—auBerung (Kapitel 1.4) wird ebenfalls ein mdglicher Unterschied konstatiert.

Ein weiterer wichtiger Unterschied dieser Studie zu anderen Arbeiten ist, dass sich die

Stichprobe dieser Studie wesentlich hinsichtlich des Schweregrades der Demenz von
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den Stichproben andere FACS — Studien unterscheidet. In allen anderen Studien wur-
den ausschlieBlich Personen bertcksichtigt, die noch in der Lage zur verbalen Auskunft
waren, deren Demenz also weniger weit fortgeschritten war als bei den Teilnehmern
dieser Studie. Es kann vermutet werden, dass der weitere Demenzfortschritt auch die
mimische Ausdruckfahigkeit beeinflusst. Fir diese Vermutung existieren verschiedene
Anhaltspunkte.

So gibt es Hinweise, dass nozizeptiven Reize aus der Kdperperipherie méglicherweise
nicht mehr als ,schmerzhaft* wahrgenommen werden. Diese Annahme wird durch Ar-
beiten von Scherder (2003, 2005) gestitzt, der argumentiert, dass es durch Demenzen
vom Alzheimertyp aufgrund der Neuropathologie zu einer geringeren Schmerzwahr-
nehmung kommt. Gleichzeitig vermutet er sogar eine verstarkte Schmerzwahrnehmung
bei vaskularen Demenzen. Um diese Vermutung zu untersuchen, misste eine verlassli-
che Demenzdiagnostik in die Studien einbezogen werden, die zudem auch die Lokali-
sation zerebraler Schadigungen berlcksichtigt.

Weiterhin ist es denkbar, dass die Ubersetzug nozizeptiver Reize in Mimik oder Ver-
halten gestort ist. Das kénnte etwa der Fall sein, wenn der Anteriore Cingulare Cortex
durch eine Demenz betroffen ist, von dem angenommen wird, dass er flr die Verarbei-
tung der emotional — affektiven Komponente des Schmerzes verantwortlich ist. Auf die-
ser Schmerzkomponente beruht gangigen Annahmen zufolge jedoch vornehmlich der
mimische bzw. verhaltensbezogene Ausdruck von Schmerzen. Féllt die Funktion des
Anterioren Cinguléren Cortex ganz oder teilweise aus, ware auch der Schmerzausdruck
gestort. Im Modell (Kapitel 1.4.2 und 3.4.2) wiirde diese Pathologie als Patient Factor

die Pain Sensation beeinflussen.

In eine vergleichbare Richtung weisen Ergebnisse von Defrin et al. 2006. In einer Un-
tersuchung zum Schmerzausdruck bei Menschen mit schweren bis sehr schweren kog-
nitiven Behinderungen stellte sie fest, dass der mimische Schmerzausdruck bei starken
Schmerzreizen erstarrte. Das Gesicht des Betroffenen fror gleichsam ein, so dass die
Autoren der Studie den Begriff ,freezing” flr dieses Phanomen wahlten. Gestitzt wird
dieses Studienergebnis durch die Beobachtung vieler Pflegefachpersonen in der klini-
schen Praxis. Sie berichten im persénlichen Gesprach von einer starken Verflachung
der Mimik bei schwer demenziell erkrankten Personen. Aus der Sicht verschiedener
erfahrener Pflegender ist die Mimik bei weit fortgeschrittener Demenz nicht dazu geeig-
net, Aufschluss Uber das Befinden des Betroffenen zu geben, weil sie starr und aus-
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druckslos ist, besonders auch in potenziell belastenden Situationen. Dies gilt unabhan-
gig von einer mdglichen Parkinsonsymptomatik. Auch Angehérige schildern ahnliche
Erfahrungen. Wissenschaftlich abgesichert wurden diese Eindrticke bisher jedoch noch
nicht. Ein australisches Forschungsprojekt mit schwer demenziell erkrankten Personen,
das sich ebenfalls dem Ausdruck von Schmerzen und Emotionen widmen sollte, wurde
jedoch mit der gleichen Begriindung abgebrochen: Auf Fotos, die von den Gesichtern
der Patienten mit Demenz gemacht wurden, war es Mimikexperten nicht méglich, spe-
zifische mimische Ausdriicke zu erkennen obwohl es starke Hinweise auf Schmerz oder
andere Formen des Unwohlseins gab. Eine Verdffentlichung der genauen Umstéande ist
leider nicht erfolgt (Prof. J. Abbey, Queensland University of Technology, Brisbane,
Queensland, Australien, persdnliche Kommunikation 2006 / 2007).

Pautex et al. (2007) stellen in Frage, ob das Schmerzverhalten durch das Fortschreiten
der Demenz wirklich unbeeinflusst bleibt. So schreiben sie (Pautex et al. 2007: 778):
“This suggests that not only verbal but also nonverbal expression of pain may be de-
creased in elderly patients with dementia, complicating the issue of assessment of pain
in this population.” Sie diskutieren diesen Aspekt vor dem Hintergrund des Befundes,
dass in ihrer Studie zur Validitat der Doloplus Skala die Skalenergebnisse besser mit
der Selbstauskunft von kognitiv Gesunden als mit der Selbstauskunft demenziell Er-

krankter korrelierte.

Defrin et al. (2006) weisen zudem eine inverse Korrelation zwischen der Lange des
Heimaufenthaltes der Betroffenen und dem Schmerzausdruck nach: Je langer der Be-
troffene im Heim lebte, desto geringer der mimische Ausdruck von Schmerzen. Hier
liegt die Vermutung nahe, dass operante Konditionierungsprozesse eine Rolle spielen.
Wenn der Ausdruck von Schmerzen grundsatzlich als eine Form der Kommunikation
gesehen wird, die darauf abzielt, Hilfe zu erhalten (vgl. Kap. 1.4), ware denkbar, dass
dieses Verhalten eingestellt wird, weil es sich als erfolglos erweist, etwa weil Schmer-
zen in den Heimen nicht oder nicht gentigend Aufmerksamkeit geschenkt wurde. Auch
soziale Faktoren oder Umgebungsfaktoren werden im zugrunde gelegten Modell (vgl.
Kapitel 1.4.2 und 3.4.2) als méglicher Einfluss auf die Pain Sensation gesehen. Die hier
gemachten Uberlegungen lassen sich also in das Modell integrieren.

Als weiterer Einflussfaktor auf die Mimik kann Apathie vermutet werden. In der Heidel-
berger Studie zur Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz (HILDE) wurde Apathie
erstmals systematisch in einem groBen deutschen Heimkollektiv demenzielle Erkrankter
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erfasst. Es zeigte sich dabei eine hohe Pravalenz von 41 % (Seidl et al. 2007). Apathie,
die getrennt von depressiver Symptomatik zu betrachten ist (vgl. Lueken et al. 2006),
kann den mimischen Ausdruck mdglicherweise auch im Zusammenhang mit Schmer-
zen beeinflussen, weil sie insgesamt zu einer Verflachung der Mimik flhrt. Sie kdnnte
damit unter anderem auch ein Faktor in der Erklarung des Befundes von Defrin oder der
subjektiven Beobachtungen von Pflegenden sein. Bemerkenswert ist, das zum Teil neu-
roanatomische Veranderungen im Anterioren Cingularen Cortex flr Apathie verantwort-
lich gemacht werden (vgl. Lueken et al. 2006). Diese Gehirnregion wird auch im Zu-
sammenhang mit veranderter Schmerzwahrnehmung und mimischem Ausdruck bei
Demenz diskutiert (s.0.). Da in dieser Studie Apathie nicht erfasst wurde, kann der Zu-
sammenhang mit der Mimik nicht ermittelt werden. In zukinftigen Studien mit im Heim
lebenden Menschen mit Demenz sollte der eher vernachlassigte Aspekt Apathie in Zu-

kunft differenziert einbezogen werden.

