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Einleitung

Aufgrund des wachsenden Anteils hochaltriger Bevolkerungsgruppen steigt auch die
Anzahl demenziell erkrankter Menschen in unserer Gesellschaft rapide an. Der GroRteil
der demenziell erkrankten Personen wird von Angehdrigen zu Hause betreut und
gepflegt. Aufgrund einer absoluten Abnahme von Pflegepersonen mittleren Alters und
einer zunehmenden raumlichen Trennung von Familienangehorigen, werden innerfa-
miliare Pflegeressourcen in Zukunft jedoch immer knapper werden. Professionelle
Hilfen und ambulante Pflegedienste miissen daher zunehmend die Versorgung
demenzkranker Menschen im hauslichen Bereich Gbernehmen, wenn der politischen
und individuellen Praferenz ambulanter vor stationdrer Betreuung weiterhin Rechnung

getragen werden soll.

Ambulante und teilstationdre Angebote der Diagnostik, Beratung, Hilfe und Betreuung
stehen in zunehmendem MaRe auch explizit fir demenziell erkrankte Menschen und
ihre Angehorigen zur Verfligung. Gleichwohl zeigen aktuelle Studien, dass die Versor-
gungslage in Privathaushalten demenziell erkrankter Menschen oft nicht geniligend
durch flankierende Hilfen stabilisiert ist und insbesondere pflegende Angehérige zu

wenig entlastet werden.

Die Grinde hierfir sind allerdings nicht umfassend beforscht. So beziehen sich die
meisten wissenschaftlichen Befunde lediglich auf Ursachen, die in der Zielgruppe selbst
liegen, d.h. die Versorgungsliicken werden auf Barrieren der Inanspruchnahme von
Hilfen durch Erkrankte und Angehorige zurilick gefiihrt. Personliche oder die Pflege-
dyade betreffende Eigenschaften, Ressourcen und Bedarfe werden hierbei zur Erkla-
rung herangezogen. Teilweise werden die Ursachen auch in der Angebotsstruktur
selbst gesehen. Die Rolle des Hausarztes als zentrale Vermittlungsinstanz solcher Hilfen

wird in den meisten dieser Studien jedoch vernachlassigt.




Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, einen umfassenden Uberblick (iber Nutzungsbarrie-
ren und Probleme in der Versorgung demenziell erkrankter Menschen zu Hause zu
ermitteln, in dem personenbezogene, angebotsbezogene und die Vermittlung durch
den Hausarzt betreffende Aspekte beriicksichtigt werden. Die Arbeit geht dabei der
Frage nach, warum die hoch belastete Gruppe demenziell erkrankter Menschen und
ihrer Angehorigen im hauslichen Bereich vielfach nicht adaquat mit Hilfen versorgt ist.
Hierbei steht im Zentrum des Interesses, welche Barrieren der Inanspruchnahme ent-
gegen stehen und warum Unterstitzungs- und Entlastungsangebote nicht ausreichend

genutzt werden.

Dabei wird wie folgt vorgegangen:

Nach der Darstellung des Forschungshintergrunds in Kapitel 1 wird in Kapitel 2 auf Stu-
dien eingegangen, die die Inanspruchnahme eines Angebots als Folge einer personli-
chen Entscheidung der betroffenen Personen® begreifen. Die Ergbnisse beziehen sich
einerseits auf Dispositionen, Ressourcen und die Bedarfswahrnehmung der Erkrankten
und ihren Angehdorigen selbst - andererseits aber auch auf strukturelle Zugangsbedin-
gungen und Eigenschaften der betreffenden Angebote. Empirische Befunde zu perso-
nenbezogenen Nutzungspradiktoren werden anhand des , Behavioral Model of Health
Service Use” (Andersen & Newman, 1973; Andersen, 1995) eingeordnet. Im gleichen
Kapitel wird der Forschungsstand zum Einfluss der Angebotsstruktur dargestellt. Die
Darstellung orientierte sich dabei an einem von Diwan & Moriarty (1995) entwickelten
theoretischen Rahmenmodell, in dem die Bedeutung der Verfiigbarkeit, Erreichbarkeit,
Finanzierbarkeit und Akzeptabilitat eines Angebots fiir dessen Nutzung herausgestellt

wird.

! Erkrankte und Angehorige werden im Kontext dieser Arbeit als Pflegedyade begriffen. Unter dem Be-
griff ,,Betroffene oder ,betroffene Personen” werden daher im Folgenden sowohl die erkrankten Men-
schen als auch die pflegenden Angehoérigen subsummiert”.




Aufgrund seiner gesetzlich verankerten Steuerfunktion im ambulanten Gesundheits-
system und von Erkenntnissen aus der Erforschung der Arzt-Patientenbeziehung kann
davon ausgegangen werden, dass das Inanspruchnahmeverhalten nicht ausschlieBlich
durch die im Andersenmodell beschriebenen personen- und angebotsbezogenen Vari-
ablen determiniert wird. Es ist vielmehr wahrscheinlich, dass der Hausarzt aufgrund
seiner zentralen Rolle in der haduslichen Versorgung und seines zumeist engen Vertrau-
ensverhaltnisses zu seinen Patienten einen hohen Einfluss auf die Nutzung von Hilfe-
und Unterstitzungsleistungen durch seine demenziell erkrankten Patienten und deren

Angehorigen auslibt.

Befunde zur Rolle des Hausarztes in der ambulanten Versorgung demenziell erkrankter
Patienten und ihrer Angehoérigen werden in Kapitel 3 dargestellt. Dabei wird zunachst
auf die enge Beziehung zwischen Hausarzt und Patient eingegangen. Die gesetzlich
verankerte zentrale Position des Hausarztes wird erldutert, und die sich daraus erge-

benen komplexen Anforderungen werden aufgefiihrt.

Da bislang keine empirischen Studien zur Rolle des Hausarztes als Vermittler nicht-
pharmakologischer Hilfe- und Unterstlitzungsleistungen vorliegen, beziehen sich die in
Kapitel 4 formulierten Forschungsfragen auf dessen subjektiv wahrgenommene
Hauptaufgaben in der hauslichen Demenzversorgung, die Bewertung der Versorgungs-
situation, seine Ressourcen und sein Kooperationsverhalten innerhalb des ambulanten

Versorgungssystems.

Bearbeitet werden diese Fragestellungen auf Grundlage der in Kapitel 5 dargestellten
Befragung in Wiesbaden. Diese von der Abteilung Altenarbeit im Amt fiir Soziale Arbeit
der Stadt Wiesbaden initiierte ,Untersuchung zu nichtpharmakologischen Unterstit-
zungsleistungen bei Demenz” bietet die Moglichkeit, unterschiedliche Aspekte der

Versorgung umfassend darzustellen.




Aufgrund der Einbindung unterschiedlicher Professionen in die Befragung ist es mog-
lich, der Frage des Zugangs und der Inanspruchnahme von Hilfen bei Demenz aus Sicht
der beteiligten Berufsgruppen naher zu kommen.? Erstmalig wurde neben Hausarzten
auch andere Professionelle mit fachmedizinischem, sozialarbeiterischem und thera-
peutischem Hintergrund in eine Studie einbezogen. Damit wurde es moglich, nicht nur
das Arzt-Patient-Verhaltnis zum Gegenstand der Untersuchung zu machen, sondern
auch die Rolle des Hausarztes und seine Interaktionen mit anderen Professionellen im

ambulanten Versorgungssetting zu beurteilen.

Oftmals besteht zwischen Medizinern und anderen Professionellen aus der Pflege oder
der Sozialarbeit eine grofRe Kluft. Um so hoher ist es einzuschéatzen, dass sich durch den
Aufbau der beiden Wiesbadener Versorgungsnetzwerke ,GeReNet.Wi“ und ,Forum
Demenz Wiesbaden” im Laufe der letzten 11 Jahre gut funktionierende und positive
Beziehungen Uber die Systemgrenzen hinweg entwickeln konnten. Die Kooperation
wird von Akteuren der Altenhilfe heute ebenso geschatzt wie von den Medizinern. Die
hohe Wertschatzung der kommunalen Altenarbeit Wiesbadens auch unter den Medi-
zinern erlaubte es mir, wertvolle Daten zu sammeln, die es mir ermoglichten, das

spannende Thema meiner Dissertation auch empirisch zu fundieren.

2 Ein zweiter Part dieser Untersuchung umfasst die Befragung betroffener Pflegedyaden. Die Ergebnisse
dieses Untersuchungsteils (vgl. Magistrat der LH Wiesbaden, 2011) stehen nicht im Zentrum der folgen-
den Ausfiihrungen.



1 Hintergrund

Aufgrund der steigenden Zahl betagter Menschen in unserer Bevolkerung wachst auch
der Anteil derjenigen, die unter den Folgen eines demenziellen Syndroms leiden. In
Deutschland lag die Zahl demenziell erkrankter Menschen 2009 bei etwa 1,2 Millionen
(Rothgang, Iwansky, Miiller, Sauer & Unger, 2010)>. Die Privalenz steigt exponentiell
mit dem Alter an. Betragt sie bei den 60-64-Jahrigen noch weniger als 1 Prozent, steigt

sie bis zu 42 % bei den Uber 100-Jihrigen (Ziegler & Doblhammer, 2009%).>

Zukinftige Entwicklungen in der Demenzversorgung zeigen sich in der Betrachtung der
Inzidenzen. In aktuellen Auswertungen von Rothgang et al. (2010) waren insgesamt
15.507 Neuerkrankungsfalle enthalten. Vergleichbar mit anderen Studienergebnissen
zeigte sich eine mit dem Alter ansteigende Neuerkrankungsrate von 0,4 % bei den 65 —
69-Jahrigen auf 1 % bei den 70-74-Jahrigen. Die Inzidenz unter den hochaltrigen Man-
nern (85-98 Jahre) betragt schlieRlich 8 %, bei den gleichaltrigen Frauen 9,2 %. Nach
Bickel (2008) sind es fast 250.000 Menschen in Deutschland, die jahrlich neu an einer
Demenz erkranken. Unter den gegebenen Voraussetzungen wird prognostiziert, dass
sich die Pravalenz in Deutschland bis zum Jahr 2050 mehr als verdoppeln, d. h. auf weit

Uber zwei Millionen anwachsen wird (Weyerer, 2005).

Etwa zwei Drittel der demenzkranken Menschen leben in Deutschland in Privathaus-
halten (Rothgang et al., 2010), d. h. der GroRteil des mit dem Krankheitsbild verbun-
denen Pflege- und Betreuungsaufwandes liegt bei den Angehorigen. Diese sind vielfach
hoch belastet und die hduslichen Pflegesituationen daher oft als instabil zu charakteri-

sieren (siehe Kap. 1.1).

% Die Autoren untersuchten neben allgemein zuganglichen Daten zur Versorgungssituation Pflegebe-
diirftiger (z. B. Daten der Rentenversicherung und des Sozio6konomischen Panels, SOEP) Routinedaten
der Barmer GEK von mehr als 8,3 Millionen Versicherten.

* Die Analysen flihrten die Autoren anhand der Stichprobendaten von 2,3 Millionen Versicherten der
gesetzlichen Krankenversicherung des Jahres 2002 durch.

® Die Privalenzen entsprechen im Wesentlichen denen anderer Untersuchungen und Meta-Analysen,
z. B. Bickel (2002) oder Rothgang et al. (2010).




So ist auch die Wahrscheinlichkeit eines ,unfreiwilligen” Umzugs ins Pflegeheim bei
demenziell Erkrankten signifikant erhoht. In der Studie von Agliero-Torres, von Strauss,
Viitanen, Winblad & Fratiglioni (2001), wurden 1.810 in Privathaushalten lebende Per-
sonen Uber 75-Jahre mehrfach untersucht, um die Hauptgriinde einer Institutionalisie-
rung aufzuklaren. Die Institutionalisierungsquote der Gesamtstichprobe lag innerhalb
eines 3-Jahres-Zeitraums bei 61 %. Als starkster Pradiktor flr einen Umzug ins Pflege-
heim stellte sich eine Demenzerkrankung heraus. Das Risiko bei einer diagnostizierten

Demenz war um 17 % erhéht.®

Der Wunsch, moglichst lange in der eigenen Wohnung verbleiben zu kénnen, bleibt
auch bei alters- und krankheitsbedingten Einschrankungen erhalten (Bundesministeri-
um fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2002, S. 109). Menschen mit Demenz
haben das Bediirfnis, so lange wie mdglich am gewohnten gesellschaftlichen Leben
teilhaben zu kénnen (Niebuhr, 2004). Diesem personlichen Anliegen wird durch die im
Sozialgesetzbuch festgeschriebene Priorisierung der hauslichen vor der stationadren
Pflege Rechnung getragen. Zudem wurden in den letzten Jahren die gesetzlichen Rah-
menbedingungen gedndert, um eine verbesserte Pflegesituation von Menschen mit
Demenz — insbesondere im ambulanten Bereich — zu erreichen und zu einer Entlastung
der pflegenden Angehorigen beizutragen (vgl. Kapitel 1.2). Gleichwohl zeigt sich, dass
die Versorgung mit entlastenden und unterstiitzenden Angeboten in Privathaushalten

oftmals groRe Liicken aufweist.

Die Angebote fiir Menschen mit Demenz wurden in den letzten Jahren erheblich aus-
gebaut und inhaltlich differenziert. Wie in Kapitel 1.3 zu zeigen sein wird, stehen inzwi-
schen unterschiedlichste Arten von Entlastungsangeboten zur Verfligung. Diese Hilfen
werden allerdings auch bei bestehendem Unterstiitzungsbedarf haufig nicht oder erst
sehr spat in Anspruch genommen. Im Vierten Altenbericht der Bundesregierung wird
demgemald konstatiert, dass ,die Angebote professioneller Unterstiitzung [...] von
pflegenden Angehorigen demenziell erkrankter Menschen noch nicht ausgeschopft”

werden (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2002).

®im Vergleich dazu war das Risko bei anderen Einschrankungen, wie z. B. Koronarerkrankungen, Huft-
frakturen oder eingeschrankten Alltagsfunktionen, nur um max. 2 % erhoht.




1.1 Die Pflege von Menschen mit Demenz in Privathaushalten

Die hausliche Pflege demenziell erkrankter Menschen liegt Gberwiegend in den Han-
den von Angehorigen. Etwa zwei Drittel der Erkrankten leben mit ihnen im gleichen
Haushalt zusammen (Schneekloth & Wahl, 2006). Auch wenn langfristig von einer Min-
derung des innerfamilidren Pflegepotenzials aufgrund der sich verandernden Familien-
strukturen ausgegangen werden muss, wird im Vierten Altenbericht zumindest mittel-
fristig davon ausgegangen, dass auch weiterhin innerfamilidare Solidaritdt und Zunei-
gung zu einer hohen Pflegebereitschaft seitens der Angehdrigen fiihren wird (Bundes-

ministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2002).

Obwohl bei Demenzerkrankung vielfach primar die kognitiven EinbuRen beachtet wer-
den (vgl. Wetzstein, 2005), sind es vor allem Veranderungen des Verhaltens und der
Personlichkeit der Erkrankten sowie deren zunehmende Unselbstdandigkeit, die die
Belastungen pflegender Angehdériger bedingen (Kurz & Wilz, 2011; Van Den Wijngaart,
Vernooij-Dassen & Felling, 2007).

Einen umfassenden Einblick in die Lebenssituation demenzkranker Menschen in
Deutschland gewahrt die im Rahmen der MuG lll Reprasentativerhebung zwischen
2003 und 2004 durchgefiihrte ,Teilstudie zur Betreuung von demenziell erkrankten
Menschen in Privathaushalten” (Schéufele, Kéhler, Teufel & Weyerer, 2006). Die Unter-
suchungsstichprobe bestand aus insgesamt 151 in Privathaushalten lebenden demen-
ziell Erkrankten, wovon 67 von einer leichten, 51 von einer mittelschweren und 33 von
einer schweren Demenz betroffen waren. Nachfolgend wird der Hilfe- und Entlas-
tungsbedarf bei Demenz in hduslichen Pflegesituationen dargestellt. Zunachst werden
die typischen Symptome demenziell erkrankter Menschen erldutert und dann auf die

Belastungen der pflegenden Angehorigen eingegangen.




1.1.1 Funktionelle Einschrankungen und neuropsychiatrische Symptome

Demenzen sind alterskorreliert, d. h. mit zunehmendem Alter steigt das Risiko einer
Neuerkrankung stetig an. Demenzkranke Menschen zeigen demnach oft eine ausge-
pragte Komorbiditat - unabhangig vom Schweregrad der kognitiven Beeintrachtigung.
Neben dem Leitsymptom, dem Gedachtnisverlust, kommt es im Laufe einer demenziel-
len Erkrankung zunehmend zum Auftreten weiterer degenerativer Veranderungspro-
zesse, die Einschrankungen der Motorik mit sich ziehen. Als von erheblich héherem
Belastungsgrad fiir die Angehorigen stellen sich sog. Neuropsychiatrische Symptome

dar.

Mit zunehmendem Schweregrad der Erkrankung steigen die Einschrankungen in den
Aktivitaten des taglichen Lebens deutlich an. Im Vordergrund stehen insbesondere
Beschwerden und Erkrankungen, die das Muskel- und Skelettsystem betreffen, gefolgt
von Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems.

Sie betreffen sowohl die Bereiche der Selbstversorgung (Waschen, Duschen, Ankleiden
etc.) als auch die Durchfiihrung hauswirtschaftlicher Tatigkeiten wie Einkaufen, Putzen
oder Mahlzeiten zubereiten. Schdufele et al. (2006) gehen davon aus, dass knapp 60 %
der zu Hause lebenden Menschen mit Demenz unter starken Mobilitatseinschrankun-
gen leiden und fast ein Viertel dieser Bevolkerungsgruppe vollig immobil, d. h. bettla-
gerig ist. Ein Grof3teil demenziell Erkrankter leidet zudem unter erheblichen sensori-
schen Einschrankungen. Es kann davon ausgegangen werden, dass etwa jeder filinfte
Demenzkranke unter deutlicher bis massiver Schwerhorigkeit und der gleiche Anteil

unter schweren Sehbeeintrachtigungen bis hin zur Blindheit leidet.

Mit steigendem Alter und Demenzschweregrad treten Einschrankungen im Alltag
Uberproportional haufig auf (Weyerer, 2005). Eine Demenzerkrankung ist nicht sofort
mit Pflegebediirftigkeit verbunden, aber in den meisten Fallen ergibt sich diese im wei-
teren Krankheitsverlauf. Das Risiko, pflegebediirftig zu werden, ist nach dem aktuellen
BARMER GEK Pflegereport um ein Vierfaches erhéht (Rothgang et al., 2010). Demenz-
erkrankungen sind aber nicht nur mit einem erhéhten Pflegerisiko verbunden — sie
fihren auch zu langeren Pflegeverlaufen und héheren Pflegestufen. Wahrend unter

allen GEK-Versicherten Uber 60 Jahren der Anteil schwerst Pflegebedirftiger 12 %




betragt, liegt diese Quote bei den demenzkranken Versicherten bei 20 %. Damit ver-

bunden sind erheblich héhere Aufwendungen fir alle Sozialversicherungsleistungen.’

Nach der zehnten Auflage der Internationalen Klassifikation der Krankheiten, ICD-10
(World Health Organisation, 2000) entsteht das demenzielle Syndrom (Code FOO-FO03)
als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns, die
eine Storung vieler hoherer kortikaler Funktionen, einschlieBlich Gedachtnis, Denken,
Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfdhigkeit, Sprache, Sprechen und Urteilsver-
mogen bedingt. Zur Beeintrachtigung des Gedachtnisses muss mindestens eine Apha-
sie, Apraxie, Agnosie oder ein dysexekutives Syndrom hinzukommen. Das Bewusstsein
ist nicht getriibt, ebenso liegen keine auRergewohnlichen Stérungen der Sensorik vor.
Fir die Diagnosestellung missen die Symptome nach ICD iber mindestens sechs Mo-
nate bestanden haben und ein Delir ausgeschlossen sein. Gewohnlich begleiten Ver-
anderungen der emotionalen Kontrolle, der Affektlage, des Sozialverhaltens oder der

Motivation die kognitiven Beeintrachtigungen.

Neben den auf korperliche Abbauprozesse zurlickzufiihrenden funktionellen EinbuRRen
leidet ein Grol3teil der Erkrankten unter psychiatrischen Symptomen und demenzspezi-
fischen Verhaltensweisen. Zur Erfassung dieser Symptomatik wurde in der MuG llI-
Studie (Schdufele et al., 2006) eine Kurzform des Neuropsychiatrischen Inventars (NPI-
NH-Q, Cummings, 1997) eingesetzt. Die zwolf neuropsychiatrischen Symptombereiche
des NPI-NH-Q wurden im Interview von der Hauptbezugsperson des oder der Demenz-
kranken hinsichtlich ihres Auftretens in den vorausgegangenen vier Wochen, dem
Ausmal} ihrer Schwere und ihrer belastenden Auswirkungen auf die Hauptbezugsper-
son beurteilt. Insgesamt war bei etwa 80 % der demenziell erkrankten Teilnehmer
mindestens ein neuropsychiatrisches Symptom in schwerer Ausprdgung in den voran-
gegangenen vier Wochen aufgetreten.8 In Abb. 1 sind die Pravalenzen der zwolf

Symptombereiche dargestellt.

" Allein die Kosten fiir die Pflegekasse liegen bei demenzkranken Versicherten im Schnitt bei ca.
550 Euro — bei gleichaltrigen, nicht demenzkranken Personen sind es nur 25 Euro monatlich (ebd.).

8 Die Angaben zu Pravalenzen der neuropsychiatrischen Symptome schwanken im Allgemeinen stark.
Nach einer Analyse von Byrne, Collins & Burns (2006) existieren Zahlen von 20 bis 96 %.
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Abbildung 1: Préivalenz der neuropsychiatrischen Einzelsymptome des NPI-NH-Q°

Bei fast zwei Dritteln der Erkrankten wurden Zeichen einer Apathie deutlich, mehr als
jeder zweite Betroffene litt unter Angst. Bei etwa drei Vierteln der demenziell erkrank-
ten Menschen bestand in der Anfangsphase der Erkrankung ein starker Verdacht auf
eine depressive Storung, bei jedem zweiten Patienten’® war der Schlafrhythmus ge-
stort, und die gleiche Anzahl Betroffener zeigte deutliche Anzeichen von Reizbarkeit.
Weitere typischerweise auftretende Einzelsymptome waren ein gestortes Essverhal-
ten, Aggressionen, Wahnvorstellungen, Halluzinationen oder Zeichen der Enthem-

mung.

° Auftretenswahrscheinlichkeit der neuropsychiatrischen Symptome im vierwdchigen Bezugszeitraum
(Quelle: Elektronische Veroffentlichung des MUG Il Endberichts. Download am 7.12.2010 unter
http://www.bmfsfj.de/Publikationen/mug/Abschnitt-2-ergebnisse-der-einzelstudien/3-Betreuung-von-
demenziell-erkrankten-menschen-in-privathaushalten-potenziale-und-grenzen/3-4-Merkmale-der-
demenziell-erkrankten/3-4-2-nicht-kognitive-symptome-neuropsychiatrische-symptome-und-
verhaltensauff-lligkeiten-bei-demenz.htm)

% Um eine flissige Leseweise zu ermoglichen, wird im Folgenden auf eine Geschlechtsform zuriick ge-
griffen — zumeist die, die in der angesprochenen Personengruppe (iberwiegt. Gleichzeitig ist jedoch
immer auch das andere Geschlecht gemeint.




1.1.2 Belastungen der pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz

Die Versorgung pflegebediirftiger Menschen ist eine physisch und emotional stark for-
dernde Tatigkeit, die insbesondere bei demenziell erkrankten Pflegepersonen Unter-
stlitzungs- und EntlastungsmaRnahmen fir die hdusliche Pflege erfordert (z. B. Schulz
& Martire, 2004).

Fast alle in Privathaushalten lebenden demenziell Erkrankten werden durch eine priva-
te Hauptpflegeperson versorgt, welche gleichzeitig auch die Hauptbezugsperson dar-
stellt. Insbesondere schwerer erkrankte Personen leben oft mit der Hauptpflegeperson
im selben Haushalt. Zu etwa gleichen Teilen sind es Kinder (eher bei schwerer Erkrank-
ten) oder Ehepartner (insbesondere bei Patienten im Frihstadium), die den GroRteil
der Pflege Gbernehmen. Etwa drei Viertel der pflegenden Angehdrigen sind weiblichen
Geschlechts. Die pflegenden Angehorigen sind oftmals ebenfalls alt und gesundheitlich

beeintrachtigt (Schdufele et al. 2006).

Die Pflegeaufgaben der Angehorigen Demenzkranker sind vielfaltig und umfassend. Sie
beinhalten Hilfen im Haushaltsbereich, Hilfe bei der Korperpflege und alltdglichen Ver-
richtungen, pflegerische Aufgaben (auch Organisation arztlicher Betreuung und ande-
rer Dienste), Hilfe im 6konomischen Bereich (Bankgeschafte, Antragstellung bei der
Kranken- und Pflegekasse), Umgang mit kognitiven Defiziten und Auffalligkeiten des
Verhaltens, emotionale Unterstitzung und die Beaufsichtigung der Erkrankten. Der
Bedarf an Entlastungsmallnahmen nimmt im Laufe demenzieller Prozesse bis zur Bett-
lagerigkeit immer mehr zu, da ein Grof3teil der Betroffenen einer kontinuierlichen Be-
aufsichtigung bedarf. Den Ergebnissen der MuG-Studie zufolge kénnen nur 12 % der
schwer und knapp 30 % der mittel schwer Erkrankten ohne Schwierigkeiten mehrere

Stunden allein gelassen werden (ebd.).




Das Belastungserleben pflegender Angehoriger von demenziell Erkrankten ist signifi-
kant starker ausgepragt als jenes von Angehdrigen, die nicht demenziell veranderte
Personen pflegen und betreuen (Adler, Gunzelmann, Machold & Wilz, 1996; GrdifSel,
1998; Pinquart & Sérensen, 2005). Nach Benoit, Andrieu, Lechowski, Gillette-Guyonnet,
Robert & Vellas. (2008) sind es insbesondere die tief greifenden Veranderungen des
Geflhlslebens und des Verhaltens der Betroffenen, die sich in Form neuropsychiatri-
scher Symptome zeigen. Diese Verhaltensweisen sind fiir pflegende Angehorige zu-
meist belastender als die Pflegetatigkeit selbst und letztendlich oft dafiir verantwort-
lich, dass die Pflege zu Hause nicht mehr aufrecht erhalten wird und der Erkrankte in
eine Institution umziehen muss (vgl. Chung & Cummings, 2000). Zwar besitzen Pflege-
arrangements von Menschen mit Demenz eine relative Stabilitat, es zeigt sich aber
auch, dass diese Stabilitat in vielen Fallen nur unter Aufbietung eines Maximums an
vorhandenen familidren Ressourcen gewadhrleistet wird. Die hohe Arbeitsbelastung
bedingt zudem, dass pflegende Angehorige eine Hochrisikogruppe fiir psychische Er-
krankungen und somatische Beschwerden darstellen. Die Ergebnisse der Meta-Analyse
von Pinquart & Sérensen (2003) besagen ebenso, dass pflegende Angehorige im Ver-
gleich zu Nicht-Pflegenden einerseits deutlich hohere psychische Belastungswerte
aufweisen und andererseits — wenn auch in geringerem Umfang — unter signifikant

mehr korperlichen Symptomen leiden.



1.1.3 Zusammenfassung: Die Lebenssituation demenzkranker Menschen und ihrer

Angehorigen im hauslichen Pflegekontext

Einen Uberblick tiber die Lebenssituation von Menschen mit Demenz geben die von
Schdufele et al. (2006) veroffentlichten Ergebnisse zur MuG llI-Tiefenstudie ,,Betreuung
von demenziell erkrankten Menschen in Privathaushalten: Potenziale und Grenzen®.
Demnach sind demenziell erkrankte Personen korperlich-funktionell Gberproportional
haufig eingeschrankt, und auch sensorische Funktionsverluste zeigen sich bei demen-
ziell Erkrankten Uberdurchschnittlich haufig. Neuropsychiatrische Symptome, die vor-
rangig fiir einen hohen Betreuungs- und Beaufsichtigungsaufwand in der Demenzver-

sorgung verantwortlich sind, waren bei 80 % der Teilnehmer nachweisbar.

Schneekloth & Wahl (2005) sprechen im Zusammenhang mit der hauslichen Pflege
demenziell Erkrankter und ihrer Angehorigen in Privathaushalten sogar als ,prekare”
Versorgungssituation (ebd., S. 243). Fast bei jedem flinften Pflegehaushalt zeigten sich
ungedeckte Bedarfslagen im hauswirtschaftlichen oder pflegerischen Bereich. Auch die
pflegenden Angehdrigen bewerten ihre eigene Situation als sehr belastend. Diese Ver-
sorgungsliicken wurden insbesondere in jenen Fallen artikuliert, in denen Pflegeperso-
nen aus dem familidaren Umfeld nicht zuverlassig zur Verfligung standen, nachtliche
Versorgungsbedarfe auftraten oder psychische Storungen des Erkrankten die Pflegesi-
tuation zusatzlich belasteten. Diese Faktoren determinieren nach Ansicht der Autoren
die ,zentrale Grenzen der Fortsetzung einer Lebensfiihrung im privaten Haushalt im

Falle von Hilfe und Pflegebediirftigkeit” (ebd., S. 89).

Im Hinblick auf die Verbesserung der Pflegesituation und der Vermeidung von Folgeer-
krankungen der pflegenden Angehdrigen ist es notwendig, rechtzeitig entlastende Hil-
fe- und Unterstitzungsleistungen in die hdusliche Pflege einzubeziehen. Durch Hilfe-
und Unterstitzungsangebote kann die Hauptpflegeperson entlastet werden,
Betreuungsangbote, ob teilstationar, ambulant oder im Haus, kénnen durch Professio-
nelle und Ehrenamtliche geleistet werden und verschaffen den Pflegenden Auszeit, in
der sie sich regenerieren kdénnen. Fiir die betroffenen Menschen selbst hat der Ver-
bleib in der vertrauten Wohnung eine besonders wichtige Bedeutung, da die Flexibili-

tat sich auf eine neue Umgebung einzustellen, in besonderer Weise reduziert ist.




1.2 Gesetzliche Rahmenbedingungen der Demenzversorgung

In den letzten Jahren wurden zahlreiche sozialpolitische MaRnahmen ergriffen, um die
hausliche Versorgung demenziell erkrankter Menschen und ihrer Angehdérigen zu ver-
bessern. So wurden im Pflegeleistungsergdanzungsgesetz demenziell Erkrankte als , Per-
sonen mit erheblichem allgemeinen Betreuungsbedarf” in die Leistungen der Pflege-
versicherung einbezogen und die Forderung des Ausbaus innovativer Versorgungs-
strukturen wie niedrigschwelliger Betreuungsangebote festgelegt. Basis dieser Mal3-
nahmen ist der in der Pflegeversicherung festgelegte Grundsatz des Vorrangs der haus-

lichen vor der stationaren pflegerischen Versorgung.

1.2.1 Vorrang der hduslichen Pflege (§ 3 SGB XI)

Die hdusliche Versorgung Demenzkranker wird von dem im Sozialgesetzbuch XI darge-
legten Vorrang der hauslichen vor der stationaren Pflege geregelt. Die fiir die Demenz-
versorgung wichtigen Versorgungsformen der teilstationdren Tages- oder Nachtpflege
und die Option der Kurzzeitpflege werden explizit als weitere, die hausliche Pflegesitu-
ation stabilisierende Elemente in die Versorgung einbezogen. Im Sozialgesetzbuch XI
wird durch § 3 der ,Vorrang der hauslichen Pflege” festgelegt:
,Die Pflegeversicherung soll mit ihren Leistungen vorrangig die hdusliche Pflege
und die Pflegebereitschaft der Angehérigen und Nachbarn unterstiitzen, damit
die Pflegebediirftigen méglichst lange in ihrer hduslichen Umgebung bleiben kén-
nen. Leistungen der teilstationdren Pflege und der Kurzzeitpflege gehen den Leis-

tungen der vollstationdiren Pflege vor.”

Zur Forderung der Umsetzung dieser Vorgabe unter Beriicksichtigung der Zunahme an
demenziellen Erkrankungen in der Bevolkerung wurden auf politischer Ebene zahlrei-
che Mallnahmen zur Entlastung und Stabilisierung hauslicher Pflegesituationen bei
Demenz verabschiedet. So ging es in den 2002 und 2008 durchgefiihrten Weiterent-
wicklungen der Pflegeversicherung vor allem darum, die hadusliche Versorgung zu star-

ken und dabei den demenzbedingten Betreuungsbedarf starker zu bericksichtigen.




1.2.2 Gesetzliche Weiterentwicklung demenzbezogener Pflegeleistungen

In den Leistungen des Pflegeleistungs-Erganzungsgesetzes (PfIEG, 2002) wurde erst-
mals der erhebliche allgemeine Betreuungsbedarf von Menschen mit Demenz im Be-
reich der hauslichen Pflege anerkannt. Das am 1. Juli 2008 in Kraft getretene Pflege-
Weiterentwicklungs-Gesetz (PfWG) erweiterte den anspruchsberechtigten Personen-
kreis, indem an Demenz erkrankte und andere psychisch beeintrachtigte Menschen
auch dann Leistungen erhalten kénnen, wenn sie noch keine Pflegestufe zuerkannt
bekommen haben, jedoch neben Einschrankungen in der Alltagskompetenz zumindest
in geringem Umfang grundpflegerischer und haushaltswirtschaftlicher Hilfebedarf be-
steht (§ 45a SGB XI). Die Uberpriifung dieser ,eingeschriankten Alltagskompetenz" ob-
liegt einem Gutachter des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen, der sich dabei
an den vom Gesetzgeber aufgestellten Kriterien orientiert. Bei dauerhaften und regel-
maRigen Schadigungen oder Fahigkeitsstorungen in wenigstens zwei der in Abb. 2 auf-
geflihrten Bereiche (davon mindestens einmal aus einem der Bereiche 1 bis 9) liegt
eine erhebliche Einschrankung vor. Eine in erhdhtem Malle eingeschrankte Alltags-
kompetenz liegt nach der ,Richtlinie zur Feststellung von Personen mit erheblich ein-
geschrankter Alltagskompetenz und zur Bewertung des Hilfebedarfs” dann vor, wenn

zusatzlich bei einem weiteren bestimmten Bereich ein ,,ja“ angegeben wird.

Unkontrolliertes Verlassen des Wohnbereiches (Weglauftendenz);

Verkennen oder Verursachen gefahrdender Situationen;

unsachgemalRer Umgang mit gefdhrlichen Gegenstinden oder potenziell gefahrdenden

Substanzen;

tatlich oder verbal aggressives Verhalten in Verkennung der Situation;

im situativen Kontext inadaquates Verhalten;

Unfahigkeit, die eigenen korperlichen und seelischen Geflihle oder Bediirfnisse wahrzunehmen;

Unfahigkeit zu einer erforderlichen Kooperation bei therapeutischen oder schiitzenden MaRnah-

men als Folge einer therapieresistenten Depression oder Angststorung;

8. Storungen der hoheren Hirnfunktionen (Beeintrachtigungen des Gedachtnisses, herabgesetztes
Urteilsvermdgen), die zu Problemen bei der Bewaltigung von sozialen Alltagsleistungen gefiihrt
haben;

9. Stérung des Tag-/ Nacht-Rhythmus;

10. Unfahigkeit, eigenstandig den Tagesablauf zu planen und zu strukturieren;

11. Verkennen von Alltagssituationen und inaddquates Reagieren in Alltagssituationen;

12. ausgepragtes labiles oder unkontrolliert emotionales Verhalten;

13. zeitlich liberwiegend Niedergeschlagenheit, Verzagtheit, Hilflosigkeit oder Hoffnungslosigkeit auf-

grund einer therapieresistenten Depression.
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Abbildung 2: Kriterien einer eingeschrénkten Alltagskompetenz nach § 45a SGB XI




Bei Vorliegen einer erheblich eingeschrankten Alltagskompetenz stehen dem Pflege-
bediirftigen 100 € monatlich, bei Vorliegen einer erhohten eingeschrankten Alltags-
kompetenz 200 € monatlich flr zusatzliche Betreuungsleistungen zur Verfligung. Das
Geld wird dabei nicht als Geldleistung ausgezahlt, sondern kann zweckgebunden fir
qualitatsgesicherte Betreuungsleistungen eingesetzt werden. Zu diesen so genannten
»Zusatzlichen Betreuungsleistungen” nach § 45 b SGB Xl zahlen Leistungen der Tages-
oder Nachtpflege, der Kurzzeitpflege, der zugelassenen Pflegedienste, sofern es sich
um besondere Angebote der allgemeinen Anleitung und Betreuung und nicht um Leis-
tungen der Grundpflege und hauswirtschaftlichen Versorgung handelt oder der nach
Landesrecht anerkannten niedrigschwelligen Betreuungsangebote, die nach § 45c ge-

fordert oder foérderungsfahig sind.

Neben der besonderen Beriicksichtigung der Beitragsleistungen fiir Demenzkranke im
Rahmen des ,speziellen Betreuungsbedarfs Demenzkranker” umfasst das PfWG zudem
Neuerungen, die flr die ambulante Versorgung von Menschen mit Demenz eine be-
sondere Relevanz besitzen. Erstens ist dies die Einrichtung der so genannten "Pflege-
zeit”, welche regelt, dass in akuten Fallen Angehorige das Recht haben, bis zu zehn
Tage von der Arbeit freigestellt zu werden. In chronischen Fallen ist ein Freistellungs-
anspruch bis zu sechs Monate vorgesehen, wobei gleichzeitig in dieser Zeit Kiindi-
gungsschutz gilt. Weiterhin ist im PfWG die Einrichtung von Pflegestitzpunkten und
der Einsatz von Pflegeberatern festgelegt, was die Vernetzung der Pflege weiter

vorangetreiben und die Qualitat der Beratung und Betreuung steigern soll.




1.2.3 Zusammenfassung: Gesetzliche Rahmenbedingungen der Demenzversorgung

Die Versorgung von Menschen mit Demenz soll vor allem im haduslichen Bereich in be-
sonderer Weise gestarkt werden — dies ist in § 3 SGB XI festgelegt. Aus diesem Grund
wurden im Rahmen des 2002 eingefiihrten PfIEG und des 2008 in Kraft getretenen
PfWG eine Reihe politischer MaRnahmen ergriffen, die in besonderer Weise die Bedar-

fe der hauslichen Versorgung demenziell erkrankter Menschen berticksichtigen.

Die Frage, inwieweit die Versorgung von Menschen mit Demenz im hauslichen Bereich
durch das PfIEG und das PfWG verbessert wurde, kann abschlieBend nicht beurteilt
werden, da bislang keine Evaluationsberichte verfiigbar sind. Gleichwohl Iasst sich kon-
statieren, dass zunachst die Umsetzung des PfIEG nur zogerlich vorangekommen ist
(Bundesministerium fiir Gesundheit, 2008). Im Vierten Bericht tGber die Entwicklung der
Pflegeversicherung (ebd.) zeigt sich allerdings sowohl ein deutlicher Anstieg der Anzahl
der Leistungsempfanger von Urlaubs-, Tages- und Nacht- sowie Kurzzeitpflege, als auch
ein signifikanter Anstieg nach § 45 SGB XI geforderter niedrigschwelliger Angebote —
insbesondere von Betreuungsgruppen, Helferkreisen und Angeboten der Einzelbetreu-

ung von Menschen mit Demenz in ihren Privathaushalten.

Den betroffenen Menschen — Erkrankten und Angehdérigen — stehen mittlerweile im-
mer mehr Angebote in Altenhilfe und Gesundheitswesen zur Verfligung, die im Weite-

ren dargestellt werden.




1.3 MaBnahmen zur Verbesserung der hauslichen Lebenssituation
bei Demenz

Unter den Versorgungsmoglichkeiten fiir die hausliche Lebenssituation von Menschen
mit Demenz bzw. deren Angehdrige fallen erstens medikamentdse MalBnahmen, zwei-
tens nichtpharmakologische Interventionen und drittens so genannte ,nichtarztliche
Hilfen” bzw. “flankierende Dienste” (§ 73 SGB V; vgl. Kap. 3.1). Im Mittelpunkt der Ar-
beit stehen Hilfe- und Entlastungsangebote und dabei insbesondere Fragen der Effek-
tivitat solcher MaBnahmen (Kapitel 1.3.2) und der Nutzung (Kapitel 1.3.3). Im Folgen-
den wird zuvor kurz auf die medikamentésen und nichtpharmakologischen Therapie-

moglichkeiten bei Demenz eingegangen.

