Das BMBF-Vorhaben ,Personliche Lebensdokumentation fiir Menschen mit Demenz und Pflegepersonen” - ein Blitzlicht

Technische Assistenz zur Alltagsbegleitung

Demenz und Diabetes mellitus gehdren in Anbetracht der Demographie einer immer dlter werdenden Gesellschaft in Deutsch-
land daher zu den groRen medizinischen und pflegerischen Herausforderungen. Beide Erkrankungen nehmen nicht nur iiber-
durchschnittlich zu, sie beeinflussen sich zum Nachteil des Patienten auch gegenseitig negativ. Aus diesem Grund ist in der
Therapie des Diabetes mellitus beim Patienten mit Demenz die Vermeidung von Stoffwechselentgleisungen (insbesondere
von Hypoglykdmien) ein primdres Therapieziel. Das ,Perlen“-Projekt (,,Persdnliche Lebensdokumentation fiir Menschen mit
Demenz und Pflegepersonen”) entwickelt eine dv-basierte Anwendung (App) zur Erfassung medizinisch- und verhaltensbhezogen
wichtiger Alltagssituationen von Menschen mit Demenz bzw. Demenz und Diabetes.

>> Die geplante Erfassung erfolgt vor dem Hin-
tergrund der personlichen Lebenssituation bzw.
Biographie der Patienten in der Vergangenheit.
Das System soll Patienten, Angehdrige und
Pflege unterstiitzen, den tdglichen Alltag des
Patienten besser zu meistern und durch einen
besseren Informationsfluss zwischen dem Pati-
enten und seinen Angehdrigen bzw. Betreuern
eine individuell gezielte Alltagsunterstiitzung
zu geben. Ein Hauptanliegen von Perlen ist die
friihestmdgliche Erfassung und Nutzbarmachung
von personlichen Alltagsroutinen, Ritualen und
Strukturen, Aktivitdten und Gewohnheiten, so-
wie Informationen zum Krankheits- und Thera-
pieverlauf. Durch die technische Verkniipfung
mit der Pflegesoftware ist zugleich eine Ver-
besserung des Betreuungs- bzw. Pflegeprozesses
zwischen den verschiedenen Versorgungspha-
sen (alleine/mit Angehorigenpflege zu Hause
lebend, ambulante Pflege, stationdre Pflege)
angestrebt. Fiir den Erkrankten selbst soll sich
das Erleben der eigenen Situation damit deut-
lich verbessern.
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Seit Juli 2015 entwickeln verschiedenste
Partner auf der Basis einer Forderung durch das
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
das ,Perlen“-System. Diese Akteure sind das
auf Softwareentwicklung spezialisierte DAI-La-
bor der TU Berlin, die Johanniter-Unfall-Hilfe
(Konsortialleitung, Projektexpertise im Bereich
der ambulanten Pflege), das Arzneimittelunter-
nehmen Sanofi-Aventis, der auf den Bereich der
Pflege fokussierte Software-Anbieter euregon,
ProCurand mit Projektexpertise im Bereich der
stationdren Pflege, das Innovationzentrum Con-
nected Living und das SIBIS-Institut fiir Sozi-
alforschung und Projektberatung. Hinzu kommt
ein Beirat aus Arzten und Pflegewissenschaft-
lern mit besonderer Expertise in den Bereichen
Geriatrie, Demenz und Diabetes. Neben seiner
spezifischen Expertise hat jeder Projektpartner
einen eigenstandig zu erarbeitenden Teilauftrag
im Gesamtvorhaben. So betrachtet Sanofi den
Zusammenhang zwischen den beiden Indikati-
onen Diabetes und Demenz im Hinblick auf die
Gestaltung einer Diabetes(Insulin) therapie,
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die einerseits Unterzuckerungen verhindert und
andererseits den Patienten unterstiitzt, seine
Arzneimitteltherapie mdglichst lange selbstdn-
dig durchzufiihren. Themenfelder hierin sind
die Aspekte Therapietreue & -dokumentation,
Therapiewechsel im Hinblick auf die Eigen- und
Fremdmedikation sowie die Motivation des Pa-
tienten zur eigenstdandigen und korrekten The-
rapiedurchfiihrung. Dem ,Diabetes-Teilmodul”
innerhalb des ,Perlen”-Projektes widmen sich