FlOr die Bewertung der Ergebnisse dieser Studie bedeuten die angefihrten Befunde,
dass ein Vergleich mit Ergebnissen von Studien in weniger schwer erkrankten Kollekti-
ven nur mit Zurtickhaltung erfolgen darf. Damit ist auch der eingangs zitierte Vorschlag
von Snow et al. (2004) kritischer zu diskutieren, Validierungsbefunde flr
Erhebungsinstrumente von weniger auf schwerer betroffene Kollektive zu Ubertragen.
Weitere Studien mit groBen Kollektiven schwer demenziell Erkrankter missen folgen
und den vorstehenden aufgeworfenen Fragen nachgehen. Erst dann werden die
Befunde dieser Studie in einem breiteren Kontext zu bewerten sein. Es muss konstatiert
werden, dass der Zusammenhang zwischen Mimik, Schmerz und schwerer Demenz
bisher noch nicht ausreichend erforscht und verstanden ist. Daher sollte es in Zukunft
unterlassen werden, Mimikbefunde von Menschen mit Demenz die noch sprachfahig
sind und / oder einem mittleren Demenzstadium zugehérig sind, ohne Weiteres auf
schwer und schwerst Erkrankte zu Ubertragen, da substanzielle Zweifel an der der
Zulassigkeit dieser Gleichsetzung existieren.

7.4.2 Selbstauskunft

Basierend auf einer stark reduzierten Stichprobe (n = 23 bzw. 24) (s.u.) zeigt sich in
dieser Studie eindeutig, dass der BISAD Score bei Personen die Schmerzen angeben
signifikant héher ist als bei den Personen, die angeben, keine Schmerzen zu haben.
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Dies gilt sowohl in der Ruhesituation als auch in der Belastungssituation. Die Voran-
nahme wird demnach durch die Studienresultate bestatigt.

Im Gegensatz zu veroéffentlichten Studienergebnissen (siehe Kap. 1.2.6) und der aktuel-
len Expertenmeinung (Herr et al. 2005, Hadjistavropoulos et al. 2007) misslang der Ein-
satz der Verbalen Rangskala (VRS) zur Erhebung der Schmerzstéarke bei der Teilstich-
probe mit weniger fortgeschrittener Demenz groBteils. Tatsachlich war nur ein kleiner
Teil der Stichprobe Uberhaupt in der Lage, Aussagen zu erlebten Schmerzen zu ma-
chen. Diese Aussagen beschrankten sich auf eine Ja / Nein — Antwort hinsichtlich des
Vorhandenseins von Schmerzen. Keiner der Studienteilnehmer war zuvor mit einer
Schmerzskala vertraut, so dass nicht auf entsprechende Kenntnisse aufgebaut werden
konnte. Méglicherweise wére durch eine zeitaufwandigere und detailliertere Hinflhrung
der Studienteilnehmer an die Skala ein besseres Antwortverhalten mdglich gewesen.
Dies war unter den Bedingungen dieser Studie jedoch nicht méglich, sollte aber in der
weiteren Forschung berlcksichtigt werden. Auch die Anwendung der Skala durch ver-
traute Personen, nicht durch den fremden Studienleiter, kénnte sich mdglicherweise

positiv auswirken.

Der Expertenkonsensus (Hadjistavropoulos et al. 2007) geht davon aus, dass Personen
mit einem MMSE bis 18 in der Regel in der Lage sind, wenigstens eine Schmerzskala
zu benutzen und dass dies bei Personen bei einem MMSE bis 12 auch noch in man-
chen Fallen gelingt. MMSE Scores sind nicht direkt mit den in dieser Studie erhobenen
FAST — Stadien vergleichbar. Da im FAST — Stadium 6 aber noch verbale Kommunika-
tionsfahigkeit gegeben ist, war es angemessen anzunehmen, dass die Betroffenen
mehrheitlich zu Selbstauskunft, wenigstens in einem dichotomen Schema, in der Lage
waren, obwohl die Erkrankung bereits weit fortgeschritten ist. Diese Annahme hat sich
als unzutreffend erwiesen. Wenn die Selbstauskunft in Studien mit einflieBen soll, ist
daher der Schluss zu ziehen, dass auch weniger schwer von der Demenz betroffene
Personen (FAST 5) einbezogen werden sollten oder die Gesamtstichprobe entspre-
chend zu vergréBern ist. Allerdings stellt sich dann in verstarkter Form die Frage nach
der Ubertragbarkeit der Studienergebnisse von Personen mit mittlerer Demenz auf Per-
sonen mit schwerer Demenz, wie sie zuvor diskutiert wird. Zur besseren Vergleichbar-
keit ware es auBerdem winschenswert, dass in Studien mit schwer demenziell Er-

krankten nicht nur Screenings der kognitiven Leistungsfahigkeit wie der MMSE einge-
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setzt werden, sondern auch Verfahren zur Stadieneinteilung wie GDS oder FAST (vgl.
Résler et al. 2003).

Da leider nur dichotome Angaben zum Vorhandensein von Schmerzen vorliegen, kann
die Korrelation zwischen Schmerzstarke und BISAD — Score nicht ermittelt werden. In
anderen Untersuchungen hat sich die Korrelation zwischen Schmerzstarke nach
Selbstauskunft und dem Score eines Beobachtungsinstruments oft nur als méaBig (z.B.
Pautex et al. 2007) oder nicht nachweisbar (Leong et al. 2006) erwiesen. Leong et al.
(2006) vermuten in diesem Zusammenhang, dass ein Confounder fiir die mangelnde
oder geringe Korrelation verantwortlich ist. Ihrer MutmaBung nach handelt es sich dabei
um Depressivitat, was aber auf der Grundlage ihrer Daten nicht nachgewiesen werden
konnte. Auf der Grundlage dieser Studie kann dieser Verdacht nicht erhartet werden.
Theoretisch ist jedoch begriindbar, weshalb Selbstauskunft und Schmerzverhalten sich
unterscheiden kdnnen. So wird vermutet, dass das Schmerzverhalten eher die affektive
Schmerzkomponente widerspiegelt, wahrend die Selbstauskunft eher die sensorische
Komponente darstellt (Hadjistavropoulos & Craig 2004, Scherder et al. 2003, 2005,
Stolee et al. 2005). Diese Auffassung spiegelt sich auch in den dieser Studie zugrunde
gelegten Modellen (Kapitel 1.4) wieder. Der nachweisbare Zusammenhang zwischen
dem Schmerz nach Selbstauskunft und dem BISAD — Score spricht dem entgegen eher
dafiir, dass es zumindest einen Anteil des Schmerzerlebens gibt, der sich sowohl auf
die Selbstauskunft als auch auf das Schmerzverhalten auswirkt. Zuklnftige Studien
sollten diesem Aspekt verstarkt Aufmerksamkeit schenken.