Es besteht Konsens dahingehend, dass die derzeitige Datengrundlage zur Pharmako-
therapie bei demenziellen Erkrankungen unzureichend ist. Daher kann aktuell gangi-
gen Antidementiva (Cholinesterasehemmern und Memantinen) keine klinische Rele-
vanz (vgl. DEGAM-Leitlinie Nr. 12 ,Demenz“, 2008) bzw. ein hoher Empfehlungsgrad
(vgl. S3-Leitinie Demenzen der DGPPN & DGN, 2009) bescheinigt werden.

Die Verordnung von Antidementiva bezeichnen Melchinger & Machleidt (2005) als
defizitdar und schlieen auf eine ,gravierende medikamentodse Unterversorgung” de-
menzkranker Menschen. Eine vom VfA (Verband forschender Arzneimittelhersteller) in
Auftrag gegebene Studie stellt dar, dass lediglich 13 Prozent der Alzheimer-Patienten
mit Antidementiva behandelt wurden (Fricke & Pirk, 2004). Diese These einer ,massi-
ven Unterversorgung” mit Antidementiva (vgl. auch Schlager, Schwarz, Gassner &
Schultes (2001) gingen van den Bussche & Kaduszkiewicz (2005) nach. Sie berechneten
die Versorgungsquote von Acetylcholinesterasehemmern anhand einer korrigierten
Bedarfsannahme. Sie schlossen von der geschatzten Anzahl von Alzheimerpatienten
(650.000 in 2005) diejenigen aus, die privat versichert waren, an einer schweren De-
menz litten (nach den Demenzrichtlinien sind hier Memantine indiziert), bei denen
keine Wirkung der Arzneimittel festzustellen war (Non-Responder) und die die Be-
handlung aufgrund zu hoher Nebenwirkungen abgebrochen hatten. lhr Fazit ist, dass
,die Katastrophisierung der medikamentdsen Versorgung von Patienten mit leichter

bis mittelschwerer Alzheimer-Demenz in den Bereich der Fiktion gehort” (ebd. S. 490).




Die medikamentdse Behandlung affektiver und psychiotischer Begleitsymptome wie
Aggressivitat, Unruhe, Depressivitat und Apathie, mittels Neuroleptika und Antide-

pressiva wird von facharztlicher Seite empfohlen (DGPPN & DGN, 2009, S. 32 ff.).

Grundsatzlich gilt jedoch, dass eine medikamentdse Therapie immer begriindet und
nachrangig anderer Interventionsformen eingeleitet werden sollte. In der S3-Leitlinie

(ebd., S. 30) wird dazu angemerkt:

,Vor dem Einsatz von Psychopharmaka bei Verhaltenssymptomen soll ein psychopatho-
logischer Befund erhoben werden. Die medizinischen, personen- und umgebungsbezoge-
nen Bedingungsfaktoren miissen identifiziert und soweit méglich behandelt bzw. modifi-
ziert werden. Dariiber hinaus besteht eine Indikation fiir eine pharmakologische Interven-
tion, wenn psychosoziale Interventionen nicht effektiv, nicht ausreichend oder nicht ver-

fligbar sind [...].”

Neben der medikamentdsen Therapie umfasst ein zweiter Versorgungsbereich die so
genannten nichtpharmakologischen Therapieformen. Eine Bewertung dieser Interven-
tionsmoglichkeiten bei Demenz nahm das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWIG, 2009) vor. Insgesamt wurden 33 randomisierte kontrol-
lierte Studien mit rund 3.800 Teilnehmerinnen und Teilnehmern in die Nutzenbewer-
tung einbezogen, wobei die Studien vier wesentlichen Behandlungsansatzen zugeord-
net wurden. Diese waren Schulungen flr Angehorige, kognitive Behandlungen (Ge-
dachtnistrainings), aktivierungsorientierte Behandlungen (z. B. Ergotherapie, Logopa-
die, ADL-Trainings etc.) und emotionsorientierte Behandlungen (Validation und Remi-

niszenz).

Lediglich fur das Angehorigentraining konnten Hinweise Uber einen positiven Effekt auf
den Verbleib im h&duslichen Umfeld gefunden werden (vgl. Mittelman, Ferris, Shulman,
Steinberg & Levin, 1996). Allerdings lieferten zwei Studien auch Anhaltspunkte (iber
negative Auswirkungen von Angehorigentrainings (erhohte Krankenhaus- bzw. Notfall-
ambulanzaufnahmen, vgl. Belle, Burgio, Burns, Coon, Czaja, Gallagher-Thompson &

zhang, 2006 und Teri, McCurry, Logsdon & Gibbons, 2005).




Bezliglich der psychosozialen Aktivierung lieBen sich giinstige Effekte auf die Lebens-
qualitat der Angehorigen und den Betreuungsaufwand nachweisen. Die Wirkungen auf
die psychopathologischen Symptome der Erkrankten selbst waren heterogen und zum
Teil widerspriichlich. So kam es in einer Aktivierungsstudie sogar zu einer héheren
Krankenhauseinweisungsquote bei den Teilnehmern (Rolland, Croise-Cormerais,
Ceolin, Noye, Gobert, Hamed & Carola, 2007). Auch wenn das IQWIG in der Gesamtbe-
trachtung einer nichtmedikamentdsen Behandlung gegeniiber einer Pharmakotherapie
keine abschlieRende Bewertung mit ,hohem Evidenzgrad” abgeben konnte, gab es
doch zahlreiche Hinweise auf positive Effekte nichtpharmakologischer Therapiefor-

men.ll

Die dritte Saule der hauslichen Demenzversorgung neben der Pharmako- und Trai-
ningstherapie bilden Angebote der Altenhilfe in den Bereichen Beratung, Betreuung
und hauswirtschaftliche Hilfen und dienen primadr der Entlastung der pflegenden An-
gehorigen. Die in diesen Bereich subsumierten Hilfe- und Unterstiitzungsangebote
werden im Folgenden ausfiihrlicher vorgestellt, und es wird der Versuch einer Bewer-
tung hinsichtlich ihrer Effektivitdt unternommen. In einem zweiten Schritt wird die

Inanspruchnahme dieser Dienste bewertet.

1 Einschrankungen bei den Empfehlungen ergaben sich zum einen wegen methodischer Mangel einiger
Studien (geringe StichprobengroRe, fehlender Kontrollgruppe) und zum anderen aufgrund von Schwie-
rigkeiten bei der Ubertragung der Ergebnisse zumeist US-amerikanischer Studien auf das deutsche Ver-
sorgungssystem.




1.3.1 Unterstiitzende und entlastende Versorgungsangebote bei Demenz

Die im Sozialgesetzbuch als ,flankierende MaRnahmen“ bezeichneten ambulanten
Hilfe- und Unterstlitzungsangebote werden im englischsprachigen Raum zumeist als
,Home and Community-Based Services“ bezeichnet.'” Sie umfassen Angebote der
hduslichen und teilstationaren Betreuung, Beratung und Information, Schulungs- und

Selbsthilfeangebote fiir Angehorige sowie finanzielle Leistungen.

Fir die hausliche Pflege demenziell erkrankter Menschen sind neben den Leistungen,
die sich aufgrund des Pflegebedarfs selbst ergebenla, v. a. die so genannten zusatzli-
chen Betreuungsleistungen nach § 45 SGB Xl (siehe Kapitel 1.2.2) von Bedeutung. Dazu
zahlen Tages- oder Nachtpflege, Kurzzeitpflege, Angebote der Anleitung und Betreu-
ung von zugelassenen Pflegediensten und niedrigschwellige Betreuungsangebote, die
nach § 45c gefordert werden oder forderungsfahig sind. Insbesondere durch das Pfle-
geleistungs-Erganzungsgesetz wird der Aufbau ehrenamtlicher Helferkreise fiir De-
menzkranke angeregt. Die freiwilligen, geschulten Helfer werden an Einsatzorte (z. B.
Pflegeheime) oder in Familien zur stundenweisen Unterstiitzung vermittelt. Meist
Uibernehmen sie die Betreuung eines Demenzkranken fiir etwa 2 bis 4 Stunden am Tag,
einmal oder zweimal in der Woche. In Einzelfdllen oder zu bestimmten Anldssen be-
treuen sie den Kranken auch zeitintensiver, z. B. liber einen ganzen Tag. Im Vorder-
grund stehen die Entlastung der pflegenden Angehérigen sowie die Betreuung und die

Beschaftigung des Kranken.

2 Home and Community-Based Services (HCBS) — a variety of supportive services delivered in commu-
nity settings or in a person’s home. These services are designed to help older persons and adults with
disabilities remain living at home. Examples of HCBS include personal care with bathing, chore assis-
tance, adult day services, transportation to medical appointments, and home-delivered meals (Quelle:
http://www.caregiver.org/caregiver/jsp/content_node.jsp?nodeid=1703, download am 9.12.2010).

'3 Dazu zihlen Pflegesachleistung (§ 36), Pflegegeld fiir selbst beschaffte Pflegehilfen (§ 37), Kombinati-
on von Geldleistung und Sachleistung (§ 38), hausliche Pflege bei Verhinderung der Pflegeperson (§ 39),
Pflegehilfsmittel und technische Hilfen (§ 40), Tagespflege und Nachtpflege (§ 41), Kurzzeitpflege (§ 42)
und zusatzliche Leistungen bei Pflegezeit (§ 44a).




Neben der individuellen Betreuung in Privathaushalten gibt es das Angebot der Be-
treuungsgruppen, in denen zumeist einmal wochentlich Menschen mit Demenz durch
ehrenamtliche Mitarbeiter und durch eine Fachkraft beschaftigt und betreut werden.
Gerontopsychiatrische Tagespflegeeinrichtungen zahlen zu den teilstationdren Pflege-
und Betreuungsangeboten. Die Tagespflege dient der Aktivierung und Rehabilitation
durch therapeutische und pflegerische Angebote sowie durch soziale Einbindung und

einen strukturierten Tagesablauf.

Der Bedarf an Beratungsleistungen und Information ist im Falle demenzieller Erkran-
kungen besonders hoch. Hierbei geht es nicht nur um Informationen zum Krankheits-
geschehen, der Symptomatik und zu Behandlungsmafnahmen, sondern auch um Mog-
lichkeiten der Unterstiitzung und Entlastung vor Ort sowie deren Finanzierung. Bera-
tungsinhalte der Fachberatungsstellen oder allgemeine Seniorenberatungsstellen um-
fassen Ublicherweise die Aufklarung Gber finanzielle Hilfen, zur Verfligung stehende
Angebote, rechtliche Grundlagen und sonstige Unterstiitzungsmalnahmen. Nach § 71
SGB XII, der Altenhilfe, soll Beratung ,,ohne Riicksicht auf vorhandenes Einkommen
oder Vermogen geleistet werden, soweit im Einzelfall Beratung und Unterstiitzung
erforderlich sind”. Die Altenhilfe soll ,Beratung und Unterstiitzung in allen Fragen der
Inanspruchnahme altersgerechter Dienste” umfassen. Seit dem 1. Januar 2009 wurde
in der Pflegeversicherung zudem die Pflegeberatung (§ 7a SGB Xl) eingeflihrt. Ein An-
spruch auf Pflegeberatung besteht demnach auch dann, wenn lediglich ein Antrag auf
Leistungen der Pflegeversicherung gestellt wurde und ,erkennbar ein Hilfe- und Bera-
tungsbedarf besteht”. Die individuelle Beratung und Hilfestellung erfolgt durch einen
Pflegeberater oder eine Pflegeberaterin und soll ,bei der Auswahl und Inanspruch-
nahme von bundes- oder landesrechtlich vorgesehenen Sozialleistungen sowie sonsti-
gen Hilfsangeboten, die auf die Unterstitzung von Menschen mit Pflege-, Versorgungs-
oder Betreuungsbedarf ausgerichtet sind”, weiter helfen. Beratungsstellen befinden
sich teilweise in kommunaler Tragerschaft, teilweise auch in der Hand von frei ge-
meinnlitzigen oder privaten Tragern. Manche Einrichtungen, wie beispielsweise die
Beratungsstellen der regionalen Alzheimergesellschaften, befassen sich ausschlieRlich
mit demenzspezifischen Fragestellungen. Die strukturellen Unterschiede in der Organi-
sationsform, Tragerschaft, Inhalte etc. zwischen den Beratungsstellen sind zum Teil

betrachtlich.



http://www.verzeichnis-sozialrecht.de/Beratungsstellen/index.html

Schulungsangebote und Gruppen fir Angehorige werden ebenfalls oft von den regio-
nalen Alzheimergesellschaften angeboten. Angehdrigen- bzw. Selbsthilfegruppen bie-
ten die Moglichkeit des emotionalen und informativen Austauschs mit anderen pfle-
genden und betreuenden Menschen. Haufig werden die Gruppen von einer Fachkraft
geleitet und begleitet. Je nach Bedarf werden Gruppensitzungen mit Schwerpunkt-
themen wie z. B. Pflegeversicherung, Betreuungsrecht, Vorsorgevollmachten usw.
durchgefihrt, zu denen auch externe Experten eingeladen werden. Desweiteren gibt
es zahlreiche Schulungsangebote, wie zum Beispiel die von der Deutschen Alzheimer-
gesellschaft herausgegebenen Schulungsreihe fiir Angehoérige demenziell erkrankter

Menschen , Hilfe beim Helfen”.

Neben den strukturellen Hilfen existieren zahlreiche finanzielle Unterstlitzungsmog-
lichkeiten, die Personen mit Demenz zur Verfligung stehen. Die Pflegeversicherung
bietet pauschale Geldleistungen zur freien Verfliigung oder - alternativ bzw. in Kombi-
nation - die Pflegesachleistung. Die Sachleistung kann nur fir Hilfeleistungen aner-
kannter Pflegedienste und Tagespflegeeinrichtungen eingesetzt werden. Darliber hin-
aus besteht die Moglichkeit, Kurzzeitaufenthalte in Pflegeeinrichtungen (so genannte
Kurzzeit- oder Verhinderungspflege) zu beantragen. Auch fiir notwendige Wohnungs-
anpassungen sowie fir technische Hilfsmittel stehen Leistungen zur Verfligung. Die im
Rahmen des PfIEG gewahrten Zusatzleistungen konnen speziell flir anerkannte Be-
treuungshilfen wie z. B. Betreuungsgruppen und Helferkreise flir Demenzkranke sowie
als zusatzlicher Zuschuss fir Tages- und Kurzzeitpflegekosten eingesetzt werden. De-
menzerkrankte und ihre Familienangehorigen haben je nach Krankheitsstadium oder
Lebenssituation auch Anspruch auf weitere finanzielle Leistungen und Verglinstigun-
gen, so z. B. auf steuerliche Erleichterungen und auf Verginstigungen durch einen
Schwerbehindertenausweis. Die zahlreichen Regelungen erfordern eine griindliche und

kompetente Beratung.




1.3.2 Befunde zur Wirksamkeit von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten

Die meisten Studien zur Effektivitdat von MaRBnahmen der Demenzversorgung im haus-
lichen Bereich entstammen dem englischsprachigen Ausland. Ein systematisches Lite-
raturreview zur Wirksamkeit von unterschiedlichen Angeboten der Altenhilfe findet
sich bei Zarit, Gaugler & Jarrott (1999), und Smits, de Lange, Drées, Meiland, Vernooij-

Dassen & Pot (2007) analysierten die Effektivitat kombinierter Interventionen.

Zarit et al. (1999) unterscheiden in ihrer Metaanalyse vier Zieldimensionen: (1) die
Entlastung pflegender Angehdériger, (2) der Nutzen fir den dlteren Menschen selbst,
(3) das Hinauszogerung oder die Vermeidung eines stationaren Pflegeheimaufenthal-
tes und (4) eine mogliche Kostenersparnis. Die Studien wurden hinsichtlich ihrer Ange-
bote (hdusliche Betreuungsangebote, Tagespflege, Kurzzeitpflege, Case Management
und Multikomponentenprogramme) und Nutzerstruktur (nur Menschen mit Demenz

vs. gemischte Gruppen) unterschieden.

Bezogen auf die Situation der pflegenden Angehdrigen wurden zahlreiche Belege fir
positive Effekte durch eine hausliche Betreuung auf die pflegenden Angehérigen im
Sinne einer verbesserten Stimmung berichtet - zudem ein reduziertes Belastungsemp-
finden und ein geringerer Zeitaufwand fiir die Pflege. Allerdings gab es auch einige
negative Bewertungen seitens der Angehorigen, die die mangelnde Qualifizierung des
Betreuungspersonals, deren Unzuverlassigkeit und haufigen Personalwechsel betrafen.
Obwohl in Berichten eine durchgangig positive Bewertung von Einrichtungen der Ta-
gespflege durch pflegende Angehérige abgegeben wird, waren die empirischen Ergeb-
nisse der Metaanalyse hinsichtlich der Auswirkungen einer Tagesbetreuung auf pfle-
gende Angehorige teilweise widersprichlich. Es zeigt sich jedoch eine eher positive
Beeinflussung der Belastungsparameter und Lebenszufriedenheit von Angehdrigen.
Angebote der Nachtpflege wurden zwar gut bewertet, zeigten jedoch - wenn Uber-
haupt - nur sehr kurzfristige Effekte auf die Belastung der pflegenden Angehorigen. In
einem zweiten Teil wurden die Interventionen hinsichtlich ihrer Effekte auf die Er-
krankten selbst untersucht. Ein zweiter Teil der Analyse bezog sich auf Auswirkungen
auf die erkrankten Personen selbst. Hier zeigten einige Studien positive Auswirkungen
von Tagesbetreuungen auf Menschen mit Demenz im Sinne einer abnehmenden Ver-

wirrtheit und hoheren Lebenszufriedenheit.




Aullerdem wurden soziale und Aktivierungseffekte berichtet. Keine Effekte zeigten sich
bei funktionellen Parametern oder neuropsychiatrischen Symptomen. Hierbei ist aller-
dings zu bedenken, dass Tagespflegeangebote zumeist erst spat im Verlauf einer Er-
krankung in Anspruch genommen werden und die Auswirkungen auf die Erkrankten
zumeist von Angehdrigen oder Professionellen, also als Fremdeinschdtzung erhoben
werden. Bezlglich der Wirksamkeit von formalen Unterstlitzungsangeboten kénnen
auf Grundlage der Analyse allerdings keine eindeutigen Aussagen getroffen werden.
Neben der teilweise unzureichenden Datenlage (wenige Studien mit zumeist kleinen
Stichproben) wurden vielfach auch ungeeignete Outcomevariablen fiir die Evaluatio-
nen gewshlt' oder keine Kontrollgruppen hinzugezogen. Deutlich wurde aber, dass
die positiven Auswirkungen auf die Klienten stark von der addquaten ,Dosierung” der

Angebote abhdngig waren.

Als wichtiger Erfolgsparameter solcher Interventionen gilt eine Verlangerung des haus-
lichen Verbleibs des Erkrankten. In einer Léingsschnittstudie15 untersuchten Gaugler,
Kane, Kane, Clay & Newcomer (2003) 3.944 zu Hause lebende Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung lber einen 3-Jahreszeitraum, um Pradiktoren eines Pflege-
heimumzugs zu ermitteln. Um den Einfluss unabhangiger Merkmale des Patienten
oder seiner Pflegeperson auf den Zeitpunkt des Umzugs in ein Pflegeheim zu ermitteln,
wurde eine multivariate Analyse (proportionales Hazardmodell nach Cox, 1972)%
durchgefihrt. Signifikante Vorhersagevariablen waren funktionelle und psychische
Belastungsvariablen der pflegenden Angehdrigen und Selbstdandigkeitseinschrankun-
gen der Erkrankten. Rechtzeitig eingesetzte Hilfe- und Entlastungsangebote konnen —
so interpretieren die Autoren die Ergebnisse - zur Belastungsminderung der pflegen-

den Angehorigen beitragen (Gaugler, Kane, Kane & Newcomer, 2005).

7. B. ist es nach Zarit et al. (1999) sinnvoll, bei der Evaluation eines Betreuungsangebots die Entlas-
tung der pflegenden Angehdrigen als Zielvariable zu bestimmen. Wenig Sinn macht dagegen die Uber-
prifung der Effekte auf die Lebenszufriedenheit der Teilnehmer.

'3 Hierbei handelte es sich um die Auswertung der Kontrollgruppe der ,Medicare Alzheimer’s Disease
Demonstration Evaluation (MADDE).

'® Dieses Prognosemodell ermoglicht es, die Beziehung zwischen der Zeit bis zu einem bestimmten Er-
eignis und davon abhangigen Variablen zu bestimmen.




Zu dhnlichen Ergebnissen kamen auch Pinquart & Sérensen (2006). In ihrer Metaanaly-
se von 127 Interventionsstudien der Jahre 1982 bis 2005 konnten sie eine im Mittel
schwache bis mittlere Wirksamkeit von Entlastungsangeboten auf den subjektiven
Gesundheitszustand, das Belastungserleben und Wohlbefinden der pflegenden Ange-

horigen feststellten.

Smits, de Lange, Drées, Meiland, Vernooij-Dassen & Pot (2007) analysierten in einem
systematischen Review 25 Publikationen, die die Effektivtdt kombinierter Interven-
tionsprogramme zum Ziel hatten. Die Interventionen umfassten sowohl die unter-
schiedlichsten MalBnahmen fiir die Erkrankten (Gedachtnistraining Aktivierung, Be-
schaftigung, Betreuungsangebot, medikamentodse Therapie, Psychotherapie) als auch
Programmanteile fir die pflegenden Angehérigen (Selbsthilfegruppen, Verhaltenstrai-
ning, Pflegekurse) und Case-Management-Angebote. Acht Studien wurde eine ,gute
Studienqualitat” bescheinigt (Cochrane Collaboration Guidelines: 8 oder mehr Punkte).
Als Outcome-Variable fiir die Effekte zu Gunsten der pflegenden Angehérigen wurden
die psychische Gesundheit, die Pflegebelastung und unterschiedliche Aspekte von
Kompetenzen (Krankheitswissen, Pflegekompetenz, Copingstrategien etc.) gewahlt. Als
Erfolgskriterien bezliglich der Erkrankten wurden psychische Gesundheitsvariablen,
kognitiver Status, Verhaltensauffilligkeiten, physisch-funktionelle Leistungsfihigkeit
und héauslicher Verbleib und Uberleben herangezogen. Die Ergebnisse sind aufgrund
einer hohen Heterogenitat beziiglich der Interventionen, Stichproben und Messme-
thoden nicht eindeutig. Es zeigte sich jedoch deutlich, dass pflegende Angehorige ins-
besondere im Sinne einer stabilisierten allgemeinen psychischen Verfassung von kom-
binierten Interventionen profitieren. Bei den erkrankten Menschen selbst konnte eine
Verbesserung der psychischen Gesundheit und eine verzogerte Institutionalisierung

erreicht werden.




Den Effekt von hauslichen Hilfsdiensten als ,Schutz” vor einer Heimeinweisung unter-
suchten Gaugler, Yu, Krichbaum & Wyman (2009). Sie fihrten eine Metaanalyse liber
80 Studien durch, um Pradiktoren eines Pflegeheimeinzugs zu finden. Als belastbare
Vorhersagevariable fir eine Institutionalisierung erwiesen sich der Schweregrad der
Erkrankung, neuropsychiatrische Symptome und Depressivitat. Pflegende Angehorige,
die eine hohe emotionale Belastung aufwiesen oder sehr unvorbereitet in die Pflege-
verantwortung gekommen waren, hatten eine héhere Bereitschaft zur Institutionali-
sierung ihrer Angehdrigen. Demografische Variablen, Inkontinenz und die Inanspruch-
nahme von Hilfsdiensten besaRen dagegen einen eher unbedeutenden Einfluss auf den

Umzug in eine stationadre Pflegeeinrichtung.

Es ist demnach festzustellen, dass — wenn auch keine Erfolge im Sinne einer Verzoge-
rung oder Vermeidung eines Pflegeheimaufenthaltes nachgewiesen werden konnten -
zahlreiche empirische Anhaltspunkte dafiir sprechen, dass Hilfe- und Unterstltzungs-
maBnahmen einen wichtigen Beitrag zur Entlastung pflegender Angehoriger und der
Steigerung der Lebensqualitdt der Betroffenen leisten konnen. Die mangelnde Inan-
spruchnahme bereit stehender Hilfen ist jedoch — wie das folgende Kapitel zeigen wird

— nach wie vor ein grof3es Problem in der hduslichen Pflege demenzkranker Menschen.



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Gaugler%20JE%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Gaugler%20JE%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Krichbaum%20K%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Wyman%20JF%22%5BAuthor%5D

1.3.3 Studien zur Nutzung von Angeboten der Altenhilfe

Trotz der schwierigen Lebenssituation und eines dadurch bedingten Unterstiitzungs-
bedarfs werden professionelle Hilfsdienste im Haushalt oder Angebote zur Beratung
oder Weiterbildung der Angehorigen oft nicht in Anspruch genommen. Etwa die Halfte
der Betroffenen ist nach Ergebnissen der MuG (Schdufele et al., 2006) nicht in das Sys-
tem der Altenhilfe eingebunden. Allerdings ist die Inanspruchnahme bereit stehender
Hilfen oftmals gering, wie die folgenden Ausfiihrungen zeigen werden. Die mangelnde
Nutzung ambulanter Angebote, also die Diskrepanz zwischen dem gedullerten Bedarf
und der Nutzung entsprechender Angebote ist ein generelles Problem in der Versor-
gung alterer Menschen. Internationale Studien haben allerdings gezeigt, dass dieser
Befund in der Versorgung von Menschen mit Demenz besonders deutlich ausgepragt
ist (Brodaty, Thomson, Thompson & Fine, 2005; Dello Buono, Busato, Mazzetto,
Paccagnella, Alleotti, Zanetti et al., 1999; Forbes, Morgan & Janzen, 2006, Vetter, Stei-
ner, Kraus, Moises, Kropp, Moller et al., 1998).

In einer neueren Studie von Beeber, Thorpe & Clipp (2008) wurde die Inanspruchnah-
me von Angeboten der Altenhilfe (,Community based support services”), also Tages-
pflegeeinrichtungen, ambulanten Hilfs- und Pflegediensten, Transportunternehmen,
Essen auf Radern, Betreuungsangeboten und Unterstlitzungsangeboten untersucht.
Sie stiitzen sich dabei auf eine querschnittlich angelegte Sekundéaranalyse der National
Longitudinal Caregiver Study mit 1.813 Pflegedyaden. Mit Hilfe einer Latent Class Ana-
lysis wurden drei unterschiedliche Nutzerklassen identifiziert. Die Klasse der ,low
users” umfasste 80 % der Stichprobe und war durch eine geringe Nutzungswahrschein-
lichkeit aller Angebote charakterisiert. Klasse 2 — weitere 10 % der Teilnehmer — gehor-
ten der Klasse der ,adult day users” an. Diese Klasse nutzte vornehmlich Betreuungs-
angeboten auller Haus (Tagespflege, Gruppenangebote). Weitere 10 % gehorten zu
den ,Home based users”, die mit einer besonders hohen Wahrscheinlichkeit ambulan-

ter Hilfe- und Pflegedienste in Anspruch nahmen.




Die Analyse der Pradiktoren zeigte, dass eine Tagespflegenutzung v. a. durch ein hohes
AusmalR an Enabling-Ressourcen (vgl. Kapitel 2.2) wie Finanzen und infrastrukturelle
Merkmale sowie dem herausfordernden Verhalten des Pflegeempfangers erklart wur-
de. Eine hohe Bereitschaft zur Nutzung mobiler Hilfsdienste erklarte sich insbesondere
aus dem Vorhandensein qualifizierter Pflegedienste und durch Merkmale der pflegen-

den Angehdrigen (Bildungsstand, Komorbiditat).!’

Die Studienlage zur Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstltzungsangeboten bei
Demenz stellt sich in Deutschland vergleichsweise schwach dar (vgl. auch die Ergebnis-
se der eigenen Literaturanalyse in Kapitel 2.1.3). Wahrend in der bereits 1997 publi-
zierten Studie von Vetter, Steiner, Kraus, Kropp & Modller anhand einer sehr kleinen
Stichprobe auch der Frage nachgegangen wurde, welche Griinde eine Inanspruchnah-
me verhindern, stellen die Auswertungen von Schdéufele et al. (2006) und der erst
jungst erschienene BARMER GEK Pflegereport (Rothgang et al., 2010) deskriptive Be-

wertungen der Versorgungslage, also epidemiologische Arbeiten dar.

Vetter et al. (1997) untersuchten 36 an Demenz erkrankte Patienten und ihre pflegen-
den Angehdrigen und erfassten auch die Inanspruchnahme unterschiedlicher Hilfen. In
ihrer Stichprobe wurden primar finanzielle Leistungen der Pflegeversicherung in An-
spruch genommen (27,8 % der Stichprobe), gefolgt von Leistungen allgemeiner Bera-
tungsstellen und ambulanten Diensten (je 25 %). Jeweils 16,7 % nutzten
Angehorigenberatungsstellen und Angebote fir pflegende Angehorige. Tagespflege-
leistungen nutzten nur 11,1 % der Stichprobe und Kurzzeitpflege nur 5,6 %. Vetter et
al. stellten fest, dass die Inanspruchnahme von Hilfsangeboten , praktisch erst im End-
stadium der Erkrankung einsetzte, was am ehesten als Folge der Belastungszunahme
angesehen werden muR” (ebd., S.182). Die geringe Inanspruchnahme war zum Grof3-
teil auf eine mangelnde Kenntnis der entsprechenden Angebote zuriickzufiihren — tiber

60 % der Befragten gaben an, Angebote nicht zu kennen (ebd.).*®

1 Studienergebnisse zu den Griinden fiir oder gegen die Nutzung entsprechender Angebote finden sich
in Kapitel 2.3.

'8 7u den Griinden und Barrieren der Inanspruchnahme siehe Kapitel 2 und 3.




Den Ergebnissen der bereits in Kapitel 1.1 vorgestellten MuG-Studie zufolge gehoéren
professionelle Pflegedienste zu den am haufigsten genutzten Diensten. Etwa jeder
vierte Demenzhaushalt (25,8 %) nahm eine Sozialstation oder einen anderen ambulan-
ten Pflegedienst in Anspruch. Privat beschaftigte Helferinnen (Putzfrau, Haushaltshilfe,
Pflegerin) wurden von weiteren 16,6 % genutzt und hauswirtschaftliche Dienste von
7,9 %. Etwa jeder zehnte pflegende Angehdrige nahm Angebote wie Pflegekurse,
Angehdrigenberatung oder Selbsthilfegruppen in Anspruch. Die Inanspruchnahme der
2008 eingefiihrten Leistungen bei erhohtem Betreuungsbedarf liegt in der MuG noch
bei unter 5 % (Schdufele et al., 2006). Dies ist einerseits auf den zum Zeitpunkt der Un-
tersuchung noch geringen Bekanntheitsgrad dieser Hilfeleistungen zurlickzufiihren.
Andererseits deuten aktuelle Zahlen im 4. Bericht Uber die Entwicklung der Pflegever-
sicherung (Bundesministerium fiir Gesundheit, 2008) darauf hin, dass auch die Bereit-

stellung entsprechender Angebote noch nicht wie geplant fortgeschritten war.™

Neuste Erhebungen im Rahmen des GEK Pflegereports 2010 zeigen, dass sich die Inan-
spruchnahme von zusitzlichen Betreuungsleistungen v. a. seit den gesetzlichen Ande-
rungen durch das PfWG 2008 (siehe Kapitel 1.2.2) deutlich gesteigert hat. Insbesonde-
re bei den pflegebediirftigen Frauen im Alter tGber 60 Jahre stieg die Inanspruchnahme
auf nun 0,55 %, bei den Méannern sind es 0,35 % (Rothgang et al., 2010). Die Quote der
demenziell erkrankten GEK-Versicherten, die zusatzliche Betreuungsleistungen be-
kommen haben, stieg sich bis Ende 2009 auf leicht Gber 6 %. Allerdings betonen die
Autoren, dass die Inanspruchnahme trotz der Steigerung in den letzten 15 Monaten
bei denjenigen, fiir die diese zusatzlichen Leistungen geschaffen wurden, namlich die

der demenziell Erkrankten, ,nicht sehr hoch“ sei (ebd., S.16).

19 5o wurden 2006 deutschlandweit von den insgesamt bereit gestellten 10 Millionen Euro Foérderung
z. B. niedrigschwelliger Betreuungsangebote nur knapp 67 % von den Landern in Anspruch genommen —
allerdings mit sehr groRen Abweichungen untereinander (Quelle: BMG, 2008, S. 148).




1.3.4 Zusammenfassung: Die hausliche Versorgung von Menschen mit Demenz

In den letzten Jahren hat sich die Angebotsvielfalt fir Menschen mit Demenz deutlich
verbessert, und auch dem erhohten Betreuungsbedarf wurde — auch in Form neuer
Finanzierungsmoglichkeiten — Rechnung getragen. Zahlreiche Studien deuten auf eine
Wirksamkeit von Hilfe- und UnterstiitzungsmaBnahmen — insbesondere im Hinblick auf
das Belastungserleben und die Lebensqualitat betroffener Menschen und ihren pfle-
genden Angehdorigen — hin. In mehreren Untersuchungen konnte zudem eine Verzoge-
rung des Pflegeheimeinzugs nachgewiesen werden (vgl. IQWIG, 2009; Yaffe, Fox, New-
comer, Sands, Lindquist, Dane & Covinsky, 2002; Smits et al., 2007). Diesbeziglich ist
allerdings anzumerken, dass die Bewertung der Wirksamkeit von Trainings- und Unter-
stitzungsmalRnahmen anhand des Institutionalisierungszeitpunktes kritisch zu be-
trachten ist, denn die Pflege in Privathaushalten stellt nicht in jedem Fall die bestmég-
liche Wohnform fiir die Pflegeperson und / oder die pflegenden Angehérigen dar.
Vielmehr sollte ein Qualitdtsmerkmal der ambulanten Versorgung sein, dass eine op-
timale Pflegesituation im hauslichen Bereich geschaffen und verfligbare Hilfen erreicht

und genutzt werden kénnen.

Untersuchungen zur Nutzung von Hilfe- und Entlastungssangeboten im hauslichen Be-
reich zeigen, dass sich die Versorgungslage in den Pflegehaushalten nach wie vor nicht
optimal darstellt. Insbesondere Dienstleistungen zur hauswirtschaftlichen Unterstiit-
zung, Angebote zur Betreuung der Erkrankten und Beratungsstellen werden bislang
noch sehr zégerlich in Anspruch genommen. Unklarheit besteht jedoch hinsichtlich der
Grinde fur diese Unterversorgung. Im folgenden Kapitel wird daher der Frage nachge-
gangen, inwieweit Barrieren auf Seiten der potenziellen Nutzer bestehen bzw. inwie-
weit strukturelle Hindernisse die Ursache fiir eine mangelnde Inanspruchnahme nicht-

pharmakologischer Hilfen darstellen.




2 Préiidiktoren der Inanspruchnahme von Hilfe- und
Unterstiitzungsangeboten bei Demenz

Die hausliche Pflege demenzkranker Menschen wird zum gréBten Teil von Angehori-
gen geleistet, die vielfach stark belastet sind. Inzwischen existiert eine breite Palette
von Hilfe- und Entlastungsangeboten, die zumindest in den stadtisch gepragten Regio-
nen den Betroffenen zur Verfligung stehen. 29 Auch wenn die Inanspruchnahme dieser
Angebote in den letzten Jahren angestiegen ist, gibt es immer noch Hinweise auf Un-

terversorgung in der hauslichen Situation mit demenzkranken Menschen.

In Kapitel 2.1 wird ein aktueller Uberblick tiber die Forschungslage gegeben und the-
matisch systematisiert. Themengebiet ist die ambulante Versorgung demenzkranker
Menschen mit Hilfe- und Unterstlitzungsangeboten. Die Arbeiten wurden flnf
Schwerpunkten zugeordnet: Erstens Publikationen zur Lebenssituation (einschlieBlich
der Bedarfe und Bedirfnisse) der betroffenen Menschen, zweitens Arbeiten, die pro-
fessionelle und informelle Akteure in den Fokus nehmen, drittens Konzepte und Wirk-
samkeitsanalysen zu Interventionsprogrammen bei Demenz, viertens konzeptuelle und
Evaluationsarbeiten zu demenzbezogenen Versorgungsstrukturen und flinftes Studien,
in deren Mittelpunkt die Nutzung bzw. Nicht-Nutzung von Angeboten zur Unterstiit-
zung und Entlastung der Betreffenden stehen. Die Inanspruchnahme dieser Dienste
lasst sich anhand unterschiedlicher Modelle darstellen und analysieren. Diese werden
in Kapitel 2.2 dargestellt. Das von Andersen & Newman (1973) entwickelte , Behavioral
Model of Health Service Use” (vgl. Kap. 2.3) beriicksichtigt sowohl personenbezogene

als auch systembezogene Merkmale zur Erklarung des Gesundheitsverhaltens.

Die wissenschaftlichen Befunde zur Erklarung der Nutzung von Hilfe- und Unterstit-
zungsangeboten bei Demenz werden anhand der Andersen’schen Systematik in den

Kapiteln 2.4 und 2.5 dargestellt.

% Der Autorin ist durchaus bewusst, dass die Versorgungsbedingungen auf dem Land mit denjenigen in
stadtischen Regionen nicht vergleichbar sind. Da sich die Empirie jedoch auf eine stadtische Versor-
gungsregion bezieht, stehen jene Strukturen auch im theoretischen Fokus dieser Arbeit. Zur Demenzver-
sorgung landlicher Regionen siehe z. B. Innes, Cox, Smith & Mason (2006); Wenger, Scott &.Seddon
(2002); Morgan, Semchuk, Stewart, & D'Arcy (2002); Forbes, Morgan & Janzen (2006). Der Bereich der
Verfligbarkeit von Angeboten wird zudem in Kapitel 2.5.1 abgehandelt.




2.1 Gegenwartiger Forschungsstand zur Demenzversorgung

Im Folgenden wird ein Uberblick tiber Forschungsarbeiten zur nichtpharmakologischen
Demenzversorgung im hauslichen Bereich mit besonderem Fokus auf Zugangs- und
Nutzungsbarrieren gegeben. Hierzu werden die Ergebnisse einer Literaturanalyse fur
den Zeitraum 01/2000 — 09/2009 in den Datenbanken MEDLINE, PsychLit, PSYNDEX,
PsycINFO, GEROLIT herangezogen. Gesucht wurde nach empirischen Studien, Metaa-
nalysen, Reviews und Evaluationen zu relevanten deutschen und englischen Schlag-
worten.”* Obwohl explizit nach Veréffentlichungen mit einem hohen Evidenzgrad ge-
sucht wurde, ist ein GroRteil der insgesamt 158 Publikationen der so genannten ,grau-
en Literatur” hinzuzurechnen, die insbesondere Evaluationen und Konzepte zum Inhalt
haben. Ausgeschlossen wurden Arbeiten zu rein medizinischen Versorgungsaspekten
wie der pharmakologischen Versorgung, bildgebenden und anderen speziellen Testdi-
agnoseverfahren, neuronaler Netzwerkforschung und Interventionen und Konzepte,

die ausschlieBlich den stationdren Versorgungsbereich (Klinik, Pflegeheim) betreffen.

Die Arbeiten lassen sich fiinf unterschiedlichen Themengebieten zuordnen: 2

1. Arbeiten zu Bedarfen, Bedirfnissen und dem Versorgungsstand der Betroffenen
— insbesondere spezieller Zielgruppen,

Studien zur Rolle informeller und professioneller Versorgungsakteure,

Konzepte und Wirkungsanalysen von Interventionen bei Demenz,

Evaluationen und Konzepte von Versorgungsstrukturen und schlieRlich

v kA wN

Studien zur Inanspruchnahme ambulanter und teilstationarer Angebote fiir Men-

schen mit Demenz.

L Demenz & Hilfe und Unterstitzungsleistung, Inanspruchnahme, Barrieren, Beratung, Versorgung,
Kenntnisse der Angebote, Nutzung, wahrgenommener Bedarf, Bedirfnisse, Versorgungsnetzwerke,
Versorgungszentrum, Daseinsvorsorge, demenzfreundliche Kommune, integrierte Versorgung bzw.
Dementia & assistant and support service, barriers of usage, claiming of benefits, barriers, consulting,
service, maintenance, knowledge of offers, degree of utilization, perceived needs, personal needs, ac-
commodation / network, accommodation centres, service of general interests, council dementia, inte-
grate supply, Case Management, Care Management, support care, home care support, home care set-
tings, support domestic fields, public spaces, support groups, formal service.