Inzidenzen und Pravalenzen

In Deutschland leben derzeit 1,4 Millionen
Menschen mit Demenz, {iber zwei Drittel davon
sind an Alzheimer Demenz erkrankt. Aktuelle
Prognosen sprechen von etwa drei Millionen
Demenzkranken bis zum Jahr 2050 [Vgl. B.
Hibbeler, Arzteblatt, 37, 2015; S.A1470].
Uberproportional hdufig von Demenz betrof-
fen sind Patienten mit Typ-2-Diabetes [Vgl.
Bahrmann u.a., Zeitschr. Gerontol. Geriatrie,
2012, 45, S. 17-22]. Die Pravalenz von Diabetes
mellitus ist in den letzten Jahren auf iiber 7%
gestiegen mit einem besonders hohen Anteil
Diabeteserkrankter in der Altersgruppe iiber 75
Jahren (> 29%) [Vgl. B. Goffrier u.a., ,Monitor
Versorgungsforschung”, 2017, 5, S. 46-49].
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die weiteren Ausfiihrungen des vorliegenden

Beitrags.

Der geriatrische Diabetiker erfordert eine
besondere Aufmerksamkeit aufgrund seiner Al-
terssymptome. So erfordern Faktoren wie Im-
mobilitdt, Inkontinenz, intellektueller Abbau,
Mangelerndhrung, Hor- und Sprachstdrungen,
Depression oder iatrogene Einfliisse aufgrund
multifaktorieller Erkrankungen und damit ein-
hergehender Polypharmazie eine engmaschige
Betreuung des Patienten. Der Umsetzung einer
leitliniengerechten Therapie mit einem Zielblut-
zuckerwert eines HbA1lc von z.B. 7% - 8%, bzw.
in einem geriatrisch individuell adaptierten
Zielbereich [Vgl. A.-K. Meyer, Zeitschr. Gerontol.
Geriatrie, 2012, 45, S. 109-118] steht die Pro-
blematik gegeniiber, dass der geriatrische Patient
mit seiner Therapieumsetzung haufig und ganz
besonders in Situationen beginnender und fort-
schreitender Demenz iiberfordert ist.

Um eine demenzorientierte Diabetesthera-
pie im Versorgungsalltag umsetzen zu kdnnen,
miissen Situationen, Schwierigkeiten und Verhal-
tensmomente im Alltag erfasst werden, die daran
hindern, dieses Ziel zu erreichen. Elementare
Versorgungsfragen sind daher: Wie erleben und
erfahren Demenz-Patienten und deren Angehd-
rige oder Pflegepersonen spezifische Situationen
einer nachlassenden Therapietreue und mogliche
Risiken bei der Durchfiihrung der Diabetesthera-
pie sowie mogliche damit einhergehende kogni-
tive Verschlechterungen der Patienten? Welche
Implikationen haben solche Ereignisse auf die
Gestaltung der Arzneimitteltherapie (insbes. ein-
fach durchzufiihrende Insulintherapie) und deren
Umsetzung im Hinblick auf deren Wirksamkeit,
Sicherheit und praktischen Handhabbarkeit fiir
den Patienten? Welche Implikationen haben diese
Konstellationen fiir die Begleitung des Patienten
bei seiner Diabetestherapie und die Verldsslich-
keit auf eine korrekte Umsetzung des drztlich
verordneten Therapieregimes durch den Patienten
und auf die Entscheidung, eine pflegerische Un-
terstiitzung hinzuzuziehen? Diese Moglichkeiten
und Fahigkeiten des Patienten werden im Projekt
als Wissen zur Durchfiihrung der Diabetestherapie
bzw. die sogenannte Diabetestherapiekompetenz
umrissen und im Weiteren beleuchtet.

Die beiden Leitfragen in der Entwicklung der
~Perlen“-App lauten entsprechend:

1: ,Wie kann die Diabeteskompetenz des Pati-
enten kontinuierlich im Alltag des Patienten
ermittelt werden?” und

2: ,Welche Ereignisse fiihren zur Situation, die
Verantwortung zur Therapiedurchfiihrung -
insbesondere bei der Insulintherapie - vom
Patienten an seine Angehdrigen oder Pflege-
personen weiterzugeben?”

Die Ermittlung der Diabeteskompetenz ba-
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Leitfrage der Anwendung:
Wie kann der Verlust der , Diabetestherapie-Kompetenz” erkannt werden?