7.4.3 Herausforderndes Verhalten

Flr den Zusammenhang zwischen verbal — aggressivem Verhalten nach CMAI - D, er-
mittelt anhand des vorab literaturbasiert festgelegten Indexes, und dem BISAD — Score
in Bewegung wurde eine hoch signifikante, mittlere Korrelation nachgewiesen. Je star-
ker ausgepragt sich verbal — aggressive Verhaltensweisen bei einem Betroffenen zeig-
ten, desto héher war auch der BISAD Score in der der Aktivitatssituation. Dieser Effekt
stitzt die Validitat des BISAD — Bogens und entspricht den getroffenen Annahmen und
fr0heren Veréffentlichungen. Aktuell weisen Pelletier & Landreville (2007) einen Zu-
sammenhang zwischen Schmerz (gemessen durch das umfassendere Konstrukt ,Dis-
comfort®) und verschiedenen auffélligen Verhaltensweisen, unter anderem verbal — ag-
gressiven Verhaltensweisen, erhoben mittels CMAI, nach.

154



Aussagen vorheriger Studien (Feldt, Warne, Ryden 1998, Geda & Rummans 1999,
Cipher & Clifford 2004), hinsichtlich eines Zusammenhangs zwischen der Anzahl her-
ausfordernder Verhaltensweisen und dem Auftreten von Schmerz, lieBen sich hingegen
anhand der BISAD — Scores nicht erharten. Ebenso wenig lie sich eine inhaltlich Gber-

zeugende Faktorenstruktur mittels Faktorenanalyse ermitteln.

Die Interne Konsistenz des CMAI - D ist mit einem Wert von Alpha = 0,784 (0,848 fir
die dichotomisierte Skala) akzeptabel, wenn auch verbesserungsbediirftig (vgl. Bortz &
Doring 2006). Die Interne Konsistenz der ltems mit verbal — aggressiven Verhaltens-
weisen ist mit Alpha = 0,604 inakzeptabel gering. Vergleichswerte liegen flr die ver-
wendete neue Fassung des CMAI — D nicht vor. Radzey berichtet international von
Werten zwischen 0,88 und 0,92 fur die Interne Konsistenz des Gesamtinstruments. Zu
beachten ist, dass das Verfahren nicht urspringlich far die Bildung mathematischer

Scores gedacht war.

Aufféllig ist, dass die Auspragung der CMAI — D Items durchgéngig gering bis sehr ge-
ring ist. Dies kdnnte dahingehend gedeutet werden, dass herausfordernde Verhaltens-
weisen in der Stichprobe eine weniger groBe Rolle spielen als vermutet, wobei Uber
mogliche Grinde hierflr nur spekuliert werden kann. Neben dem Einfluss von Psycho-
pharmaka, ware der Rickgang herausfordernder Verhaltensweisen in spaten Demenz-
phasen ein Erklarungsansatz (vgl. Kap. 3.5.4), ebenso angepasste Konzept in den
Pflegeeinrichtungen, die der Entstehung herausfordernder Verhaltensweisen vorbeu-
gen. Auch Mechanismen einer operanten Konditionierung wahrend des Heimaufent-
haltes, sind denkbar. Analog zu den Uberlegungen beziiglich reduzierter mimischer
Ausdricke (vgl. Kap. 7.4.1) ist im Fall herausfordernder Verhaltensweisen denkbar,
dass sie, wenn sie Schmerzen zum Ausdruck bringen sollen, verlernt werden, falls |an-
gere Zeit keine ausreichende Schmerzlinderung erfolgt. In der verdéffentlichten For-
schungsliteratur finden sich darauf jedoch keine Hinweise. Bedenkenswert ist auch,
dass friihere Studien mittels CMAI oft eine aufgrund von herausforderndem Verhalten

selektierte Stichprobe zum Gegenstand hatten (vgl. Pelletier & Landreville 2007).

,Negative* Symptome, also zum Beispiel der Rilickzug der Person oder die Reduktion
der Interaktion oder verbalen Kommunikation, finden in der CMAI — D keine Berticksich-
tigung. Diese Symptome gelten jedoch als relevante Ausdrucksformen fir Schmerz (vgl.

AGS 2002). In dieser Hinsicht ist also mit einem Informationsverlust durch den Einsatz
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der CMAI — D zu rechnen. Alternativen Erhebungsmethoden, die negative Symptome
angemessen bericksichtigen, stehen jedoch nicht zur Verfligung.

In fast allen Einrichtungen war eine Version des CMAI bekannt. Einige Pflegenden wa-
ren damit jedoch nicht vertraut. Da dies erwartet wurde, erfolgte die Bewertung der
ltems immer zusammen mit dem Untersuchungsleiter, der Erkldrungen zu unklaren
ltems gab, um so die Antwortqualitdt zu gewéhrleisten. Nicht alle Pflegenden kannten
den betreffenden Bewohner gut, so dass sie nicht sicher sein konnten, wie oft ein be-
stimmtes Verhalten in den vergangenen 14 Tagen aufgetreten war. Dieses Problem ist
auch in Zusammenhang mit der Einschatzung der BISAD — ltems aufgetreten (siehe
Kap. 7.3.2). Grundsatzlich ist die Beurteilung der vergangenen 14 Tage eines Bewoh-
ners bei jeder Art von Instrument dadurch erschwert, dass Pflegende selbstverstandlich
keine 24 Stunden am Tag und sieben Tage pro Woche im Dienst sind. De facto erleben
sie den Bewohner also einen GroBteil der Tage nicht, vor allem aus der Nacht dirften
Einschatzungen fehlen. Regelhaft sollten jedoch alle Verhaltensweisen dokumentiert
und mindlich weitergegeben werden. Ob dies in jedem Fall tatsachlich zutraf, kann
nicht Gberprift werden.

Grundsatzlich stellt sich die Frage, ob das Verhalten der vergangenen zwei Wochen
wirklich etwas Uber den Schmerz im Moment der Datenerhebung aussagt. Geht man
davon aus, dass in der Stichprobe vorwiegend chronische Schmerzen vorherrschen, ist
diese Annahme gerechtfertigt. Schmerzen missen dann als relativ stabiles Phdnomen
angesehen werden. Auch in friheren Studien zu CMAI und Schmerz wurde der Ubliche
Zeitraum von 14 Tagen als Beobachtungsperiode gewahlt (vgl. Cohen — Mansfield et al.
1992, Cohen — Mansfield & Werner 1998).

Einen anderen Ansatz wahlten Buffum et al. (2001). Sie modifizierten fliir ihre Studie
den CMAI und erhoben dichotom, ob ein bestimmtes Verhalten in der Erhebungssitua-
tion auftrat oder nicht. Der Vorteil dieses Vorgehens ist, dass Aussagen spezifisch fur
eine Situation gemacht werden konnten. Im Rahmen der vorliegenden Studie ware es
jedoch fur den Betroffenen kaum maoglich gewesen, in nennenswerter Art und Weise
herausfordernde Verhaltensweisen zu zeigen, da die Situationen stark durch die Pfle-
geaktivitaten strukturiert und sehr kurz waren. Der zugrunde gelegene Beobachtungs-
zeitraum von 14 Tagen gemaB Anweisungen zum CMAI -D erscheint daher angemes-

sen.
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7.4.4 BISAD im Vergleich zu BESD

In Deutschland ist derzeit auBer BISAD noch die auf der amerikanischen PAINAD —
Skala beruhende BESD (Beurteilung von Schmerzen bei Demenz) (Basler et al. 2006)
verfagbar. Ein Vergleich der beiden Skalen ist durch génzlich unterschiedliche Anséatze
zur Validierung erschwert. So wurde bei der BESD zur Konstruktvalidierung Gberprift,
ob der BESD — Score nach Gabe eines Analgetikums zurlickging. In der Studie mit
zwolf nicht sprachlich kommunikationsfahigen Patienten traf dies zu, was als Beleg fir
die Gultigkeit von BESD gewertet werden kann (Basler et al. 2006). In einer weiteren
Studie (Schuler et al. 2007) mit n = 99 schwer demenziell erkrankten Pflegeheimbe-
wohnern wurde die Globaleinschatzung des Schmerzes durch die Pflegefachperson als
Referenzkriterium flr den BESD — Score herangezogen. Dabei zeigten sich hdhere
BESD — Werte bei denjenigen, die von den Pflegenden als schmerzbelastet einge-
schatzt wurden. Ein linearer Zusammenhang zwischen der von den Pflegenden ange-
nommenen Schmerzstarke und der H6he des BISAD — Score konnte jedoch nicht
nachgewiesen werden. Die Interne Konsistenz ist mit Alpha = 0,85 bei einer einfakto-
riellen Skala als ausreichend zu bewerten, ebenso die Interraterreliablitat mit r = 0,80.
Einzelne ltems der Skala erwiesen sich in den Studien als problematisch und es wird in
Frage gestellt, ob diese der Veranderung bedirfen. BESD wird lediglich in einer Situa-

tion erhoben. Verhaltensanderungen werden nicht berlcksichtigt.