22 Einige Arbeiten konnten den Rubriken nicht zugeordnet werden, da sie sehr spezifische Themen be-
handelten, wie Aspekte des Umgangs mit Betroffenen — insbesondere, wenn sie unter neuropsychiatri-
schen Symptomen leiden (z. B. Ouldred & Bryant, 2008; Dosch, 2004; Riissing, Herdes & Miiller-Hergel,
2008) oder Aspekte des Notfallmanagements (O’Sullivan, 2009).




2.1.1 Bedarfe, Bediirfnisse und Versorgungsstand der Betroffenen

In dieser Rubrik sind Studien zur Versorgungssituation von Menschen mit Demenz sub-
sumiert. Die umfangreichste Erhebung fiir den deutschsprachigen Raum ist die Studie
zu ,Selbstandigkeit und Hilfebedarf bei dlteren Menschen in Privathaushalten“ (MuG
1), in deren Teilstudie Demenz 294 kognitiv auffallige Menschen untersucht wurden
(Schneekloth & Engels, 2008).%2

Epidemiologische Arbeiten zu Bedarfslagen und Bedirfnissen demenzkranker Men-
schen finden sich Uberwiegend vor dem Hintergrund spezieller Versorgungsaspekte,
wie z. B. junger Menschen mit Demenz (ein Review findet sich z. B. bei Beattie, Daker-
White, Gilliard & Means, 2005), Menschen mit einer frontotemporalen Demenz
(Rosness, Haugen & Engedal, 2008), demenziell erkrankter Migranten (z. B. Walter,
Salman, Krauth & Machleidt, 2007; Piechotta & Matter, 2008; Wittig, Mehrbach &
Braehler, 2009), allein lebender Menschen mit Demenz (Waugh, 2009) und demenz-
kranker Menschen in der Finalphase (Sachs, Shega & Cox-Haley, 2004; Birch & Draper,
2008 [Literaturreview]; Treloar, Crugel & Adamis, 2009).

Ein weiterer Schwerpunkt sind Studien zu den Lebensbedingungen von Menschen mit
Demenz im landlichen Raum (z. B. eine Untersuchung aus Schottland von Innes, Cox,
Smith & Mason, 2006), die besonders dem Problem des Zugangs zu Hilfemdoglichkeiten
Aufmerksamkeit schenken (Wenger, Scott & Seddon, 2002).

Die Betrachtung der verschiedenen Arbeiten zeigt, dass Bedarfe und Bediirfnisse de-
menzkranker Menschen sehr stark von den im Vordergrund stehenden Krankheits-
symptomen gepragt sind. In ldndlichen Gebieten stehen vor allem Bediirfnisse im Vor-
dergrund, die die Ausstattung und Nutzung vorhandener Angebote betreffen. Die Ver-
sorgungsplanung sollte neben demenzspezifischen Aspekten wie z. B. dem erhohten
Betreuungsbedarf oder dem hohen Stellenwert der Angehorigenarbeit, auch Bediirf-
nisse anderer spezifischer Besonderheiten berlicksichtigen, um eine hohe Akzeptanz

der Angebote zu gewahrleisten.

% |n diesen Bereich fillt ebenfalls der in dieser Arbeit verwandte, jedoch nicht in der fir die Literatur-
analyse relevanten Zeitspanne veroffentlichte BARMER-GEK-Pflegereport, der in einem gesonderten
Schwerpunkt die Situation demenziell erkrankter Menschen mit Pflegebedarf analysiert (Rothgang et
al., 2010).




2.1.2 Informelle und professionelle Akteure in der Demenzversorgung

Studien zu den so genannten ,Informal Caregivers” haben zum einen ehrenamtlich
tatige Akteure — insbesondere freiwillige Helferinnen und Helfer (GraRel, 2002; Grdfsel
& Schirmer, 2006) — im Fokus und befassen sich zum anderen in einer groRen Anzahl
mit der Situation pflegender Angehoériger (Pinquart & Soerensen, 2003 [Literaturre-
view]; Jiinemann & GrdfSel, 2004; Schaeffer, 2001; Zank, Schacke & Leipold, 2007). Die-
se Arbeiten behandeln insbesondere das Belastungserleben und die Unterstlitzungs-

bedarfe der pflegenden Angehdorigen.

Die meisten Veroffentlichungen zur Rolle professioneller Akteure in der Demenzver-
sorgung finden sich in Bezug auf Hausarzte, wobei insbesondere deren subjektive Auf-
gaben, Kenntnisse und demenzbezogene Einstellungen im Fokus der zahlreichen Stu-
dien stehen (Cantegreil-Kallen, Turbelin, Angel, Flahault & Rigaud, 2006; Cohen, Pringel
& LeDuc, 2001; Kaduszkiewicz, Wiese & van den Bussche, 2007a; Riedel-Heller, Schork,
Fromm & Angermeyer, 2000; Rondeau, 2008; Turner, lliffe, Downs, Wilcock, Bryans,
Levin, Keady & O'Carroll, 2004; Bridges-Webb, Giles, Speechly, Zurynski & Hiramanek,
2007).

Einzelne Publikationen beziehen sich auf andere professionelle Akteure wie Therapeu-
ten, Sozialarbeiter, Apotheker und Case-Manager - wobei einzig die hier ausgewahlte
Studie von Jansen, Forbes, Markle-Reid, Hawranik, Kingston, Peacock, Henderson &
Leipert (2009) zur Wahrnehmung der Pflegesituation durch formelle Pflegekrafte einen

empirischen Hintergrund aufweist.

Insgesamt dominieren in der Literatur zu verschiedenen Akteuren in der Versorgung
demenziell Erkrankter und deren Angehdrige, Arbeiten (iber Professionelle — und hier
insbesondere der Hausarzte. Diese Studien werden in Kapitel 3 dargestellt. Empirische
Studien zur Versorgung durch pflegende Angehorige werden bei der Suche nach Arbei-

ten zur ,Versorgung” mit den genannten Stichworten nur marginal erfasst.




2.1.3 Konzepte und Wirkungsanalysen von Interventionen bei Demenz

Die in dieser Rubrik zusammengefassten Verdéffentlichungen beziehen sich auf Inter-
ventionen fiur Erkrankte und pflegende Angehérige (niedrigschwellige hausliche Be-
treuungsangebote / teilstationdre Betreuung: z. B. Schacke, 2001; Zank & Schacke,
2002 und Reilly, Venables, Hughes, Challis & Abendstern, 2006; Unterstlitzungs-, Ent-
lastungsmallnahmen und Beratung: z. B. Fortinsky, Kulldorff, Kleppinger & Kenyon-
Pesce, 2009; kombinierte Interventionsprogramme: z. B. Drées, Meiland, Schmitz &
van Tilburg, 2004; Challis, von Abendorff, Brown, Chesterman & Hughes, 2002; Jost,
Voigt-Radloff, Huell, Dykierek & Schmidtke, 2006). Ein Literaturreview nichtpharmako-
logischer Interventionen mit dem Fokus ,Wandering” fihrten Robinson, Hutchings,

Corner, Beyer, Dickinson, Vanoli, Finch, Hughes, Ballard, May, & Bond (2006) durch.

Andere Interventionen haben die Verbesserung der Lebenssituation Betroffener durch
Schulungen der informellen und formellen Versorgungsakteure im Fokus, so z. B. die
Schulung von Angehdrigen (z. B. Hepburn, Tornatore, Center & Ostwald, 2001; Haupt,
Karger & Jédnner, 2000; Eloniemi-Sulkava, Notkola, Hentinen, Kiveld, Sivenius &
Sulkavam, 2004), die Qualifizierung professioneller Pflegekradfte (Haberstroh, Ehret,
Kruse, Schroeder & Pantel, 2008) oder Schulungen von Hauséarzten (Perry, Draskovic,
van Achterberg, Borm, van Eijken, Lucassen, Vernooij-Dassen & Olde Rikkert, 2008).
Eine Arbeit von Rothera, Jones, Harwood, Avery, Fisher, James, Shaw & Waite (2008)
hat die Evaluationen eines multimodalen hauslichen Unterstitzungsangebots fiir Men-

schen mit Demenz zum Ziel.

Einen dritten Schwerpunkt bilden Verhaltnisinterventionen mit dkogerontologischen
Schwerpunkten. Hier sind zum einen Arbeiten zur Nutzung und Wirksamkeit neuer
Technologien bei der Betreuung demenziell erkrankter Menschen zu nennen (z. B,
Heeg & Kiihnle, 2005 - Best-practice-Recherche -; Lauriks, Reinersmann, Van der Roest,
Meiland, Davies, Moelaert, Mulvenna, Nugent & Drées, 2007). Die Arbeiten von Czaja
& Rubert (2002) und Gdrgen, Krause, Ndgele (2002) befassen sich explizit mit den Mog-
lichkeiten der Telekommunikationstechnologie zur Unterstlitzung und Beratung bei

der Versorgung demenziell erkrankter Menschen.




Weiterhin gibt es Versorgungsforschung zu neuen Wohnformen bei Demenz (zu
Wohngemeinschaften siehe z. B. Fischer & Wolf-Ostermann, 2008 oder Tauchert, 2007
zu Wohngruppen siehe Reggentin, 2005) und Smart Home Technologies (Review bei
Martin, Kelly, Kernohan, McCreight, & Nugent, (2008). In der Arbeit von Forbat &
Wilkison (2008) wird die Frage, wie demenziell erkrankte Menschen optimal wohnen
sollten, durch Experten erdrtert. Und schlieRlich befassen sich Blackman, Mitchell, Bur-
ton, Jenks, Parsons, Raman & Williams (2003) mit der Frage der Zuganglichkeit des

offentlichen Raums durch Menschen mit Demenz.

Arbeiten, die die Evaluation von Interventionskonzepten fiir Menschen mit Demenz
und deren Angehorige zum Ziel haben, stellen einen relativ groen Anteil der Funde
insgesamt dar. Es dominieren hierbei vor allem Wirkungsanalysen formeller —
insbesonderer statondrer und teilstationdrer — Angebote. Vergleichsweise gering ist
der Anteil von informell erbrachten Interventionen in den hauslichen Pflegesituatio-

nen.

2.1.4 Konzepte und Evaluationen von Versorgungsstrukturen

Die dargestellten Versorgungsstrukturen umfassen zum einen deskriptive Darstellun-
gen von innovativen Konzeptionen demenzspezifischer Infrastruktur, wie Demenz-
zentren und Servicestellen (z. B. Kern, 2007; Kleinstiick, 2009; Auer, Span, Donabauer,
Reitner & Helm, 2008; Roloff, 2008) und gerontopsychiatrischer Netzwerke (z. B. Coon,
Williams, Moore, Edgerly, Steinbach, Roth, Phillips, Nguyen, Dowling, Dunning & Fei-
genbaum, 2004; Lemieux-Charles, Chambers, Cockerill, Jaglal, Brazil, Cohen, LeClair,
Dalziel & Schulman, 2005). Ebenso dieser Rubrik zugerechnet werden Publikationen zu
neuen Versorgungskonzepten, wie der Landesinitiative Demenz NRW (Borosch, 2008)

und hausarztlichen Versorgungsleitlinie (DEGAM, 2008).

Wenn auch zunehmend neue Versorgungskonzepte und Strukturen in der Literatur
beschrieben werden, stehen empirische Nachweise der Wirksamkeit solch innovativer

Konzepte zurzeit noch aus.




2.1.5 Inanspruchnahme ambulanter und teilstationdrer Versorgungsangebote

Befunde zum Thema der Nutzung nichtpharmakologischer Versorgungsangebote wur-
den dieser Rubrik zugeordnet. Die Publikationen bilden - zusammen mit ausgewahlten
Veroffentlichungen zum Thema, die per Zufall oder Hinweis gefunden wurden - und
einzelnen relevanten Publikationen &dlteren Datums die Grundlage fir die Ausfihrun-
gen zu Zugangen und Nutzungsfaktoren (Kapitel 2.2). Die wichtigsten Studien sind ta-

bellarisch in Anhang 8.5 aufgefiihrt.

Die Veroffentlichungen entstammen liberwiegend dem englischsprachigen Raum (US,
CAN, AUS, GB). In Deutschland sind die schon Ende der 1990er Jahre veroffentlichten
Studien von Vetter et al. (1997) und Grdfiel (1998) diejenigen, die sich umfassender mit
der Inanspruchnahme von Hilfeleistungen bei Demenz befassen. Auch Schubert, Kiip-
per-Nybelen, Ihle & Krappweis (2007) untersuchten anhand einer groRen Versicherten-
Stichprobe das Inanspruch-nahmeverhalten von Demenzpatienten. Allerdings bezogen
sich die Analysen ausschlieBlich auf medizinisch-therapeutische Angebote und nicht
auf Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen. Die jlingsten deutschen Studien haben zum
einen die Inanspruchnahme einzelner spezieller Angebote (Betreuungsgruppen: Grd-
fel, Rémer, Donath, 2009; Tagespflege: Donath, Bleich & GrdfSel, 2009) und zum ande-
ren die Effektivitat eines stationaren Programms zur Steigerung der Inanspruchnahme

von Hilfeleistungen bei Demenz (Romero, Seeher, Wenz & Berner, 2007) zum Thema.

Insgesamt — und das betrifft auch die internationalen Verdéffentlichungen - beziehen
sich die Studien fast ausschlieflich auf Stichproben pflegender Angehdériger - zum ge-
ringen Teil unter Einbezug der Erkrankten selbst (Beeber, Thorper & Clipp, 2008;
Penning, 1995; Schubert et al., 2007). Sehr wenige Untersuchungen stiitzen sich auf die
Aussagen professioneller Leistungserbringer (Connell, Kole, Avey, Benedict & Gilman,

1996; Pratt, Clare & Kirchner, 2006).

Die Untersuchungen sind Gberwiegend quantitative Studien, beinhalten aber auch ei-
nen vergleichsweise hohen Anteil qualitativ konzipierter Studien, in der Fokusgruppen
die Uberwiegende Erhebungsmethodik darstellen. Auch einige Untersuchungen mit
»Mixed Methods” (Donath et al., 2009; Grdfel et al., 2009) befinden sich unter den

Veroffentlichungen.




Die meisten Veroffentlichungen orientieren sich nicht an einem theoretischen Modell
der Inanspruchnahme. Einzelne Vero6ffentlichungen weisen jedoch eine solche theore-
tische Fundierung auf. Dabei bedienen sich die meisten Arbeiten theoretischer Model-
le, die den Einfluss unterschiedlicher individueller Faktoren auf den Bedarf und die
Inanspruchnahme von Diensten in den Vordergrund stellen. Wenige Arbeiten berlick-
sichtigen strukturbezogene Variablen, die beispielsweise den Zugang eines Angebots

determinieren.




2.2 Modelle der Inanspruchnahme

Die Ergebnisse der Recherche zeigen, dass es unterschiedliche Herangehensweisen bei
der Beurteilung des Nutzungsverhaltens gibt. Eine Systematisierung theoretischer An-
satze und grundlegender Annahmen zur Inanspruchnahme sozialer Dienste findet sich
in einer bereits 1982 publizierten Arbeit von Wirth. Die von Wirth dargestellten Ansat-
ze dieses Aspektes des Gesundheitsverhaltens kénnen jedoch auch als Raster zur Ein-
ordnung neuerer Arbeiten herangezogen werden. Wirth unterscheidet den 6konomi-
schen, den soziodemografischen, den sozialpsychologischen, den sozio-kulturellen,

den geografischen und den Organisationsansatz.

Flr Vertreter des 6konomischen Ansatzes sind die entscheidenden EinflussgrofSen fir

die Inanspruchnahme die mit einer Nutzung verbundenen Kosten. Es wird konstatiert,
dass Variablen wie das individuelle oder Familieneinkommen und die Angebotspreise
ausschlaggebend fir die Inanspruchnahme sind. Es wird davon ausgegangen, dass In-
dividuen grundsatzlich versuchen, durch den kostenglinstigsten Mitteleinsatz den
grofitmaoglichen Nutzen bzw. Gewinn zu erzielen. Kritisch ist anzumerken, dass in die-
sem Ansatz ein theoretisches Modell der Nutzenmaximierung zu Grunde gelegt wird
und individuelle Praferenzen oder Informationen nicht berlicksichtigt werden. Fir die
Demenzversorgung hieBe dies zweierlei: Zum einen missten diejenigen Angebote gut
in Anspruch genommen werden, die kostenglinstig oder sogar kostenneutral bereitge-
stellt werden. Zum anderen misste das Inanspruchnahmeverhalten negativ mit dem
Einkommen korrelieren, d.h. die Nutzung in den niedrigen Einkommensschichten ge-
ringer ausfallen. Wie in Kapitel 2.4.2.2 gezeigt werden wird, haben die Kosten, die mit
der Inanspruchnahme eines professionellen Entlastungsangebots verbunden sind
(Transportkosten, Kosten des Angebots selbst) einen bedeutenden, aber nicht aus-
schliefRlichen Einfluss auf dessen Inanspruchnahme. Kosten haben demnach keine di-
rekte oder absolute Bedeutung fiir die Inanspruchnahme von Hilfen, sondern sind vor

dem Hintergrund individueller Wertigkeiten als Einflussfaktoren zu betrachten.




GemaR dem soziodemografischen Ansatz wird die Inanspruchnahme sozialer Dienste

vornehmlich durch individuelle oder sozialstrukturelle Merkmale von Personen oder
Personengruppen determiniert. Man geht davon aus, dass Variablen wie Alter, Ge-
schlecht, Familienstand, Religion, Rasse, Bildung, Einkommen, Beruf etc. direkt mit der
Nutzung zusammenhangen. In Kapitel 2.4.1 werden Forschungserkenntnisse zum Ein-
fluss dieser personenbezogenen Merkmale dargestellt. Schon an dieser Stelle kann
darauf hingedeutet werden, dass Zusammenhadnge zwischen diesen genannten Eigen-
schaften und der Inanspruchnahme nicht pauschal nachweisbar sind. Es ist davon aus-
zugehen, dass solche Zusammenhange nicht direkt, sondern eher indirekt bestehen.
Der soziodemografische Ansatz dient letztendlich lediglich zur Beschreibung des
Inanspruchnahmeverhaltens bestimmter Gruppen, kann aber keinen Beitrag zur Erkla-
rung dieses Verhaltens liefern (vgl. McKinlay, 1972 zit. nach Wirth, 1982). Weiterfiih-
rend erscheint hier der Begriff der Lebenslage, der von Dieck (zit. nach Wirth, 1982) als
dem ,Spielraum” verstanden wird, ,,den der einzelne fiir die Befriedigung der Gesamt-
heit seiner materiellen und immateriellen Interessen nachhaltig besitzt“. Eine umfas-
sende Analyse muss demnach neben Zusammenhdngen zwischen soziodemografi-
schen Merkmalen und dem Inanspruchnahmeverhalten ebenso weitere (z. B. psycho-
logische) kovariierenden Variablen (z. B. Motivation zur Inanspruchnahme eines Diens-

tes) identifizieren, um die Inanspruchnahme erklaren zu kénnen.

Grundannahme des geografische Ansatzes ist, dass das Inanspruchnahmeverhalten

durch regionale Disparitaten in der Versorgung determiniert wird. Als wichtiger Indika-
tor wird die geografische Nahe bzw. raumliche Distanz zwischen dem Klienten und
dem Angebot, also die Erreichbarkeit eines Angebots, herangezogen. Je besser die Er-
reichbarkeit, desto hoher die Nutzung, lautet die Hypothese. Der Forderung nach quar-
tiersnahen Versorgungsangeboten liegen dhnliche Uberlegungen zu Grunde. Dass die
regionale Ausstattung mit Hilfeangeboten die Bereitschaft zur Nutzung derselben be-
einflusst (siehe Kapitel 2.5.1) ist haufig auch von der eigenen Mobilitdt bzw. von Trans-

portmoglichkeiten abhangig.




Die sozialpsychologischen Ansdtze zur Erforschung des Inanspruchnahmeverhaltens

bei sozialen Diensten sind nach Wirth (1982) ausschlielRlich personenbezogen. Variab-
len der Umwelt (z. B. der infrastrukturellen Umwelt oder des Angebots selbst) werden
nur in dem Male als verhaltensrelevant eingestuft, als sie von den Individuen wahrge-
nommen werden. Zentrale Erklarungsvariablen dieses Forschungsansatzes sind stabile
Personlichkeitsmerkmale (,,traits“), Motive und Bedirfnisse.

Es muss davon ausgegangen werden, dass im Falle einer Demenzerkrankung personli-
che Einstellungen und Werte — sowohl des Erkrankten als auch seiner Angehorigen -
einen bedeutenden Einfluss auf die Beanspruchung von Hilfen ausibt. In Kapitel
2.4.1.6 wird auf den Einfluss der personenbezogenen Einstellungen und Uberzeugun-
gen auf das Inanspruchnahmeverhalten eingegangen. Es ist allerdings anzunehmen,
dass gerade in der Demenzversorgung die Einstellungen und Werte der vermittelnden
Professionellen ebenfalls eine wichtige Bedeutung fiir das Inanspruchnahmeverhalten
ausitben. Befunde zu Einstellungen und Praferenzen von Hausarzten werden daher in

Kapitel 3.3.1 dargestellt.

Hierbei ist allerdings einschrankend festzuhalten, dass Bedirfnisse oft erst durch die
Kenntnis eines entsprechenden Angebots erwachsen kdnnen. Auch kénnen positive
oder negative Einstellungen (, beliefs”), die Personen gegeniber Objekten oder Situa-
tionen (z. B. der innerfamilidaren Pflege) haben, deren Inanspruchnahmeverhalten be-
einflussen. Diese ,beliefs” sind jedoch aus methodischen Griinden nicht valide zu er-
heben* (ebd, S.33).

2 “The hypothesis that behaviour is determined by a particular constellation of belief can be tested

adequately only after it already has been established that the beliefs existed prior to the observed
behvior that they were supposed to determine. Unfortunately, most of the studies to date have been
conducted in situations that have necessitated identifying beliefs and behaviour at the same point in
time, or behaviour first and beliefs second” (McKinlay, 1972, zitiert nach Wirth, 1982, S. 32-33). Zudem
besteht nach Wirth die Mdglichkeit, dass die “beliefs”, also Uberzeugungen, durch die Inanspruchnahme
selbst modifiziert werden.




Der soziokulturelle Ansatz geht davon aus, dass spezifische Subkulturen (von Nut-

zungstypen) durch charakteristisches Wissen, Einstellungen etc. unterschiedliche Wer-
tungsmuster entwickeln, die die Inanspruchnahme steuern. Wirth bezeichnet den sozi-
alpsychologischen Ansatz in Anlehnung an Geertsen (1975) als eine ,gewisse Verknip-
fung zwischen dem sozio-demographischen und dem sozialpsychologischen Ansatz“.
Die Inanspruchnahme soll dabei erklart werden, indem der Zusammenhang zwischen
»sozio-kultureller Umgebung des potentiellen Inanspruchnehmers und (...) dessen Re-
aktion auf bestimmte Problemsymptome, Krankheiten oder Dienstleistungsangebote

(...) als handlungsleitende Faktoren“ herausgearbeitet werden (ebd., S. 33).

Der Organisationsansatz berticksichtigt zum einen Merkmale des Angebots selbst (Or-

ganisation, Erbringung der Dienstleistung), die die subjektive Wahrnehmung und Be-
wertung bezlglich ihrer Verfligbarkeit, Zuganglichkeit, Angemessenheit und Anwend-
barkeit und ihre Problemldsefahigkeit beeinflussen. Zum anderen thematisiert der Or-
ganisationsansatz die Einflisse der gleichen Faktoren wahrend des Inanspruch-
nahmeprozesses, um eine fortdauernde Inanspruchnahme bzw. einen Abbruch des
Kontaktes zu erklaren. Dieser Aspekt wird in der Arbeit aufgegriffen, wenn es um die
Bedeutung von Variablen geht, die die individuelle Akzeptanz eines Angebots erklaren

(vgl. Kapitel 2.5.2).

Von besonderer Relevanz fiir diese Arbeit sind jedoch soziodemographische, sozialpsy-
chologische, geographische und organisationsbezogene Einflussfaktoren der Inan-
spruchnahme nichtpharmakologischer Angebote flir demenziell erkrankte Menschen

und ihre Angehorigen.




Ein Modell, in dem das prozesshafte Geschehen der Inanspruchnahme in sechs Schrit-
ten abgebildet wird, ist das explizit fir die Demenzversorgung entwickelte Modell von
Laube (2010)%. In jeder Entwicklungsphase wirken spezifische Einfliisse, die teilweise
als Barrieren einer Inanspruchnahme von Hilfeleistungen entgegen stehen kénnen:

In Phase 1 geht es um die Wahrnehmung des Problems und das Erkennen eines Hand-
lungsbedarfs. Barrieren dieses Bewusstwerdungsprozesses sind nach Laube die zu Be-
ginn einer Demenz noch wenig ausgepragten Symptomatik, die eine Verdrangung von
Beeintrachtigungen beglnstigt und zu einer verminderten Problemsensivitat beitragen
kann.

Phase 2 ist gepragt durch Selbstbehandlungsversuche, die wiederum durch Selbstwirk-
samkeitserwartungen, Kontrolliiberzeugungen und Depressionen seitens der Pflegen-
den beeinflusst werden kdnnen.

In Phase 3 werden informelle Hilfen in Anspruch genommen. Schreibt sich der Betrof-
fene selbst eine gewisse ,Berechtigung” zu, sich helfen zu lassen und Hilfen in An-
spruch nehmen zu dirfen, werden Verwandte oder Bekannte in die Versorgung einbe-
zogen. Behindert wird dieser Schritt durch verinnerlichte Normen und Einstellungen
wie die Uberzeugung, die Pflege alleine leisten zu miissen oder Scham, Schuld- und
Versagensgefiihle (siehe dazu Kap. 2.4.1.6).

Phase 4 stellt die Entscheidung dar, eine Beratung aufzusuchen. Hierbei sind psychi-
sche Faktoren wie Organisationsfahigkeit, Selbstwirksamkeitserwartung und Kontroll-
Uberzeugungen ebenso von Bedeutung wie Energie und Zeit und ggf. ausreichende
finanzielle Mittel.

In Phase 5 geht es um die Kontaktaufnahme zu einer Beratung, die aufgrund einer po-
sitiv bilanzierten Kosten-Nutzen-Abwagung realisiert wird. Eine negative Wahrneh-
mung des Erstkontaktes kann allerdings die Nutzung weiterer Beratungs- oder Hilfsan-
gebote verhindern. Ebenso kbnnen neue Informationen zum Dienst zu einer erneuten
Bewertung des Angebots flhren.

Phase 6, die Inanspruchnahme, kann durch verschiedene Faktoren auch wieder unter-
brochen werden. Eine Folgenutzung eines Angebots ist sehr von dem Verhaltnis zwi-
schen Klient und Anbieter abhangig. Stimmen Problembewertung und Erwartungen an

die geplante MaRnahme nicht tGberein, kann das die Inanspruchnahme verhinder.

% | qube entwickelte ihr Modell in Anlehnung an das Stufenmodell zur Inanspruchnahme sozialer Diens-
te von Wirth (1982) und das vierstufige Prozessmodell der Inanspruchnahme von professioneller Hilfe
(Warschburger, 2009).




Das Modell von Laube berlicksichtigt den ,individuellen, stufenweisen Entscheidungs-
und Problemldseprozess, der einer Inanspruchnahme vorangeht” (ebd., S.3). Mogliche
Einfllisse, die sich aus der infrastrukturellen oder professionellen Umwelt ergeben,
werden indes nicht mit in die Betrachtung einbezogen.

Pratt, Clare & Kirchner (2006) befassen sich in ihrer Arbeit mit unterschiedlichen theo-
retischen Modellen, die individuelle Faktoren, den Einfluss der Beziehung und die sozi-
ale Pflegeumwelt in den Vordergrund stellen. Die von ihnen benannten Modelle sind

das , Hierarchical compensatory model” (Cantor, 1975 zit. in Pratt, Clare & Kirchner,

2006), nach dem altere Menschen grundsatzlich die Pflege innerhalb der Familie oder

Freundschaften gegeniber der formellen Pflege praferieren, das ,Substitutional Mo-

del” (Greene, 1983 zit. in Pratt, Clare & Kirchner, 2006), welches die Praferenz infor-

meller gegeniber formeller Pflegepersonen thematisiert sowie das , Task-specific mo-

del”, in dem Litwak (1985 zit. in Pratt, Clare & Kirchner, 2006) konstatiert, die Tren-
nung zwischen formeller und informeller Pflege hdange v. a. von der Art des Angebots
ab und weniger von der Pflegebeziehung. Zu diesen Modellen, die den Einfluss unter-
schiedlicher individueller Faktoren auf den Bedarf und die Inanspruchnahme von
Diensten in den Vordergrund stellen, gehort nach Ansicht von Pratt, Clare & Kirchner
(2006) auch das , Behavioral Model of Health Service Use” von Andersen & Newman

(1973).

Das Modell stellt zwar den Einfluss individueller Faktoren als Erklarung fiir eine Nut-
zung professioneller Dienste in den Vordergrund und seine Systematik wird vielfach als
Grundlage zur Darstellung der Befunde personenbezogener Faktoren der Inanspruch-
nahme herangezogen (vgl. Beeber et al, 2008; Lévesque, Cossette, Potvin & Benigeri,
2000; Penning, 1995; Roelands, Van Oost, Buysse & Derporter, 2002; Toseland, McCal-
lion, Gerber & Banks, 2002), gleichwohl ist zu betonen, dass das Modell im Laufe der
Zeit weiterentwickelt und umweltbezogene Merkmale integriert wurden (vgl. Kap
2.3.2). Heute zahlt es zu den am haufigsten angewandten Modellen zur Erklarung des
Gesundheitsverhaltens. Im Folgenden werden das Modell und seine Weiterentwick-

lung dargestellt.




2.3 Das “Behavioral Model of Health Service Use”

Urspriinglich in den 60er Jahren entwickelt, um die Nutzung von Gesundheitsangebo-
ten zu erklaren und vorherzusagenze, ist das ,,Behavioral Model of Health Service Use”
von Andersen & Newman (1973; Andersen, 1995) in den letzten Jahren zunehmend fir
den Bereich der Demenzversorgung angewandt worden (z. B. in Forbes, Markle-Reid &
Hawranik, 2008; Forbes, Morgan & Janzen, 2006; Toseland et al,. 2002 oder Bass &
Noelker, 1987). Das Modell ist besonders geeignet zur Vorhersage der Inanspruchnah-
me bzw. Nicht-Nutzung ambulanter Gesundheits- und Sozialdienstleistungen (Mitchell
& Krout, 1998).

ENVIRONMENT POPULATION CHARACTERISTICS HEALTH BEHAVIOUR OUTCOMES
Personal Perceived
Health Care Health Health Status
System . .
v Practices ,
Predisposing Enabling Needs Evaluated
Characteristics Resources Health Status
A Use of )
External Health Consumer
Environment Services Satisfaction
N A

Abbildung 3: Behaviour Model (nach Andersen, 1995)

2 ,Its purpose is to discover conditions that either facilitate or impede utilization” (Andersen, 1995, S.
4).




Das Modell geht von der Annahme aus, dass manche Personen das Gesundheitssystem
mehr als andere nutzen und dieser Unterschied durch personenbezogene Merkmale,
die personliche Verfligbarkeit an Ressourcen und den Behandlungsbedarf beeinflusst
wird. Diese Faktoren und ihr Zusammenspiel beeinflussen das Gesundheitsverhalten

sowie die Nutzung des Gesundheitssystems.?’

2.3.1 Operationalisierung der personenbezogenen Pradiktoren der Inanspruch-

nahme von Gesundheitsdienstleistungen

Im Zentrum des Modells stehen die an den potenziellen Nutzer gebundenen Merkma-
le, die zusammen mit Merkmalen der Umwelt (Gesundheitssystem, 6kologische Um-
welt) das Gesundheitsverhalten (z. B. das Inanspruchnahmeverhalten) eines Menschen
vorhersagen. Wie in Abbildung 3 dargestellt, werden unter die personenbezogenen

Pradiktoren die ,Predisposing Factors”, ,Enabling Resources” und “Needs” subsum-

miert.
Predisposing Enabling
Factors Ressources
= Demographic = Communit subjective/
eral Y perceived
Social 1 Personal / 1 objective/
Structure Family evaluated

Health Beliefs

Abbildung 3: Personenbezogene Prddiktoren der Inanspruchnahme (nach Andersen & Newman, 1973)

%" Eine Erweiterung der Outcome-Variablen wurde mit dem Konzept des , Efficent Access” vorgenom-
men, in dem neben der Inanspruchnahme auch die Kundenzufriedenheit beriicksichtigt wird. In einer
weiteren Revision in den 90ern kam es zu einer Betonung der dynamischen und rekursiven Natur des
Modells, was nun experimentelle Studien, Langsschnittanalysen und andere innovative statistische
Auswertungsmethoden ermoglichte.




Unter dem Begriff der ,,Predisposing Factors”“ werden Eigenschaften einer Person zu-
sammengefasst, die sich indirekt auf deren Inanspruchnahmeverhalten auswirken.
Diese pradisponierenden Merkmale einer Person umfassen nach Andersen & Newman

demografische Faktoren, also die biologische Pradisposition wie Alter und Geschlecht,

sowie sozialstrukturelle Faktoren, also etwa die Bildung, berufliche Position, ethnische

Zugehorigkeit, soziale Netzwerke, soziale Interaktionen oder kulturelle Einflisse. Da-

neben z3hlen gesundheitsbezogene Uberzeugungen (Health Beliefs) wie Einstellungen,

Werte und Kenntnisse Uber Gesundheitsangebote zu den pradisponierenden Perso-

nenmerkmalen.

Hingegen bezeichnen die ,Enabling Resources” notwendige Voraussetzungen fiir die
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen. Linden, Gilberg, Horgas & Steinhagen-
Thiessen (1996) bezeichnen sie als ,,Rahmenbedingungen”, die dartiber entscheiden,
wie leicht ein Individuum, das Hilfe sucht, solche auch erhalten kann. Hierbei werden

Merkmale, die sich auf die Versorgungsstruktur beziehen, also die Verfligbarkeit der

adaquaten personellen und infrastrukturellen Ausstattung darstellen, wie z. B. Fahrt-
zeiten, Wartezeiten oder in der Zuganglichkeit eines Angebots (sog. ,Availability”),

unterschieden von den so genannten ,personal enabling ressources”, also beispiels-

weise dem jeweiligen Einkommen, dem Versicherungsstatus, der Pflegesituation oder

sozialen Beziehungen.

Die so genannten , Needs” bezeichnen Bedarfslagen, die sich aus der Erkrankung erge-
ben. Solche ,bedarfsdefinierenden Variablen” (Linden et al., 1996) stellen subjektive
(berichtbare) oder objektive (beobachtbare) Gesundheitseinschrankungen dar. Die

Bedarfe werden demnach entweder als Selbsteinschdtzung, beispielsweise in Form der

subjektiven  Gesundheit oder funktioneller  Einschrankungen, bestimmter

Symptomatiken oder Schmerzen erhoben und / oder in Form einer Fremdeinschét-

zung, also z. B. als objektiver Gesundheitszustand (,,evaluated need”) oder standardi-

siert erhobener Messparameter.

Die personenbezogenen Variablen bildeten von Beginn an die Basis des Modells. Im
Laufe von fast 40 Jahren wurden jedoch mehrfach Modifizierungen an der Grundkon-

zeption vorgenommen.




2.3.2 Modifizierungsphasen und Anwendungen des Modells

In den 1970er Jahren wurden gesundheitspolitische Rahmenbedingungen und organi-
satorische Aspekte des Gesundheitssystems als Einflussfaktoren in das Nutzungsmodell
einbezogen (Aday & Andersen, 1974). Zudem wurden die urspriinglich den , Enabling
Resources” zugerechneten strukturellen Einflussfaktoren als eigenstandiger Umwelt-

faktor den personenbezogenen Einflussfaktoren gegeniiber gestellt.

1968 publizierte Andersen das Konzept des ,Equitable” bzw. ,Inequitable Access” —
also des fairen bzw. unfairen Zugangs zu Gesundheitsleistungen. Als fairen Zugang be-
zeichnet Andersen es, wenn demografische Variablen und der Bedarf — also die
»,Needs” - den Grofdteil der Varianz der Inanspruchnahme erklaren. Unfair sei der
Zugang hingegen, “when socialstructure, health beliefs, and enabling resources deter-

mined who gets medical care” (Andersen 1995, S. 4).

1973 arbeiteten Andersen & Newman das “Concept of mutuability” aus, eine Hierar-
chisierung der Veranderbarkeit der unterschiedlichen Komponenten des Modells.
Hierbei wurden die Pradiktorengruppen des Modells in drei Grade der Veranderbarkeit

unterteilt (siehe Abb. 4).

MODEL COMPONENT DEGREE OF MUTABILITY
DEMOGRAPHIC LOW
SOCIAL STRUCTURE LOW
HEALTH BELIEFS MEDIUM
ENABLING HIGH
NEED (LOW?)*

Abbildung 4: Initial Concepts of Mutuability (Andersen & Newman, 1973 in Andersen, 1995)

28 Urspriinglich sahen die Autoren die Bedarfe als stabile Variable an. Erkenntnisse nach der Einflihrung
von Gesundheitsférderungsprogrammen zeigten jedoch, dass der subjektive Gesundheitszustand auch
veranderbar ist. Ebenso kdnnen arztliche Gesundheitseinschatzungen durch klinische Guidelines veran-
dert werden (Andersen, 1995).




Dieses Konzept kann als Grundlage einer Férderung von MaRBnahmen fiir einen fairen
Zugang herangezogen werden. Die groften Spielrdume, einen fairen Zugang zu
Gesundheitsangeboten zu schaffen, liegen nach Andersen & Newman in der Verdande-
rung der personlichen und strukturellen Rahmenbedingungen (den ,,Enabling Resour-

ces”) und den Gesundheitseinstellungen (,,health beliefs).

Ein Kritikpunkt an dem Modell ist die zum Teil uneinheitliche Zuordnung der Pradikto-
ren zu den personenbezogenen Kategorien des Modells. So werden sowohl Kenntnisse
als auch Gesundheitseinstellungen in einigen Untersuchungen den , Enabling Resour-
ces” zugeordnet (z. B. Roelands, Van Oost, Depoorter, 2008), was der urspriinglichen

Einteilung der Autoren widerspricht.

AuBerdem ist es bei einigen Variablen moglich, sie aus struktureller oder individueller
Sicht zu interpretieren. So kann beispielsweise der Pradiktor ,finanzielle Kosten“
(,Affordability”) als strukturelle Zugangsbarriere interpretiert werden oder als Zeichen

der geringen Priorisierung seitens des potenziellen Nutzers.

Trotz der angefuhrten Kritik bietet das ,, Behavioral Model of Health Service Use” von
Andersen in seiner heutigen Fassung die Moglichkeit, die Inanspruchnahme von Hilfe-
leistungen unter Berlicksichtigung sowohl der individuellen Situation der potenziellen
Nutzer als auch der Merkmale der Angebotstruktur zu bewerten. Das Modell bietet
einen geeigneten Rahmen zur Systematisierung der vorliegenden Studien und Unter-
suchungsergebnisse zur Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen bei
Demenz. In Kapitel 2.4 werden nun aktuelle Erkenntnisse zum Einfluss individueller,
personenbezogener Faktoren auf die Nutzung nichtpharmakologischer Unterstiit-

zungsmoglichkeiten bei Demenz dargelegt.




2.4 Befunde zu personenbezogene Pradiktoren der
Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten

Die empirischen Befunde zum Einfluss personenbezogener Pradiktoren der Inan-
spruchnahme stammen, wie bereits in Kapitel 2.1. dargestellt, lberwiegend aus eng-
lischsprachigen Landern. Aus Griinden der Ubersichtlichkeit wird in der folgenden Dar-
stellung auf die Systematik der personengebundenen Merkmale nach Andersen zu-
riickgegriffen, auch wenn die Erhebungen, aus denen die Studienergebnisse stammen,

z. T. nicht auf Grundlage der Andersen-Systematik konzipiert waren.