»Medizinisch objektive*
Faktoren der
Diabetestherapie

Technisch messhar und analysierbar
Hypoglykdmie/Blutzucker-Entgleisungen
Abweichungen vom Insulinschema,
Zeitpunkten

Vergessen von Blutzucker-Messungen und
Insulingaben

Fehldosierung von Insulingaben und Ab-
weichungen von Blutzuckerwerte-Zielkorridor

Abb. 2: Die Vision des Perlen-Projektes.

siert im ,Perlen“-System auf dem kontinuier-
lichen Abgleich objektiv - technischer Faktoren
mit subjektiven Faktoren zur persénlichen Wahr-
nehmung und Selbsteinschétzung bei der Durch-
filhrung der Diabetestherapie. Die objektiven
Faktoren beinhalten die technische Dokumenta-
tion der durchgefiihrten Diabetestherapie bzgl.
der Spritz- und Messzeitpunkte sowie der Werte
der Blutzuckermessung. Diese Werte kommen
idealerweise iiber eine drahtlose Dateniibertra-
gung automatisch ins System. Die subjektiven
Faktoren beinhalten Fragen zur Selbsteinschat-
zung hinsichtlich potentieller Hindernisse oder
Schwierigkeiten bei der Durchfiihrung der Dia-
betestherapie. Die dabei gewonnenen Angaben
werden einander anschlieRend gegeniiberge-
stellt. Die folgende Abbildung 2 veranschaulicht
diesen Zusammenhang:

Die Programmierung dieser Vergleiche be-
ginnt mit einem aufwendigen Definitionspro-
zess der medizinisch objektiven und subjektiven
Faktoren. Ein erster Entwicklungsschritt widmet
sich zundchst theoretisch den verschiedensten
Verhaltenskonstellationen. Die Systementwick-
lung startet mit einer Vielfalt potentieller Si-
tuationen, um das spatere ,Real-Life” der Um-
setzung zundchst moglichst breit abzudecken
und auBerdem als lernendes System mdglichst
genau abzubilden. Die Software-Entwickler
beschreiben diese Phase als Entwicklung von
~Personas” und ,Use Cases”. In einem zweiten
Schritt geht es dann darum, verschiedene theo-
retisch mogliche Kombinationen der objektiven
und subjektiven Faktoren auf wahrscheinliche
Konstellationen zu reduzieren. Diese Konstel-
lationen werden zu Prototypen moglicher Pa-
tientensituationen und von Therapie-Experten
bzgl. der Alltagsrelevanz betrachtet. Das System
nahert sich dadurch den Alltags-Situationen von
Patienten weiter an.

In dem gerade genannten zweiten Schritt,

»Medizinisch subjektive® Faktoren

der Diabetestherapie:
Kognition und Selbstandigkeit
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Digitalisierte ,geriatrische Assessments” zur
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der Anndherung potentieller Situationen an den
Patienten-Alltag, ist es erforderlich, praktische
Erfahrungen von Angehérigen, Arzten und Pfle-
gepersonen im Umgang mit den ,Zielpatienten”
zu kennen und abzubilden. Im Prozess der Pro-
jektentwicklung erfolgt dies durch Interviews,
Fallbeschreibungen und Workshops der Experten,
in denen diese eigene Erfahrungen im Umgang
mit Patienten beschreiben, Kasuistiken disku-
tieren und auch Zukunftsszenarien fiir die tech-
nische Unterstiitzung der Patienten generieren.
Exemplarische Diskussionsfragen hier sind:
wie ldsst sich (technisch) ermitteln, ob zu viel
Insulin gespritzt wurde?
wie ldsst sich (technisch und rechnerisch),
ggf. spielerisch die Rechenfahigkeit des Pa-
tienten erheben?
wie lassen sich (technisch) falsche Spritz-
zeiten oder Fehler im Spritz/Ess-Abstand
ermitteln?
welche (technischen) Mdglichkeiten stehen
zur Verfiigung, um den Patienten an die Insu-
lingabe und Blutzuckermessung zu erinnern?
inwieweit lassen sich Signale erheben im Hin-
blick darauf, dass der Patient Miihen hat, das
Alltagsleben selbstandig zu meistern; z.B. Es-
sen brennt an, Wasserhahn lauft, Patient und
Wohnung schmuddelig?
inwieweit kdnnen weitere Hinweise abgelei-
tet werden, dass der Patient Fehler in der In-
sulintherapie macht; z.B. falsche Insulindosis
ermittelt, Teststreifen zur Blutzuckermessung
falsch in das System einfiihrt?

Auf der Basis der hier ermittelten Szenarien
geht das ,Perlen”-System nun in den Dialog mit
dem Patienten. Werden beispielsweise gehauft
fehlende Insulininjektionen vom System regis-
triert, seitens des Patienten bei der Selbstein-
schatzung jedoch nicht mehr wahrgenommen,
so wadre dies ein deutlicher Anhaltspunkt, mit
dem Patienten in den Dialog zu treten und bei
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