Wahrend die Konstruktvalidierung mittels einer Analgetikagabe positiv zu bewerten ist,
muss der Vergleich mit pflegerischen Globalratings kritisch gesehen werden, da diese
Ratings nicht als zuverlassig gelten (vgl. Kap. 1.2.6). Die Aussagekraft der bisherigen
BESD - Validierung ist daher begrenzt. Es gibt jedoch starke Hinweise darauf, dass
BESD, ahnlich wie BISAD, geeignet ist zu Erfassung des Schmerzverhaltens. Die Ska-
lenwerte sind fir BESD besser als fir BISAD, wahrend die theoretische Begriindung
der ltems fir BISAD spricht. Der in dieser Arbeit vorgestellte Ansatz der BISAD — Vali-
dierung ist komplexer als die bisherigen Studien zu BESD und weist starke Hinweise
auf die Gultigkeit der Skala auf. Eine abschlieBende Bewertung kann auch fir die BESD
— Skala bisher nicht getroffen werden. Es ist daher nicht méglich zu beurteilen, ob eine

der beiden Skalen besser geeignet ist als die andere.
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8 Implikationen

8.1 Kilinischer Nutzen / Implikationen fir die Praxis

Far eine Praxisdisziplin wie die Pflege steht der klinische Nutzen eines neuen Einschét-

zungsinstrumentes im Mittelpunkt des Interesses. Aus den Studienergebnissen und den

vorangehenden Erdrterungen kénnen unter Berlcksichtigung der aktuellen internatio-

nalen Empfehlungen flr die Schmerzeinschatzung bei Menschen mit Demenz folgende

Implikationen flr die Praxis abgeleitet werden:

BISAD hat sich in dieser Studie als praktisch nutzbares Instrument erwiesen, das die

Erfassung des Schmerzverhaltens und damit Rickschlisse auf moégliche Schmerzen

von Menschen mit schwerer Demenz ermdglicht. Die Ergebnisse zur Validitat lassen

einen Einsatz in der Praxis gerechtfertigt erscheinen.

Beim praktischen Einsatz von BISAD ist zu bericksichtigen:

Die Erhebung beim Patienten sollte immer eine Mobilitatssituation bertcksichti-
gen, wie dies in den Vorgaben zu BISAD vorgesehen ist und in der internationa-
len Literatur empfohlen wird (Herr, Coyne, Key et al. 2006).

Der ermittelte BISAD - Score ist relativ. Absolute Vergleichswerte bzw.
Normierungen liegen nicht vor, Cut — Off — Werte kénnen nicht definiert werden.
Die Aussagekraft des BISAD ist deshalb auf den einzelnen Patienten begrenzt.
Insbesondere im zeitlichen Verlauf und zur Bewertung von Zustandsveranderun-
gen, etwa nach schmerzbezogenen Interventionen, ist BISAD einsetzbar (vgl.
Herr, Coyne, Key et al. 2006, Hadjistavropoulos et al. 2007).

Der durch BISAD ermittelte Score beschreibt das Schmerzverhalten, nicht das
Schmerzempfinden des Betroffenen. Ein niedriger Wert oder das Fehlen von
Verhaltensmerkmalen ist nicht zwangslaufig gleichbedeutend mit Schmerzfreiheit
(vgl. Pasero & McCaffery 2005, Herr,Coyne, Key et al. 2006).

Daher und aufgrund der noch offenen Fragen zur Konstruktvaliditat, sollte BISAD
nur als ein Teil der Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz
angesehen werden, jedoch niemals als einziger Ansatz. Insbesondere ist auBer-

dem eine griindliche Diagnose mdglicher Schmerzursachen und ggf. die Abkla-
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rung der Grinde fir herausfordernde Verhaltensweisen vorzusehen, ebenso wie
gof. die versuchsweise Gabe eines Analgetikums (Pasero & McCaffery 2005,
Herr, Coyne, Key et al. 2006, Kovach et al. 2006, Stolee 2006).

e Moglichst groBe personelle Kontinuitat ist erforderlich, um Verhaltensanderungen

der Betroffenen erkennen zu kénnen.

e Zur besseren Erfassung der Reaktionen des Betroffenen in der Bewegungssitua-
tion kann es sinnvoll sein, wenn eine zweite Person die Beobachtung unterstitzt,
falls die Hauptpflegeperson etwa durch die Durchfiihrung eines Transfers in ihrer
Aufmerksamkeit eingeschrankt ist.

e BISAD erscheint dazu geeignet, die Dokumentation von schmerztypischem Ver-
halten zu vereinfachen und damit die Kommunikation im pflegerischen und the-

rapeutischen Team zu strukturieren.
e BISAD ist bisher nur fiir den Einsatz im Pflegeheimbereich getestet.

e Die priméare Fixierung auf die Beobachtung der Mimik zur Schmerzeinschatzung
durch Pflegende erscheint aufgrund der Ergebnisse dieser Studie fraglich.

e Pflegende sollten damit rechnen, dass mit Zunahme der Demenz méglicherweise
auch schmerztypische Verhaltensmerkmale, insbesondere die Mimik, zurlickge-
hen.

¢ Insgesamt erméglicht auch der Einsatz von BISAD nur eingeschrankte Aussagen
tber Schmerz. So fehlt die genaue Lokalisation ebenso wie Erkenntnisse zu mit

dem Schmerz verbundenen Affekten (vgl. Hadjistavropoulos et al. 2006)

Uber die unmittelbare Anwendung des BISAD hinaus wird deutlich, dass in der Versor-
gungspraxis in den beteiligten Pflegeheimen groBe Defizite hinsichtlich der Dokumenta-
tion und vermutlich auch der Diagnose von somatischen und nicht — somatischen Er-
krankungen, insbesondere der Differenzialdiagnose der Demenz bestehen. Hier besteht
unbedingt Verbesserungsbedarf, um die Einschatzung der Bewohnersituation und damit
auch die Schmerzeinschatzung zu verbessern. Daraus abgeleitet kann ein Bedarf nach
aussagekraftigten, mdglichst multiprofessionellen und aktuellen Assessments des Be-
wohners konstatiert werden, der bisher nicht erfillt wird.
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8.2 Implikationen fiir Forschung und Wissenschaft

Far die weitere Forschung, sowohl hinsichtlich der BISAD im Speziellen als auch der
Entwicklung von Verfahrensweisen zur Schmerzerhebung bei Menschen mit schwerer
Demenz im Allgemeinen, lassen sich aus dieser Studien verschiedene Schlussfolge-

rungen ableiten.