Die Entscheidung, ob Dienstleistungen in Anspruch genommen werden, werden im
Regelfall nicht vom Erkrankten alleine getroffen, sondern stellen vielmehr eine Ent-
scheidung dar, die durch die Pflegeperson mit beeinflusst ist. Um diesen Umstand zu
berlicksichtigen, erweiterten Bass & Noelker (1987) das Modell, in dem sie die perso-
nenbezogenen Merkmale sowohl der Pflegeperson als auch des Pflegeempfangers mit
einbezogen.29 Auch in den folgenden Ausfiihrungen wird die Pflegedyade als Einheit
betrachtet und daher sowohl auf Merkmale des Erkrankten selbst als auch auf Eigen-

schaften der Pflegeperson eingegangen.

29 Andersen selbst betont, dass in seinem Modell das Individuum als Analyseeinheit zugrunde gelegt
wird. Wichtige Merkmale der Familie oder des nahen sozialen Umfelds wiirden in statistischen Analysen
an das Individuum geknupft (vgl. Andersen, 1995, S. 1).




2.4.1 Befunde zum Einfluss pradisponierender Faktoren auf die Nutzung von

Serviceangebote bei Demenz

Die ,pradisponierenden Faktoren” beschreiben Personenmerkmale der potenziellen
Nutzer, also Erkrankter und Pflegepersonen gleichermaRen, die die Wahrscheinlichkeit
einer Inanspruchnahme von Hilfeleistungen beeinflussen kénnen. Sie umfassen demo-
grafische Faktoren (Geschlecht, Alter, Familienstand), Sozialstruktur (z. B. Bildung, Be-
rufstatigkeit, ethnischen Ursprung, Haushaltszusammensetzung) und Gesundheitsein-
stellungen, also Wertvorstellungen und Wissen Uber Gesundheit und Krankheit. Im
Folgenden werden Studienergebnisse zum Einfluss pradisponierender Faktoren auf die

Inanspruchnahme von Hilfeleistungen vorgestellt.

2.4.1.1 Beziehung zwischen Pflegeperson und Pflegeempfdnger

Der Einfluss des Verwandtschaftsverhaltnisses zwischen Pflegeperson und Pflegeemp-
fanger auf die Nutzung von ambulanten Angeboten wird eher selten untersucht. Ver-
schiedenen Studien gemalR besitzt die Art des verwandtschaftlichen Verhaltnisses zwi-
schen Pflegendem und Erkrankten keinen Einfluss auf die Inanspruchnahme von mobi-
len Hilfe- und Unterstitzungsdienste (vgl. Bass & Noelker, 1987; Cox, 1997). Toseland
et al. (2002) stellten in ihrer Untersuchung dagegen fest, dass verheiratete Pflegedya-
den Angebote der Altenhilfe hdufiger nutzten als pflegende Kinder.




2.4.1.2 Alter

Zahlreiche Studien beschéftigen sich mit der Frage, inwieweit das Alter der Pflegeper-
son Einfluss auf die Entscheidung ausiibt, ob vorhandene Hilfe- und Unterstiitzungsan-
gebote in Anspruch genommen werden oder nicht. Auch wenn sich in einigen Studien
(vgl. Tennstedt, Crawford, & McKinlay, 1993; Beeber et al., 200830) ein positiver Zu-
sammenhang zwischen dem Alter der Angehdrigen und deren Inanspruchnahme haus-
licher Hilfen zeigte, geben doch die Uberwiegenden Studienergebnisse (z. B. Toseland
et al., 2002; Brodaty et al., 2005; Alkema, Reyes & Wilber, 2006) Anlass zur Annahme,
dass das Alter der pflegenden Person generell keinen direkten Einfluss auf die Nutzung
von mobilen Hilfe- und Unterstlitzungsdiensten ausiibt. Die Vermutung, dass vielmehr
alterskorellierte Funktionsparameter zu statistischen Zusammenhéangen fihren, duller-
ten Alkema et al. (2006). Sie untersuchten 224 altere, pflegebedirftige Menschen, die
allerdings nur zum Teil demenziell erkrankt waren. In einer multivariaten Regressions-
analyse entdeckten sie einen signifikanten aber nicht linearen Zusammenhang zwi-
schen der Nutzungswahrscheinlichkeit von hauslichen Hilfs- und Unterstitzungsdiens-
ten und dem Alter der hilfsbedirftigen Menschen: Ab dem 65. Lebensjahr nahm die
Nutzungswahrscheinlichkeit mit jedem Jahr um insgesamt 60 % ab und ab 92 Jahre
stieg sie wieder an. Die Autoren erklarten diesen Befund allerdings mit hoheren akuten
Beschwerden der jiingeren Teilnehmer, die in den anderen funktionellen Parametern

nicht abgebildet war.

2.4.1.3 Geschlecht

Auch bezliglich des Geschlechts existiert keine eindeutige Erkenntnislage. In den Studi-
en von McCallion, Toseland, Gerber & Banks (2004) und Biegel, Bass, Schulz & Morycz
(1993) zeigte sich zwar eine etwas hdhere Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleis-
tungen seitens der mannlichen Teilnehmer. Forbes, Jansen, Markle-Reid, Hawranik,
Morgan, Henderson, Leipert, Peacock & Kingston (2008) beobachteten in der Auswer-
tung von Daten des ,Canadian Community Health Survey”, dass Frauen mehr Unter-
stitzungsleistungen in Anspruch nahmen und trotzdem mehr offene Pflegebedarfe

berichteten als die Manner.

% In der Untersuchung von Beeber et al. (2008) zeigte sich lediglich ein signifikanter Zusammenhang
zwischen dem Alter der Pflegeempfanger und dern Nutzung einer Tagespflegeeinrichtung. Keinen Zu-
sammenhang wies die Variable jedoch zur Inanspruchnahme von hauslichen Hilfsdiensten auf.




Die meisten Studien weisen jedoch darauf hin, dass es keinen generellen Einfluss auf
die Nutzung von mobilen Hilfe- und Unterstiitzungsdiensten gibt (Alkema et al., 2006;
Cox, 1997).

2.4.1.4 Bildungsstand der Pflegeperson

Widerspriichliche Befunde zeigten sich hinsichtlich des Bildungsstandes der Pflegeper-
son. Wahrend in den Studien von Toseland et al. (2002) und Mullan (1993) hoher ge-
bildete Personen Hilfe- und UnterstiitzungsmalBnahmen eher in Anspruch nahmen,
ging in den Studien von GrdfSel et al. (2009) und Mc Callion et al. (2004) ein geringerer
Bildungsstand mit einem hoéheren Grad an Inanspruchnahme von Demenzangeboten

einher.

2.4.1.5 Wohnsituation

Inwieweit die Wohnsituation die Nutzung von Dienstleistungen beeinflusst, ist nicht
hinreichend untersucht. Roelands et al. (2008) fanden jedoch in ihrer Studie heraus,
dass pflegende Angehorige, die mit dem Erkrankten zusammen im gleichen Haushalt
leben, professionelle Dienste seltener nutzen, dabei aber eine groRere Vielfalt unter-
schiedlicher professioneller Hilfsdienste beanspruchen. Die Autoren interpretieren,
dass im gleichen Haushalt lebende pflegende Angehorige einen grofReren Anteil der
Pflegearbeit Gbernehmen, so dass professionelle Dienste weniger beansprucht wer-
den. Gleichzeit sind pflegende Angehdrige nach Aussage der Autoren sensibler im Er-

kennen unterschiedlicher Bedarfe an Dienstleistungen.

2.4.1.6 Uberzeugungen und Einstellungen

Andersen (1995) bezieht in sein Modell auch die gesundheitsbezogenen Uberzeugun-
gen und Einstellungen als mogliche Pradiktoren der Nutzung ein. Einige Studien unter-
suchte die Bedeutung dieser Variablen auf die Inanspruchnahme. In der schon genann-
ten Studie von Connell et al. (1996) wurden in 19 Fokusgruppen Gesprache mit 87
pflegenden Angehdrigen und 63 Dienstleistern (,service providers”) durchgefihrt, um
ein Schulungsprogramm fir Demenz zu entwickeln. Sie erhielten zahlreiche Hinweise
auf einstellungsbezogene Barrieren, die einer effektiven Dienstleistungserbringung

entgegen stehen.



Zu den Einstellungen zahlten Scham, der Wille zur Eigenstandigkeit, die grundsatzliche
Einstellung, dass Pflege eine Familienangelegenheit sei und eine Abneigung gegenliber

Arzten.

In der qualitativen Studie von Morgan et al. (2002) wurden in Fokusgruppengespra-
chen mit Professionellen und pflegenden Angehdrigen acht Barrieren der Inanspruch-
nahme erortert: 1) Stigmata gegeniber Demenz, 2) fehlende Privatheit, 3) Einstellun-
gen und Uberzeugungen, 4) finanzielle Barrieren, 5) Akzeptanz des Angebots und 6)
Probleme in der Leistungserbringung. Die Professionellen waren sich einig, dass es
Uberwiegend einstellungsbezogene Faktoren waren, die zum Widerstand der Betroffe-
nen beitrugen. Insbesondere die Angst vor Stigmatisierung, Achtungsverlust, Gerede
und BloRstellung fiihrten dazu, dass erkrankte Menschen von ihren Angehdrigen von
der Offentlichkeit ferngehalten wiirden. Die Familien isolierten sich zunehmend und
verschldssen sich vor Hilfen von aullen. Eine weitere einstellungsbezogene Barrieren,
die von Morgan (ebd.) geschildert wird, ist der Wunsch vieler — vor allem alterer —
Menschen, der Solidargemeinschaft nicht (unnétig) zur Last zu fallen sondern mog-

lichst eigenstandig und unabhangig zu bleiben.

2.4.1.7 Copingstrategien

Auch in einer Studie von Roelands et al. (2008) erkldren die Autoren die geringe Nut-
zung ambulanter Dienste weniger mit Belastungsvariablen als vielmehr mit psychologi-
schen und sozialen Strategien des Umgangs mit Problemsituationen (,,Coping”). Sie
befragten 168 pflegende Angehdrige zur Inanspruchnahme professioneller Dienste und
unterschieden dabei hinsichtlich der Nutzungshdufigkeit professioneller Dienste und
der Diversitat, also der Anzahl der genutzten Dienste. Wahrend die Nutzungshaufigkeit
von der Strategie ,Vermeidung”, von der Belastung durch Verhaltensauffilligkeiten
und dem ,Zusammenleben” mit dem Erkrankten erklart wurde, determinierten die
Copingstrategie ,,Problemlésung” eine positive Einstellung zum Hilfesystem und das

Zusammenleben mit der Pflegeperson die Anzahl der genutzten Hilfsdienste.




2.4.2 ,Enabling Resources” als Pradiktoren der Inanspruchnahme von Hilfen

Unter den ,Enabling Resources” werden Merkmale subsumiert, die die Inanspruch-

nahme von Dienstleistungen fordern oder behindern kdnnen, also Variablen wie

»,Kenntnisse”, Finanzen, Mobilitdt. Andersen (1995) unterscheidet personenbezogene
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und angebotsbezogene , Enabling Resources”.”” Folgende Erkenntnisse liegen zum Ein-

fluss dieser Ressourcen auf die Nutzung von Angeboten vor:

2.4.2.1 Kenntnisse

Notwendigerweise muss die Variable ,Kenntnisse (iber Gesundheitsangebote” einen
Einfluss auf die Nutzung von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen haben — mindestens
in der Hinsicht, dass Angebote, deren Existenz nicht bekannt sind, auch nicht nachge-
fragt werden kénnen (einseitiger Zusammenhang). Gleichwohl sind die empirischen
Ergebnisse bezlglich des Einflusses von Kenntnissen — zum Teil auch aufgrund oben
dargestellter Unterschiede in der Operationalisierung der Variable - differenzierter.
Kenntnisse bezliglich eines Angebots stellen eine wichtige, aber eher schwierig einzu-
ordnende Pradiktorvariable dar. Von Andersen wurden sie urspriinglich den pradispo-
nierenden Faktoren zugeordnet. Andere Untersuchungen ordnen sie den ,Enabling
Factors” zu und betonen damit die Beeinflussbarkeit des Kenntnisstandes (Roelands et
al., 2008; Thode, Bergmann, Kamptsiuris & Kurth, 2005). Ebenso gibt es Arbeiten, die
Kenntnisse nicht als personenbezogenes Merkmal sondern als umweltabhangige Struk-
turvariable werten mit der Begriindung, dass Trager von Angeboten selbst dafiir zu

sorgen hatten, dass ihre Angebote bekannt seien (vgl. Lévesque et al., 2000).

Der Kenntnisstand hangt einerseits von Merkmalen des potenziellen Nutzers ab (z. B.
seinem Engagements in der Informationsbeschaffung oder aufgrund seines Zugangs zu
Informationen) — andererseits aber auch von der AuRendarstellung (Werbung, Offent-

lichkeitsarbeit) des entsprechenden Angebots.

% n einigen Untersuchungen werden einkommens- bzw. mobilitdtsbezogene Nutzungsbarrieren nicht
als personenbezogen operationalisiert (d. h. als Einkommenssituation, Versicherungsstatus und Mobili-
tatsstatus des Individuums), sondern als angebotsbezogene Zugangsvariable. Diese Studien werden
unter Punkt 2.2 ,strukturelle Nutzungsbedingungen” (,,Accessability”) dargestellt.




Da diese AuRendarstellung nicht per se sondern erst durch die Wahrnehmung des In-
formationsempfangers handlungswirksam wird, wird die Pradiktorvariable , Kenntnis-
se” in dieser Arbeit ebenfalls den personenbezogenen ,Enabling Resources” zugeord-

net.

Die unterschiedliche Handhabung bei der Zuordnung des Pradiktors ist sicherlich auch
darauf zuriick zu flihren, dass abweichende Konzepte des Begriffs ,Kenntnisse” zu
Grunde gelegt werden. So unterscheidet Krout (1983) die Begriffe ,Knowledge” vs.
»~Awareness”. Als ,Awareness” bezeichnet er das generelle Bewusstsein bezliglich der
Existenz eines Angebots, wahrend ,Knowledge” die Kenntnisse liber die Inhalte und
Zugangsmoglichkeiten beschreibt. Die meisten Studien beziehen sich allerdings ledig-
lich auf das oberflachliche Wissen ob der Existenz eines Angebots (d. h. die

»Awareness”).

In zahlreichen Veroéffentlichungen wird auf den begrenzten Kenntnisstand und die ge-
ringe Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen demenziell Erkrank-
ter hingewiesen. Fehlende Kenntnis adaquater Angebote stellten sich als die Haupt-
nutzungsbarrieren in vielen Studien dar (GrdfSel, 2009; Brodaty et al., 2005; Toseland,
McCallion, Gerber, Dawson, Gieryic, & Guilamo-Ramos, 1999), und auch in der auf-
wandigen Untersuchung von Lévesque et al. (2000) war die Unkenntnis der Dienste die
wichtigste strukturelle Barriere der Inanspruchnahme. In der Studie von Vetter et al.
(1997) kannten 60 % der Befragten die zur Verfligung stehenden Hilfe- und Unterstiit-
zungsangebote nicht. In der Studie von Grdfsel/ (2009) kannten nur 43 % das Angebot

»Betreuungsgruppe” und nur gut jeder Zehnte nutzte das Angebot.

Das Wissen um ein Angebot ist jedoch im Umkehrschluss nicht die alleinige Vorausset-
zung dafiir, dass es genutzt wird, wie sich in Grdfels Studie zeigt, denn die Inanspruch-
nahme der Betreuungsgruppe war auch dann gering, wenn das Angebot bekannt war.
In der Studie von Toseland et al. (2002) zeigte sich ein unerwartet negativer Zusam-
menhang zwischen den Kenntnissen hinsichtlich nicht genutzter Angebote (Anzahl)
und der Inanspruchnahme von Diensten. Je mehr ungenutzte Angebote aufgezahlt

wurden, desto weniger wahrscheinlich war eine Inanspruchnahme.




2.4.2.2 Okonomische Situation

Finanzielle Situation und Versicherungsstatus spielen — wie die beiden folgenden Stu-
dien zeigen — eine bedeutende Rolle hinsichtlich der Nutzung von Serviceangeboten.
Allerdings ist dieser Einfluss nicht genereller Natur, sondern hangt stark von dem je-
weiligen Angebot ab. So untersuchten Lévesque et al. (2000) 265 pflegende Angehori-
ge und teilten sie hinsichtlich der Nutzung verschiedener Hilfe- und Unterstiitzungsan-
gebote (Tagespflege, ambulante Pflege und hé&usliche Hilfe) jeweils in drei Gruppen
ein: Nutzer, Nicht-Nutzer (ohne subjektiven Bedarf) und Nicht-Nutzer (trotz wahrge-
nommenen Bedarfs). Der Vergleich der Gruppen ergab bezlglich der beiden Pflegean-
gebote ein deutliches Uberwiegen personenbezogener Nutzungsbarrieren, die v. a. bei
den Menschen mit Demenz selbst angesiedelt waren. Dagegen war es bei dem Ange-
bot hauslicher Hilfsdienste eher die Kostenfrage, die die Befragten als Grund angaben,

den Service nicht zu beanspruchen.

Dass der Versicherungsstatus — dies betrifft v. a. das US-amerikanische Krankenversi-
cherungssystem®? — und die wirtschaftlichen Voraussetzungen eine wichtige Rolle bei
der Nutzung von Hilfeleistungen spielen, zeigte auch die Untersuchung von Beeber et

al. (2008).

2.4.2.3 Mobilitdt und Transportbedingungen

Zahlreiche Untersuchungen — insbesondere zur Demenzversorgung im landlichen
Raum — betonen die Bedeutung von Mobilitat und Transportbedingungen. Diese Fak-
toren bedingen neben angebotsbezogenen Strukturmerkmalen die , Accessability”

(Diwan & Moriarty, 1995) eines Angebots (siehe Kapitel 2.5).

In einer umfangreichen und an das Modell von Andersen angelehnten Untersuchung
von Toseland et al. (2002) wurden 608 Hauptpflegepersonen telefonisch befragt, um
Pradiktoren der Inanspruchnahme von Gesundheits- und Humandienstleistungen zu

ermitteln.

2 m Gesundheitssystem der Vereinigten Staaten richtet sich ,,Medicare” eher an Menschen Uber 64
Jahre und beruht auf Beitrdagen, Selbstbehalte und Vorleistungen wie eine klassische Krankenversiche-
rung. ,,Medicaid” ist eine sozialhilfeartige Leistung und setzt als Kriterium fiir die Bedirftigkeit eine signi-
fikante Verarmung des Empfangers voraus.



http://de.wikipedia.org/wiki/Gesundheitssystem_der_Vereinigten_Staaten
http://de.wikipedia.org/wiki/Krankenversicherung
http://de.wikipedia.org/wiki/Krankenversicherung

Die personenbezogenen Variablen klarten insgesamt 40,9 % der Inanspruchnahme auf.
Wahrend Need-Variablen einen groflen Einfluss auf die Inanspruchnahme von
Gesundheitsdienstleistungen zeigten, waren es eher ,Enabling Variables”, die einen
Einfluss auf die Nutzung von Humandienstleistungen durch pflegende Angehérige von

Menschen mit Demenz zeigten.

Eine nicht zu unterschiatzende Bedeutung fallt nach Toseland et al. (2002) dabei insbe-
sondere den verfligbaren Transportmoglichkeiten zu. Es zeigte sich eine hohere Nut-
zung von Angeboten, je geringer die Verfligbarkeit einer privaten, und je héher die

Verflgbarkeit von 6ffentlichen Transportmdglichkeiten war.

2.4.2.4 Pflegerische Unterstiitzung

Inwieweit die Art der pflegerischen Unterstiitzung Einfluss auf die Inanspruchnahme
von Hilfen hat, ist nicht unstrittig, denn es existieren widerspriichliche empirische Er-
kenntnisse. 1998 publizierte Grdfel eine Arbeit, in der Pradiktoren der Inanspruch-
nahme von Pflegenden mit demenzkranken Angehdrigen und Angehdrigen ohne De-
menzsymptomatik verglichen wurden. Die Ergebnisse zeigten, dass neben dem Bedarf
das Fehlen innerfamilidarer Unterstitzung als wichtigste Einflussvariable zur Nutzung
von Hilfen gesehen werden muss. Mullan (1993) erkannte einen positiven Zusammen-
hang zwischen dem Ausmal’ der innerfamiliaren Konflikte und der Inanspruchnahme
externer Hilfen. Umgekehrt wiesen Biegel et al. (1993) einen negativen Zusammen-
hang zwischen den Variablen dergestalt nach, als eine passende Unterstiitzung mit
einer hoheren Inanspruchnahme einherging. Roelands et al. (2008) betrachteten die-
ses Phanomen noch genauer und kamen zu einem anderen Ergebnis: Sie befragten 168
pflegende Angehorige und ermittelten regressionsanalytisch Pradiktoren der Inan-
spruchnahme sozialer Hilfsdienste und unterschieden hierbei zwischen dem Ausmald
(Haufigkeit der Kontakte zu professionellen Diensten / Monat) und der Vielfalt der
Nutzung (Anzahl unterschiedlich genutzter Dienste). Die Ergebnisse sprachen insge-
samt gegen einen generellen Zusammenhang zwischen Pflegebeziehung und

Inanspruchnahmeverhalten.




2.4.3 Einfluss subjektiver Bediirfnisse und objektiver Belastungsparameter auf die

Inanspruchnahme von Hilfeleistungen

Obwohl es einleuchtet, dass die Inanspruchnahme von Hilfeleistungen einen Bedarf an
Unterstlitzung (objektiv oder subjektiv) voraussetzt, sind die empirischen Ergebnisse
diesbezliglich bei weitem nicht eindeutig. Zudem ist auch der Zusammenhang zwi-
schen objektiven und subjektiven Bedarfsvariablen nicht geklart. So aullerten in einer
Studie von Brodaty et al. (2005) die befragten pflegenden Angehdrigen trotz niedriger
Lebenszufriedenheit und einem hohen Belastungsgrad, dass der Hauptgrund fir die

Nichtnutzung vorhandener Dienste sei, dass sie diese nicht bendtigten.

Der von den Betroffenen wahrgenommene Belastungsgrad lasst nicht zwangslaufig auf
die Wahrscheinlichkeit schlieBen, mit der Hilfeleistungen in Anspruch genommen wer-
den. Penning (1995) z. B. fand in einer Untersuchung von 327 pflegenden Angehdrigen
einen nur schwachen Zusammenhang zwischen der subjektiven Belastung und der In-
anspruchnahme ambulanter Pflegedienste und mobiler Therapieangebote. Vetter et al.
(1997) stellten allerdings fest, dass sich Nutzer durch eine hohere Belastung (kognitive
Einschrankungen, Einschrankung der Alltagskompetenz und Angehorigenbelastung)
gegenlber den Personen unterschieden, die keine Dienste in Anspruch nahmen. Die
Befragten selbst machten zu 33 % den noch nicht vorhandenen Bedarf an Unterstiit-

zung fir die Nichtinanspruchnahme verantwortlich.

Toseland et al. (2002) fanden in ihrer Untersuchung von 608 Pflegepersonen, dass das
arztliche Urteil, also der von éarztlicher Seite konstatierte Bedarf, mit einer hoheren
Inanspruchnahme von Unterstilitzungs- und Betreuungsleistungen einhergeht, wah-
rend das subjektive Belastungsempfinden der Betroffenen weitgehend unabhédngig
vom Inanspruchnahmeverhalten der Betroffenen zu sehen ist. Offenbar besteht hier
lediglich ein Zusammenhang zwischen dem von den Betroffenen selbst wahrgenom-
menen Handlungsbedarf (schlechter subjektiver Gesundheitszustand) und einer gerin-

gen Inanspruchnahme von Hilfeleistungen.




2.5 Befunde zu angebotsbezogenen Pradiktoren der Inanspruchnahme
von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten

Neben den individuellen Zugangsfaktoren beeinflussen auch Merkmale der Versor-
gungsinfrastruktur die Nutzung eines Hilfeangebots. Angebotsbezogene Nutzungsfak-
toren kdnnen zum einen den Zugang des Angebots und zum anderen das Angebot

selbst betreffen.

Zugangsbedingungen sind strukturelle Rahmenbedingungen und schlieBen z. B. die

Zugangsberechtigung (wer darf teilnehmen?), die Kosten (Eigenanteil, finanzielle
Unterstlitzungsmoglichkeiten) und Fragen des Transports (gibt es einen organisierten

Transport, wie weit ist das Angebot entfernt?) mit ein.

Ebenso beeinflussen Merkmale des Angebots selbst die Inanspruchnahme. So sind hier

bspw. die inhaltliche Gestaltung des Angebots (z. B. Themen in Selbsthilfegruppen,
Unterbringungsmoglichkeit der Erkrankten bei Angeboten fiir Angehorige), die Zeit
(wann findet das Angebot statt, wie lange dauert es?) und nicht zuletzt das personliche
»Klima“ (wer hat die Gruppenleitung? wer sind die anderen Teilnehmer? Persdnlichkeit

des Personals?) als wichtige Faktoren zu nennen.

In einem Rahmenkonzept zur Identifikation offener Hilfebedarfe alterer Menschen in

der Kommune unterscheiden Diwan & Moriarty33 (1995) sechs Bereiche, die die Inan-

spruchnahme eines Angebots determinieren:

(1) ,Recognition / Awareness of Need”, d. h. den subjektiv wahrgenommenen Unter-
stitzungsbedarf des dlteren Menschen selbst,

(2) ,Knowledge of Services”, Kenntnisse der passenden Unterstlitzungsangebote,

(3) ,Availability”, also die Verfligbarkeit geeigneter Angebote,

(4) ,Accessability”, deren Zuganglichkeit,

(5) ,Affordability”, also die Finanzierbarkeit sowie die

(6) ,Acceptability”, als die Akzeptanz dieser Unterstitzungsleistung bzw. die person-

liche Einstellung zu den Angeboten.

% Die Untersuchung von Diwan & Moriarty (1995) hat nicht explizit die Zielgruppe demenzkranker Alte-
rer im Visier, sondern hilfsbedirftige Senioren allgemein.




Einige der von Diwan & Moriarty dargestellten Einflussvariablen finden sich bereits als
personenbezogene Faktoren im Modell von Andersen & Newman: namlich der wahr-
genommene Unterstltzungsbedarf (1) und die Angebotskenntnisse (2).3* Im Unter-
schied zu Andersen, der die raumliche Erreichbarkeit und die Finanzierbarkeit eines
Angebots als von den Ressourcen der Person (Mobilitat, finanzielle Ausstattung) ab-
hangig sieht, bewerten Diwan & Moriarty eher die Angebotsstruktur selbst (d.h. des-
sen Zuganglichkeit und Finanzierbarkeit) als Einflussfaktor der Inanspruchnahme.35
Neu in dem theoretischen Rahmen sind die Aspekte der Akzeptanz und der Verfligbar-

keit eines Angebots, die ausschlaggebend fir dessen Inanspruchnahme sind.

2.5.1 Verfiigbarkeit (,,Availability of services”)

Die Verfligbarkeit eines Angebots ist Voraussetzung fir dessen Nutzung. Es macht
demnach keinen Sinn, den Zusammenhang zwischen Verfiigbarkeit und Inanspruch-
nahme auf individueller Ebene darzustellen. Allerdings ist es moglich, den Einfluss der
Angebotsdichte (d.h. der raumbezogenen Verflgbarkeit) auf die individuelle

Inanspruchnahmewahrscheinlichkeit zu betrachten.*

Deutliche Hinweise auf den Einfluss der infrastrukturellen Ausstattung auf die Inan-
spruchnahme zeigte sich in einer Studie von Beeber, et al. (2008), in der die Anzahl
verfligbarer Pflegeeinrichtungen (,,nursing facilites) die Inanspruchnahme sowohl von
Tagespflegeeinrichtungen als auch von hauslichen Unterstiitzungsangeboten determi-

nierte.

34 7um Einfluss der ,Recognition / Awareness of Need” siehe Kapitel 2.4.3., zu ,Knowledge of Services”
siehe Kapitel 2.4.2.1.

% zur »Affordability” — also der Finanzierbarkeit eines Angebots - siehe Punkt 2.4.2.2 und Aspekte der
»Accessability” also der Zuganglichkeit, finden sich in Punkt 2.4.2.3.

% zur Verfligbarkeit der Angebote in der Untersuchungsregion siehe Punkt 5.1.




Dass die mangelnde Inanspruchnahme von Hilfeleistungen haufig schlicht auf eine de-
fizitare Verfligbarkeit (,Availability”) entsprechender Versorgungsangebote zuriickzu-
flihren ist, wurde von Forbes, Jansen, Markle-Reid, Hawranik, Morgan, Henderson,
Leipert, Peacock & Kingston (2008) in einer aktuellen Veréffentlichung fiir Canada dar-
gelegt. In der groRen, qualitativ angelegten Untersuchung zeigten sich deutliche Hin-
weise auf den Einfluss der Verfligbarkeit von Diensten auf die Inanspruchnahme. In
sechs Fokusgruppen und drei Interviews wurden pflegende Angehdérige demenzkran-
ker Menschen aus dem landlichen und staddtischen Bereich hinsichtlich der Nutzung
und der Nutzungszufriedenheit mit ambulanten Dienste befragt. Die geduBerten Nut-
zungsbarrieren betreffen neben der , Avaliability” auch die ,Acceptability”, die Akzep-

tanz des Angebots (siehe Kap. 2.5.2).

2.5.2 Akzeptability (,,Acceptability of services”)

Eine Entscheidung fiir oder gegen eine Inanspruchnahme hangt immer von personli-
chen und angebotsbezogenen Faktoren und deren ,Passung” (Interaktion) ab. Infolge-
dessen reichen personenbezogene Faktoren oder ausschlieRlich Merkmale des Ange-
bots fiir die Erklarung einer Inanspruchnahme nicht aus. In der oben genannten quali-
tativen Studie von Forbes et al. (2008) stellten sich Probleme der Akzeptabilitat®’ der

verfligbaren Dienste als Nutzungsbarriere dar.

In der Untersuchung von Lévesque et al. (2000) wurde konstatiert, dass die Nutzungs-
barrieren in Abhangigkeit von dem jeweiligen Angebot interpretiert werden missen. In
ihrer Studie zeigten sich ganz unterschiedliche Barrieremuster hinsichtlich verschiede-
ner Dienstleistungen: Die Barrieren zur Nutzung von Tagespflegeangeboten und
»attendant care” (hauslicher Pflege) lagen groRtenteils bei den Demenzkranken selbst
— die Hinderungsgriinde bei der Nutzung von héauslichen Hilfen waren dagegen lber-

wiegend bei den pflegenden Angehdérigen zu finden.

%" Der von Diwan & Moriarty (2008) als , Acceptability” bezeichnete Faktor der Inanspruchnahme wird
im Folgenden mit , Akzeptabilitat” (und nicht ,,Akzeptanz”) Gbersetzt.




Auch in der bereits in Kapitel 1.3.3 skizzierten Untersuchung von Beeber et al. (2008)
zeigte sich, dass die Inanspruchnahme auch durch angebotsbezogene Merkmale beein-
flusst wird. Wahrend die Inanspruchnahme hauslicher Pflegeangebote v. a. durch den
Bildungsstatus und die funktionelle Leistungsfahigkeit der Pflegeperson, also pradispo-
nierender Merkmale, vorhergesagt wurde, wurde die Teilnahme von Tagespflegeange-
boten besonders durch ,Enabling Resources” - wie die wahrgenommene finanzielle

Ausstattung und den privaten Versicherungsstatus der Betroffenen - determiniert.

McCallion et al. (2004) evaluierten 203 Teilnehmer und 400 Nichtteilnehmer eines
Interventionsprogramms der Alzheimer’s Association, welches die Versorgung pfle-
gender Angehoriger demenziell erkrankter Menschen Hilfe- und Pflegeangebote zum
Ziel hatte. Signifikante Pradiktoren flir eine Teilnahme an der Intervention war neben
einem niedrigen Bildungsstand und dem Verwandtschaftsstatus (unverheiratete nah-

men Hilfe eher an) die wahrgenommene Nitzlichkeit des Angebots.

In einer kanadischen Studie von Jansen et al. (2009) wurden in sechs Fokusgruppen 41
in der Demenzversorgung tatige Professionelle um eine Bewertung der formellen Hilfe-
und Unterstilitzungsangebote fiir zu Hause lebende Demenzkranke gebeten. Eine von
zwei Uberragenden Themen® war dabei die Akzeptabilitit (, Acceptability”) der beste-
henden Angebote. Die Aussagen der Professionellen bezogen sich dabei auf die Pfle-
gequalitat — wobei insbesondere der Umgang mit den Erkrankten und demenzspezifi-
sches Wissen der Dienstleister vermisst wurde. Einen zweiten Schwerpunkt bildeten
Aussagen, die sich auf die Leistungserbringung selbst bezogen. Dieser umfasste fol-
gende Subkategorien:
- zu knappe Zeit fir die Befriedigung pflegerischer und sozioemotionaler Bediirfnis-
se,
- Schwierigkeiten von Klienten, pflegenden Angehdrigen und Professionellen, sich
im Hilfesystem zurecht zu finden,

- fehlende Abstimmung und Koordination des Hilfesystems und
- Probleme bei der Finanzierung der Hilfeleistungen.

% Bei dem zweiten Thema handelte es sich um die Zuganglichkeit (,Accessability”) der verfligbaren
Angebote.




2.6 Zusammenfassung: Faktoren der Inanspruchnahme von Hilfe- und
Unterstiitzungsleistungen bei Demenz

Innerhalb der Versorgungsforschung gibt es zahlreiche Studien, die sich mit Pradikto-
ren der Inanspruchnahme hauslicher Angebote durch demenziell Erkrankte befassen.
Eine ganze Reihe von Arbeiten aus dem englischsprachigen Ausland, insbesondere den
U.S.A. und Kanada, deuten auf eine relativ hohe Bedeutung des Themas hin. AuRer
einer Studie aus den 90er Jahren (Vetter et al., 1997) liegen allerdings keine deutschen
Arbeiten zum Thema vor. Die verfligbaren Ergebnisse sind damit nur eingeschrankt auf
das deutsche Versorgungssystem Ubertragbar. Viele Publikationen basieren auf quali-
tativen Untersuchungsdesigns. Anhand des von Andersen & Newman (1973) entwickel-
ten ,,Behavior Model of Health Use” wurden empirische Befunde zu personenbezoge-
nen Pradiktoren der Inanspruchnahme von Hilfeleistungen systematisiert. Erganzt
wurden diese durch Erkentnisse zu angebotsbezogenen Variablen, die ebenfalls Ein-

fluss auf das Nutzungsverhalten ausiben (vgl. Diwan & Moriarty, 1995).
Zunachst kann konstatiert werden, dass keinerlei eindeutige Studienergebnisse vorlie-
gen, die einen Einfluss demografischer oder sozialstruktureller Variablen auf die Inan-

spruchnahme von Hilfen belegen.

Bezliglich des Einflusses gesundheitsbezogener Bedarfsvariablen auf die Nutzung von

Unterstltzungsangeboten existieren widerspriichliche Ergebnisse. Von einem beste-
henden (objektiven oder subjektiven) Interventionsbedarf lasst sich demnach nicht
zwangslaufig auf die Bereitschaft schlieRen, bestehende Hilfsdienste anzunehmen.
Allerdings besteht weitgehend Konsens dahingehend, dass es das ,,objektive” arztliche
Urteil ist, welches den Ausschlag fir die Inanspruchnahme eines Angebots gibt und
weniger das subjektive Belastungsempfinden der betroffenen Patienten und Angehori-

gen selbst.

Dagegen gibt es eine klare Evidenz beziglich des Einflusses von Angebotskenntnissen

auf die Inanspruchnahme von Hilfeleistungen bei Demenz. Obwohl sich die verschie-
denen Angebote in der Demenzversorgung beziiglich ihres Bekanntheitsgrades stark
unterscheiden, ist insgesamt davon auszugehen, dass das mangelnde Wissen um ein
Angebot in einem erheblichen Anteil der Falle als Grund fir die fehlende Inanspruch-

nahme angegeben wird.




Allerdings bezieht sich diese Erkenntnis nicht nur auf das Wissen beziglich der bloRen
Existenz eines Angebots (,,awareness”) sondern auch auf die Kenntnis des Zugangs, der
Finanzierungsmoglichkeiten, der inhaltlichen Ausgestaltung u. a. Informationen zur

Leistungserbringung (,,knowledge”).

Wichtig fur die persdnliche Entscheidung, Hilfen in Anspruch zu nehmen, scheinen da-

riber hinaus demenzbezogene Einstellungen und Uberzeugungen der Betroffenen zu

sein.

Neben negativen Erfahrungen kann die mangelnde Akzeptanz eines Angebots auch
durch Vorurteile oder Erlebnisberichte Dritter zustande kommen. Die Barriere ist
grundsatzlich nicht zu unterschatzen, aber schwierig zu bewerten, da sie héchst indivi-
duell und angebotsabhangig ist. Ein Mangel an Akzeptanz eines Angebots kann als

Ausdruck einer fehlenden ,,Passung” von Angebot und Patient interpretiert werden.

Ein weiterer wichtiger Einfluss geht von den jeweiligen strukturellen Zugangsvoraus-

setzungen aus. Die ,Accessability” ist von Angebot zu Angebot unterschiedlich und von
den jeweiligen individuellen Ressourcen (Finanz- und Versicherungsstatus der Betrof-

fenen, finanziellen Ressourcen und Mobilitat etc.) abhangig.

Nachdem die Erkenntnisse hinsichtlich personen- und angebotsbezogener Einflussfak-
toren der Inanspruchnahme von Hilfeleistungen dargestellt wurde, wird im folgenden
Kapitel auf die Rolle des Hausarztes als wichtigstem Vermittler im hauslichen Versor-

gungsbereich eingegangen.




3 Die hausdrztliche Demenzversorgung

Wahrend im letzten Kapitel schwerpunktmaRig der Frage nach personenbezogenen
Pradiktoren der Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen von Men-
schen mit Demenz nachgegangen wurde, liegt das Hauptaugenmerk dieses Kapitels auf
der professionellen Ebene. Welche Rolle spielen Hausarzte in der Vermittlung unter-
stiitzender MaBnahmen und welchen Einfluss besitzen sie hinsichtlich ihrer demenz-

kranken Patienten?

Zundachst wird die Situation des Hausarztes dargestellt und dabei auf die Besonderhei-
ten der Arzt-Patientenbeziehung bei einer Demenzerkrankung eingegangen (vgl. Kapi-
tel 3.1). Kapitel 3.2. befasst sich mit der Rolle des Hausarztes als Koordinator in der
ambulanten Demenzversorgung, wobei insbesondere auf gesetzliche Regelungen und
Anforderungen an den Hausarzt eingegangen wird.

In Kapitel 3.3 sind Studien der letzten Jahre zusammengefasst, die sich mit der Umset-
zung der zentralen Aufgaben in der Demenzversorgung, namlich der Friiherkennung,
der Diagnostik, der Aufklarung und Beratung und schlielich der Einleitung von Hilfe-
und EntlastungsmaBnahmen befassen. Dabei wird jeweils der Stellenwert dieser Auf-
gaben fir die Versorgung erldautert, empirische Erkenntnisse der Versorgungsrealitat
dargestellt und auf mogliche Griinde eingegangen. Insbesondere der Einfluss hausarzt-
licher Kenntnisse, Einstellungen und Uberzeugungen werden genauer beleuchtet. Die
Bewertung der eigenen Rolle in der Demenzversorgung durch die Hausarzte selbst ist
Gegenstand des Kapitels 3.4. In Kapitel 3.5 sind die Erkenntnisse und Forschungsliicken
zusammengefasst, bevor schlieBlich auf die zentralen Fragestellungen dieser Arbeit

Ubergeleitet wird.




3.1 Die Beziehung zwischen Hausarzt und Demenzpatient

Hausarzte gelten als die zentralen Schllsselpersonen in der ambulanten Versorgung
demenziell Erkrankter und ihrer Angehorigen. Sie kennen in der Regel die Wohnsitua-
tion und das soziale Umfeld ihrer Patienten gut. Aufgrund langjahriger Vertrauensver-
héaltnisse und regelmaliger Kontakte sind sie haufig die ersten Ansprechpartner, wenn
Patienten oder deren Angehodrige Gedachtniseinbullen oder andere kognitiven Prob-
leme wahrnehmen. Uberdies verfiigen sie iiber einen erheblichen Einfluss auf das Ver-

halten ihrer Patienten und deren Angehorige, die oftmals ebenfalls ihre Patienten sind.

Altere Menschen haben zum GroRteil regelmiRigen Kontakt zu ihrem Hausarzt und
dieser Kontakt verstarkt sich bei chronischen Erkrankungen wie einer Demenz noch
mehr. Grobe, Dérning & Schwartz (2008) fanden in ihrer Untersuchung eine Quote von
95 bzw. 97 % Uber 70-jahriger Mannern und Frauen, die in regelmaRiger hausarztlicher
Behandlung standen. So gaben auch alle befragten pflegenden Angehdrigen der MuG-
Studie (Schdufele et al., 2006) an, einen Hausarzt zu haben, und knapp die Halfte der
demenzkranken Personen war in den vergangenen vier Wochen zum letzten Mal zur
Behandlung in einer Arztpraxis gewesen. Etwa drei Viertel der betreffenden Hausarzte

flhrt bei dieser Patientengruppe regelmaRig Hausbesuche durch (ebd.).

Die Arzt-Patienten-Beziehung wird im Falle einer demenziellen Erkrankung sogar noch
intensiver, wie eine Untersuchung von AOK-Daten von Uber 50-jahrigen Versicherten
zeigte. Die Demenzpatienten in der Analyse von Schubert et al. (2007) hatten rund 29
Kontakte zu Hausarzten oder hausarztlichen Internisten — die nicht demenziell erkrank-

ten Gleichaltrigen wiesen dagegen nur 19 Hausarztkontakte pro Jahr auf.

Auch fir pflegende Angehorige ist der Hausarzt, einer kanadischen Studie zufolge, der
wichtigste Ansprechpartner bei einem Demenzfall in der Familie. In der Untersuchung
von Ploeg, Denton, Tindale, Hutchison, Brazil, Akhtar-Danesh, Plenderleith (2009) wur-
den 1.152 Erwachsene ab 50 Jahren mit Hilfe einer Vignettenmethode telefonisch be-
fragt, wo sie Hilfe suchen wiirden, wenn sie einen Elternteil mit Demenz pflegen wiir-
den und sich in unterschiedlichen Problemsituationen befinden. Uber 37 % der Be-
fragten nannten ihren Hausarzt als ersten Ansprechpartner — noch vor Familienmit-

gliedern, Nachbarn oder professionellen Anbietern hduslicher Hilfeleistungen.




Die grofle Wertschatzung des Hausarztes durch seine Patienten und seine wichtige
Rolle in der ambulanten Versorgung zeigte sich auch in der jingst veroffentlichten Un-
tersuchung des Wissenschaftlichen Institut der TK fiir Nutzen und Effizienz im Gesund-
heitswesen (Bestmann & Verheyen, 2010). In der Studie wurden 1000 in Privathaushal-
ten wohnende gesetzliche Versicherte lber 18 Jahre zur Patientenzufriedenheit be-
fragt. Zunachst bestatigte sich die hohe Bindung zum Hausarzt und dessen Stellenwert
als ,,Ansprechpartner Nr. 1“, denn Uber zwei Drittel gaben auf die Frage, bei welchem
Arzt sie das letzte Mal in Behandlung waren, an, dies sei der Hausarzt gewesen. Das
Verhaltnis zu ihrem Hausarzt bestand beim GroRteil der Befragten schon langer, bei

63 % waren es bereits liber funf Jahre. Je langer die Befragten sich in Behandlung be-

funden hatten, desto hoher war die Zufriedenheit mit dem Arzt.

Wahrend also von einer hohen und positiven Bedeutung der Hausarzte fiir ihre Patien-
ten ausgegangen werden kann, gibt es wenige Studien, die Aussagen von Hausarzten
zu ihren Demenzpatienten zum Gegenstand haben. In einer Untersuchung von Kadusz-
kiewicz, Wiese und van den Bussche (2007b) zeigte sich allerdings, dass diese eine
»durchgehend eher positive Einstellung zur Versorgung von Demenzpatienten und ih-
ren Angehdrigen [...]“ (ebd., S.19) aufweisen. Die Autoren fiihren dieses positive Er-
gebnis jedoch teilweise auf sozial erwiinschte Antworten der befragten Mediziner zu-
rick, zumal in dlteren Studien keine vergleichbaren Ergebnisse nachzuweisen waren.
Aussagen (iber das ambivalente Verhaltnis einiger Hausarzte bezlglich ihrer Rolle in

der Demenzversorgung werden spater behandelt (vgl. Kapitel 3.4).




3.2 Gesetzliche Rahmenbedingungen und Regelungen: Der Hausarzt
als Koordinator im ambulanten Versorgungssystem

Hausarzte haben eine zentrale Position in der hauslichen Versorgung demenziell er-
krankter Menschen und ihrer Angehdrigen. lhnen obliegt eine Vielfalt unterschiedlichs-
ter Aufgaben in der Betreuung ihrer Patienten. Nach § 73 SGB V umfasst die vertrags-
arztliche Versorgung die Verordnung von Leistungen zur medizinischen Rehabilitation,
von Arznei-, Verband-, Heil- und Hilfsmitteln, Krankentransporten sowie Krankenhaus-
behandlung oder Behandlung in Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtungen, die Ver-
ordnung hauslicher Krankenpflege und hauslicher Pflegehilfe. Zudem hat der Hausarzt
die Aufgabe, Bescheinigungen auszustellen und Berichte zu erstellen, die die Kranken-
kassen oder der Medizinische Dienst zur Durchfiihrung ihrer gesetzlichen Aufgaben,
also beispielsweise der Begutachtung von Pflegebedirftigkeit im Rahmen des SGB X,
bendtigen. Aufgrund seiner zentralen Position im ambulanten Versorgungssystem wird
der Hausarzt auch als , Gate-Keeper”, also Schleusenwarter, bezeichnet, denn er regelt

und kontrolliert den Zugang zu den genannten Versorgungsleistungen.

Nach § 73 SGB V beinhaltet die hausarztliche Versorgung insbesondere

- die allgemeine und fortgesetzte drztliche Betreuung eines Patienten in Di-
agnostik und Therapie bei Kenntnis seines hduslichen und familigren Um-
feldes; Behandlungsmethoden, Arznei- und Heilmittel der besonderen The-
rapierichtungen sind nicht ausgeschlossen,

- die Koordination diagnostischer, therapeutischer und pflegerischer Maf3-
nahmen,

- die Dokumentation, insbesondere Zusammenfiihrung, Bewertung und Auf-
bewahrung der wesentlichen Behandlungsdaten, Befunde und Berichte aus
der ambulanten und stationdren Versorgung

- die Einleitung oder Durchfiihrung prédventiver und rehabilitativer Mafnah-
men sowie die Integration nichtdrztlicher Hilfen und flankierender Dienste
in die Behandlungsmafinahmen.”




Neben der umfassenden Versorgung medizinischer Problemkonstellationen von Pra-
vention (iber Diagnostik, Therapie und Rehabilitation gehoren laut Gesetz auch Aufga-
ben zu dem hausarztlichen Verantwortungsbereich, die nicht primar medizinischer
Natur sind, sondern vielmehr als Koordinationsaufgabe zu bezeichnen sind, namlich
die Eingliederung von Hilfen und Unterstiitzungsdiensten in die Behandlung der Pati-

enten.

Die hausliche Versorgung demenzkranker Menschen soll nach Vorstellung des Gesetz-
gebers durch den Hausarzt koordiniert werden. In den letzten Jahren wurden zahlrei-
che gesundheitspolitische MaBnahmen getroffen, mit dem Ziel, die hausliche Versor-

gung zu verbessern und die Rolle des Hausarztes als koordinierende Instanz zu starken.

Zundachst ist hier die hausarztzentrierte Versorgung (sog. ,Hausarztmodelle”“) nach
§ 73b SGB V zu nennen. Die Teilnahme ist freiwillig, verpflichten jedoch die Patienten
dazu, den iiberwiegenden Teil ambulanter fachirztlicher Behandlungen nur mit Uber-
weisung des Hausarztes zu beanspruchen. Hausarzte wiederum verpflichten sich zur
Teilnahme an strukturierten Qualitatszirkeln und Fortbildungen, die sich auf hausarzt-

typische Behandlungsprobleme39 konzentrieren.

Zur Unterstlitzung einer optimalen Diagnostik, Therapie, Betreuung und Beratung
wurden evidenzbasierte Leitlinien erstellt. So wurde 2008 die Leitlinie Nr. 12 ,,Demenz“
der Deutschen Gesellschaft flir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e. V. eingefihrt,
in der ausfiihrlich auf die Epidemiologie, Diagnose und Therapie demenzieller Erkran-
kungen in der hausarztlichen Praxis eingegangen wird (DEGAM, 2008). 2009 legte die
Deutsche Gesellschaft flir Neurologie zusammen mit der Deutschen Gesellschaft fiir
Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde die S3-Leitlinie Demenz vor, als de-
ren Adressat neben Arzte auch Professionelle anderer Disziplinen, Interessierte und

Betroffene bezeichnet werden.

%2 B. patientenzentrierte Gesprachsfiihrung, psychosomatische Grundversorgung, Palliativmedizin,

allgemeine Schmerztherapie, Geriatrie




Weitere gesundheitspolitische Mallnahmen mit Potenzial zur Verbesserung der Ver-
sorgungssituation demenziell erkrankter Menschen bietet die Mdglichkeit einer , inte-
grierten Versorgung” im Rahmen eines transsektoralen oder interdisziplinar-
fachubergreifenden Versorgungsvertrags nach § 140a SGB V und strukturierte Behand-
lungsprogramme bei chronischen Krankheiten (,Disease Management Programme®)
nach § 137f SGB V.

Alle genannten Ansatze zur Forderung der schnittstellenibergreifenden Arbeit und
Koordination der Versorgungsleistungen sehen den Hausarzt als koordinierende Stelle
zwischen den Sektoren und Disziplinen vor. Die Realisierung der genannten gesund-
heitspolitischen MaRnahmen gestaltet sich fiir die Zielgruppe demenziell erkrankter
Menschen allerdings schwierig. Obwohl die vorgegebenen Kriterien genau auf das
Krankheitsbild Demenz zutreffen, existiert derzeit noch kein Chronikerprogramm fir

Menschen mit Demenz, wenn dies auch von Fachleuten explizit empfohlen wird.




3.3 Wissenschaftliche Erkenntnisse zur hausarztlichen Versorgung

Die hausliche Versorgung demenziell erkrankter Menschen und ihrer Angehérigen wird
wesentlich durch den Hausarzt mitgestaltet. Seine Nahe zum Patienten einerseits und
seine zentrale Funktion in der ambulanten Versorgung andererseits, bedingen seinen
hohen Einfluss auf den Zugang demenziell erkrankter Menschen und ihren Angehori-
gen zu Hilfe- und Unterstitzungsleistungen. Zudem hat der Hausarzt einen maligebli-
chen Einfluss auf die Wahrnehmung des Hilfe- und Unterstitzungsbedarfs durch die
Betroffenen selbst. Denn das objektive Arzturteil beeinflusst signifikant den subjekti-
ven Hilfebedarf der Betroffenen und damit deren Entscheidung, Hilfe- und Unterstit-

zungsleistungen in Anspruch zu nehmen (Brodaty et al., 2005; Toseland et al., 2002).

3.3.1 Diagnosestellung

Die moglichst friihzeitige Abklarung demenzieller Symptomatiken ist erklarte Forde-
rung professioneller Behandlungsstandards und von Betroffenenorganisationen. Der
Leitlinie ,Demenz” der Deutschen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienme-
dizin e. V. (DEGAM, 2008) zufolge sollte die hausarztliche Demenzdiagnostik in einem
ersten Schritt eine ausfiihrliche Eigen- und Fremdanamnese zu Verhaltens- und Per-
sonlichkeitsveranderungen, Medikamenten- und Alkoholkonsum, Depressionen und
Begleiterkrankungen sowie bestehenden Risikofaktoren umfassen. In einer griindli-
chen korperlichen Untersuchung sollten dann neurologische Defizite, Schwerhorigkeit,
Hypothyreose und Unter- oder Fehlerndhrung ausgeschlossen werden. Desweiteren
werden psychometrische Tests* empfohlen, um ,die diagnostische Treffsicherheit des
Arztes zu erhohen, insbesondere dann, wenn der Patient nicht gut bekannt ist oder

seine soziale Fassade weitgehend aufrechterhialt (DEGAM, 2008, S. 38).

40 Empfohlen werden der Demenz-Detektionstest (DEMTECT, Kessler, Calabrese, Kalbe & Berger, 2000),
der ,Test zur Friherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung” (TFDD; Ihl, Grass-Kapanke,
Lahrem, Brinkmeyer, Fischer & Gaab, 2000), der Mini-Mental-Status-Test (MMST; Folstein, Folstein &
McHugh, 1975) sowie der Uhrzeit-Zeichnen-Test (z. B. Shulma, Gold, Cohen & Zucchero, 1993).




Zur hausarztlichen Diagnostik gehoren weiterhin Laboruntersuchungen®' und die Ab-
klarung kardiovaskularer Risikofaktoren®?. Bildgebende Verfahren (cMRT, cCT) werden
beflirwortet bei allen unklaren, untypischen oder rasch progredienten Verlaufen und

bei unter 65-Jahrigen Patienten.

Eine frihzeitige Diagnosestellung hat einen deutlichen Einfluss auf die weitere Versor-
gungsplanung. Koch & lliffe (2010a) fihrten eine Metaanalyse aller Veroffentlichungen
bis 2009 zum Thema durch und fanden drei Hauptgriinde fiir eine friihe Abklarung der
Symptomatik: Erstens kénnten adaquate medikamentdse und nichtmedikamentdse
Therapien bereits im frilhen Stadium und damit zum glinstigsten Wirkzeitpunkt einge-
leitet werden. Zweitens bestiinde fir die Betroffenen die Moglichkeit, die Zukunft zu
planen und sich beziglich geeigneter Hilfe- und Unterstlitzungsangebote ein Bild zu
machen und drittens flihre eine Diagnose zur Verminderung des negativen Stresses der

pflegenden Angehdorigen (vgl. Levin, Sinclair & Gorbach, 1989).

Viele Untersuchungen deuten allerdings darauf hin, dass Demenzen seitens der Haus-
arzte haufig nicht oder sehr spéat diagnostiziert werden. So schatzen Boustani, Peter-
son, Hanson (2003), dass zwischen 50 und 66 % der ambulant versorgten Demenzpati-
enten Uber 65 Jahre keine Diagnose durch ihren Hausarzt gestellt bekamen und auch
im vierten Altenbericht der Bundesregierung (BMFSFJ, 2002) wird konstatiert, dass je
nach Studie zwischen 40 und 60 % der Demenzerkrankungen nicht festgestellt werden.
In der aktuelleren MuG llI-Studie (Schdufele et al., 2006) waren die kognitiven Storun-
gen nur bei knapp der Halfte der in der Studie diagnostizierten Demenzkranken jemals
arztlich abgeklart worden und dies resultierte bei weniger als einem Drittel (31,3 %) in

einer Demenzdiagnose.

Eine Auswertung von Bohlken (2008), in der Abrechnungsdaten der Kassenérztlichen
Bundesvereinigung der Region Nordrhein untersucht wurden, offenbarte, dass De-
menzen bei den Uber 80-jahrigen Patienten in den Hausarztpraxen im ersten Quartal

2004 nicht unter den flinfzig am haufigsten genannten Diagnosen zu finden waren.

4 Blutbild, Glukose, TSH (Thyroidea stimulierendes Hormon), B12, Elektrolyte, Urin-Teststreifen und bei
weiterem Bedarf z. B. Kreatinin, Folsdure und Leberwerte

42 Empfohlen ist die Durchfiihrung einer Elektrokardiographie (EKG) zur Erhebung kardiovaskularer Risi-
kofaktoren und bei Verdacht auf z. B. die Creutzfeld-Jakob-Erkrankung ein Elektro-Enzephalogramm
(EEG).



Ein Teil der demenziellen Symptome ist auf reversible Ursachen zuriickzufiihren. Wich-
tigster Grund fiir eine detaillierte testdiagnostische Abklarung der Symptomatik ist der
Ausschluss solch behandelbarer Demenzformen (Differenzialdiagnostik) und die Einlei-
tung einer addquaten Behandlung. Einer Studie von Hentschel, Damian, Kreis, &
Krumm (2004) zufolge litten 51 % der zunachst als dement eingestuften Personen bei
eingehender Untersuchung in einer Memoryklinik nicht an einer irreversiblen Ge-
dachtnisstorung. Die hohe Ziffer ist nach Ansicht der Autoren auch auf bessere diag-
nostische Verfahren — insbesondere bildgebende — zuriickzufiihren, denn in einer zwei
Jahre zuvor durchgefiihrten Untersuchung hatte der Anteil von Demenzausschliissen

um 30 % niedriger gelegen.

Insbesondere durch die Einflihrung apparativer Verfahren zur Bildgebung gestaltet sich
die Aklarung von Demenzen inzwischen sehr aufwandig. Um die Belastung fiir die Be-
troffenen so gering wie moglich zu halten, wird ein ,abgestuftes” Verfahren fir die

»Bausteindiagnose Demenz” (vgl. Schréder, Haberstroh & Pantel, 2010) empfohlen.

Einzelne Bestandteile der Demenzdiagnostik, wie Laboruntersuchungen oder
Bildgebung, werden dabei eher selten von Hausarzten durchgefiihrt, sondern an fach-
arztliche Kollegen delegiert. Hierfir ist die Zusammenarbeit mit Facharzten (Neurolo-
gie und Psychiatrie) oder einer klinischen Diagnoseeinrichtung (Memory Clinic, Ge-
dachtnisambulanz) erforderlich. Der Untersuchung Kaduszkiewicz, Wiese & van den
Bussche (2007a) zufolge, wenden weniger als die Halfte der befragten Hausarzte kogni-
tive Tests in der eigenen Praxis an; Uber 60 % geben an, ihre Patienten bei Verdacht
auf eine Demenz grundsatzlich zum Facharzt zu Gberweisen. Fast ein Viertel der Medi-
ziner gibt an, zur Abklarung eines Verdachts sei ihre personliche Einschatzung ebenso
gut wie ein Kognitionstest (ebd.). Boise et al. (1999) konstatieren diesbezliglich, dass
die Entscheidung, ob der Hausarzt selbst eine komplette Testbatterie durchfiihrt, eher

durch dessen Einstellung beeinflusst wird als durch sein Wissen zum Assessment.

Bei der Uberweisung ihrer Patienten an weiterbehandelnde Fachirzte haben Hausérz-
te allerdings auch oft mit Widerstanden seitens der Betroffenen selbst zu rechnen
(ebd.). Der Studie von Riedel-Heller et al. (2000) zufolge beurteilen mit 73 % der Grol3-
teil der Arzte die Bereitschaft der Patienten, einer Uberweisung zur Diagnostik nachzu-
kommen, als gering. Auch von Renshaw, Scurfield, Cloke & Orrell (2001) wird das er-

wartete Verhalten der Betroffenen zur Erkldrung der defensiven Diagnosestellungen




herangezogen. In der Untersuchung war jeder zweite befragte Hausarzt davon lber-
zeugt, dass eine Friiherkennung nicht sinnvoll sei, weil eine Demenz nicht behandelbar
sei und eine Diagnosestellung seitens der Betroffenen und deren Angehdérigen zu ,un-

sinnigen” Reaktionen fiihre.

Zahlreiche Studien befassen sich mit der Frage, welche Faktoren das Diagnoseverhal-
ten von Hausdrzten beeinflussen. Als mogliche Griinde werden dabei die mangelnden
Kenntnisse zur Symptomatik, Diagnostik, dem Verlauf und der Therapie von Demenzen

diskutiert. Zudem werden aber auch andere, nichtmedizinische Aspekte diskutiert.

In einem von Koch & lliffe (2010b) erstellten Literaturreview wurden alle einschlagigen
Veroffentlichungen bis August 2009 zur Friherkennung und Diagnosestellung von De-
menzen analysiert. In den gefundenen elf iberwiegend qualitativ konzipierten Studien
wurden sechs Problembereiche identifiziert: fehlende Unterstiitzungsmoglichkeiten
vor Ort, begrenzte zeitliche Ressourcen der Professionellen, Angst vor Stigmatisierung

und diagnostische Unsicherheiten sowie Probleme bei der Aufklarung der Betroffenen.

In einer prospektiven Studie untersuchten Van Hout, Vernooij-Dassen, Hoefnagels,
Kuin, Stalman, Moons & Grol (2002) das Diagnoseverhalten von 64 Hauséarzten bei 105
Patienten mit einem Demenzverdacht. Als Barrieren einer friihzeitigen Diagnosestel-
lung benannten die Forscher diagnostische Schwierigkeiten in friihen Stadien (insbe-
sondere die Abgrenzung zu normalen Altersdefiziten) und das Ubersehen kognitiver
Defizite aufgrund der Komorbiditat der Patienten. Daneben wurden die Scham des
Arztes gegentber seinen Patienten und das Leugnen der Defizite seitens der Betroffe-

nen selbst fiir die fehlende Diagnosestellung verantwortlich gemacht.

Weitere Hinweise auf die Griinde einer unzureichenden Demenzdiagnostik zeigten sich
in einer Fragebogenerhebung von Turner et al. (2004). In der britischen Studie wurden
127, an einer Schulung teilnehmende Hausirzte hinsichtlich ihrer Kenntnisse, Uber-
zeugungen und Einstellungen zur Diagnosestellung bei demenziellen Erkrankungen
befragt. Die Arzte zeigten zwar gute Kenntnisse zu Diagnostik und Behandlung von

43

Demenzen, allerdings Uberschatzten sie aufgrund schlechter epidemiologischer

3 In der Studie von Turner et al. (2004) hatten 48 % der Arzte korrekte Antworten auf der Epidemiolo-
gie-Subskala, 74 % auf der Diagnostik- Subskala und 73 % auf der Behandlungs-Subskala.




Kenntnisse die Fallzahlen der Demenzerkrankungen erheblich. In einer groBen Unter-
suchung schwedischer Hauséarzte (Olafsdodttier, Foldevi & Marcusson, 2001) zeigte sich
ebenfalls ein vergleichsweise guter Kenntnisstand der Niedergelassenen liber das klini-
sche Krankheitsbild, wobei die Pravalenz von Demenzen ebenfalls grundsatzlich unter-
schatzt wurde.

Die Kenntnisse und Einstellungen eines Hausarztes beziglich der Interventionsmog-
lichkeiten bei einer Demenzdiagnose ist Gegenstand weiterer Untersuchungen.
Kaduszkiewicz et al. (2007b) fiihrten eine schriftliche Befragung von Haus- und Fach-
arzten zu deren fachlicher Kompetenz und Einstellungen zur Versorgung demenzkran-
ker Patienten durch. Anhand der Zustimmung zu vier Items** identifizierten sie mittels
einer Clusteranalyse drei Gruppen von Arzten, die sich hinsichtlich ihrer Einstellungen
gegenuber ihrer eigenen Rolle in der Demenzversorgung sowie Ansichten zur Behand-
lung von Demenzpatienten, unterschieden. Knapp 40 % der Arzte wiesen explizit posi-
tive demenzbezogene Einstellungen auf, 18 % hatten eine klar negative Einstellung. Die
tibrigen Arzte gaben Antworten, die auf eine ambivalente Einstellung hinwiesen. Zwi-
schen Haus- und Fachdrzten fanden sich dabei keine signifikanten Unterschiede. In
weiteren Analysen zeigte sich, dass die meisten Arzte — unabhingig von ihrer Einstel-

lung - bei der Aufklarung ihrer Patienten eher zurlickhaltend waren.

Die Ergebnisse zeigten jedoch, dass die Mediziner selbst ihre Kenntnisse erheblich kri-
tischer einschatzten. Die Autoren stieen auf deutliche subjektive Wissensdefizite sei-
tens der Mediziner. 45 % der Hausarzte und 22 % der Fachdrzte kannten sich nach ei-
genen Angaben in der Diagnostik bzw. Therapie von Demenzerkrankungen zumindest
teilweise nicht gut aus (ebd.). Dieser Zusammenhang ist jedoch nicht nur auf krank-
heitsbezogene Wissensdefizite zurickzufiihren. Cooper, Bickel & Schdufele (1992) se-
hen als Hauptgrund fir die sehr defensive Diagnostik von Demenzen nicht darin, dass
die Hausarzte die GedachtniseinbuRen ihrer Patienten nicht wahrnehmen wiirden,
sondern vielmehr in einer mangelnden Kenntnis von Behandlungsmoglichkeiten und

der fehlenden Uberzeugung des Nutzens solcher MaRnahmen.

* Die Aussagen lauteten: ,Ich kann als Hausarzt / Facharzt nichts machen, um die Lebensqualitit De-
menzkranker zu verbessern®, ,gegeniiber meinen Demenzpatienten fiihle ich mich hilflos”, ,,am liebsten
wiirde ich mit der Versorgung von Demenzpatienten nichts zu tun haben” und ,Die hausérztliche / fach-
arztliche Begleitung von Patienten mit Demenz ist flir mich eine befriedigende Aufgabe”.



Wagner & Abholz (2002) vermuten einen direkten Zusammenhang zwischen der Ein-
stellung der Hausarzte beziglich der Interventionsmoglichkeiten bei einer Demenzer-
krankung und ihrem Verhalten bei der Diagnosestellung und Aufklarung her: ,Das was
ohne Therapiekonsequenz — nach ihrer Sicht — ist, muss nicht entdeckt und den Patien-
ten moglicherweise belastend in den Vordergrund gestellt werden” (ebd. zitiert nach
Kaduszkiewicz & van den Bussche, 2003, S. 277).

Mit der Diagnose einer demenziellen Erkrankung ist fir den Arzt die Aufgabe verbun-
den, seinen Patienten und ggf. betreuende Angehorige Uber die Ergebnisse zu infor-
mieren. Melchinger & Machleidt (2005) sehen in dieser Aufgabe ebenfalls eine Barrie-
re, einem Demenzverdacht Gberhaupt nachzugehen. Sie werteten Befragungsprotokol-
le mit 13 Arzten aus und erkannten unter anderem® auch ékonomische Uberlegungen
als Einflussfaktoren auf das demenzbezogene Versorgungsverhalten von Arzten. Die
,mit der Aufdeckung einer Demenz verbundenen Verpflichtungen zur Aufklarung, Be-
ratung und Begleitung von Angehdrigen und zur Koordination von nichtarztlichen Leis-
tungen” stellt nach Ansicht der Forscher in den Augen vieler Arzte ,einen nicht
leistbaren Zeitaufwand” (ebd., S.192) dar. Dies bedinge, dass oft einer Diagnosestel-

lung nicht aktiv nachgegangen wird.

5 Andere Griinde waren die Unsicherheiten im Umgang mit Patienten und Angehoérigen in der Aufkla-
rungssituation, Skepsis gegentiber dem Nutzen von Behandlungsversuchen, die unzureichende Finanzie-
rung des Zeitaufwandes fiir Casemanagement-Aufgaben und schlielllich die Unkenntnis beziiglich er-
schlieBbarer flankierender Betreuungsangebote (ebd., S. 192).




3.3.2 Aufklarung

Die Aufklarung eines Menschen mit der Diagnose Demenz ist ein in Fachkreisen sehr
umstrittenes Thema. Zum einen entspricht die Mitteilung einer Demenzdiagnose dem
in nationalen und internationalen Patientenrechten betonten Recht jedes Patienten
auf eine ,angemessene Aufklarung liber seinen Gesundheitszustand und damit Gber
Art und Verlauf seiner Erkrankung” (Jox, 2005, S.3). Dementsprechend betonen Selbst-
hilfeverbande das Recht auf Information und klagen an, dass vielen Erkrankten die Di-

agnose nicht mitgeteilt wird (vgl. Ldmmler, Stechl & Steinhagen-Thiessen, 2007).

In den einschldagigen medizinischen Demenzleitlinien wird keine Ubereinstimmende
Position zum Thema Aufklarung eingenommen. So sprechen sich in der S3-Leitlinie die
Vertreter der Deutschen Gesellschaft flir Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheil-
kunde (DGNPP) und der Deutschen Gesellschaft flir Neurologie (DGN) dafiir aus, dass
grundsatzlich eine Aufklarung des Patienten stattfinden sollte (2009).

Es heillt in der S3-Leitlinie zum Thema Aufklarung im Expertenkonsens:

,Die Patienten und ggf. auch ihre Angehérigen werden (iber die erhobenen
Befunde und ihre Bedeutung im drztlichen Gesprdch in einem der persénlichen
Situation des Erkrankten und der Angehérigen angemessenen Rahmen aufge-
klart, wobei sich Art und Inhalt der Aufkldrung am individuellen Informations-
bedarf und -wunsch sowie am Zustandsbild des Betroffenen orientieren. [...]”
(DGN & DGNPP, 2009, S.29).
Die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e. V. (DEGAM)
fihrt daneben explizit auch Argumente auf, einem Demenzverdacht nicht nachzuge-
hen. Dazu gehoéren
- ,Multimorbiditdt des Patienten,
- Patienten und Angehérige lehnen therapeutische Hilfen ab,

- eine Stigmatisierung des Patienten oder der Familie (z. B in dérflichen Ge-
meinden) wird befiirchtet,

- der Patient ,kdmpft” ganz offensichtlich gegen das , Erfahren der Wahr-
heit” seiner Demenz [...].“ (DEGAM, 2008 S. 28)

Die Voraussetzung fir oder gegen eine Aufklarung bzw. deren Ausgestaltung ist nach
Ansicht der DEGAM die Anamnese, die ethische Beurteilung des Falls sowie ggf. der

Konsens mit den Angehorigen (ebd.).




Grund fir diese ambivalente Haltung in den hausarztlichen Leitlinien ist die Tatsache,
dass die Konfrontation eines Menschen mit der Diagnose Demenz zu schweren de-
pressiven Symptomen bis hin zu Krisenreaktionen fihren kann (Ahuja & Williams,
2000). Die Koinzidenz von Diagnosestellung und Suizid sind jedoch nach Ansicht unter-
schiedlicher Forscher vor allem auf die mit einer demenziellen Erkrankung einherge-
henden erhohten Depressionsrate und der mangelhaften Therapie dieser Begleiter-
krankung zuriickzufihren und nicht auf die offenbarte Demenzerkrankung selbst
(Ldmmler et al., 2007; Jox, 2005).

Wissenschaftliche Studien belegen, dass bei einem Groldteil der Bevolkerung der
Wunsch besteht, Gber eine mogliche Demenzerkrankung in Kenntnis gesetzt zu wer-
den. So befragten Turnbull, Wolf & Holroyd (2003) 200 Patienten Uber 65 Jahren, ob
sie grundsatzlich tGber eine lebensbedrohliche Erkrankung aufgeklart werden wollten.
92 % der Befragten bejahten dies. Die Zustimmungsrate lag sogar hoher als der

Wunsch, beziiglich einer Krebserkrankung aufgeklart zu werden (87 %).

In einer irischen Studie von Keating, Nayeem, Gilmartin, & O'Keeffe (2005), in der 207
Patienten befragt worden waren, lag die Quote derer, die liber eine lebensbedrohliche
Erkrankung (Morbus Alzheimer oder Krebserkrankung) aufgeklart werden wollten bei

84 % - unabhangig vom Alter der befragten Person.

In der Befragung von 95 Menschen mit Gedachtnisstorungen gaben 86 % an, lber die
genaue Ursache Bescheid wissen zu wollen, 96 % wollten explizit wissen, ob es sich um
eine Alzheimererkrankung handelt (E/son, 2006). In der Regel wird die Aufklarung von
den Betroffenen und Angehodrigen als ,Erleichterung nach einer qualenden Zeit der
Ungewissheit” empfunden (Smith & Beattie, 2001 zit. nach Jox, 2005, S.3).

Die dargestellten Daten beziehen sich allerdings lediglich auf Menschen ohne De-
menzdiagnose. Es gibt jedoch Hinweise darauf, dass es auch dem Wunsch demenziell
erkrankter Personen selbst entspricht, Gber ihre Erkrankung aufgeklart zu werden. So
gaben in einer Untersuchung von Cohrs & Meins (2000) 83 % der demenziell erkrank-
ten Patienten an, ihre Erkrankung genau wissen zu wollen und in einer von Pinner &
Bouman (2003) durchgefiihrten Befragung von leicht bis mittelschwer demenziell er-

krankten Patienten wiinschten sich 92 % Uber ihre Erkrankung aufgeklart zu werden.




Studien deuten jedoch auf Defizite im tatsachlichen Aufklarungsverhalten von Hausarz-
ten bei einer Demenzdiagnose hin. So fanden Olafsdottir et al. (2001) in einer Untersu-
chung schwedischer Hausarzte heraus, dass nur die Halfte der Befragten die Diagnose
Demenz mit dem Patienten oder dessen Angehdrigen diskutierte und (iber zu erwar-
tende Einschrankungen aufklarte. So offenbaren zahlreiche Untersuchungen eine sehr
defensive Aufklarungspraxis seitens der Mediziner, obwohl gleichzeitig der Sinn einer
umfassenden Aufklarung gesehen wird. In einer britischen Studie von Johnson,
Boumann & Pinner (2000) gaben 40 % der befragten Geriater und Gerontopsychiater
an, ihre Demenzpatienten regelmaRig aufzuklaren. Gleichzeitig betonten sie, iber eine

eigene Demenzerkrankung informiert werden zu wollen.

Ahnlich hoch, namlich bei 37 %, lag die Aufkldrungsquote in einer belgischen Untersu-
chung (De Lepeleire, Buntix & Aertgeerts, 2004). Allerdings wurde in der Studie deut-
lich, dass die befragten Allgemeinmediziner in der Regel ihre Patienten aufklarten, oh-
ne eindeutige Ausdriicke zu benutzen. Nur jeder flinfte Mediziner nannte den Aus-
druck , Alzheimererkrankung” und nicht einmal ein Viertel sprach das Wort ,Demenz”

aus.

Grundsatzlich wird bei Aufklarungsgesprachen eher der Kontakt zu Angehodrigen ge-
sucht als die Aussprache mit den Erkrankten selbst. In einer Untersuchung von Van
Hout, Vernooij-Dassen, Jansenm & Stalman (2006) zeigte sich, dass die befragten
Hausarzte die Angehorigen der Erkrankten in 74 % der Falle aufgeklart hatten, wah-
rend weniger als die Halfte der betroffenen Patienten selbst (42 %) (iber die Diagnose
in Kenntnis gesetzt wurden. Es zeigte sich dabei allerdings eine Abhangigkeit zwischen
der Wahrscheinlichkeit einer Diagnosestellung und dem jeweiligen Demenzschwere-
grad des Patienten. Auch in der Studie von Kaduszkiewicz et al. (2007a) gaben (ber
zwei Drittel der Hausarzte an, die Angehdrigen detaillierter tGber den Verlauf der Er-

krankung aufzuklaren als die Patienten selbst.




Einen in jlingster Zeit beobachtbaren Einstellungswandel konstatieren jedoch Kadusz-
kiewicz et al. aufgrund ihrer Ergebnisse einer 2007 publizierten Befragung zum Aufkla-
rungsverhalten von Haus- und Facharzten (Kaduszkiewicz et al., 2007b). Der Gberwie-
gende Teil (70 bzw. 77 %) der Uber 600 deutschen Mediziner war der Ansicht, Patien-
ten mit Demenz sollten frihzeitig aufgeklart werden, damit sie die Chance haben, fir
ihre Zukunft planen zu konnen. Diese Einstellung war insbesondere bei den jlingeren

Kollegen verbreitet (ebd.).

Griunde fiur Barrieren im Aufklarungsverhalten sehen Hausarzte zum einen im Verhal-
ten der Patienten, zum anderen aber auch bei sich selbst. Einer britischen Fragebo-
genuntersuchung von Geriatern und Psychiatern zufolge werden von den Arzten vor
allem die fehlende Einsicht und das Nicht-Wissen-Wollen der Patienten fiir das man-
gelnde Aufkldrungsverhalten der Arzte verantwortlich gemacht (Johnson et al., 2000).
Ein weiterer Grund, der von den Hausarzten fir ihr Verhalten verantwortlich gemacht
wird, liegt in ihrer eigenen Unsicherheit, auffillige Symptome eindeutig der Erkrankung
zuzuordnen (Cahill, Clark, O’Conell, Lawlor, Coen & Walsh, 2008). So zeigte sich auch
ein signifikanter Zusammenhang zwischen demenzspezifischen Kenntnissen und einer

positiven Einstellung zum Aufklarungsverhalten in der Studie von Turner et al. (2004).




Das zuriickhaltende Aufklarungsverhalten ist offensichtlich nicht auf ein mangelndes
Bewusstsein der eigenen Aufgabe durch die Hausarzte selbst zurlick zu fiihren. So lag
die Aufklarungsquote in einer franzésischen Untersuchung von Cantegreil-Kallen,
Turbelin, Angel, Flahaut & Rigaud (2005) zwar ebenfalls nur bei etwa einem Viertel,
88 % der befragten Mediziner nahmen die Aufklarung ihrer demenziell erkrankten Pa-

tienten jedoch ausdrucklich als ihre Aufgabe war.

Da fiir degenerative Demenzerkrankungen keine heilenden oder den Abbau verlang-
samende Therapien verfligbar sind, ist grundsatzlich mit einer schweren Pflegebediirf-
tigkeit und einer reduzierten Lebenserwartung zu rechnen. Ein ausfiihrliches Gesprach
Uber den zu erwartenden Hilfe- und Unterstiitzungsbedarfs ist auBerordentlich wich-
tig, um dem Patienten die Notwendigkeit zu verdeutlichen, sich moglichst frih mit
erforderlichen Schritten und MaBnahmen zu beschaftigen. Hierzu zdhlen die Ausei-
nandersetzung mit der Erkrankung selbst, die Beantragung finanzieller Hilfen, die Ein-
leitung pharmakologischer oder nichtpharmakologischer Interventionen und die Kla-
rung rechtlicher Fragestellungen (Betreuung) oder sonstiger MalRnahmen wie z. B.

Wohnraumanpassung.

3.3.3 Vermittlung von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen

Nach § 73 SGB V gehort auch die ,Integration nichtarztlicher Hilfen und flankierender
Dienste in die Behandlungsmalinahme” zum Aufgabenspektrum von Hausarzten. Der
Hausarzt hat demnach dafiir Sorge zu tragen, dass notwendige Hilfen eingeleitet wer-
den. Verschiedene Untersuchungen haben jedoch gezeigt, dass Hausarzte flankierende
Hilfsangebote (Tagespflege, Selbsthilfegruppen oder spezialisierte Beratungsstellen)
eher selten in ihr therapeutisches Konzept integrieren. So wurden in einer australi-
schen Studie von Bridges-Webb et al. (2007) acht Hauséarzte, 25 Patienten und 107
pflegende Angehorige befragt, um Informationen Uber den Versorgungsstand der
Haushalte mit demenziell erkrankten Menschen zu erhalten. Es zeigte sich, dass in
44 % der Falle die hausliche Situation nicht geklart worden war und 23 % der Befragten

keinerlei Zugang zu sinnvollen Hilfen hatten.




Cantegreil-Kallen et al. (2006) befragten 631 franzosische Hausarzte schriftlich-
postalisch zu den von ihnen verordneten und eingeleiteten Interventionen bei Patien-
ten mit einer Demenzdiagnose.46 Die Aussagen jedes Hausarztes bezogen sich auf ei-
nen bestimmten Patienten. Die Hausarzte gaben an, dass fir 63 % ihrer Patienten
hdusliche Hilfsdienste zur Verfligung standen und 12 % eine Tagespflegeeinrichtung
besuchten. Bei der Bewertung dieser Ergebnisse ist jedoch zu bedenken, dass es sich in
der Auswahl der Arzte ausschlieRlich um langjihrig diagnostizierte Patienten handelte,
die im Mittel seit 32 Monaten wegen einer demenziellen Erkrankung in Behandlung
waren. Folgende Umsetzungsbarrieren nannten die Hausarzte bezogen auf die konkre-
ten Falle:

- 56 % fiihlen sich Uber bestehende Hilfe- und Unterstiitzungsangebote nur unzu-

reichend informiert,
- 58 % schatzen die Zusammenarbeit mit Sozialarbeitern als schwierig ein und
- 34 % schatzen die Zusammenarbeit mit anderen Dienstleistern des Gesundheits-

sektors als schwierig ein.

In der Studie von Riedel-Heller et al. (2000) gab der liberwiegende Anteil der Hausarzte
(90 %) an, mit Pflegediensten oder Sozialstationen zusammen zu arbeiten. Allerdings
kooperierte gleichzeitig nicht einmal jeder dritte befragte Hausarzt mit Angehorigeng-
ruppen und nur 4 % gaben an, mit der Alzheimergesellschaft in Kontakt zu stehen. Die
Zusammenarbeit der Hausarzte mit der Pflege war der Studie nach relativ gut entwi-
ckelt, es gab jedoch keine nennenswerte Zusammenarbeit mit andern sozialen Hilfe-

und Unterstlitzungsangeboten oder Beratungseinrichtungen.