Angesichts der begriindeten Zweifel an der Ubertragbarkeit von Studienergebnissen
von Menschen mit leichter bis mittlerer Demenz auf Menschen mit schwerer Demenz,
ist es unbedingt erforderlich Studiendesigns zu entwickeln, die Menschen mit schwerer
Demenz selbst einbeziehen. Nur so wird die bereits von Snow et al. (2004 b: 815) for-
mulierte Frage beantworten lassen: ,Should pain assessment strategies vary by de-
mentia severity?* Auch sollte beriicksichtigt werden, ob unterschiedliche Arten der De-
menz die Mdglichkeiten des Schmerzausdrucks und der Schmerzeinschatzung beein-
flussen. Dazu ist es unbedingt erforderlich, auf zuverlassige Demenzdiagnosen zurtick-

greifen zu kdnnen.

Bei der Stichprobenbildung sollte in weiteren Studien eine gréBere Reprasentativitat
angestrebt werden. Dies ist insofern bedeutsam, als dass es bisher nicht mdglich ist,
systematisch auszuschlieBen, dass bestimmte Merkmale der Heimumgebung oder der
Betreuungssituation Einfluss auf den Schmerzausdruck und die Schmerzeinschatzung
haben. Hinweise in dieser Richtung liegen vor (vgl. Defrin et al. 2007, Achterberg et al.
2007). Konkret sollte die Konzentration auf Einrichtungen mit Demenzschwerpunkt
entfallen und die Bildung einer Clusterstichprobe angestrebt werden. Die Bildung einer
geschichteten Stichprobe kann notwendig sein, wenn bestimmte Merkmale (z.B. hoher
Grad korperlicher Funktionseinschrankungen / Kompetenzgruppen) genauer berlick-

sichtigt werden sollen.

In dieser Studie wurde BISAD ausschlieBlich in realen Praxissituationen getestet. Eine
Standardisierung der Studiensituation war dadurch nur sehr begrenzt méglich. Wahrend
dies einerseits den realen Einsatzbedingungen der Skala entspricht und auBerdem auf-
grund von ethischen Uberlegungen erforderlich war, so fiihrt es dennoch zu methodi-
schen Problemen. In weiteren Studien sollte deshalb der Einsatz starker standardisier-
ter Designs in Erganzung erprobt werden. Dazu bietet sich etwa die Anfertigung von
Videovignetten an. So kénnten vor allem auch Fragen der Reliabilitat besser untersucht

werden.
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Neben Fragen der Validitat, wie sie in dieser Studie behandelt wurden, sollten zukinftig
Anstrengungen unternommen werden, Sensitivitat und Spezifitdt von Einschatzungsin-
strumenten zu bestimmen. Dazu sind veranderte Untersuchungsdesigns erforderlich,
die auch die Neuentwicklung von Methoden erfordern werden. Nur damit kann den all-
gemeinen Anforderungen an diagnostische Prozeduren im weitesten Sinne entsprochen
werden (vgl. Knottnerus, van Weel, Muris 2002). Es sollte in Erwagung gezogen wer-
den, zur Modellierung der Schmerzwahrnehmung und des Schmerzausdrucks bei
schwerer Demenz Verfahren wie Strukturgleichungsmodelle heranzuziehen.

Aus ethischen Grinden wird es auch in Zukunft ausgeschlossen sein, bei Studien mit
Menschen mit schwerer Demenz unter Laborbedingungen kinstliche Schmerzreize zu
setzen. Normierungen der BISAD und anderer Beobachtungsskalen erscheinen damit
weitgehend unmaoglich. Bei der Interpretation der Studienergebnisse ist zu berlicksichti-
gen, dass ein Vergleich zwischen experimentell im Labor erzeugten Schmerzreizen und
Lhattrlichen“ Schmerzreizen, wie in dieser Studie, auBerst problematisch und umstritten

ist.

Ungel6st ist nach wie vor das Problem, die Schmerzlokalisation zu bestimmen, wenn
der Patient sie nicht benennen kann. Hadjistavropoulos (2005) verweist darauf, dass
weitere Forschung erforderlich ist, um bestimmte Lokalisationen mit spezifischen Ver-

haltensweisen oder anderen Markern in Verbindung zu bringen.

Forschungsbedarf besteht auch hinsichtlich der Ermittlung unterschiedlicher Schmerz-
modalitaten, der Unterscheidung zwischen akutem und chronischem Schmerz sowie
affektiven Schmerzkomponenten (vgl. Gibson 2006, Hadjistavropoulos et al. 2007). Es
werden Instrumente gebraucht, die alle Schmerzdimensionen berlcksichtigen. Fol-
gende Feststellung von Snow et al. (2004 b: 813) trifft nach wie vor zu:

»(---) No single instrument is avalaible that adequately assesses sensory, behav-
ioral, emotional, and cognitive pain components in persons with dementia — ex-
isting nonverbal tools are not multidimensional, and existing multidimensional

tools are not appropriate for nonverbal populations.*

Das von Snow et al. (2004b) vorgeschlagene Modell kann dabei Ansatzpunkte fur die
weitere Forschung bieten. In diesem Zusammenhang ist zudem die weitere Ausarbei-
tung von Modellvorstellungen zum Schmerzerleben und zum Schmerzausdruck von

Menschen mit schwerer Demenz fortzusetzen. Insbesondere sollten mdégliche
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Einflussfaktoren auf das Schmerzerleben besser konzeptuell gefasst und untersucht
werden. Modelle kénnen helfen, sowohl die Konstruktion von Erhebungsinstrumenten
als auch die weitere Forschung zu leiten. Dabei kann auf die Vorarbeiten von Snow et
al. (2004b) und Hadijistavropoulos & Craig (2002) aufgebaut werden. Die bisherigen
Arbeiten zur Entwicklung von Einschatzungsinstrumenten wurden dem entgegen jedoch
weitgehend atheoretisch durchgefihrt, was eine Erklarung fir die verschiedenen
erwdhnten Probleme und Fehlkonzeptualisierungen in diesem Zusammenhang sein
dirfte. Vielversprechend ist die  Ausarbeitung und  Testung  eines
Strukturgleichungsmodells. Ein solches Modell kénnte auch auf den fir diese Studie

gesammelten Daten basieren.

Es ist zudem erforderlich, besser zu ergriinden, welche Schmerzkomponenten die Beo-
bachtungsskalen tatsachlichen erfassen, angesichts der Tatsache, dass einerseits von
der evaluativ — sensorischen, andererseits von der vornehmlich affektiven Komponente
ausgegangen wird. Ein engerer Schulterschluss zwischen den Neurowissenschaften
und der anwendungsorientierten pflegerischen und medizinischen Forschung erscheint
zu Bearbeitung dieses Aspekts unerlasslich.

Die Folgen unterschiedlicher Settings, Versorgungsarrangements (z.B. auch Dauer des
Heimaufenthaltes), des kérperlichen Zustandes (vgl. Kompetenzprofile, Becker et al.
2006) und der pflegerischer Verhaltensweisen auf das Schmerzverhalten ist bisher un-
geklart. Ebenso unklar ist, in wie weit die vorliegenden Instrumente, wie BISAD, und
Empfehlungen auf unterschiedliche Settings anwendbar sind. Hierzu sind systemati-
sche, vergleichende Untersuchungen erforderlich. Der Einfluss des Settings sollte
explizit in die dieser Studie zugrunde liegenden Modelle (Kapitel 1.4) aufgenommen

werden.