“8 Wie in Deutschland gehort es auch in Frankreich zur Aufgabe der Hausarzte, Pflege- und Unterstiit-
zungsmalnahmen zu koordinieren.




Nach einer erfolgten Diagnosestellung sollten Demenzpatienten und deren Angehdrige
durch ihre Hausarzte tber verfiigbare Hilfen in Kenntnis gesetzt werden. Es gibt jedoch
zahlreiche Hinweise darauf, dass viele Hausarzte bezlglich verfiigbarer Hilfe- und
Unterstitzungsangebote selbst nicht entsprechend informiert sind. So kannten in einer
Studie von Turner et al. (2004) nur 45 % der Arzte eine Selbsthilfegruppe und lediglich
38 % wussten, wo diese zu finden war. Uber eine Angehérigengruppe fiir Menschen
mit Demenz wussten 50 % der Arzte Bescheid, 31 % konnten hierzu eine Ortsangabe
machen. Eine Tagespflegeeinrichtung kannten 87 % der Arzte (61 % mit Ortsangabe)
und von einer Demenzambulanz wullten 53 % (48 % inklusiver der Adresse). Es zeigte
sich, dass jiingere, weibliche und positiv eingestellte Arzte insgesamt bessere Kennt-

nisse von der ortlichen Infrastruktur hatten.

In der franzdsischen Studie von Cantegreil-Kallen et al. (2006) gab es ebenfalls deutli-
che Hinweise auf einen unzureichenden Kenntnisstand der Niedergelassenen Uber
bestehende Hilfe- und Unterstiitzungsangebote: 56 % der befragten Hausarzte gaben
an, nur unzureichend Uber bestehende Hilfe- und Unterstlitzungsangebote informiert
zu sein. Als Griinde werden die fehlenden Kenntnisse (iber die Angebote, aber auch die
fehlende Zeit, sie kennen zu lernen, angegeben.

Vetter et al. (1997) kommen zu der Aussage, dass Hausarzte selten Uber Hilfen und
Unterstitzungsangebote informieren. Fast zwei Drittel der befragten Hauséarzte in ih-
rer Untersuchung gaben an, dass sie die vorhandenen Hilfen nicht kannten. ,Da alle
Patienten in arztlicher Behandlung standen, ware dieses Informationsdefizit durch
arztliche Beratung zu vermeiden.” (ebd., S. 175). Die Autoren folgern daraus, dass die
Weiterleitung von Patienten und Angehérigen an die Anbieter von Hilfen durch den

Arzt ,gestort” sei (ebd., S. 182).

In der neueren Studie von Kaduszkiewicz et al. (2007a) gaben Uber die Halfte der be-
fragten Hauséarzte an, den Angehorigen von Demenzpatienten die Kontaktaufnahme
mit der ortlichen Alzheimer Gesellschaft zu empfehlen. Nur noch 60 % der Hausarzte
regten an, an Selbsthilfegruppen teilzunehmen, 48 % sprachen Empfehlungen zur Teil-

nahme an Schulungsangeboten aus.




Eine Schwierigkeit besteht weiterhin, dass der Hausarzt seine Patienten in der Regel
nicht frihzeitig mit der Diagnosestellung sondern erst dann auf die Nutzung von Hilfe-
leistungen hinweist, wenn bereits sehr deutliche Versorgungsliicken erkennbar sind. In
der Untersuchung von Bruce & Paterson (2000) beklagten sich dementsprechend die
befragten Pflegenden, dass die Hausdrzte den Angehorigen zu spat unterstiitzende

MaRhahmen anboten.

Grinde fir das oft zogerliche Einleiten von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten wer-
den in Schwierigkeiten bei der Bewertung der sozialen Verhaltnisse der Betroffenen
und der Einschatzung bestehender Unterstiitzungsbedarfe (Olafsddttier et al., 2001)

gesehen.

Ein weiteres Problem ist jedoch auch die fehlende Wertschatzung anderer Professio-
nen und die Unzufriedenheit von Hausdrzten mit ambulanten Diensten. So dullerten in
einer schwedischen Untersuchung von Olafsddttier et al. (2001) weniger als ein Viertel
der befragten Hausarzte, sie seien mit den ambulanten Diensten vor Ort zufrieden.
GeduBert wurde der Bedarf von Koordinatoren fiir das Management der Demenzpati-
enten wie z. B. Sozialarbeiter. Auch van Hout et al. (2002) fanden in ihrer Studie Hin-

weise auf Probleme der Hauséarzte bei der Koordination hauslicher Hilfen.

Die personliche Wertschatzung eines Angebots und die Attribution seiner Wirksamkeit
ist Voraussetzung dafir, dass ein Arzt eine MaBnahme empfiehlt. In der Studie von
Cantegreil-Kallen et al. (2006) zeigte sich, dass diesbeziiglich keine eindeutige Einstel-
lung der Hausarzteschaft vorliegt. Die befragten franzosischen Hausarzte wurden nach
ihren Ansichten beziglich der Bedeutung und Wirksamkeit nichtpharmakologischer
Therapie- und UnterstiitzungsmaBnahmen fiir ihre demenziell erkrankten Patienten
befragt. 89 % der Hausdrzte sahen Pflegedienste als bedeutsam in der Versorgung ih-
rer demenziell erkrankten Patienten an, 86 % nannten ambulante Hilfen, 75 % nannten
Betreuungsangebote, 71 % Physiotherapie und 63 % Logotherapie und Gedachtnistrai-
ning. 69 % schrieben der emotionalen Begleitung des pflegenden Angehérigen bzw.
62 % der des Patienten eine hohe Bedeutung zu. Das heifdt also, dass in dieser Studie
ein Drittel bis ein Viertel der Hausarzte den Wert bestimmter nichtpharmakologischer

Interventionsmoglichkeiten nicht entsprechend anerkannte.




3.4 Bewertung der eigenen Rolle durch den Hausarzt

Die Versorgung ihrer demenzkranken Patienten wird allerdings von der Mehrheit der
Hausarzte als problematisch und als deutliche Belastung in ihrer Arbeit wahrgenom-
men. Mcintosh, Swanson, Power & Rae (1999) verglichen 298 Arzte und 487 Pflege-
krafte hinsichtlich der von ihnen wahrgenommenen Stressoren in ihrer Arbeit mit de-
menzkranken Patienten. Es zeigte sich, dass Hausdrzte im Vergleich zu Pflegerinnen
signifikant haufiger negative Einstellungen gegenlber der Arbeit mit demenziell er-
krankter Patienten aufwiesen und gleichzeitig der Auffassung waren, ihren Patienten
weniger Unterstitzung anbieten zu kdnnen. Als besondere Belastungen wurden das
Verhalten ihrer demenzkranken Patienten und deren soziale Probleme dargestellt.
Dabei ist grundsatzlich zu bedenken, dass die arztliche Behandlung demenzkranker
Menschen zumeist auch die Behandlung und Beratung deren Angehoérigen umfasst.
Die Arbeit mit den pflegenden Angehdrigen wird ebenfalls als belastend empfunden.
Insgesamt Uber zwei Drittel der Befragten bezeichneten in der gleichen Untersuchung
die Unterstitzung der Pflegepersonen von Demenzpatienten als eine belastende Auf-

gabe.

In einer Metaanalyse von Arbeiten zur Rolle von Hausarzten in der Demenzversorgung
zeigen Schoenmakers, Buntix & Delepeleire (2009) auf der Grundlage von sieben zwi-
schen 1985 und 2006 veroffentlichten Studien, dass diese die Versorgung von demen-
ziell erkrankten Patienten grundsatzlich als frustrierende und undankbare Aufgabe
betrachteten. Besonders Verhaltensauffdlligkeiten der Patienten und psychosoziale
Aspekte in der Versorgung wiirden als sehr schwieriger und unnoétiger Teil ihrer Arbeit

angesehen.

Pimlott, Persaud, Drummond, Cohen, Silvius, Seigel & Dalziel (2009) fiihrten eine Studie
durch, in der die Herausforderungen, die Hausdrzte im Zusammenhang mit der De-
menzversorgung sehen, erhoben wurden. 18 kanadische Hausarzte wurden in drei
Fokusgruppen befragt. Aufgrund von Transkriptanalysen wurden 5 Hauptthemen ge-
funden, die die Hausarzte im Zusammenhang mit der Versorgung ihrer demenziell er-

krankten Patienten hervorhoben. Diese waren




1. Unsicherheiten bei der Diagnosestellung und der Wunsch nach ,externer Verifizie-
rung”,

2. die Komplexitat der Erkrankung,

3. limitierte zeitliche Budgets in der Versorgung,

4. die hohe Bedeutung der Familien und

5. die familidare Beziehung zu den Erkrankten selbst.

Als besondere Barrieren in der Demenzversorgung bezeichneten die Hausarzte die

teilweise fehlende Unterstiitzung durch pflegende Angehorige, der limitierte Zugang zu

Spezialisten (Wartelisten z. B.), fehlende zeitliche Ressourcen und die nicht bestehende

Krankheitseinsicht der Patienten.

In einer 2009 publizierten australischen Studie von Millard & Baune wurden qualitative
Interviewdaten von 20 demenziell erkrankten Patienten und ihren insgesamt 37 Ange-
horigen mit Ergebnissen einer quantitativen Umfrage bei 60 Hausarzten, 39 Pflegerin-
nen und 15 anderen Gesundheitsberufen verglichen. Dabei gab es Hinweise auf eine
Uberwiegend positive gegenseitige Wertschatzung von Arzt und Patient. Die Gruppe
der Betroffenen (Erkrankte und Angehorige) berichtete in 13 Gesprachen von liber-
wiegend erfreulichen Erlebnissen mit ihren Hausarzten, wobei hierfiir vor allem friih-
zeitige Interventionen, Ratschldge und das zielfihrende Vorgehen bei Untersuchung
und Behandlung der Demenz als Grund genannt wurden. In sieben Interviews wurden
hingegen vor allem negative AuRerungen zur Thematik gemacht. Solche Bemerkungen
betrafen insbesondere das zu spate Erkennen von auffalligen Symptomen und deren
Zuordnung zur Erkrankung sowie unpassende oder nicht vorhandene Behandlungs-
und Versorgungsstrategien der Arzte. Von Seiten der Arzte wird die Beziehung eben-
falls eher positiv bewertet. 40 der befragten Arzte verneinten die Frage, ob sie sich in
ihrer Arbeit lieber nicht um demenziell erkrankte Menschen kiimmern wollten. 35 %
der befragten Hausarzte gaben jedoch an, sie wiirden die Betreuung demenzkranker
Patienten gerne abgeben. Von diesen 14 Hausarzten waren Uberdurchschnittlich viele
schon sehr lange in ihrer Praxis tatig. Millard & Baune folgern daraus, dass éltere
Hausarzte mit ihrer Rolle in der Demenzversorgung haufiger unzufrieden sind als ihre

juingeren Kollegen.



Einer Untersuchung zur Zusammenarbeit zwischen Professionellen des medizinischen
und sozialen Sektors im franzdsischen Départements Rhone-Alpes zufolge wirden
62 % der Hausdrzte bevorzugen, nicht in das Management der sozialen Aspekte der
Demenzerkrankung ihrer Patienten einbezogen zu werden (Gayrard & Harzo, 2005

zitiert nach Cantegreil-Kallen et al., 2006).

In einer weiteren Frage der Untersuchung von Turner et al. (2004) wurden die subjek-
tiv groBten Schwierigkeiten fir die Hausarzte in der Versorgung demenziell erkrankter
Patienten erhoben. Diese betrafen das Fiihren von Aufklarungsgesprachen, der Um-
gang mit Verhaltensauffalligkeiten und die Koordinierung der Unterstitzungsdienste.
Ein Drittel der befragten Hauséarzte konstatierte, Demenzversorgung sei eigentlich Sa-
che der Facharzte. Dieser Auffassung waren Uberdurchschnittlich haufig dltere, mann-

liche Hausarzte mit geringeren Kenntnissen zur Erkrankung.

Ein GrofRteil der Hausarzte sieht jedoch vor allem strukturelle Probleme in der Versor-
gung der demenziell erkrankten Patienten. So geben 69 % der befragten niedergelas-
senen Arzte einer schwedischen Untersuchung an, der wichtigste Faktor zur Verbesse-
rung der Demenzversorgung sei es, mehr Zeit fir jeden einzelnen Patienten zur Verfi-

gung zu haben (Olafsdéttier et al., 2001).




3.5 Zusammenfassung

Hausarzte sind wichtige Ansprechpartner demenzkranker Menschen und ihrer Ange-
horigen. Vor dem Hintergrund einer existenziellen Erkrankung wie der Demenz intensi-
vieren sich die haufig langjahrig bestehenden Beziehungen zwischen Arzt und Patient.
Insgesamt erfahrt der Hausarzt durch die Betroffenen zumeist eine sehr hohe Wert-

schatzung.

Gleichzeitig besetzen Hausarzte in der ambulanten Versorgung eine zentrale Schlis-
selposition zwischen den verschiedenen Sektoren, Versorgungsbereichen und Profes-
sionen. Dabei ist zu berlicksichtigen, dass demenzielle Erkrankungen nur eine von vie-

len anderen Diagnosestellungen in der hausarztlichen Praxis darstellen.

Die Behandlung und Betreuung demenziell erkrankter Patienten setzt spezielle Kennt-
nisse des Hausarztes in unterschiedlichen Arbeitsgebieten voraus. Diese betreffen die
Friherkennung der Demenz und die Abklarung der Symptomatik, eine differenzierte
Diagnosestellung und Aufklarung tber die Krankheit und deren Verlauf, die Einleitung
und Uberwachung medikamentéser Versorgung und nichtpharmakologischer Thera-
pien,47 sowie die Einleitung von Hilfe- und UnterstiitzungsmaBnahmen im hauslichen
Umfeld. Dabei ist prinzipiell neben dem Patienten selbst auch dessen soziales Umfeld,
insbesondere pflegende Angehorige, zu beriicksichtigen und wenn moglich in die Ver-

sorgung einzubeziehen.

" Einen Uberblick iiber die Wirksamkeit nichtpharmakologischer Therapieformen bei demenziellen
Erkrankungen gibt die vom Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen 2008 verof-
fentlichte Studie ,Nichtmedikamentdse Behandlung der Alzheimer Demenz” (IQWIG, 2008).




Auch wenn zahlreiche Studien darauf hin deuten, dass eine Leitlinien gerechte Versor-
gung demenziell erkrankter Menschen noch keine Versorgungsrealitat ist, konnen je-
doch aus unterschiedlichen Griinden keine eindeutigen Aussagen zur Situation getrof-
fen werden. Erstens bezieht sich ein GroRteil der Studien auf Versorgungssysteme im
englischsprachigen Ausland. Untersuchungen, die sich auf Deutschland beziehen, sind
eher auf einzelne Aspekte der Versorgung gerichtet. Zweitens wurden die Untersu-
chungen zumeist vor der Einflihrung der demenzbezogenen Innovationen in der Sozi-
algesetzgebung (vgl. Kapitel 1.2.2) angelegt und durchgefiihrt; sie lassen daher keine
Schlisse auf die aktuelle Versorgungssituation zu. Drittens sind die Studien in ihren
Stichproben unterschiedlich und damit beziglich bestimmter Parameter (z. B. Anteil

gestellter Diagnosen) nicht vergleichbar.

Gleichwohl kénnen einige Aussagen zur hausarztlichen Versorgung demenziell erkrank-

ter Menschen getroffen werden.

1.  Viele Studien deuten auf eine defizitare Friiherkennung von Demenzen hin — un-
abhangig vom jeweiligen Gesundheitssystem (Koch & lliffe, 2010a). Mangel be-
ziehen sich einerseits auf den spaten Zeitpunkt der Diagnosestellung und ande-
rerseits auf die Validitat der Diagnose. Als Ursache werden v. a. hausarztbezoge-
ne Merkmale diskutiert (Kenntnisse zur Diagnostik und Behandlung, Einstellun-
gen und Uberzeugungen zu Behandlungsoptionen), aber auch strukturelle Griin-
de (insb. der Zeitaufwand im Zusammenhang mit Diagnostik und Aufklarung)

werden angefihrt.

2. Trotz der geschilderten Probleme seitens der Hausarzte, eine differenzierte Ab-
klarung der Symptomatiken vorzunehmen, wird eine facharztliche Untersuchung
nicht routinemaRig eingeleitet (vgl. Riedel-Heller et al., 2000; Kaduszkiewicz et al.,
2007a). Widerstande gegen eine neuropsychiatrische Abklarung bestehen aller-

dings vor allem seitens der Patienten (Riedel-Heller et al., 2000).

3. Die Einleitung von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten ist ebenfalls Aufgabe des
Hausarztes. Der Versorgungsstand ist jedoch diesbeziiglich nicht als zufrieden-
stellend zu bezeichnen. Zahlreiche Studien deuten darauf hin, dass die Koopera-
tion zwischen Hausarzten und andere Professionen in der Demenzversorgung
nicht optimal sind (Olafsdottir et al, 2001; Cantegreil-Kallen et al., 2006, Riedel-
Heller et al., 2000). Als Grund wird insbesondere die unzureichende Informations-

lage der Hausarzte Uber verfligbare Angebote diskutiert.




4 Forschungsfragen und Entwicklung der Fragestellungen

Die Versorgung demenziell Erkrankter und ihrer Angehorigen im hauslichen Bereich ist
einerseits von hohen Belastungen gepragt, andererseits werden zur Verfligung ste-
hende Beratungs-, Hilfe- und Betreuungsangebote von vielen Betroffenen nicht, oder
erst sehr spat in Anspruch genommen. Viele hausliche Pflegesettings sind nicht optimal
unterstltzt, was wiederum ein hohes Risiko der Erkrankung pflegender Angehdoriger
und ungeplanter Pflegeheimbezlige in sich birgt. Die Frage, welche Griinde hierfiir ver-
antwortlich sind, steht im Fokus dieser Arbeit. Dabei wird sowohl auf die Frage der
Nutzungsentscheidung der Betroffenen selbst als auch auf die zeitlich vorgelagerte

Vermittlung dieser Hilfen eingegangen.

Einerseits wird in der wissenschaftlichen Literatur versucht, die Versorgungssituation

durch Merkmale der Betroffenen selbst, also personenbezogene Pradiktoren der Inan-

spruchnahme zu erklaren (siehe Kapitel 2). Zahlreiche Studien deuten darauf hin, dass

insbesondere vier personenbezogene Pradiktoren die individuelle Entscheidung zur

Nutzung einer Hilfeleistung bei einer Demenzerkrankung beeinflussen (vgl. Abb. 5). Es

sind dies

1. der wahrgenommene Unterstiitzungsbedarf - vor allem in Form einer arztli-
chen Diagnose (vgl. Toseland et al., 2002; Brodaty et al., 2005),

2. pflegebezogene Einstellungen und Uberzeugungen (vgl. Connell et al., 1996;
Roelands et al, 2008; Morgan et al., 2002),

3. Kenntnisse zu verfligbaren Angeboten (vgl. Grdfiel, 2009, Brodaty et al., 2005;
Toseland et al., 1999; Lévesque et al., 2000; Ploeg et al., 2009) und

4. ressourcenabhdngige Zugangsvoraussetzungen, wie die finanzielle Ausstat-
tung, der Versicherungsstatus und mobilitdtsbedingende Variablen (vgl. Beeber

et al., 2008; Lévesque et al., 2000; Toseland et al., 2002).




vom Arzt geduRerter Kenntnisse
Hilfebedarf von Hilfemoglichkeiten

individuelle Faktoren der Inanspruchnahme

Zugangsressourcen pflegebezggene
(Finanzen, Mobilitat) Einstellungen und Uberzeugungen

Abbildung 5: individuelle Einflussfaktoren der Nutzung von Hilfeleistungen bei Demenz

Neben den personenbezogenen Charakteristiken, die das Nutzungsverhalten determi-
nieren, beeinflussen auch die spezifischen Eigenschaften der jeweiligen Angebote die
Bereitschaft zur Inanspruchnahme. Diese Einflussfaktoren werden zwar in der Literatur
beschrieben, es liegen allerdings nur wenige qualitative Studien vor, die eine Bewer-
tung der Verfligbarkeit, Zuganglichkeit, Finanzierbarkeit und Akzeptabilitat (vgl. Diwan
& Moriarty, 1995) einzelner Angebote vornehmen. Da diese Nutzungsbedingungen
sich je nach Art und Ausgestaltung sehr heterogen darstellen, sind allgemeingiiltige
Befunde zu diesen Faktoren auch kaum moglich. Gleichwohl ist zu betonen, dass sie
trotzdem wirksam, und einer Inanspruchnahme von Hilfeleistungen im Einzelfall ent-
gegen stehen oder auch férdern kdnnen. Diese angebotsbeszogenen Barrieren miissen
jedoch immer vor dem Hintergrund der Ressourcen und Bedarfe der potenziellen Nut-
zer betrachtet werden. Welche Charakteristika ambulanter demenzspezifischer Ange-
bote einer Nutzung fordernd oder hemmend entgegenstehen, ist bislang nicht syste-

matisch untersucht worden.

In Kapitel 3 wurde auf die Rolle des Hausarztes als Vermittler von Hilfen in der ambu-
lanten Demenzversorgung eingegangen. Diese sind von Gesetztes wegen sowohl fir
die (Veranlassung der) Diagnosestellung als auch fiir die ,Integration nichtarztlicher
Hilfen und flankierender Dienste in die BehandlungsmalBnahmen” zustandig (vgl. §73,
SGB V). Die Versorgungssituation wird dabei eher vor dem Hintergrund der Zugangs-
steuerung und weniger als individuelle Nutzungsentscheidung der Betroffenen analy-
siert. Erkenntnisse dazu beruhen zum gréRten Teil auf dlteren oder auBerhalb Deutsch-
lands durchgefiihrten Studien. Folgende Annahmen sind aus den Studienergebnissen

abzuleiten:




1. Menschen mit Demenz und deren Anghdrige haben zumeist eine besonders
enge und vertrauensvolle Beziehung zu ihrem Hausarzt (z. B. Ploeg et al. 2009;
Schubert et al., 2007).

2. Die nichtpharmakologische Versorgungslage demenziell erkrankter Menschen
im hauslichen Bereich weist erhebliche Defizite auf (z. B. Olafsddttier et al.,
2001; Cantegreil-Callen et al., 2006; Bridges-Webb et al., 2007).

3. Die Grinde hierfiir liegen sicherlich zu einem relevanten Teil in der oft sehr
spat gestellten Demenzdiagnose (z. B. Boustani et al., 2003; BMFSFJ, 2002;
Schdufele et al., 2006, Bohlken, 2007). Unklar ist jedoch, ob auch andere Barrie-
ren fir die mangelhafte Einleitung nichtpharmakologischer Hilfe- und Unter-

stltzungsleistungen durch Hausarzte verantwortlich sind.

Die hausliche Versorgung mit Hilfe- und UnterstiitzungsmaBnahmen hangt von zahlrei-
chen Bedingungen ab. Die erfolgreiche Vermittlung supportiver Malnahmen setzt un-
terschiedliche Handlungsschritte und Eigenschaften des Hausarztes voraus (vgl.

Abb. 6).

Wertschét- .
zung der Information, Einleitung

Angebote Beratung der Hilfen

Diagnose- Angebots-

Zustandigkeit stellung kenntnisse

Abbildung 6: Bedingungskette hausdrztlicher Vermittlung von Unterstiitzungsangeboten

Zunachst muss der Hausarzt sich selbst als zustandig fir die Vermittlung genannter
Hilfeleistungen wahrnehmen (selbst attribuierte Rollenzuschreibung). Die &rztliche
Diagnosestellung stellt eine der wichtigsten Voraussetzungen dafiir dar, dass der Pati-
ent seinen (zukinftigen) Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf wahrnehmen kann. Daher
sollte die Demenzdiagnose dem Patienten und seinen Angehorigen umfassend und ggf.
mehrfach erldutert werden und liber den zu erwartenden Versorgungsbedarf aufge-
klart werden. Hierfir ist es notwendig, (iber demenzspezifisches Wissen zu verfligen,
um auffallige Symptome frihzeitig wahrzunehmen und eine adaquate Diagnostik ein-
leiten zu kdnnen. Da eine Demenzdiagnose eine Ausschlussdiagnose darstellt, ist hier-
bei in der Regel die Kooperation mit Demenzambulanzen oder spezialisierten Fachéarz-
ten zu suchen. Diese kdnnen mit Bildgebenden Verfahren dem Verdacht des Hausarz-

tes nachgehen und die Ursachen fiir die demenzielle Symptomatik gezielt erforschen.



Diese Angebote miissen wertgeschitzt werden, d. h. es muss die Uberzeugung beste-
hen, dass die ausgewahlten Angebote fir die Situation des entsprechenden Patienten
nutzbringend sein kdénnen. Dies setzt voraus, dass der Hausarzt Gber Interventions-
moglichkeiten bei Demenz Bescheid weilR und liber Kenntnisse bezlglich der zur Ver-
figung stehenden Hilfe- und Unterstlitzungsleistungen verfiigt. Informationen zu be-
stehenden Hilfen und Angeboten miissen den betroffenen Patienten und Angehdrigen
vermittelt werden. In der Regel besteht ein ausgepragter Beratungsbedarf hinsichtlich
der Angebotsinhalte, Finanzierungsfragen und anderer Themen. Hier besteht teilweise
die Moglichkeit, an Beratungsstellen weiter zu verweisen, denn diese besitzen detail-
liertes Wissen zur Angebotsstruktur vor Ort. Die Einleitung der Hilfe- und Unterstiit-
zungsmalinahmen kann in unterschiedlichem Verbindlichkeitsgrad erfolgen: Der Haus-
arzt kann dem Patienten einen mindlichen Hinweis auf ein Angebot geben, ihm einen

Flyer aushandigen, Kontakte herstellen oder einen Termin organisieren.
Zustandigkeit demenzspezifische Kenntnisse
(Rollenwahrnehmung) und Einstellungen

Vermittlungsvoraussetzungen
des Hausarztes

Diagnosestellung Beratung / Organisation
(Bedarfswahrnehmung) der Hilfen

Abbildung 7: Vermittlungsvoraussetzungen des Hausarztes

Voraussetzungen fir die Vermittlung von Hilfen auf Seiten des Hausarztes sind in
Abb. 7 ersichtlich. Empirische Befunde zur hausarztlichen Vermittlung nichtpharmako-
logischer Hilfen bei demenziellen Erkrankungen sind allerdings sehr begrenzt verfiig-
bar. Es gibt zwar relativ viele Studien, die auf Defizite in der hausarztlich initiierten
Versorgung hindeuten (Kaduszkiewicz et al.,, 2007a; Bridges-Webb et al., 2007;
Cantegreil-Kallen et al., 2006; Turner et al., 2004; Riedel-Heller et al., 2000), Untersu-
chungen zur Rolle des Hausarztes als Vermittler von Diensten sowie Faktoren, die sei-
tens des Hausarztes diese Vermittlung férdern oder hemmen, liegen bislang nur in sehr
eingeschrankter Zahl vor (siehe Kapitel 3.3). Insbesondere Aussagen zur subjektiven
Rollenwahrnehmung der Mediziner in der Demenzversorgung und zu ihrem Verord-

nungs- und Vermittlungsverhalten kann bislang wenig ausgesagt werden.




Im Rahmen der vorliegenden Arbeit sollen diese Wissensliicken geschlossen werden.

Folgende Fragestellungen stehen dabei im Mittelpunkt des Interesses:

Fragestellungen zur Versorgungslage allgemein

Den obigen Ausfiihrungen gemal bestehen zahlreiche Defizite in der ambulanten Ver-

sorgung demenziell erkrankter Menschen.

m Doch wie beurteilen Hausdrzte die Situation?

m  Welche Probleme und Schwierigkeiten nehmen sie in der hauslichen Demenzver-
sorgung wahr?

m Sehen sie Handlungsbedarfe? Wenn ja, welche?

m Wie wird die Versorgung demenziell erkrankter Patienten und ihrer Angehdrigen

aus Sicht anderer Professionen (Sozialarbeit, Pflege, Therapie) beurteilt?

Fragestellungen zum Arzt-Patienten-Verhaltnis

Hausarzte sind zentrale Ansprechpartner fir die Betroffenen und daher in vielerlei
Hinsicht auch enge Vertrauenspersonen. Wie sehen Hausarzte dieses Verhaltnis in Be-
zug auf ihre demenziell erkrankten Patienten?

m  Welche Schwierigkeiten haben Hausédrzte im Umgang mit ihren Demenzpatienten?
m Wie gehen Hausarzte mit ablehnendem Verhalten seitens der Patienten um?

m  Welche Optimierungsmoglichkeiten gibt es aus Sicht der Niedergelassenen?

Fragestellungen zur selbst attribuierten Rolle des Hausarztes

Von Gesetzes wegen ist der Hausarzt fir die Diagnosestellung, Therapieeinleitung, Do-
kumentation und Einleitung flankierender Dienste in die hausliche Versorgung verant-
wortlich.

m  Welche Aufgaben schreiben sich Hausarzte in der hauslichen Versorgung ihrer de-

menziell erkrankten Patienten zu?




Fragestellungen zur Diagnosestellung durch Hausarzte

Studien haben gezeigt, dass der objektive Unterstlitzungsbedarf insbesondere in Form
eines Arzturteils einen bedeutenden Einfluss auf die Inanspruchnahme von Hilfen hat.
Die ,,objektive” Bewertung des Hilfebedarfs durch einen Experten (Hausarzt) hat dabei
fir die Inanspruchnahme von Hilfen eine héhere Bedeutung als der subjektiv wahrge-
nommene Unterstltzungsbedarf. Gleichzeitig stellen Hausarzte die Diagnose oft nicht

rechtzeitig.

Die Aufdeckung einer demenziellen Erkrankung erfordert dabei umfassende Kenntnis-

se zur Bedeutung friher Symptome, Assessment- und Testverfahren und weiteren Di-

agnosemoglichkeiten.

m  Wie schatzen Hausarzte ihre eigenen Kenntnisse zum Krankheitsbild Demenz, dem
Krankheitsverlauf und der Erkennung friiher Symptome ein?

m  Woran liegt das? Welche Rolle Gbernimmt er zur Férderung einer frihzeitigen Di-
agnosestellung, inwieweit sieht er Handlungsbedarfe?

m  Welche Diagnoseinstrumente setzt er ein?

Zahlreiche Spezialisten stehen dem Hausarzt zur Unterstlitzung seiner Arbeit mit dem

Patienten zur Verfiigung. Im Bereich der Diagnostik sind es Facharzte und Demenzam-

bulanzen.

m Inwieweit kooperieren Hausdrzte mit facharztliche Kollegen in niedergelassenen
Praxen und / oder Demenzambulanzen?

m  Wie schatzen sie diese Zusammenarbeit ein und wie schiatzen umgekehrt die Fach-

arzte die Kooperationsbeziehungen mit den Hausarzten ein?

Die Aufklarung der Patienten und der Angehorigen (iber die Diagnose Demenz ist um-
fassend und griindlich vorzunehmen, damit der sich mit der Krankheit entwickelnde
Unterstitzungsbedarf verdeutlicht und der Handlungsbedarf vermittelt wird.

m  Wie schatzen Hausarzte ihre Kompetenz zur Aufklarung Giber die Erkrankung ein?

m Welchen Stellenwert nimmt die Aufklarung in seiner subjektiven Rollenwahrneh-

mung ein?




Fragestellungen zur Vermittlung nichtpharmakologischer Hilfe- und Unterstiitzungs-

angebote

Fehlende Kenntnisse seitens der Hausarzte stellen eine Versorgungsbarriere dar. Die

Kenntnisse betreffen nicht nur das Wissen Uber Angebote sondern auch zu dessen In-

halten, zur Wirksamkeit, zu moglichen Zugangsbedingungen und Finanzierungs-

moglichkeiten.

Welche Kenntnisse haben die Hausarzte von den Hilfen vor Ort?

Wie wichtig schatzen sie diese Angebote fiir die Demenzversorung ein?

Wie bewerten sie ihre Kompetenz zur Beratung Uber Hilfen — auch der Angehori-
gen?

Welche Schwierigkeiten ergeben sich bei der Einleitung von Hilfen?

Welche personen- aber auch angebotsbezogene Barrieren werden realisiert?

Welche Optimierungsmaoglichkeiten sehen Hausarzte?

Beratungsstellen verfiigen lber breite Kenntnisse der Hilfe- und Unterstitzungsmog-

lichkeiten und kénnen die Koordination und Organisation notwendiger HilfemalRnah-

men Ubernehmen.

In wieweit werden Beratungsstellen zur Unterstiitzung der eigenen Vermittlungs-
arbeit hinzu gezogen?
Wie werden Kooperationen mit Beratungsstellen bewertet? Wie bewerten die Be-

ratungsstellen die Zusammenarbeit mit Hausarzten?




Die Beantwortung dieser Fragestellungen dient zur Einschatzung der Funktion des
Hausarztes als Vermittler von Hilfe- und Unterstltzungsleistungen. Empirische Studien
beziehen sich schwerpunktmaRig auf Untersuchungen, die die Inanspruchnahme als
Funktion personenbezogener Eigenschaften, Ressourcen und Bedarfe einerseits, und
angebotsbezogener Kriterien (Verfligbarkeit, Erreichbarkeit, Leistbarkeit und
Akzeptierbarkeit) andereseits erklaren (vgl. Abb. 8). Wissenschaftliche Daten zur Ver-
mittlung von Hilfe- und Unterstlitzungsangeboten durch Hausarzte liegen bisher aller-
dings nur kaum vor. Zur Komplettierung des eigenen Modells der Inanspruchnahme
werden hausarztbezogene Variablen hinzugezogen. Diese sind seine selbst attribuierte
Rolle in der ambulanten Demenzversorgung, das Verhaltnis zu seinem demenzkranken
Patient bzw. dessen Angehdrige, seine Praxis in der Diagnosestellung und Aufklarung,
Kenntnisse zu verfligbaren Angeboten und seine Beratungsskompetenz sowie die Ein-
leitung der Hilfeangebote. Hintergrund ist die Untersuchung zur nichtpharmakologi-
schen Versorgung demenziell erkrankter Menschen in Wiesbaden, die 2008 vom Amt

fiir Soziale Arbeit, Abteilung Altenarbeit, initiiert wurde.

Die eben erlauterten zentralen Einflussfaktoren der Inanspruchnahme von Hilfeleis-
tungen sind auf der folgenden Seite im Rahmen eines Schaubilds (Abb. 8) zusammen-

gefasst. Im folgenden Kapitel 5 wird die umfassende Studienkonzeption dargestellt.




Bevolkerungsbezogene Einflussfaktoren
(vgl. Andersen & Newman, 1973)

Eigenschaften Ressourcen Bedarfe
(Predisposing (Enabling (Need
Factors) Factors) Factors)
o Demografie o Gesell- o Subjektiv
o Sozialstruk- schaft o Objektiv
tur o Person (evaluiert)
Person

—
4

Hausarzt

Rolle in der Versorgung

Verhiltnis zum Patienten / Angehdrigen

Diagnosestellung / Aufklirung

Kenntnisse der Angebote / Beratung

Organisation / Einleitung der Hilfen
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Angebotsbezogene Kriterien
(vgl. Diwan & Moriarty, 1995)

Verfiigbarkeit (Availability)
Erreichbarkeit (Accessability)
Leistbarkeit (Affordability)

Akzeptierbarkeit (Acceptability)

Angebote

Abbildung 8: Zentrale Einflussfaktoren der Inanspruchnahme von Hilfeleistungen



5. Methode

Die Untersuchung zur nichtpharmakologischen Versorgung von Menschen mit Demenz
wurde in der Landeshauptstadt des Bundsland Hessen, Wiesbaden, durchgefiihrt. Die
Stadt ist hinsichtlich ihrer Bevolkerung mit der anderer kreisfreier Stadte durchaus
vergleichbar. Allerdings liegt der Versorgungsschwerpunkt besonders stark auf dem
ambulanten Sektor, so dass hier insbesondere Koordinationsstrukturen besonders gut
ausgebildet sind. Das seit 2007 aufgebaute Forum Demenz initiierte 2008 eine umfang-
reiche Bestandsaufnahme der aktuellen Versorgungssituation hauslich betreuter de-
menzkranker Menschen in Wiesbaden. Diese multidisziplindre Studie bildet den Aus-

gangspunkt der vorliegenden Analysen.

5.1 Vorstellung der Untersuchungsregion

Die Untersuchungsregion Wiesbaden zeichnet sich weder beziiglich der Bevdlkerungs-
struktur noch hinsichtlich sozio6konomischer oder wirtschaftsstruktureller Variablen
durch eine Sonderstellung innerhalb Deutschlands aus. Die Versorgungsstruktur ist der
anderer ruraler Versorgungsregionen dhnlich. Allerdings besitzt die Forderung ambu-
lanter Strukturen eine vergleichsweise hohe Bedeutung. Seit vielen Jahren wird die
Vernetzung von professionellen Akteuren der hduslichen Versorgung alterer und hilfe-
bediirftiger Menschen im besonderen Malie gefordert. Hierbei spielen die kommuna-
len Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter eine wichtige Rolle. Dieser Dienst
ist dezentral und stadtteilnah organisiert, arbeitet zugehend und nach dem Prinzip des
Case-Managements.48

Die kommunalen Beratungsstellen haben eine hohe Bedeutung in der Analyse von Ver-

sorgungsbedarfen und der Vermittlung von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen.

8 Case Management oder Fallmanagement ist ein mehrstufiger Versorgungsprozess. Er umfasst nach
Moxley (1989) [1.] die Aufnahme und Einschatzung des Falls (Assessment), [2.] die Planung - Zielverein-
barung und Hilfeplanung, [3.] die Intervention - Durchfiihrung, Leistungssteuerung, [4.] das Monitoring -
Kontrolle sowie ggf. Optimierung und [5.] die Evaluation - Ergebnisbewertung und Dokumentation eines
Falls.
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Im ,Wiesbadener Netzwerk flir geriatrische Rehabilitation” wurden Kooperationsbe-
ziehungen zwischen den Beratungsstellen und den Hausarzten aufgebaut. Seit 2007
werden diese Kooperationsstrukturen fiir die Versorgung demenziell erkrankter Men-

schen und ihrer Angehdrigen im Forum Demenz Wiesbaden genutzt.

5.1.1 Bevolkerungsstruktur

In der hessischen Landeshauptstadt Wiesbaden leben derzeit 275.251 Menschen, wo-
bei ein Viertel der Bevélkerung 60 Jahre und &lter ist.* Die Landeshauptstadt Wiesba-
den zeichnet sich durch einen zunehmenden Anstieg alterer Bevolkerungsgruppen mit
einer damit verbundenen Zunahme altersassoziierter Einschrankungen und Erkrankun-
gen — also auch Demenz — aus und ist daher bezliglich der demografischen Struktur
reprasentativ mit anderen bundesdeutschen Stadten. 52,2 % der Wiesbadener Bevol-

kerung sind weiblich.

Die Blirger Wiesbadens besitzen einen vergleichsweise hohen sozio6konomischen Sta-
tus. Die Kaufkraft je Einwohner lag 2009 bei 21 673 Euro und damit etwa 15 % Uber
dem Bundesdurchschnitt auf dem dritten Rang unter den deutschen Landeshauptstad-
ten (vgl. Landeshauptstadt Potsdam, Statistischer Informationsdienst, 2011). Allerdings

ist die wirtschaftliche Situation des dlteren Bevolkerungsanteils durchaus mit dem an-

derer Bundeslander vergleichbar. So liegt die Quote der Grundsicherungsempfanger
Uber 65 Jahre in Wiesbaden bei 44,8 %0 und damit auf Rang 7, also im mittleren Drittel,

unter den 16 bundesdeutschen Hauptstadten.

Die Zahl der Bewohner im Alter von 65 Jahren und élter ist in den vergangenen 20 Jah-
ren von 1987 bis 2006 um etwa 10 % angestiegen und lag 2009 bei 19,8 %.

Wiesbaden nimmt dabei unter den anderen kreisfreien Stadten Hessens hinsichtlich
der Altersstruktur keine Sonderstellung ein (Knaup, 2004, S.7) und auch im Vergleich
zu den anderen deutschen Landeshauptstadten bewegt sich die hessische Landes-

hauptstadt im Mittelfeld auf Rang zehn (vgl. Abb. 9).

9 Die folgenden Angaben sind aus der Broschiire ,Stadtbeobachtung aktuell 37/2006. Wohnen und
Leben im Alter” des Amts fur Wahlen, Statistik und Wahlforschung (Juli 2007), Wiesbaden“ entnommen.
Die Vergleichsdaten zu anderen bundesdeutschen Landeshauptstadten entstammen der Publikation des
Statistischen Informationsdienstes Nr. 1/2011 der Landeshauptstadt Potsdam: ,Die Landeshauptstadte
der Bundesrepublik Deutschland im statistischen Vergleich 2009“.
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Bevolkerungsanteil der 65-Jihrigen und Alteren (in %)

Schwerin 04,4

Magdeburg 3,9
Dresden
Bremen

Erfurt
Saarbriicken
Dusseldorf
Hannover
Potsdam
Wiesbaden
Berlin
Hamburg
Stuttgart
Kiel

Mainz

Miinchen

Abbildung 9: Bevélkerungsanteil der 65-Jihrigen und Alteren (2009) in deutschen Landeshauptstidten
(Quelle: Statistischer Informationsdienst Nr. 1/2011 LH Potsdam, eigene Darstellung)

Fiir Wiesbaden prognostiziert der Pflegebericht der Stadt Wiesbaden einen Anstieg
von etwa 3.900 Menschen mit einer mittelschweren bis schweren Demenzerkrankung
in 2009 auf 4.300 im Jahr 2020.>° Nach Berechungen von Knaup (2004) leben 2010
etwa 2.400 Menschen mit einer mindestens mittelschweren Demenz in Privathaushal-
ten, wobei der allergroRte Anteil durch — in der Regel weibliche - Angehorige unter-

stutzt bzw. gepflegt wird.

*% Die Zahlen entstammen dem Pflegebericht der Stadt Wiesbaden (Knaup, 2004) und eigenen Berech-
nungen.



5.1.2 Versorgungsstruktur

Die Ausstattung Wiesbadens mit medizinischen, therapeutischen, pflegerischen und
sozialen Dienste und Einrichtungen ist vielfaltig. Bezliglich des Anteils der Beschaftig-
ten im Gesundheits- und Sozialwesen nimmt Wiesbaden jedoch keine Sonderstellung
ein. 10,9 % der sozialversicherungspflichtig Beschaftigten waren 2009 in diesem Be-
reich beschaftigt — Wiesbaden liegt damit auf dem zehnten Rang unter den 16 deut-
schen Bundesldndern (Landeshauptstadt Potsdam, Statistischer Informationsdienst
1/2011).

Auch der Versorgungsgrad im Gesundheitswesen stellt keine Ausnahmesituation dar.
Hinsichtlich der Indikatoren ,Krankenhausbetten” und ,freipraktizierende Arzte” be-
legt Wiesbaden mittlere Versorgungsrange (11 und 10, LH Potsdam, Statistischer In-
formationsdienst 1/2011). Etwa 160 Hausarzte und zahlreiche niedergelassene Neuro-
logen und Psychiater versorgen den Bezirk der KV Wiesbaden. Im stationaren und teil-
stationdren Versorgungssetting sind es drei maximalversorgende Akutkrankenhauser,
mehrere indikationsspezifische Rehabilitationskliniken und zwei geriatrische Fachklini-
ken mit angeschlossenen Demenzambulanzen. Zudem gibt es zahlreiche niedergelas-

sene Therapeuten.

Der stationare Versorgungsgrad alterer pflegebediirftiger Menschen ist in Wiesbaden
relativ gering. So nimmt die hessische Landeshauptstadt mit nur 38,8 Einrichtungsplat-
zen der Altenpflege pro 1000 Einwohner Gber 65 Jahre (neben Potsdam und Miinchen)
eine Sonderstellung unter den bundesdeutschen Landeshauptstidten ein. Der
Schwerpunkt der Versorgung pflegebediirftiger Menschen in Wiesbaden liegt
deutlicher als in den meisten anderen Bundeslandern im ambulanten Bereich (siehe
Abb. 10).
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Versorgungsgrad Pflegeplatze stationar (%)

Hannover 82,3
Schwerin
Kiel
Saarbriicken
Hamburg
Magdeburg
Berlin
Dresden
Erfurt
Mainz
Dusseldorf
Wiesbhaden

Minchen

Potsdam

Abbildung 10: Pldtze in Einrichtungen der Altenpflege pro 1000 Einwohner 65 Jahre und dlter
(Quelle: Statistischer Informationsdienst Nr. 1/2011 LH Potsdam, eigene Darstellung).

Zur Deckung des hauslichen Hilfe- und Pflegebedarfs stehen derzeit (iber 35 ambulante
Pflegedienste und mehrere mobile Dienste zur Erbringung hauswirtschaftlicher Hilfen
bereit. Im Bereich der Altenhilfe nehmen die kommunalen Beratungsstellen fiir selb-
standiges Leben im Alter eine zentrale Rolle ein und sollen daher im Folgenden genau-

er dargestellt werden.



5.1.3 Beratungsstellen fiir selbstindiges Leben im Alter

Aufgrund der demografisch begriindeten, veranderten Anforderungen an den Bezirks-
sozialdienst wurde in Wiesbaden seit 1983 acht stadtteilbezogen organisierte Bera-
tungsstellen fir selbstandiges Leben im Alter aufgebaut, in denen derzeit 20 Sozialar-
beiterinnen und Sozialpadagoginnen arbeiten. Vorrangiges Ziel ist die Unterstiitzung
einer selbstandigen und selbstbestimmten Lebensfiihrung alter Menschen, auch im
Falle des Hilfe- und Pflegebedarfs. Der Sicherung der hauslichen Versorgung durch die
Organisation entsprechender Hilfen und Unterstlitzungsleistungen kommt dabei eine
herausragende Bedeutung zu (,ambulant vor stationar”). Hierzu zahlen die Beratung
und Information der dlteren Menschen und ihrer Angehodrigen, die Organisation der
notwendigen Hilfen (z. B. Essen auf Radern, Hausnotrufsysteme, hauswirtschaftliche
oder pflegerische Dienste) oder die Suche nach einem geeigneten Pflege- bzw. Klinik-
platz, die Finanzierung der verschiedenen Leistungen von Diensten und Einrichtungen
durch die vorrangig leistungsverpflichteten Kostentrager (z. B. Kranken- oder Pflege-
kasse, Renten- oder Unfallversicherer, Beihilfestellen oder Sozialhilfetrager), Koordina-
tion und Abstimmung der Dienste und Einrichtungen, die mit einem hilfs- und pflege-
bedirftigen alten Menschen arbeiten mit dem Ziel einer konfliktarmen Betreuungssi-
tuation sowie Wohnungsberatung und Sicherung von Wohnraum, z. B. Unterstltzung

bei der Beschaffung neuen Wohnraums oder Wohnraumanpassungsmalinahmen.

Die Beratung / Unterstltzung im Bereich der individuellen Hilfen basiert auf vier Schrit-

ten:

1. der Klarung des Unterstitzungsbedarfs (z. B. wahrend der Sprechstunden, bei
Hausbesuchen, ggfs. unter Einbeziehung der Angehorigen),

2. der ErschlieBung von Leistungsangeboten (Klarung der individuellen Bedirfnisse
des Klienten, der entsprechenden Leistungsanbieter, der Konditionen sowie der
Zugange zu den Leistungen),

3. der Begleitung der Leistungserbringung (Absprachen, Leistungsvertrage) sowie

4. Verlaufskontrolle und ggf. Revision (sind die eingeleiteten Hilfen richtig und aus-
reichend oder muss etwas verdndert werden?).

Neben der einzelfallbezogenen Arbeit sind die Beratungsstellen fiir selbstandiges Le-

ben im Alter auch in der Entwicklung der stadtteilorientierten Unterstiitzungsstruktu-

ren engagiert.
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Die Zustandigkeiten der Beratungsstellen erstrecken sich auf alle Schwierigkeiten und
Problemlagen, die mit dem Alterwerden in Zusammenhang stehen. Dementsprechend
werden sie nicht nur von den dlteren Menschen selbst kontaktiert, sondern auch von
deren Familienangehorigen, Nachbarn, sozialen Diensten oder anderen Einrichtungen.
Nach einer Auswertung von 2005 (Burgmeier, 2007) wurden insgesamt 1021 Men-
schen Uber 60 Jahre durch die Beratungsstellen betreut®® — dies entspricht 1,5 % der
gleichaltrigen Wohnbevolkerung. Da zur Nutzerstruktur keine aktuellen Daten vorlie-
gen, wird im Folgenden auf die 1997 durchgefiihrte Erhebung des Sozialdezernates
Wiesbaden zum Leistungsspektrum und zur Inanspruchnahme der Beratungsstellen fir
selbstandiges Leben im Alter Bezug genommen (Knaup & Weber, 1999). Die Ergebnisse
beziehen sich allerdings nur auf fiinf der inzwischen acht Beratungsstellen.* Demnach
ist die Mehrheit der betreuten Personen zum Zeitpunkt des ersten Kontaktes bereits
80 Jahre und alter - die mit einem Anteil von knapp 22 % am starksten besetzte Alters-
gruppe ist die der 80-84-Jahrigen. Die Beratungsstellen werden sehr viel haufiger von
Frauen (78 %) als von Mannern (22 %) und Uberwiegend von Deutschen (98 %) aufge-
sucht. Immerhin drei Viertel der betreuten Personen (insbesondere Frauen) lebten
zum Zeitpunkt des letzten Kontaktes allein, rund 12 % wohnten in einer Altenwohnan-
lage und die verbleibenden Personen in einer Privatwohnung. Knapp ein Flinftel erhal-
ten Leistungen der Pflegeversicherung, d.h. sind pflegebediirftig nach SGB XI.

Die Arbeit der Beratungsstellen zeichnet sich durch einen hohen ,,Durchlauf” von Klien-
ten und damit einer dementsprechend grofien ,Reichweite” aus. Grund sind die Uber-
wiegend anlassbezogenen, episodenhaften Unterstiitzungsphasen. Sobald ein tragfa-
higes Hilfearrangement aufgebaut wurde und greift, ist die Arbeit der Beratungsstellen
beziglich dieses ,Falls“ abgeschlossen. Neben dieser , Laufkundschaft” existieren au-
Rerdem zahlreiche langerfristige Betreuungsverhaltnisse, die sich liberwiegend durch

hohe Interventionsbedarfe auszeichnen.

51 L . N . . L.
Gemeint sind aktive Falle mit Interventionen — ohne die bis Ende des Quartals verstorbenen und ver-
zogenen Personen.

*2 Eine Gegenlberstellung der 1997 vorausgegangenen Vergleichsuntersuchung 1991 zeigte z. B. hin-
sichtlich der vermittelnden Instanzen nur tendenzielle Verschiebungen, aber keine grundlegenden An-
derungen (Knaup & Weber, 1999, S. 41). Die Autorinnen kommen auBerdem zu der Aussage, dass sich
durch den Vergleich mit den Ergebnissen friiherer Erhebungen zentrale Entwicklungen und Verdnderun-
gen in der Struktur des Fallbestandes nachzeichnen lassen. ,, Erwdhnenswert sind vor allem die Verschie-
bungen in der Altersstruktur hin zu einer starkeren Inanspruchnahme der Beratungsstellen durch hoch
betagte altere Menschen (iber 85 Jahre und im Gefolge auch durch Frauen sowie die quer zu allen Al-
tersgruppen zu verzeichnenden Zuwachse bei Alleinlebenden sowie den hoheren Interventionsstufen 3
(stabilisierend) und 4 (Existenz sichernde Hilfen).” (ebd., S. 44)
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Die Ergebnisse der Untersuchung zum Leistungsspektrum und zur Inanspruchnahme
der Beratungsstellen fiir selbstéandiges Leben im Alter (Knaup et al., 1999, S. 23 ff.) ge-
ben einen Hinweis auf die , Reichweite” des Angebotes. In den flnf eingeschlossenen
Regionen von Wiesbaden nahm im statistischen Mittel jeder Zwanzigste tber 60 Jahre
im Verlauf des Berichtszeitraums (Januar 1996 — Oktober 1997) Leistungen der Bera-
tungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter in Anspruch. ErwartungsgemaR steigt die
Quote der Inanspruchnahme mit zunehmendem Lebensalter stetig an: so hatte bei den
Uber 80-Jahrigen bereits jeder Siebte und bei den lber 90-Jahrigen sogar jeder Flinfte
Kontakt zu den Beratungsstellen, wobei die Frauen in nahezu allen Altersgruppen eine
doppelt so hohe Nutzerquote aufweisen. Die drei wichtigsten Zugangswege zu den
Beratungsstellen ergeben sich Uber die Kontaktaufnahme durch die betreute Person
selbst, iber einen Familienangehoérigen und den Krankenhaussozialdienst (jeweils ca.
20 %). Mit einem Anteil zwischen finf und zehn Prozent aller Nennungen fiel dem so-
zialen Umfeld, den Hilfs- und Pflegediensten sowie dem Sozialamt ebenfalls eine zent-
rale Schlusselposition zu. Die Autorinnen Untersuchung beurteilen die Arbeit der Bera-
tungsstellen abschliefend wie folgt: ,Obwohl die Beratungsstellen haufig erst auf An-
regung anderer zentraler Anlaufstellen hinzugezogen werden und die Mehrheit der
betreuten Personen bereits das 80. Lebensjahr Uberschritten hat, liegt der Schwer-
punkt ihrer Tatigkeiten im praventiven Bereich, was im hohen Anteil der in die Wege
geleiteten ergianzenden Hilfestellungen zum Ausdruck kommt. Nicht zuletzt wird damit
unter minimalem Mitteleinsatz ein Maximum an Selbstandigkeit erhalten und der Ge-
fahr einer unkontrollierten Eskalation bis hin zur unabwendbaren Heimunterbringung

friihzeitig und nachhaltig begegnet.” (ebd., S. 43).
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5.1.4 Kooperationsstrukturen

Wiesbaden verfolgt seit Jahren aktiv das Prinzip der Priorisierung der ambulanten vor
der stationdren Versorgung. Dies ist nicht nur an der Tatsache, dass Wiesbaden ver-
gleichsweise wenig stationdre Pflegeplatze besitzt, zu erkennen. Seit vielen Jahren be-

stehen Aktivitaten im Bereich der Vernetzung ambulanter Versorgungsangebote.

So war Wiesbaden die einzige Kommune, die im Jahr 2000 vom Bundesministerium fir
Familien, Senioren, Frauen und Jugend initiierten Modellprogramms , Altenhilfestruk-
turen der Zukunft” geférdert wurde, um Kooperationsformen zwischen Altenhilfe und
Gesundheitswesen zu erproben. Kernpunkt des ,Wiesbadener Netzwerk fir Geriatri-
sche Rehabilitation — GeReNet.Wi“ war die Entwicklung verbindlicher Formen der Zu-
sammenarbeit zwischen den kommunalen Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im
Alter, niedergelassenen Hausdrzten und geriatrischen Fachkliniken. Schon in dieser
Projektphase konnte eine gute interdisziplindre Zusammenarbeit der kommunalen
Sozialarbeiter mit den niedergelassenen Hausarzten entwickelt werden und deren pra-
ventive Effekte wissenschaftlich belegt werden (vgl. Haas, Weber & Schénemann-
Gieck, 2005, S. 34 ff.). Nach Ablauf von zwei Forderphasen konnte das Netzwerk seinen
Projektstatus tiberwinden und wurde in Form einer Geschaftsstelle mit zwei Mitarbei-
terstellen und einer halben Stelle wissenschaftlicher Begleitung fester Bestandteil der
kommunalen Altenarbeit in Wiesbaden. Seit einigen Jahren liegt ein Schwerpunkt der
Netzwerktatigkeit auf der Versorgung demenziell erkrankter Menschen und ihren An-

gehorigen.
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5.1.5 Das Forum Demenz Wiesbaden: Netzwerk fiir Menschen mit Demenz

Das Forum Demenz Wiesbaden griindete sich 2007 als ein Zusammenschluss Wiesba-
dener Institutionen der Altenarbeit und des Gesundheitswesens mit Angeboten fir
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen. Das Forum Demenz Wiesbaden nutzte
hierbei die bestehenden Netzwerkstrukturen des ,Wiesbadener Netzwerk fiir geriatri-
sche Rehabilitation — GeReNet.Wi“, erweitert durch die relevanten Akteure der Ver-

sorgung demenzkranker Menschen und ihrer Angehdérigen.

Ziel ist die Verbesserung der Lebensbedingungen der erkrankten Personen und der sie

Pflegenden. Seither wurden zahlreiche MalRnahmen und Veranstaltungen entwickelt,

die

1. der Sensibilisierung und Schulung der direkt oder indirekt mit der Zielgruppe
arbeitenden Personen dienen,

2. das Thema Demenz in der Offentlichkeit prasenter machen und einer Tabuisie-
rung entgegenwirken und

3. die Verbesserung der hauslichen Versorgung von Menschen mit Demenz und

die Unterstitzung ihres sozialen Umfelds im Blick haben.

Um empirische Grundlagen zur weiteren Planung von Arbeitsschwerpunkten und
Malnahmen zu erhalten, wurde eine Studie in Auftrag gegeben, deren Fokus auf der
nichtpharmakologischen, hauslichen Versorgung von Menschen mit Demenz und de-

ren Angehdorigen lag.
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5.2 Ablauf der empirischen Untersuchung

Ziel der Untersuchung ,Verfligbarkeit und Inanspruchnahme nichtpharmakologischer
Hilfe- und Unterstitzungsleistungen bei Demenz” war es, Versorgungsliicken und An-
passungsbedarfe der bestehenden Angebote aufzuzeigen, Zugangs- und Nutzungsbar-
rieren zu identifizieren und Optimierungsvorschlage und Handlungsempfehlungen ab-
zugeben. Die Laufzeit der Studie erstreckte sich Giber 14 Monate auf den Zeitraum Ja-
nuar 2009 bis Februar 2010. Finanziell unterstiitzt wurde das Vorhaben durch das Hes-
sische Ministerium fir Arbeit, Familie und Gesundheit, die Verbande der Pflegekassen

und die Hans und llse Breuer Stiftung.

Die Erhebung wurde dreiteilig angelegt und umfasst eine Analyse der aktuellen Litera-
turlage zur ambulanten, nichtpharmakologischen Versorgung von Menschen mit De-
menz,>® eine schriftliche Befragung der Anbieter von Dienstleistungen fiir demenziell
Erkrankte in Altenhilfe und Gesundheitswesen (empirischer Studienteil A) und eine
qualitative Studie in den Haushalten der potenziellen Nutzer (empirischer Studienteil

B).

Literaturrecherche zur nichtpharmakologischen Versorgung bei Demenz,
insbesondere zur Nutzung und zu Barrieren der Inanspruchnahme

A. Befragung der Akteure in Altenhilfe und Gesundheitswesen
Fragebogenerhebung / Telefoninterviews

strukturierte qualitative Interviews mit Erkrankten und ihren Angehérigen

Abbildung 11: Ablauf der Gesamtstudie

Den Schwerpunkt dieser Untersuchung bildet jedoch der empirische Studienteil A, in
dem die Versorgung aus der Perspektive der in Altenhilfe und Gesundheitswesen Tati-

gen dargestellt wurde.

3 Die Ergebnisse bilden die Grundlage des Kapitels 2.1.
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5.3 Gewinnung der Stichprobe

Die Untersuchungsstichprobe der Befragung umfasst alle Anbieter von Angeboten fiir
demenziell erkrankte Menschen und deren Angehorige in Wiesbaden. Sie orientiert
sich an der Broschiire ,Demenz — Angebote fiir Betroffene und deren Angehorige” der
Beratungsstellen (im folgenden BSen abgekiirzt) fiir selbstdandiges Leben im Alter. Auf
der Grundlage intensiver Recherchen stellten die Mitarbeiterinnen der Beratungsstel-
len fiur selbstdandiges Leben im Alter in 2007 erstmals alle verfiigbaren Hilfeangebote in
Wiesbaden in Form einer Broschiire >* zusammen. Diese wird regelmalig aktualisiert
und liefert eine Ubersicht {iber die Angebote in den Bereichen Beratung, Diagnostik,
Fachkliniken, hausliche Hilfen, ambulante Pflege, niedrigschwellige Angebote, Tages-
pflege und stationare Betreuung und Pflege. Da Haus- und Facharzte einen zentralen
Bestandteil der professionellen Demenzversorgung im ambulanten Sektor darstellen,

wurden sie ebenfalls in die Untersuchung aufgenommen.

In die Erhebung einbezogen wurden folgende Anbieter und Angebote Wiesbadens:

o Hausarzte,

o Niedergelassene Neurologen und Psychiater,

o Demenzambulanzen,

o Demenzfachberatungsstellen,

o Beratungsstellen fir selbstandiges Leben im Alter,

o Sozialpsychiatrischer Dienst des Gesundheitsamtes,

o die kommunale Betreuungsstelle,

o niedrigschwellige Betreuungsangebote (hausliche Helferinnen und Betreuungsgruppen),
o hausliche Hilfen,

o Tagespflegeangebote und
o Angebote flir Angehorige.

Um eine moglichst hohe Ricklaufquote zu erhalten und die Erhebungsressourcen mog-
lichst 6konomisch einzusetzen, wurden die verschiedenen Zielgruppen in unterschied-
licher Weise befragt. So wurden die Daten teilweise in Meetings der Professionellen,
teilweise als Telefoninterview und teilweise in direkten, leitfadengestitzten Interviews

erhoben. Pro Angebot und Praxis wurde jeweils ein Fragebogen ausgefillt.

* Amt fiir Soziale Arbeit, Abteilung Altenarbeit - Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter
(Hrsg.). Demenz — Angebote fir Betroffene und deren Angehorige. 2. Auflage, August 2008.
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5.3.1 Erhebung in drztlichen Qualitatszirkeln und Teambesprechungen

Die Erfahrungen aus einer Nachsorge-Studie im GeReNet.Wi hatten bereits 2004 ge-
zeigt, dass der Weg Uber Qualitatszirkel (QZ) eine gute Strategie darstellt, niedergelas-
sene Arzte zu befragen (vgl. Schénemann-Gieck, 2006). Aus der aktuellen Qualitatszir-
kelliste (08/2008) der KV-Hessen wurden diejenigen Wiesbadener Zirkel ausgewahlt
und angeschrieben, die demenzkranke Patienten betreuten (z. B. hausarztliche Quali-
tatszirkel, QZ Neurologie oder interdisziplindre QZ). Von den urspriinglich 17 ausge-
wihlten Qualititszirkeln wurden drei nachtraglich aus der Studie ausgeschlossen’, mit
dreien konnte trotz mehrmaliger Kontaktaufnahme kein Besuch vereinbart werden

und weitere drei sagten aus unterschiedlichen Grinden ab.>®

In den acht teilnehmenden Zirkeln wurden zwischen November 2008 und Juni 2009
Besuche durchgefiihrt, bei denen ein Vertreter / eine Vertreterin der Abteilung Alten-
arbeit des Amtes fiir Soziale Arbeit die teilnehmenden Arzte Giber die in Wiesbaden zur
Verfligung stehenden Hilfe- und Unterstiitzungsangebote informierte. In einem zwei-
ten Teil wurde die Studie vorgestellt und die Fragebogen ausgegeben. Alle anwesen-
den Arzte fiillten je einen Erhebungsbogen aus, so dass insgesamt 68 Frageb&gen von
niedergelassenen Haus- und Facharzten unterschiedlicher Disziplinen vorlagen. Um zu
gewadhrleisten, dass alle befragten Professionelle sich in ihrer Arbeit auf die selben
Versorgungsstrukturen und das gleiche Patientenkollektiv beziehen, wurden in einem
zweiten Schritt Haus- und Fachérzte, deren Praxis nicht in Wiesbaden oder Vororten
lagen, aus der Stichprobe ausgeschlossen (n = 6; 4 Haus- und 2 Facharzte). Zudem
wurden Facharztpraxen exkludiert, die nach eigenen Angaben keine Demenzpatienten
versorgen (Radiologen, Dermatologen, Facharzt fiir Augenheilkunde, Orthopéadie und
ein Rehabilitationsfacharzt). Die bereinigte Arztestichprobe umfasste schlieBlich 44
Wiesbadener Hausarzte und sieben niedergelassene Neurologen und Psychiater mit

Praxis in Wiesbaden.

%5 Laut Aussage eines Moderators seien zu viele unterschiedliche Fachrichtungen in seinem Zirkel vertre-
ten (Augen, HNO, Neurochirurgen etc.) und daher sei der QZ nicht in die Studie einbindbar. Die Mitglie-
der eines anderen QZ waren fast durchweg in einem anderen QZ engagiert, der bereits in der Stichprobe
enthalten war. Ein QZ hatte ausschliefRlich Psychotherapeuten als Mitglieder, die ,keine Kontakte zu
Menschen mit Demenz“ haben.

*5 Eiir einen QZ war das Thema Demenz nach Aussage der Moderatorin ,,nur am Rande relevant”. Eine
QZ-Leitung gab an, dass die Mitglieder nur vereinzelt demenzkranke Patienten und ihre Angehorigen
betreuen und zudem alle bereits Fortbildungen zum Thema Demenz absolviert haben. Der Moderator
eines anderen QZ sagte ohne Nennung eines Grundes ab.
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Neben den niedergelassenen Medizinern wurden auch die Daten der Beratungsstellen
fir selbstandiges Leben im Alter direkt in einer Teambesprechung erhoben. Wie bei

den Arzten auch, waren Riickfragen méglich.

Sowohl in den arztlichen QZ als auch in der Teambesprechung der Beratungsstellen flr
selbstandiges Leben im Alter schlossen sich an die Erhebungen rege Diskussionen zum
Thema an. Die Diskussionsbeitrdge liegen in Form von Besprechungsprotokollen vor
und dienen in den folgenden Auswertungen teilweise zur genauen Einordnung der

schriftlichen Aussagen in den Fragebogen.

5.3.2 Telefonische Erhebung

Hauswirtschaftsdienste und Anbieter niedrigschwelliger Betreuungsangebote wurden
telefonisch mittels eines Leitfaden-gestiitzten terminierten Telefoninterviews befragt.
Nach 10 erfolglosen Versuchen, einen Termin zu vereinbaren, oder auf Wunsch wurde
ein leicht modifizierter Leitfaden zusammen mit einem frankierten Riickumschlag den
Anbietern per Post zugeschickt (dieses Vorgehen betraf drei Anbieter). Die restlichen
Interviews konnten telefonisch geflihrt werden und dauerten zwischen 25 und 49 Mi-

nuten.

5.3.3 Personliche Interviews

Mit dem Leiter der Geschaftsstelle der Alzheimer Gesellschaft Wiesbaden e. V., des
ersten Vorsitzenden, der Leiterin der Demenztagesstatte und den Ansprechpartnern
der Angebote fiir Angehorige wurden personliche, ebenfalls Leitfaden-gestiitzte Inter-
views geflihrt. Diese dauerten im Schnitt etwa eine Stunde. Die Antworten wurden
protokolliert, in Berichtsform ausformuliert und schlieRlich in die jeweiligen Fragebo-

gen Ubertragen.
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5.4 Operationalisierung der Variablen

Fir alle befragten Praxen und Angebote wurden mittels standardisiertem Fragebogen

Informationen zu ff. Bereiche erhoben:’’

m  Angaben zur Einrichtung bzw. Praxis und versorgten Patienten / Klienten mit De-
menzsymptomatik,

selbst attribuierte Rolle und Aufgaben in der Versorgung der Zielgruppe,

subjektive Kompetenzen, Weiterbildungen und Schulungsbedarfe,

angewandte Diagnoseverfahren,

subjektiv wahrgenommene Versorgungsprobleme,

Kooperationspartner und Kommunikation mit anderen Professionellen,

Bewertung der Versorgungsstruktur sowie

Optimierungsvorschlage und Anregungen.

Im Folgenden werden die in der Fragebogenstudie der Berufsgruppen erhobenen Vari-

ablen dargestellt. Die Fragebogen sind im Anhang 8.6 zu finden.

5.4.1 Strukturdaten Praxis

Im ersten Abschnitt wurden Informationen zum befragten Professionellen selbst (Alter,
Geschlecht) erhoben. Zudem wurden Angaben zur durch ihn vertretenen Einrichtung
oder Praxis und den Patienten bzw. Klienten erbeten. Es wurde unterschieden in Pati-
enten / Klienten mit einer Demenzdiagnose, mit einem bestehenden Demenzverdacht

und Demenzpatienten, die in einer stationaren Pflegeeinrichtung betreut werden.

5.4.2 Selbst attribuierte Rolle und spezifische Kompetenzen

Der zweite Abschnitt umfasst eine offene Darstellung der Hauptaufgaben in der Ver-
sorgung demenzkranker Menschen und ihrer Angehorigen, die Einschatzung der eige-
nen Kompetenz in den unterschiedlichen Aspekten der Demenzversorgung (Kenntnisse
der Symptomatik und zum Verlauf, Friiherkennung, Aufklarung der Betroffenen, Bera-
tung Gber Hilfsmittel, Angehorigenberatung etc.) und einen moglichen Schulungsbe-
darf. Zusatzlich wurde die subjektive Versorgungskompetenz als globales Rating an-

hand von Schulnoten erfasst.

> Der Fragebogen flir Hausarzte findet sich exemplarisch im Anhang Il.
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5.4.3 Diagnoseverfahren

In einer offenen Frage wurde erhoben, ob und mittels welcher Verfahren Hausarzte

Demenzverdachte abklaren.

5.4.4 Versorgungsprobleme

Der nachste Teil des Fragebogens widmete sich den Problemen, die die Akteure im
Kontakt mit ihren Patienten moglicherweise haben: Zum einen wurde erfragt, inwie-
weit es Falle gibt, in denen die Professionellen selbst an ihre Grenzen stoBen und nicht
weiter helfen kdnnen, sowie nach moglichen Ursachen und Angaben zu Haufigkeit des
Auftretens solcher Falle. Zum anderen wurde eine Frage nach der Umsetzung empfoh-
lener Handlungsstrategien gestellt. Es wurde erhoben, in wieweit Empfehlungen, die
die Professionellen abgegeben haben, von den Betroffenen realisiert werden bzw. in
wieweit dies nicht der Fall ist. Weiterhin wurde nach Erklarungen fiir dieses Verhalten
der Patienten bzw. Klienten gefragt und darum gebeten, mogliche Strategien, die da-
rauf hin von Seiten der Professionellen angebracht werden, darzustellen. In der Befra-
gung wurde nicht explizit zwischen einer erstmaligen Nutzung und der Entscheidung,
ein Angebot fortlaufend zu nutzen, unterschieden. Dies ist insofern zu vernachlassigen,
als die Nutzungskontinuitat einer Untersuchung von Mensie & Steffen (2011) zu Folge

lediglich von der vorangegangenen Nutzung von Hilfeangeboten abhangt.

5.4.5 Kooperationsverhalten

Teil 4 widmet sich der Zusammenarbeit der Professionellen mit anderen Akteuren der
Altenhilfe und des Gesundheitswesens. Es wird nach wichtigen Kooperationspartnern
in der Versorgung von Menschen mit Demenz und deren Angehorigen ebenso gefragt
wie nach Problemen in der Zusammenarbeit und Vorschlagen, die zu einer verbesser-
ten gemeinsamen Arbeit an den Patienten fiihren kénnten. In einem vorgegebenen
Kategorienschema werden Haufigkeit und Gite der Zusammenarbeit mit den Akteuren

der Demenzversorgung (Arzte, Beratungsstellen, Unterstiitzungsangebote) erhoben.

116




5.4.6 Bewertung der Versorgungssituation

Der letzte Abschnitt des Fragebogens umfasst eine globale Einschatzung der Gite der
lokalen Versorgung demenzkranker Menschen einerseits und ihrer Angehoérigen ande-
rerseits anhand von Schulnoten. In einer Tabelle sind verschiedene Einrichtungen und
Institutionen vorgegeben und sollen dann hinsichtlich ihrer Relevanz fiir die Demenz-
versorgung bewertet und die betreffende Ausstattung flir Wiesbaden beurteilt wer-
den. AbschlieRend werden die Befragten um Anregungen fiir das Forum Demenz

Wiesbaden gebeten.

5.5 Auswertung

Die statistische Auswertung der Daten erfolgte (iberwiegend deskriptiv. In Einzelfallen
wurden bivariate Zusammenhange geprift. Die quantitative Analyse erfolgte mit SPSS

15.0.

Der Fragebogen umfasst zahlreiche offene Fragen. Diese wurde zum Teil handisch und
bei groReren Datenabschnitten mit Hilfe des Programms MaxQData kategorisiert. Da-
bei wurden nach dem von Mayring (2002) beschriebenen Ablaufmodell einer zusam-
menfassenden Inhaltsanalyse in mehreren Schritten ausgewertet. Dies waren zunachst
die Reduktion der Antworten durch Streichen bedeutungsgleicher Einheiten (1), dann
die Blindelung der Antworten in Antwortkategorien (2), die Riickiiberprifung des Ka-
tegorienschemas und Anpassung des Abstraktionsniveaus (3) und schlieBlich ggf. ein
neuer Durchlauf und Anpassung an das angestrebte Abstraktionsniveau (4). Die Origi-
nalantworten und die zugeordneten Kategorien und Subkategorien sind im Anhang

(8.7 und 8.8) zu finden.

Die Auswertung bezieht sich vorrangig auf die Stichprobe der Hauséarzte. Nur wenn zur
Einordnung der Vergleich mit anderen Professionellen sinnvoll ist bzw. bei Fragen zur
Kooperation werden die Angaben der anderen Versorgungsbereiche in die Analysen

mit einbezogen.
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6 Ergebnisse

Die in diesem Kapitel dargestellten empirischen Ergebnisse entstammen der Studie zur
nichtpharmakologischen Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren Angehori-
gen (vgl. Kapitel 5.2). Die Analysen beziehen die Situation aller vier Versorgungsberei-

che ein, der Fokus liegt jedoch auf den Daten der Hausarzte.

Zunachst wird auf den Ricklauf der Befragung der Professionellen eingegangen, ein
Indiz flr die Teilnahmebereitschaft der befragten Berufsgruppe (siehe Kapitel 6.1).

In Kapitel 6.2 werden die Kontakte der Professionellen zur Zielgruppe, also den er-
krankten Patienten und Klienten, dargestellt.

Kapitel 6.3 geht der Frage nach, welche Rolle sich die befragten Professionellen selbst
in der Demenzversorgung zuweisen und welche Aufgaben sie als die ihren wahrneh-
men.

In den beiden folgenden Kapiteln wird auf zwei wichtige Einflussfaktoren der hausarzt-
lichen Demenzversorgung eingegangen: Kenntnisse zum Krankheitsbild, der Behand-
lung und Versorgung von Demenzen (Kapitel 6.4) und der Einbezug mitversorgender
Berufsgruppen (Kapitel 6.5) in die Versorgung.

In Kapitel 6.6 dargestellt sind die Bewertungen der Angebotsstruktur im
Unterschungsgebiet durch die Professionellen. Auf durch die Akteure wahrgenomme-

ne Versorgungsprobleme wird schlieBlich in Kapitel 6.7 eingegangen.
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6.1 Teilnahmebereitschaft der Professionellen an der Studie

Die folgenden Analysen basieren auf 98 Fragebdgen, die jeweils eine Abteilung, Institu-
tion, Einrichtung oder Praxis reprasentiert, die Angebote fiir Menschen mit Demenz
und deren Angehdrige in Wiesbaden bereit stellt. Die Angebote wurden fiir die Dar-
stellung der Ergebnisse vier unterschiedlichen Versorgungsbereichen (im Folgenden VB
abgekiirzt) zugeordnet. Diese sind die hausarztliche Behandlung (VB 1), die facharztli-
che Demenzdiagnostik (VB 1), die fachspezifische oder allgemeine Beratung von Be-
troffenen oder Angehorigen (VB Ill) und Angebote zur Hilfe, Unterstitzung und Entlas-

tung (VB IV). Die vier Versorgungsbereiche sind in der Abb. 12 dargestellt.

lll. Beratung

I. Hausarztliche
Behandlung

Il. Fachdiagnostik VI. Unterstiitzung

Abbildung 12: Versorgungsbereiche der Demenzversorgung

Die StichprobengrofRe der Versorgungsbereiche ergibt sich einerseits aus der Grundge-
samtheit und der Teilnahmebereitschaft der jeweiligen Berufsgruppe, andererseits ist
sie auch durch die Erhebungsmethodik determiniert. Aus diesem Grund werden die
anvisierten und realisierten Stichproben in Kapitel 6.1.1 bis 6.1.4 getrennt nach Ver-

sorgungsbereich dargestellt.
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6.1.1 Versorgungsbereich I: Hausarztliche Behandlung

Die Stichprobe der Hauséarzte (VB 1) umfasst nach Ausschluss der auBerhalb Wiesba-
dens praktizierenden Praxen (vgl. Kapitel 5.3.1) 44 niedergelassene Allgemeinmedizi-
ner, Internisten und praktische Arzte mit Hausarztzulassung innerhalb des Stadtge-
biets. Zum Zeitpunkt der Erhebung waren nach Angaben der Kassenarztlichen Vereini-

gung Hessens 184 hausarztlich tatige Mediziner in Wiesbaden gemeldet.58

Tabelle 1: Stichprobe der Hausdrzte (VB 1)

Anvisierte Realisierte Teilnahme-
Stichprobe Stichprobe quote
Niedergelassene Hausarztliche Praxen 184 44 24 %

Die Teilnahmequote der Hausarzte liegt demnach bei 24 % der gesamten Wiesbadener

Hausarzteschaft.

6.1.2 Versorgungsbereich Il: Fachdiagnostik

Die realisierte Stichprobe der Fachdiagnostik schlieft 7 Wiesbadener Praxen der Fach-
richtungen Neurologie und Psychiatrie ein. Nach Angaben der Kassenarztlichen Verei-
nigung waren zum Zeitpunkt der Erhebung 16 Neurologen und 11 Psychiater in Wies-
baden gemeldet. Die Teilnahmequote der niedergelassenen Facharzte liegt damit in

der Untersuchungsstichprobe bei 28 %.

Neben den Fachéarzten existieren in Wiesbaden vier Ambulanzen fiir Demenzdiagnos-

tik, die an die geriatrischen Fachkliniken und Akuthduser angeschlossen sind.

%8 Liste der Kassenarztlichen Vereinigung Hessen vom 05.08.2008.
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Tabelle 2: Stichprobe der Diagnostiker (VB I1)

Anvisierte Stich- Realisierte Teilnahme-
probe Stichprobe quote
Niedergelassene Neurologen / Psychiater 27 7 28 %
Demenzambulanzen 4 3 75 %
Gesamt 31 10 32%

Uber die Erhebung in den Qualitatszirkeln (siehe Kapitel 5.3.1) konnten sieben der 27
in Wiesbaden tatigen Neurologen oder Psychiater befragt werden, also etwas mehr als
ein Viertel (28 %). Die Ricklaufquote bei den Demenzamblanzen liegt demnach bei
75 %. Die Stichprobe des Versorgungsbereichs Il umfasst insgesamt zehn Einrichtungen
und Praxen fir Demenzdiagnostik, was knapp einem Drittel der anvisierten Grundge-

samtheit in Wiesbaden entspricht.

6.1.3 Versorgungsbereich lll: Beratungsangebote

In die Stichprobe des Versorgungsbereichs Ill wurden die acht kommunalen Beratungs-
stellen fir selbstandiges Leben im Alter mit insgesamt 20 Mitarbeitern, die kommunale
Betreuungsstelle, der Sozialpsychiatrische Dienst im Gesundheitsamt sowie die Bera-
tungsstellen der Alzheimer Gesellschaft Wiesbaden e. V. und des Diakonischen Werks

Wiesbaden einbezogen.

Tabelle 3: Stichprobe der Beratungsstellen (VB 1)

Versorgungsbereich Ill: Beratung Atwisierte Rt?alisierte Teilnahme-
Stichprobe Stichprobe Quote
Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter 20”° 17 71,4 %
Andere Beratungsstellen 4 4 100 %
Gesamt 24 21 88 %

% Da jede Mitarbeiterin der Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter fiir einen bestimmten
Bezirk zustandig ist, wurden alle 20 Mitarbeiter in die Erhebung einbezogen.




Insgesamt wurden 17 Mitarbeiter aus den kommunalen Beratungsstellen fir selbstan-
diges Leben im Alter und jeweils ein Mitarbeiter der (ibrigen Beratungsstellen befragt,
so dass n = 21 Fragebogen im Versorgungsbereich Il (Beratung) vorliegen. Dies ent-
spricht 88 % aller verfligbaren Beratungsangebote, die den Wiesbadener Blirgern mit

einer Demenzproblematik zur Verfliigung stehen.