Ebenso sinnvoll ist die vergleichende Untersuchung der Schmerzeinschatzung mit ver-
schiedenen Instrumenten (vgl. Gibson 2006). Fir Deutschland bedeutet dies, dass Bl-
SAD in einer Studie im Vergleich zur zweiten auf Deutsch vorliegenden Skala BESD
(basierend auf der amerikanischen PAINAD) analysiert werden sollte. So lieBen sich
Starken und Schwachen der beiden Instrumente untersuchen und im Idealfall entspre-
chende Anwendungshinweise geben. International vergleichende Studien kénnten dazu
dienen, mdgliche kulturell basierte Unterschiede im Schmerzausdruck festzustellen.
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In einer Folgestudie sollte untersucht werden, ob das ltem eins der hier bearbeiteten
BISAD — Version in den zweiten Teil der Skala verschoben werden sollte, der in der
Bewegungssituation erhoben wird. Inhaltlich erscheint dies sinnvoll, da eine bewe-
gungsinduzierte Schmerzexazerbation sich im Gesichtsausdruck niederschlagen sollte.
Méglicherweise lieBen sich durch eine Verschiebung die bisher nicht vollstandig befrie-
digenden Skalenwerte verbessern. Angesichts der im Rahmen dieser Studie eher wenig
ausgepragten Mimik der schwer demenziell Erkrankten auch in potenziell schmerzhaf-
ten, bewegungsassoziierten Situationen, ist der Erfolg einer Verschiebung jedoch kei-
neswegs gewiss. Insgesamt muss die Untersuchung und Verbesserung der BISAD —
Skalenstruktur Gegenstand weiterer Arbeit sein.

Systematisch zu untersuchen ist weiterhin, ob BISAD auf Dauer in der Praxis Akzep-
tanz findet. Dies sollte sowohl hinsichtlich der pflegerischen als auch der arztlichen Be-
rufsgruppe gepruft werden. Zu hoffen ware, dass BISAD auf Dauer dazu beitragt, die
Kommunikation innerhalb der Pflege als auch im therapeutischen Team zu verbessern
und schmerzbezogen zu fundieren. Dies konnte im Rahmen der vorliegenden Studie

nicht systematisch ergriindet werden.

Grundlegend bedarf es der Forschung zu funktionalen und verhaltensbezogenen Sym-
ptomen fortgeschrittener Demenzen. Insbesondere ist wenig Uber die tatsachlichen
Veranderungsprozesse in spaten Stadien bekannt, wie sie zum Beispiel die Mimik zu
betreffen scheinen. Klinisch tatige Pflegende berichten zudem auch Gber praktisch un-
vermeidliche kérperliche Symptome wie Kontrakturen, deren Atiologie weitgehend im
Unklaren liegt. Mittels solcher Daten wére es dann auch mdglich, zu prifen, in wie weit
Veranderungen an der FAST — Skala angebracht waren, z.B. hinsichtlich der Inkonti-

nenz als Symptom des Demenzfortschritts.

8.3 Ethik

Schmerzerkennung und Schmerztherapie sind ethisch zweifellos geboten. Gerade ge-
genlber alten Menschen und Menschen mit Demenz sind Forschung und Wissen-
schaft, aber auch die praktisch tatigen Gesundheitsfachkrafte dazu verpflichtete, ange-
messene Ansatze dazu zu entwickeln (vgl. Reiter-Theil, Graf-Baumann, Kutzer et al.
2008). Als besonders vulnerable Personengruppe bedirfen sie des besonderen Schut-
zes und besonderer Anstrengungen, auch und besonders bei der Teilnahme an For-
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schungsvorhaben. Dem Erfordernis, Erkenntnisnotwendigkeit und Schutz der Studien-
teilnehmer zu vereinen wurde in dieser Studie Rechnung getragen, indem Methoden so
modifiziert wurden, dass Sie keinen oder einen sehr geringen Eingriff fiir die Betroffe-
nen darstellten. Besonders wurde darauf geachtet, Studienerkenntnisse im Kontext des
Alltags der Studienteilnehmer zu generieren. Auf die Schaffung von Experimentalsitua-

tionen wurde bewusst verzichtet.

Das fiihrt dazu, dass einige strenge, methodische Anspriiche, etwa an die Standardisie-
rung von Erhebungssituationen, nicht voll umgesetzt werden konnten. Im Interesse der
Studienteilnehmer ist dies hinzunehmen und ethisch geboten. Gleichzeitig fihrte die
intensive Beschaftigung mit Alternativstrategien zu einem zuséatzlichen Erkenntnisge-
winn. Die Vielfalt der Ansatze flhrte zu zusatzlichen Ansatzpunkten sowohl bei der
weiteren inhaltlichen Entwicklung von Instrumenten zur Schmerzeinschatzung bei Men-

schen mit Demenz, als auch hinsichtlich der Methodenentwicklung.

Viele friihere Studien sind auf vermeintliche Vergleichskollektive mit weniger schwer
demenziell erkrankten Personen ausgewichen. Dies wurde in dieser Studie anders ge-
handhabt. Dies ist positiv zu bewerten, denn so ergaben sich Hinweise, dass die Uber-
tragbarkeit von Ergebnissen Uber verschiedene Krankheitsstadien hinweg mdglicher-

weise starker eingeschrankt ist, als bisher angenommen.

Insgesamt ist die Studie nicht nur als ethisch vertretbar zu betrachten, sondern auch als
notwendig. Negative Ereignisse fir die einzelnen Studienteilnehmer sind nicht bekannt
geworden. In den Heimen an sich hat durch die Studie eine Sensibilisierung fur die
Problematik stattgefunden und die Pflegenden erlangten neue Erkenntnisse, die sie im
Alltag mit den Betroffenen umsetzen. Nicht zuletzt tragt die Studie zur Verbesserung

der Situation aller Menschen mit schwerer Demenz bei.
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9 Zusammenfassung

In Deutschland leiden im Mittel 7,22 % aller Uber 65jahrigen an einer demenziellen Er-
krankung. In Pflegeheimen ist der Uberwiegende Anteil der Bewohner von einer De-
menz betroffen. Die progredient verlaufenden Demenzerkrankungen flihren zu einem
umfassenden Verlust von Gedachtnisfunktionen und Alltagsfahigkeiten sowie zu nicht-
kognitiven Symptomen. In den schwersten Stadien ist die Fahigkeit zur verbalen Kom-
munikation stark eingeschrankt oder sogar ganzlich verloren. Dies erschwert unter an-
derem das Erkennen und Einschatzen von Schmerzen. Die Schmerzeinschatzung be-
ruht regelhaft auf der Selbstauskunft des Betroffenen, da Schmerz als subjektives Pha-
nomen mit sensorischen, emotionalen und kognitiven Anteilen nicht objektiv durch Dritte
bestimmbar ist. Bei Menschen mit schwerer Demenz ist eine Befragung jedoch nicht
mehr moglich. Gleichzeitig wird auch und besonders in dieser Personengruppe von ei-
ner hohen Schmerzpravalenz ausgegangen.

In der vorliegenden Arbeit wird tber die Entwicklung der deutschen Fassung der fran-
z6sischen ECPA — Skala (Echelle comportemental de la douleur pour personnes agées
non communicantes) zur Schmerzeinschatzung bei Menschen mit schwerer Demenz
und Untersuchungen zur Konstruktvalidierung dieser deutschen Fassung berichtet. Das
auf Deutsch BISAD (Beobachtungsinstrument flir das Schmerzassessment bei alten
Menschen mit Demenz) genannte Instrument beruht auf der strukturierten Beobachtung
des Verhaltens des Betroffenen durch Pflegefachpersonen. Vier ltems werden dabei vor
der Bewegung, Mobilisation oder Pflege des Betroffenen erhoben, vier weitere in einer
Bewegungs-, Mobilisations- oder Pflegesituation. Der Gesamtscore des BISAD kann

Werte zwischen 0 und 32 annehmen.

Die Auswahl von ECPA zur Erstellung einer deutschen Fassung erfolgte auf Grundlage
der vorliegenden positiven Reliabilitats- und Validitatsprifungen der franzésischen Fas-
sung, inhaltlicher Ubereinstimmungen mit internationalen Empfehlungen sowie positiven
praktischen Erfahrungen mit dem Instrument. Die Ubereinstimmung zwischen deutscher
und franzdsischer Fassung wurde sichergestellt, indem Vor- und Rickibersetzungen

nach anerkannten Regeln erstellt wurden.

Zur Konstruktvalidierung wurde geprift, inwieweit BISAD-Scores mit parallel erhobenen
weiteren Schmerzkorrelaten korrelierten. Dabei handelte es sich um folgende Faktoren:

165



1. Selbstauskunft, erhoben mittels einer Verbalen Rangskala; 2. Herausfordernde Ver-
haltensweisen in den vergangenen 14 Tagen, erhoben mittels Cohen-Mansfield-Agita-
tion-Inventory (CMAI-D); 3. Schmerzspezifische Mimik, erhoben mittels Facial Action
Coding System (FACS), basierend auf Videoaufnahmen der Betroffenen; 4. Vorliegen
schmerzverursachender Erkrankungen. Zusatzlich wurde bei der Erhebung der Selbst-
auskunft, der Mimik sowie der Erhebung des BISAD selbst unterschieden zwischen ei-
ner Situation mit wenig Bewegung (,Ruhesituation”) und einer Situation mit viel Bewe-
gung (,Bewegungssituation®), da davon auszugehen ist, dass die vor allem zu vermu-
tenden chronischen Schmerzen in der Bewegungssituation exazerbieren und so deut-

lich werden.

Studienteilnehmer wurden als Gelegenheitsstichprobe in Pflegeheimen in Berlin, Bran-
denburg sowie dem Rhein-Main-Gebiet rekrutiert. Die Zustimmung zur Studienteil-
nahme wurde von den gesetzlichen Betreuern erbeten, wenn die Betroffen selbst nicht

mehr wirksam zustimmen konnten.

An der Studie nahmen 149 Personen aus 27 Heimen teil. Sie hatten im Mittel ein Alter
von 83,9 Jahren und waren zu 83,2 % weiblichen Geschlechts. 53,7 % hatten eine De-
menz im Stadium 6 und 45,6 % im Stadium 7 nach Reisberg. Die Art der Demenz
konnte aufgrund unvollstédndiger Diagnostik und Dokumentation in den Heimen groBteils
nicht sicher festgestellt werden. Bei 49 % der Teilnehmer lag eine schmerzverursa-

chende Erkrankung vor.

Die Konstruktvaliditat des BISAD wurde in verschiedener Hinsicht gestitzt. So lag der
BISAD-Score in der Bewegungssituation statistisch signifikant héher als in der Ruhesi-
tuation. Auch lag der BISAD-Score bei denjenigen signifikant héher die eine schmerz-
verursachende Erkrankung aufwiesen. Bei der geringen Anzahl Teilnehmer (n = 23
bzw. n = 24) die selbst Auskunft zu Schmerzen geben konnten, zeigten sich statistisch
signifikant hdhere BISAD-Scores bei denjenigen, die Schmerzen angaben. Anders als
geplant konnte die Selbstauskunft aufgrund der geringen verbliebenen Fahigkeiten der
Betroffenen nicht mittels Verbaler Rangskala sondern nur dichotom (Schmerz ja / nein)
erhoben werden. In der Bewegungssituation ergab sich eine statistisch signifikante,
schwach positive Korrelation zwischen den logarithmierten BISAD-Scores und der An-
zahl sowie der Intensitat der schmerzspezifischen Mimik. Insgesamt zeigten die Teil-
nehmer jedoch eine eher schwache mimische Aktivitat. Auch verbal-aggressive Ver-
haltensweisen waren signifikant positiv mit dem logarithmierten BISAD-Score in Bewe-
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gung korreliert. Die interne Konsistenz fir den BISAD lag in der Ruhesituation bei Alpha
= 0,647 und in der Bewegungssituation bei Alpha = 0,658.

Die Ergebnisse der Validitatsprifung unterstiitzen die Annahme, dass BISAD Kon-
struktvaliditat besitzt. Diese Annahme muss jedoch durch weitere Studien erhartet wer-
den. Die eher schwache interne Konsistenz deutet darauf hin, dass Veranderungen an
der Skalenstruktur erforderlich sind. Hinter den Erwartungen zurilick blieben die Ergeb-
nisse der Mimikanalyse. Hier liegt der Schluss nahe, dass die Mimik in schweren und
schwersten Demenzstadien weniger gut zur Einschatzung von Schmerzen geeignet
sein kdnnte als in frGhen und mittleren Stadien. Die hier vorliegende Studie zeichnet
sich im Gegensatz zu friheren Arbeiten dadurch aus, dass die zu prifende Schmerz-
skala tatsachlich im Kollektiv Schwer- und Schwerstbetroffener getestet wurde. Die ge-
testete Skala kann eine Hilfe bei der Schmerzeinschatzung in der Praxis darstellen,

muss aber noch weiter entwickelt werden.
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13 Anhang

13.1 Anhang A: ECPA

I - OBSERVATION AVANT LA MOBILISATION

1°) L'expression du visage : REGARD et MIMIQUE

0 : Visage détendu

1 : Visage soucieux

2 : Le sujet grimace de temps en temps

3 : Regard effrayé et/ou visage crispé

4 : Expression completement figée

2°) POSITION SPONTANEE au repos

(recherche d'une attitude ou position antalgique)

0 : Aucune position antalgique

1 : Le sujet évite une position

2 : Le sujet choisit une position antalgique

3 : Le sujet recherche sans succes une position antalgique

4 : Le sujet reste immobile comme cloué par la douleur

3°) MOUVEMENTS (OU MOBILITE) DU PATIENT (hors et/ou dans le lit)
0 : Le sujet bouge ou ne bouge pas comme d'habitude*

1 : Le sujet bouge comme d'habitude* mais évite certains mouvements
2 : Lenteur, rareté des mouvements contrairement a son habitude*

3 : Immobilité contrairement a son habitude*
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4 : Absence de mouvement®* ou forte agitation contrairement a son habitude*
* ge référer au(x) jour(s) précédent(s)
** ou prostration.

N.B. : les états végétatifs correspondent a des patients ne pouvant étre évalués par cette
échelle

4°) Sur la RELATION A AUTRUI
Il s’agit de toute relation, quel qu’en soit le type : regard, geste, expression...

0 : Méme type de contact que d’habitude*

[E—

: Contact plus difficile a établir que d’habitude*

\®]

: Evite la relation contrairement a 1’habitude*
3 : Absence de tout contact contrairement a 1’habitude*

4 : Indifférence totale contrairement a 1’habitude*

*

se référer au(x) jour(s) précédent(s)

II - OBSERVATION PENDANT LA MOBILISATION
5°) Anticipation ANXIEUSE aux soins
0 : Le sujet ne montre pas d'anxiété

1 : Angoisse du regard, impression de peur

\S]

: Sujet agité

3 : Sujet agressif

4 : Cris, soupirs, gémissements

6°) Réactions pendant la MOBILISATION

0 : Le sujet se laisse mobiliser ou se mobilise sans y accorder une attention
particuliere

1 : Le sujet a un regard attentif et semble craindre la mobilisation et les soins
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2 : Le sujet retient de la main ou guide les gestes lors de la mobilisation ou des
soins

3 : Le sujet adopte une position antalgique lors de la mobilisation ou des soins
4 : Le sujet s'oppose a la mobilisation ou aux soins

7°) Réactions pendant les SOINS des ZONES DOULOUREUSES
0 : Aucune réaction pendant les soins

1 : Réaction pendant les soins, sans plus

2 : Réaction au TOUCHER des zones douloureuses

3 : Réaction a 'EFFLEUREMENT des zones douloureuses

4 : L'approche des zones est impossible

8°) PLAINTES exprimées PENDANT les soins

0 : Le sujet ne se plaint pas

1 : Le sujet se plaint si le soignant s'adresse a lui

2 : Le sujet se plaint des la présence du soignant

3 : Le sujet gémit ou pleure silencieusement de fagcon spontanée

4 : Le sujet crie ou se plaint violemment de fagon spontanée

(Version erhalten am 21.2.05 von R. Morello)
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13.2 Anhang B: BISAD
BISAD

Beobachtungsinstrument fiir das Schmerzassessment bei alten Menschen mit Demenz

Bewohner / in: Datum: Zeit:

Bitte zutreffende Aussage auswahlen, Punktzahl eintragen und anschlieBend umseitig alle Punkte addieren.

| Beobachtung vor der Mobilisation

1. Gesichtsausdruck: Blick und Mimik

o ENtSpanntes GESICHL ......ooiiiiiiiiii e e (0)
®  S0rgenvolles GESICNT ......oouiiiiii it enee s (1)
e Die Person verzieht von Zeit zu Zeit das GESICht ........coooiiiiiiiiiii e 2)
e Angstlicher Blick und / oder verkrampftes GESICHE ...........covvevevreeeereeeeeeeeeeeeees e (3)
o Vollkommen erstarrter AUSAIUCK ........c.coeiiiiiiiiiiiie et (4)

2. Spontane Ruhehaltung (Suche nach einer schmerzfreien Schonhaltung)

o Keine SChOoNhaItUNQ .....eeeiiie et (0)
e Die Person vermeidet eine bestimmte POSItioN...........ccooiiiiiiiiiii e (1)
e Der Patient nimmt eine schmerzfreie Schonhaltung €in ..........ccccooiiiiiii e (2)
e  Der Patient sucht ohne Erfolg nach einer schmerzfreien Schonhaltung ..........cccccceiiinnnis (3)
e Die Person bleibt unbeweglich, wie von Schmerzen gelahmt ... (4)

3. Bewegung (oder Mobilitéat) des Patienten (innerhalb und / oder auBerhalb des Bettes)

e Die Person bewegt sich (bzw. bewegt sich nicht) wie gewohnt* ..........cccooiiiiiiiiie e (0)
e Die Person bewegt sich wie gewohnt*, vermeidet aber bestimmte Bewegungen .................. (1)
e Langsamkeit, Seltenheit der Bewegungen im Gegensatz zur Gewohnheit* ...........ccccccceeenee (2)
e Immobilitdt im Gegensatz zur GEWONNNEIL* ........cciiiiiiiiii e (3)
e Reglosigkeit ** oder starke Unruhe im Gegensatz zur Gewohnheit* ...........cccccviiiiiiiiiiennne (4)

* bezieht sich auf den / die vorangegangenen Tag(e)
** oder vollige Unbeweglichkeit
N.B. Patienten im Wachkoma kdnnen mittels dieses Bogens nicht eingeschétzt werden

4. Uber die Beziehung zu Anderen
(Gemeint sind Beziehungen jeglicher Art, mittels Blicken, Gesten oder Ausdruck)

e Gleiche Art des Kontakts wWie geWONNT" .........ociiiiiiiiii e (0)
e Kontakt ist schwerer herzustellen als gewohnt™ ..o (1)
e Vermeidet die Beziehung, im Gegensatz zur Gewohnheit™ ...........ccceeiiiiiiiiii e (2)
e Fehlen jeglichen Kontakts, im Gegensatz zur Gewohnheit® ...........cccociiiiniiiiiieniec e (3)
e Totale Teilnahmslosigkeit, im Gegensatz zur Gewohnheit™ ...........ccccoiiiiiiiiiie e (4)

* bezieht sich auf den / die vorangegangenen Tag(e)
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Il Beobachtung wahrend der Mobilisation

5.

Angstliche Erwartung bei der Pflege

Die Person zeigt KEINE ANQST .....o.uuiiiiiiiie ettt s e e b e e e (0)
Angstlicher Blick, ANgSHChEr EINAIUCK. .........c.covevieeeeeeeeeececeeeeseee e s s eeeesesesnenenens (1)
Die Person iSt UNMUNIQ......coooiiiiiiiiie e e e (2)
Di€ PEerson iSt @gQIESSIV ..ccciuuuiiiiiiiie ittt ettt ettt e st e sttt e st e e et e e e e bae e e enee (3)
Schreie, SEUIZEr, STONNEN ... e e e e e e e e e e e s (4)

Reaktionen wahrend der Mobilisation

Die Person lasst sich mobilisieren oder bewegt sich selbst ohne dem

besondere Aufmerksamkeit Zu SChENKEN .........cooiiiiiiiiiiii e (0)
Die Person blickt angespannt und scheint die Mobilisation und Pflege zu flrchten................ (1)
Die Person hélt sich mit den Handen fest oder fiihrt die Hande der Pflegeperson

wéhrend der Mobilisation oder PfIege .........ooo i (2)
Die Person nimmt wahrend der Mobilisation oder Pflege eine schmerzfreie

S Tel T a1 =11 0] o =Y o TSP (3)
Die Person wehrt sich gegen die Mobilisation oder Pflege .........ccooveeiiiiiiiiic e (4)

Reaktionen wahrend der Pflege der schmerzenden Bereiche

Keinerlei Reaktion wahrend der Plege ... (0)
Reaktion wahrend der Pflege, nicht darliber hinausgehend............ccccooiiiiiiniiinie e (1)
Reaktion auf Anfassen der schmerzenden Bereiche ...........ooooceviiiiieiiiiiii e (2)
Reaktion auf leichte Berthrung der schmerzenden Bereiche ... (3)
Ann&hrung an die schmerzenden Bereiche ist unmaOglich ..o, (4)

Wahrend der Pflege vorgebrachte Klagen

Die Person Klagt NICHL ... (0)
Die Person klagt, sobald die Pflegekraft sich ihr zuwendet............coeveiiiiiinii e (1)
Die Person fangt an zu klagen, sobald eine Pflegekraft anwesend ist...........cccccoveeviiiiinnnns (2)
Die Person stéhnt oder weint [eise Und SPONTAN .........eviiiiiiiiiiiiie e (3)
Die Person schreit oder klagt heftig und SPONtaN.........ccoociiiiiiiii e (4)
Gesamtpunktzahl:
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Erklarung

.Ich, Thomas Fischer, erklare, dass ich die vorgelegte Dissertation mit dem Thema:
~Entwicklung eines Instruments zum Assessment von Schmerzen bei alten Menschen
mit schwerer Demenz“ selbst verfasst und keine anderen als die angegebenen Quellen
und Hilfsmittel benutzt, ohne die (unzulassige) Hilfe Dritter verfasst und auch in Teilen

keine Kopien anderer Arbeiten dargestellt habe.*

Datum Unterschrift
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Lebenslauf

Der Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Griinden in der elektronischen Version
der Arbeit nicht veroffentlicht.
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