6.1.4 Versorgungsbereich IV: Unterstiitzungsangebote

Zu den Angeboten im VB IV gehdren die niedrigschwelligen Angebote mit Anerken-
nung nach § 45 SGB XI (,,niedrigschwellige Betreuungsangebote®), hdusliche Hilfsdiens-
te, Angebote fir Angehorige und Tagespflegeeinrichtungen. Pflegedienste wurden nur
dann in die Untersuchung einbezogen, wenn sie explizit niedrigschwellige Angebote fir
demenziell erkrankte Klienten anbieten. Zum Zeitpunkt der Erhebung waren fiir Wies-
baden 28 Entlastungsangebote in der Broschiire der Beratungsstellen fiir selbstandiges

Leben im Alter gelistet.

Tabelle 4: Stichprobe der Entlastungsangebote (VB IV)

Versorgungsbereich IV: Unterstiitzung Anvisierte Realisierte Teilnahme-
Stichprobe Stichprobe Quote
Niedrigschwellige Angebote (§ 45 SGB XI) 14 10 71%
Hausliche Hilfen 8 8 100 %
Tagespflege 1 1 100 %
Angebote fir Angehorige 5 4 80 %
Gesamt 28 23 82%

Alle zum Zeitpunkt der Erhebung in Wiesbaden existierenden h&uslichen Hilfsdienste
und Tagespflegeeinrichtungen, 80 % der Angehdrigenangebote und 71 % der niedrig-
schwelligen Angebote konnten in die Untersuchung einbezogen werden. Die Stichpro-
be des Versorgungsbereichs IV umfasst damit 82 % aller zum Zeitpunkt der Erhebung
in Wiesbaden existierenden Unterstlitzungsangebote fiir Menschen mit Demenz und

deren Angehorige.
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6.1.5 Die Versorgungsbereiche im Uberblick

98 Wiesbadener Angebote aus Altenhilfe und Gesundheitswesen konnten fiir die Teil-
nahme an der Untersuchung gewonnen werden. In Abb. 13 ist die Besetzung der Ver-

sorgungsbereiche grafisch dargestellt.

10 % 21 %

VB | VB I VB Il VB IV

Abbildung 13: relative Aufteilung der Stichprobe nach Versorgungsbereichen

Die Gesamtstichprobe besteht mit 45 % groRtenteils aus hausarztlichen Praxen (Ver-
sorgungsbereich 1), die auch den zentralen Part in der ambulanten Versorgung ein-
nehmen. Versorgungsbereich Il reprasentiert diejenigen Akteure, die sich vorrangig der
Diagnostik demenzieller Erkrankungen widmen, namlich Neurologen, Psychiater oder
Geriater, die in niedergelassenen Praxen oder klinischen Einrichtungen wie Gedacht-
niskliniken oder psychiatrische Ambulanzen tatig sind — insgesamt 10 % der Gesamt-
stichprobe. 21 % der Stichprobe wird dem VB Ill zugeordnet und besteht aus allgemei-
nen oder fachspezifischen Beratungsstellen. Weitere 23 % sind Entlastungs- und
Unterstlitzungsangebote (VB IV). Hierzu zahlen Angebote fir Angehorige, hausliche

Hilfen, niedrigschwellige Betreuungsangebote und Tagespflegeeinrichtungen.

Die Teilnahme von fast einem Viertel aller Hausarzte der Untersuchungsregion ist als
besonders zufrieden stellend zu werten, denn die Befragung dieser Berufsgruppe wird
allgemein als auBergewohnlich schwierig eingeschatzt (vgl. Barclay, Todd, Finlay,

Grande & Wyatt, 2002; Key, Layton & Shakir, 2002).

123




124

Die Rucklaufquoten der Fragebogen liegen zwischen 24 % bei den Hausarzten und 88

% bei den Beratungsstellen (siehe Abb. 14).

Reprasentativitit der Untersuchungsstichprobe

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40% 88% 82%
30%
20%

0% | | |
VBI VBII VBIII VBIV

32%

Abbildung 14: Anteil der Untersuchungsstichprobe an der Grundgesamtheit in Wiesbaden

Um eine Aussage liber den Stellenwert treffen zu kénnen, den Menschen mit Demenz
und deren Angehorigen in der alltaglichen Arbeit in den Versorgungsbereichen ein-
nehmen, werden im Folgenden die Kontakthaufigkeiten und Intensitaten zwischen den

Professionellen und ihren demenziell erkrankten Patienten und Klienten analysiert.
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6.2 Kontakte der Professionellen zu Patienten und Klienten mit
demenzieller Symptomatik

Um einen Einblick Gber die Kontakthaufigkeit der Professionellen mit ihren demenziell
erkrankten Patienten, Klienten und Géasten zu erhalten - und damit den Grad an Betrof-
fenheit mit der Thematik Demenz - wurden die Akteure gefragt, wie viele Menschen
mit Demenzdiagnose bzw. -verdacht sie aktuell betreuen und wie viele Kontakte pro
Woche mit der Zielgruppe bestehen. Desweiteren sollte eine Einschatzung zur Dichte
der Kontakte zwischen den Menschen mit Demenz und den Professionellen abgegeben
werden sowie die Quote der in den Privatwohnungen der Patienten bzw. Klienten

durchgefiihrten Besuche.

6.2.1 Demenzpatienten in der hausarztliche Versorgung

Zunachst wurden die Akteure gebeten einzuschatzen, wie viele Patienten bzw. Klien-
ten mit einer Demenzdiagnose sie in ihrer Praxis bzw. Institution behandeln oder be-
treuen. Zudem wurde um eine Einschatzung der Verdachtsfalle (also Menschen mit
auffalligen Symptomen, aber noch keiner gestellten Diagnose) gebeten. Eine dritte
Bewertung betraf die Zahl der in stationdren Pflegeeinrichtungen betreuten Patienten
bzw. Klienten, bei denen bereits eine Diagnosestellung vorliegt. In Tabelle 5 ist eine
Ubersicht (ber die statistische Verteilung der Patienten mit und ohne Diagnhose im

hduslichen und stationaren Bereich dargestellt.

Tabelle 5: Anzahl der Patienten mit Demenzsymptomatik nach VBen (M * Stdev, Med, 5, min-max,)

VB - Disziplin (n) Patienten mit Patienten mit Demenzpatienten im
Demenzverdacht Demenzdiagnose Pflegeheim (extra)
| - Hausarzte (44) 22,2+18,3; 18,5 + 18,36; 15,6 + 18,5;
20; 976%*; 1-100 15; 814; 2-100 9,5; 687; 0-80
Il — Diagnostik (7)** 57,9+33,9; 73,6+41,7; 12,4+ 8,4;
50; 405; 20-100 60; 515; 25-140 10: 87; 0-22
IIl — Beratung (21) 7,4+6,2; 12,1 +14,4; *kk
5; 155%; 1-21 10; 255%; 0-64
IV — Unterstitzung (23) 7,25%8,2; 6, 20,7 £30,1; *kk
7; 167*; 0-30 10; 475; 0-125

* fehlende Werte durch Mittelwerte erganzt, ** bezieht sich nur auf die niedergelassenen Facharzte,
da die Demenzambulanz nur zur einmaligen Abklarung besucht wird, *** nicht erhoben



Die Hausarzte geben an, pro Praxis durchschnittlich etwa 19 Patienten mit einer De-
menzdiagnose zu betreuen, der Median liegt bei 15 demenzkranken Patienten pro Pra-
xis. Zusatzlich sind es im Schnitt weitere 22 Menschen mit einem Verdacht auf eine
demenzielle Erkrankung und 16 Demenzpatienten in einer stationdren Pflegeeinrich-
tung. Jede Hausarztpraxis versorgt dementsprechend im Schnitt 57 Patienten mit einer
Demenzsymptomatik. Abb. 15 zeigt jedoch, dass erhebliche Unterschiede zwischen

den Angaben der einzelnen Hausarzte bestehen.

Demenzpatienten in den Hausarztpraxen

N
o
o
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Anzahl der Betroffenen
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BDemenzdiagnose BDemenzverdacht ODemenzpatienten im Pflegeheim

Abbildung 15: Patienten mit Demenzsymptomatik pro Hausarztpraxis

Insgesamt versorgen die befragten Hausarzte 2477 Menschen mit Demenz oder De-
menzverdacht in ihren Praxen. Der GroRteil, fast drei Viertel der Patienten, wird dabei

in der Privatwohnung versorgt.

Da die Demenzdiagnose und Behandlung der Erkrankten explizit zum Aufgabengebiet
von Neurologen und Psychiatern gehoért, liegt die Quote der Demenzpatienten pro
Praxis bei den Facharzten erwartungsgemald hoher als bei den Hausarzten. Allerdings
sind die Patienten vielfach nur zur einmaligen Diagnostik bei den Facharzten vorstellig,
wahrend den Hausarzten die dauerhafte Begleitung und Behandlung obliegt. Pro Fach-
arztpraxis gehoren im Schnitt knapp 74 Patienten mit einer Diagnose und weitere 58
Patienten mit einem Demenzverdacht zum Patientenkollektiv. Dazu kommen weitere
12 Patienten (8 %) in Pflegeheimen oder Tagespflegeeinrichtungen, so dass pro Fach-
arztpraxis durchschnittlich 144 Patienten mit einer demenziellen Symptomatik versorgt
werden. Demenzambulanzen werden von den Patienten vorrangig zur Abkldrung einer

auffalligen Symptomatik und nicht zur Behandlung aufgesucht.
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Die Beratungsstellen (VB Ill) haben nach eigenen Angaben im Schnitt etwa 12 Patien-
ten mit Diagnose und weitere 7 mit einem Verdacht als , laufende” Falle in ihrer Kartei.
Sie versorgen insgesamt etwa 29 in ihrer Privatwohnung lebende Klienten mit Ver-
dacht oder Diagnose auf eine demenzielle Erkrankung. Auch hier sind — je nach Spezia-
lisierungsgrad und Arbeitsweisen® — groRe Unterschiede zwischen den Beratungsstel-

len zu erkennen.

Angebote der Unterstiitzung und Entlastung (VB IV) betreuen im Mittel pro Angebot
28 Klienten mit einer Demenzsymptomatik - 21 Patienten davon mit Demenzdiagnose
und weitere 7 mit lediglich einem Demenzverdacht. Die Angaben Uber die aktuellen
Klienten mit Demenz differieren stark zwischen den unterschiedlichen Angeboten.
Wahrend Hauswirtschaftsdienste nach eigenen Angaben im Mittel 10,3 Klienten mit
Diagnose und neun mit einem Demenzverdacht betreuen, sind dies bei den niedrig-
schwelligen Angeboten 35,9 mit Diagnose und 9,5 mit Verdacht. Die Tagespflegeein-
richtung betreut zum Zeitpunkt der Erhebung 29 Gaste, alle mit bekannter Demenzdi-
agnose. Die vier Angebote, die sich ausschlielRlich an Angehdrige richten, werden im
Schnitt von 8,5 Angehdrigen wochentlich in Anspruch genommen (+ 5,2 Angehdrige,

Median 8,0, Summe 34; 3-15).

6.2.2 Hausbesuche

In Tabelle 6 ist die Haufigkeit dargestellt, in der die betreffenden Akteure Menschen
mit Demenz in ihrer alltaglichen Arbeit begegnen. Dargestellt sind die Mittelwerte der
wochentlichen Kontakte mit Menschen mit Demenz sowie der Anteil der Hausbesuche.
Da sich innerhalb des Versorgungsbereichs Il deutliche Abweichungen hinsichtlich der
Kontakthaufigkeit der niedergelassenen und klinischen Diagnostiker zeigten, wurden

die Angaben getrennt nach Sektoren dargestellt.

0 \Wihrend z. B. die Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter nach dem Prinzip des

Casemanagements arbeiten und Falle wochen-, monate- oder sogar jahrelang begleiten, bestehen die
Kontakte des Sozialpsychiatrischen Dienstes zumeist nur einmalig.
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Tabelle 6: Kontakte mit Menschen mit Demenz in eigener Praxis (pro Woche) und Anteil der Hausbesuche
(M + Stdev;Med; min-max)

VB - Disziplin (n) Kontakte Anteil Hausbesuche in %
VB | — Hausérzte (39) 13,4 +13,9; 8; 0-50 29,7 + 33,5; 10; 0-95
VB lla — niedergelassene Facharzte (7) 12,3 +6,8; 10; 5-25 1,8+2,5;0,5; 0-5

VB Ilb — Demenzambulanzen (3) 45,3 +73,3; 3; 3-130 nicht erhoben

VB Il — Beratungsstellen (15) 4+5,7;2;0-21 51,1 + 33,3; 50; 0-100
VB IV — Entlastungsangebote nicht erhoben nicht erhoben

Unter den Medizinern (VB |) begegnen die Hausarzte nach eigenen Angaben in ihrer
alltaglichen Arbeit vergleichsweise haufig Menschen mit Demenz oder Verdacht auf
eine Demenzerkrankung. Im Schnitt behandeln sie wéchentlich mehr als 13 Patienten
mit einer entsprechenden Symptomatik. Von diesen Kontakten findet im Schnitt ein

Drittel in der Wohnung der Patienten statt, der Median liegt beim zehnten Kontakt.

Die niedergelassenen Facharzte (VB lla und b) betreuen nach eigenen Aussagen wo-
chentlich im Schnitt 12,3 Patienten mit Demenz (+ 6,8). Weniger als 2 % der Patienten-
kontakte finden in Form von Hausbesuchen statt. Die Angaben der Demenzambulan-
zen lassen auf im Mittel 45 Kontakte wochentlich schlieBen, wobei die Angaben der
Einrichtungen untereinander stark differieren. Wahrend die Institutsambulanz wo-
chentlich etwa 100 Menschen mit Demenz aufnimmt, sind dies bei Demenzambulan-

zen der geriatrischen Fachkliniken nur ein bis zwei Falle pro Woche.

Beratungsstellen (VB IIl) haben im Schnitt wochentlich zu 4 Menschen mit Demenz
oder Demenzverdacht Kontakt. In Uber der Halfte der Falle werden diese Klienten in

ihren Privatwohnungen aufgesucht.

Die Kontakthaufigkeit wurde im VB IV nicht erhoben. Hinweise darauf, wie wichtig die
Arbeit mit Menschen mit Demenz fiir die Arbeit in diesem Versorgungsbereich ist, las-
sen sich teilweise aus der Kontaktdichte ableiten. Die Angebote finden zum Teil in den
Haushalten der Betroffenen (z. B. niedrigschwellige Einzelbetreuung, hdusliche Hilfen)
und zum Teil in den jeweiligen Einrichtungen (z. B. Tagespflege, Betreuungsgruppen)

statt.



6.2.3 Kontaktdichte der Akteure mit den erkrankten Patienten und Klienten

Die Akteure wurden gefragt, wie oft sie ihre demenziell verdnderten Patienten sehen.

Die Antwortmaoglichkeiten waren: taglich - wochentlich — monatlich — alle paar Monate

— weiB nicht. Die Ergebnisse sind in Tabelle 4 dargestellt.

Tabelle 7: Kontakthdufigkeit zwischen Akteuren und Patienten / Klienten

seltener als | monatlich wochentlich taglich
1 x im Monat
VB | — Hausérzte (n = 40) 2,5% 70 % 27,5% 0
VB lla — niederg. Facharzte (n = 3) 0 100 % 0 0
VB Ill - Beratungsstellen (n = 11) 55% 46 % 0 0
VB IV — Hilfeangebote (n = 18) 0 11% 83% 6 %

Hausarzte stehen liberwiegend in regelmaRigem Kontakt zu ihren demenziell erkrank-
ten Patienten. 70 % sehen ihre Patienten etwa einmal pro Monat und ein weiteres
knappes Drittel sogar wochentlich. Erwartungsgemall haben die Anbieter von Hilfe-
und Entlastungsangeboten den engsten Kontakt zu ihren Klienten. Der Grofteil sieht
diese wochentlich, ein Pflegedienst, der niedrigschwellige Betreuungsleistungen mit
der Grundpflege kombiniert, sieht seinen Patienten sogar taglich. Den seltensten Aus-
tausch mit demenziell erkrankten Menschen haben die Beratungsstellen in ihrer tagli-
chen Arbeit. |hr Einsatz ist zumeist von aktuellen Beratungsbedarfen abhangig und
wird daher nicht regelmaRig abgerufen. Zudem stehen sie oft nicht mit den Erkrankten

selbst, sondern lediglich mit deren Angehorigen in Kontakt.

6.2.4 Zusammenfassung: Kontakte zwischen Professionellen und Erkrankten

Zusammenfassend kann konstatiert werden, dass erwartungsgemaR die reinen Diag-
noseambulanzen den haufigsten Kontakt zu Menschen mit Demenz haben, allerdings
sind dies vorwiegend einmalige Treffen zur Abklarung der Symptomatik. Den intensivs-
ten Kontakt zu dieser Patientengruppe haben jedoch Hausarzte. Sie betreuen — wenn
auch mit grofRen Unterschieden zwischen den einzelnen Praxen - im Schnitt Gber 50

betroffene Patienten in deren Haushalten oder im Pflegeheim.



Fast alle Hauséarzte stehen in regelmaRigem Austausch mit den Betroffenen oder ihren
Angehdrigen — jeder vierte sogar in einem woéchentlichen Rhythmus. In etwa einem
Drittel werden Hausbesuche abgestattet. Einen noch hoheren Anteil an Hausbesuchen
als die Hausarzte leisten die Mitarbeiterinnen der Beratungsstellen. Insbesondere auf-
grund der zugehenden Arbeitsweise der kommunalen Beratungsstellen fiir selbstandi-
ges Leben im Alter wird etwa jeder zweite Klient mit Demenzsymptomatik im eigenen

Haushalt beraten.
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6.3 Selbst attribuierte Rolle in der Demenzversorgung

Welche Aufgaben schreiben sich die professionellen Akteure in der Versorgung de-
menzkranker Menschen und ihrer Angehdorigen selbst zu? Dieser Frage wurde nachge-
gangen, indem eine Schilderung der Hauptaufgaben in der Versorgung Demenzkranker
erbeten wurde. Die Darstellung erfolgt zunachst getrennt nach Versorgungsbereichen.
Die am haufigsten besetzten Antwortkategorien sind zuerst dargestellt, die schriftli-
chen Schilderungen der Professionellen werden als Erlauterungen der gebildeten Kate-

gorien aufgefihrt.®

6.3.1 Subjektive Aufgaben der Hausarzte

Die befragten Hausarzte dulRern zahlreiche unterschiedliche Aufgaben, die sie ihrem
eigenen Verantwortungsbereich zurechnen. Die 90 Nennungen der 41 Hausarzte
(3 machten keine Angaben) konnten folgenden Kategorien zugeordnet werden (siehe
Abb. 16).%

Hauptaufgaben in der Demenzversorgung (VB I)
(Haufigkeit der Spontannennungen, Mehrfachantworten maoglich)
Organisation, Koordination % 48 %
Medizinische Betreuung M 41%
Information, Beratung # 41%
e ——— o
Emotionaler Beistand * 20 %
Diagnostik, Assessment # 14 %
Uberweisung zum Facharzt _ 5%
(I) 10 20 30 40 50 60

Abbildung 16: Subjektive Hauptaufgaben in der Demenzversorgung der Hausdérzte (VB I)

®1 Die Einzelnennungen und deren Zuordnung zum Kategoriensystem sind im Anhang 8.7 aufgelistet.

®2 Nicht in die Auswertung einbezogen wurden vier Antworten, die einer Kategorie nicht (eindeutig)
zugeordnet werden konnten: ,lebenswertes zu Hause-Bleiben”, ,Hilfe bei aggressivem Verhalten der
dementen Person” und , Hausbesuche” (2x).
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Uberraschend bezeichnen die niedergelassenen Mediziner die Organisation und Koor-
dination von Hilfeleistungen und Professionellen als ihre wichtigste Aufgabe in der
Versorgung demenziell erkrankter Patienten und deren Angehdrigen. Knapp die Halfte
der befragten Arzte bestitigt dies. 41 % benennen die Information und Beratung ihrer
Patienten und deren Angehoérige als zweitwichtigste Aufgabe. SchwerpunktmaRig be-
trifft die Beratungsarbeit Hilfe- und Unterstitzungsmoglichkeiten und den Umgang mit
den Demenzkranken. Ebenfalls 41 % zahlen als Hauptbetatigungsfeld Arbeiten auf, die
der allgemeinen hausérztlichen Betreuung zugerechnet werden konnen (Kontrolle des
Allgemeinzustands und der Begleitsymptomatik). Mehr als ein Viertel der Mediziner
nennen die Einleitung und Uberwachung der Therapien — insbesondere medikamentd-
ser Therapien als ihre Hauptaufgabe. Jeder flinfte Niedergelassene bezeichnet den
emotionalen Beistand, die Betreuung und Begleitung der betroffenen Familien als
wichtigen Schwerpunkt ihrer hausadrztlichen Tatigkeit. Nur von etwa jedem siebten
Hausarzt wird die Demenzdiagnostik als wichtiger Tatigkeitsbereich bezeichnet und
lediglich zwei Mal (5 %) wird die Uberweisung zum Facharzt als Tatigkeitsschwerpunkt

begriffen.

Zusammenfassend kann konstatiert werden, dass eine Vielfalt unterschiedlicher
Hauptaufgaben in der Versorgung von Menschen mit Demenz genannt werden. ,Klas-
sische” medizinische Themen wie Diagnostik, Therapieeinleitung, Verlaufskontrolle
etc. werden zu 42 % genannt. Das Thema ,Aufklarung” wird von keinem der Hausarzte
als wichtiges Thema in der Versorgung der demenziell erkrankten Patienten genannt.
Mit 58 % der Nennungen dominieren nach Einschatzung der Hausarzte vielmehr ,me-
dizinfremde” Tatigkeitsbereiche wie Organisations-, Beratungs- und Koordinationsta-
tigkeiten ihre eigene Arbeit in der Demenzversorgung. Auffallig ist aullerdem der nied-
rige Stellenwert, den das Gebiet der Diagnostik einnimmt: Insgesamt weniger als ein
Finftel bezeichnet die (vom Hausarzt selbst durchgefiihrt oder eingeleitete) systemati-

sche Demenzabklarung als Hauptaufgabe in der Demenzversorgung.
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6.3.2 Subjektive Aufgaben der Fachdrzte fiir Diagnostik

Auch die Vertreter der Diagnostik wurden nach ihren wichtigsten Betatigungsfeldern
befragt. Die Befragten nannten insgesamt 25 Aufgaben, die in Abb. 17 kategorisiert
dargestellt sind.

Hauptaufgaben in der Demenzversorgung (VB Il)
(Haufigkeit der Spontannennungen, Mehrfachantworten moglich)

Diagnostit / Differenialciagnostic S M S S M 50

Therapie (Einleitung, Kontrolle) - [N 70%
Beratung und Aufidarung [ 0%
Koordination [ 10 %

Offentlichkeitsarbeit H 10%

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Abbildung 17: subjektive Hauptaufgaben in der Demenzversorgung der Fachdrzte (VB I1)

ErwartungsgemaR stellt fir den groRten Teil der Facharzte die Diagnostik bzw. Diffe-
renzialdiagnostik kognitiver Defizite die wichtigste Aufgabe in der Demenzversorgung
dar. Ein weiterer GrofSteil (70 %) bezeichnet die Einleitung und Kontrolle von Behand-
lungen und Pharmakotherapie als bedeutsame Aufgabe in der Demenzversorgung. Die
Aufklarung der Patienten Uber die Erkrankung und die Beratung bezliglich mdglicher
Behandlungen bewerten etwa zwei Drittel der Befragten als ihre Hauptaufgabe. Je-
weils ein Facharzt (10 %) nennt Koordinationsaufgaben und die Offentlichkeitsarbeit
(Informationsveranstaltungen fiir Blirger) als wichtige Tatigkeit. Insgesamt fallt eine
hohe Ubereinstimmung der Fachirzte beziiglich der selbst attribuierten Aufgaben in
der Versorgung demenzkranker Menschen auf. Sie beschranken sich vorwiegend auf

klinisch-arztliche Aufgaben. Schwerpunkt ist die Diagnostik der Erkrankung.
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6.3.3 Subjektive Aufgaben der Beratungsstellen

Versorgungsbereich Ill umfasst alle Beratungsstellen Wiesbadens, die in der Versor-
gung demenziell Erkrankter und ihrer Angehorigen involviert sind. Teilweise sind dies
Fachberatungsstellen fiir Demenz, teilweise allgemeine Beratungsstellen, die aber die
Gruppe der Demenzbetroffenen mitversorgt. Die 21 Beratungsstellenmitarbeiter, die
jeweils fur eine Beratungsstelle bzw. einen Beratungsbezirk stehen, wurden ebenfalls
dazu befragt, welche Hauptaufgaben sie in der Demenzversorgung inne haben. Die 21
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen nannten insgesamt 56 Betatigungsbereiche, die

sechs Kategorien zugeordnet werden konnten (siehe Abb. 18).

Hauptaufgaben in der Demenzversorgung (VB lll)
(Haufigkeit der Spontannennungen, Mehrfachantworten maoglich)

Beratung und Information W 93 %
Organisation HilfemaRnahmen W 71%
Unterstiitzung bei Antragen # 57 %
Emotionale Begleitung # 38 %

Koordination Hilfesystem 14(%

Fortbildungen _ 5%
0

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Abbildung 18: Subjektive Hauptaufgaben in der Demenzversorgung der Beratungsstellen (VB Il1)

Wie erwartet bezeichnen 95 % der Befragten die Beratung und Information der Er-
krankten und ihrer Angehoérigen als Hauptaufgabe in der Demenzversorgung. Bera-
tungsinhalte sind Uberwiegend Unterstiitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten und
Fragen der Finanzierung dieser Hilfen. Flr etwa drei Viertel der Beratungsstellen ist die
Organisation von ambulanten und teilstationdaren Unterstltzungs- und Entlastungs-
malnahmen ein wichtiges Betadtigungsfeld. 57 % der Befragten geben an, ihre Klienten
haufig bei Antragstellungen zu unterstitzen - insbesondere dann, wenn es um die Kl3-
rung finanzieller Anspriiche oder Betreuungsanregungen beim Vormundschaftsgericht

geht.



Ein gutes Drittel der Akteure gibt an, auch psychosoziale Unterstiitzung zu leisten. Ins-
besondere Angehdorige erfahren dadurch Entlastung und kdnnen zum Teil innerfamilia-
re Konflikte aufarbeiten. Vor allem bei alleinstehenden Menschen ist es notwendig,
soziale Netzwerke aufzubauen. Drei Beratungsstellen nennen als Hauptaufgaben in der
Versorgung demenziell erkrankter Klienten, Netzwerke aus Nachbarn und Professionel-
len aufzubauen. Eine Mitarbeiterin gibt an, Fortbildungen zu organisieren. Ein weites
Spektrum von Beratungsthemen wird von den befragten Beratungsstellen abgedeckt.
Es zeigen sich jedoch auch unterschiedliche Profile: Die Betreuungsstelle geht schwer-
punktmaRig der Sachverhaltsermittlung zur Frage der Einrichtung einer Betreuung

nach.

Der Sozialpsychiatrische Dienst im Gesundheitsamt arbeitet eher in Einsadtzen, steht
damit nur in einmaligem Kontakt und kann keine kontinuierliche Betreuung der Klien-
ten gewahrleisten. Die kommunalen Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter
haben ein breites Spektrum von Beratungsthemen (Hilfemaoglichkeiten, finanzielle Fra-
gen, Rechtsthemen) und leistet v. a. bei alleinlebenden Demenzkranken praktische
Hilfe in der Organisation der Dienste und der Klarung finanzieller und rechtlicher Fra-

gen.

Bei den Fachberatungsstellen liegt der Arbeitsschwerpunkt weniger auf der Organisa-
tion von Hilfen als vielmehr auf der reinen, aber oft intensiven Beratung der betroffe-
nen Familien. Die Alzheimergesellschaft legt zudem einen thematischen Schwerpunkt
auf die Begleitung der Angehorigen im Umgang mit den Erkrankten und existenziellen
Fragen der Schuld und des Abschieds. Die Aufgabenschwerpunkte der verschiedenen

Fachberatungsstellen sind insgesamt sehr unterschiedlich profiliert.
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6.3.4 Subjektive Aufgaben der Unterstiitzungsangebote

Befragt wurden 23 Anbieter von Hilfe- und Entlastungsangeboten: mobile hausliche
Hilfsdienste, niedrigschwellige Betreuungsangebote, Tagespflege und Angebote fiir
Angehorige. Nach den Hauptaufgaben in der Demenzversorgung gefragt, wurden 39

Aufgabenbereiche genannt, die sich finf Kategorien zuordnen lieRen (siehe Abb. 19).

Hauptaufgaben in der Demenzversorgung (VB IV)
(Haufigkeit der Spontannennungen, Mehrfachantworten moglich)
streuungdes > N S 70
Haushaltsdienste * 351%
Entlastung der Angehérigen # 26%
Beratung und Anleitung # 26 %
Austausch _ 13 %
(I) 20 40 60 80

Abbildung 19: subjektive Aufgaben der Anbieter von Hilfen (VB IV)

Erwartungsgemall bezeichnen die meisten Anbieter (70 %) die Betreuung ihrer Klien-
ten als ihre wichtigste Aufgabe. Unter diese Kategorie fallen Aktivitaten mit dem pri-
maren Ziel der Forderung der Teilhabe und Mobilitdt (in die Stadt fahren, Spazieren
gehen, zum Arzt begleiten) aber auch Beschaftigungen wie Spielen und die individuelle
Forderung vorhandener Fahigkeiten (z. B. zum Essen motivieren). Als zweite wichtige
Aufgabe werden Haushaltsdienste genannt. 35 % der Befragten geben an, regelmalig
im Haushalt zu unterstitzen und beispielsweise einzukaufen, Essen zuzubereiten oder
die Wohnung zu reinigen — oft unter Mithilfe der Betroffenen selbst. Ein gutes Viertel
bezeichnet die Entlastung der Angehdrigen allgemein als ihre Hauptaufgabe — ein wei-
teres Viertel bietet v. a. Angebote an, in der sich Angehorige beraten und Tipps von
Menschen in dhnlichen Situationen geben lassen kénnen. Den Austausch mit anderen
betroffenen Angehdrigen zu fordern nennen 13 % der Befragten als ihre Hauptaufgabe

in der Demenzversorgung.

136




Die gewahlten Kategorien sind nicht trennscharf. Vielmehr muss bedacht werden, dass
Betreuungsleistungen und hauswirtschaftliche Dienstleistungen auch als Entlastungs-
angebot gewertet werden missen. Dieses Ziel verfolgen primar die Hauswirtschafts-
dienste und die Betreuungsangebote (ambulant durch niedrigschwellige Angebote und

in der Tagespflegeeinrichtung).

Doch auch wenn die verschiedenen Dienste ihre Hauptaufgaben gemaR ihren Arbeits-
schwerpunkten formulieren, wird doch die Betreuung der Menschen mit Demenz als

Ubergeordnete Aufgabe des Versorgungsbereichs IV wahrgenommen.

6.3.5 Zusammenfassung: subjektive Hauptaufgaben der Professionellen

Hausdrzte nehmen nichtmedizinische Tatigkeiten als wichtigste Aufgaben in der De-
menzversorgung wahr. Die klassischen arztlichen Arbeitsauftrage wie Diagnostik, Be-
handlung und Therapie nehmen in ihrer Wahrnehmung eine vergleichsweise unterge-
ordnete Bedeutung in der Versorgung demenzkranker Menschen ein.

Wahrend das subjektive Aufgabenprofil der Beratungsstellen sehr heterogen ist, sehen
die Anbieter von Hilfeleistungen erwartungsgemall Betreuungsaufgaben im Vorder-

grund ihrer Arbeit.
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6.4 Kenntnisse der Hausarzte zur Behandlung und Versorgung

Kenntnisse und Know-how verschiedener Aspekte der Erkrankung besitzen fiir die ver-
schiedenen Versorgungsbereiche unterschiedliche Relevanz. Die folgenden Darstellun-
gen zeigen die subjektive Einschatzung der Professionen und beziehen sich auf folgen-
de Kompetenzbereiche der Demenzversorgung:

m  Kenntnisse zum Krankheitsbild und dem Verlauf,

m Erkennen von Hinweisen auf eine Demenz (Friherkennung),

m Aufklarung der Patienten und Angehorigen,

m Beratung Uber mogliche Hilfen und Unterstitzungsleistungen und

m  Angehorigenberatung.

Die moglichen Antwortkategorien fiir die Bewertungen waren ,sehr hoch”, ,hoch”,
»eher niedrig” und ,niedrig”. Desweiteren wurden Weiterbildungsbedarfe in offenen

Fragen erhoben.

6.4.1 Bewertung der Hausarzte

Hausarzte schatzen ihre eigenen Kompetenzen in den verschiedenen, fiir die Demenz-
versorgung relevanten Bereichen, vor allem als ,eher hoch” ein. Die Bewertung ,sehr

hoch” wurde sehr selten vergeben (vgl. Abb. 20).

selbst eingeschatzte Kompetenz (VB I: Hausérzte)

Krankheitsbild
Friherkennung
Aufklarung

Beratung tber Hilfen

Angehorigenberatung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B sehr hoch W eher hoch eher niedrig W sehr niedrig

Abbildung 20: subjektive Kompetenzen der Hausdrzte (VB 1)
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Niedergelassene Mediziner raumen fiir einzelne Bereiche Wissensdefizite ein. So beno-
tet fast jeder Flinfte befragte Hausarzt die eigenen Kenntnisse zum Krankheitsbild De-
menz als ,,eher niedrig”. Die groRten Unkenntnisse existieren hinsichtlich der Beratung
Uber Hilfe- und Unterstitzungsleistungen bei Demenz. Hier geben lber ein Drittel der

Niedergelassenen an, ,eher niedrige” oder ,,sehr niedrige” Kenntnisse zu besitzen.

Weiterbildungsthemen nennen knapp die Halfte aller Hausarzte. Themen sind:
m Beratung zu Hilfen und Unterstiitzungsleistungen / Angehorigenberatung,
m Krankheitsbild Demenz,

m  Friherkennung und Demenzdiagnostik,

m (neue) medikament6se und nichtmedikamentdse Therapieformen,

m juristische Aspekte der Demenzversorgung,

m  Umgang und Betreuung von Menschen mit Demenz und

m Zugang zu niedrigschwelligen Hilfen bzw. zu Hilfen fir Angehorige.

6.4.2 Subjektive Bewertung der Facharzte

Deutlich positiver stellt sich die Selbstbeurteilung der Demenzdiagnostiker dar. Ein
Drittel bewertet die eigene Kompetenz zum Krankheitsbild, der Friherkennung und
der Beratungskompetenz bezliglich Hilfeangebote als ,sehr gut”. Hinsichtlich der Kom-
petenz zur Aufklarung und der Angehdrigenberatung gibt sich sogar jeder zweite Fach-

arzt die Bestnote (vgl. Abb. 21).

selbst eingeschatzte Kompetenz (VB II: Diagnostik)

Krankheitsbild
Friherkennung
Aufklarung

Beratung tber Hilfen

Angehorigenberatung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B sehrhoch  meher hoch eher niedrig M sehr niedrig

Abbildung 21: subjektives Kompetenzprofil der fachdrztlichen Diagnostiker (VB I1)
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Auch wenn die subjektive Einschatzung der Psychiater und Neurologen als sehr positiv
zu bezeichnen ist, bestehen doch bei jedem zehnten Facharzt ebenfalls subjektive De-

fizite in der Beratung Uber zur Verfligung stehende Hilfe- und Unterstiitzungsangebote.

Jeder zweite befragte Facharzt nennt einen Weiterbildungsbedarf, wobei folgende

Themen gedullert werden:

m aktuelle Erkenntnisse zu (neuen) therapeutischen und pharmakologischen Behand-
lungsmoglichkeiten bei Demenz,

m neue Diagnoseverfahren und

m  Angehorigenarbeit bei Demenzerkrankung.

6.4.3 Subjektive Bewertung der Beratungsstellenmitarbeiter

Die Einschatzungen der Mitarbeiterinnen der Beratungsstellen entspricht dem Anfor-
derungsprofil: gute bis sehr gute Bewertungen geben sich die Professionellen in der
Aufklarung und Beratung demenzkranker Klienten. Bezliglich ihrer medizinischen

Kompetenz bestehen subjektive Schwachen (vgl. Abb. 22).

selbst eingeschatzte Kompetenz (VB lll: Beratung)

Krankheitsbild
Friherkennung
Aufklarung

Beratung Uber Hilfen

Angehdrigenberatung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B sehr hoch  meher hoch eher niedrig M sehr niedrig

Abbildung 22: subjektives Kompetenzprofil der Beratungsstellen (VB Ill)
Erwartungsgemal fallt die Bewertung der eigenen Beratungskompetenz am besten
aus, doch auch insgesamt zeigt sich ein ahnlich positives Bild wie bei den Diagnosti-
kern. Gleichwohl bestehen fiir einige Mitarbeiter der Beratungsstellen Defizite beziig-

lich der Kenntnisse zu Krankheitsbild und Frithsymptomatik.
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Folgende Themen werden von den Beratern als schulungsrelevant angesprochen:

Angehorigenberatung,

Umgang mit Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen,
Kommunikation mit demenzkranken Menschen,

Wissen zum Krankheitsbild (Demenztypen, Friiherkennung, Pravention),
Genaue Inhalte von Angeboten,

Tipps bei der Zuriickweisung empfohlener Hilfen,

Infos liber die Arbeit der Alzheimergesellschaft Wiesbaden,

Leistungsanspriiche und Kostentrager bei Demenz.

6.4.4 Subjektive Bewertung der Hilfe- und Unterstiitzungsangebote

Die Mitarbeiter des Versorgungsbereichs IV arbeiten in den allermeisten Fallen mit

Erkrankten, die bereits eine Diagnosestellung, Aufklarung und Beratung hinter sich

haben. Die abgefragten Kompetenzen sind fiir ihre Arbeit zwar vorteilhaft aber nicht

zwingend notwendig. Bei der subjektiven Bewertung der Kompetenzen zeigt sich ein

heterogenes Bild (siehe Abb. 23).

selbst eingeschatzte Kompetenz (VB IV: Entlastung)

Krankheitsbild
Fruherkennung
Aufklarung

Beratung Uber Hilfen

Angehdrigenberatung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B sehr hoch W eher hoch eher niedrig M sehr niedrig

Abbildung 23: subjektives Kompetenzprofil der Anbieter von Hilfen (VB 1V)

Wahrend etwa vier von finf Bewertungen positiv sind, ist es jeweils rund ein fiinftel

der Stichprobe — bezliglich der Friiherkennungskompetenz sogar fast 40 % - die ihre

eigenen Fahigkeiten kritisch, teilweise sehr kritisch bewerten.



Die deutlichsten Liicken sehen die Befragten in der Fahigkeit, Demenzen frih zu er-
kennen und einen Beitrag zur Aufklarung der Betroffenen und ihren Angehdrigen zu

leisten.

Die Mitarbeiter der Angebote zur Entlastung und Unterstlitzung geben folgende The-

men fir erforderliche Schulungen an:

m  Krankheitsbild Demenz (Abgrenzung zur normalen Altersvergesslichkeit und zu
anderen Erkrankungen, neue Forschungserkenntnisse beziiglich Ursache und The-
rapie von Demenz, verschiedene therapeutische Ansiatze im Umgang mit Demenz),

m Aktivierung, Erndhrung und Besonderheiten bei Demenz, Milieugestaltung, Einsatz
von Hilfsmitteln, Moglichkeiten der Sinnesstimulation,

m offizielle Sichtweisen,

m ambulante Angebote,

m  Angehodrigenberatung,

m spezifische Kommunikationsmethoden fiir Menschen mit Demenz (z. B. integrative
Validation), Kenntnisse Gber personenzentrierte Ansatze (Kitwood, Bohm),

m Sensibilisierung der Mitarbeiter Gber den ,,Beginn” einer Demenz und

m Techniken wie Validation, basale Stimulation, Snoezelen, Erinnerungspflege (alle

Techniken aus den Rahmenempfehlungen).

6.4.5 Zusammenfassung: subjektive Kompetenzen der Professionellen

Obwohl in allen professionellen Bereichen die eigenen Kenntnisse und Fahigkeiten zu
Versorgungsaspekten bei Demenz Uberwiegend positiv bewertet werden, bestehen
jedoch auch kritische Bewertungen beziiglich des eigenen Wissens und der eigenen
Fahigkeiten. Gleichzeitig besteht bei vielen ein dezidiertes Interesse an Weiterbildun-

gen zu unterschiedlichen Themenbereichen.

Insbesondere in den Fachbereichen | und IV bewerten viele befragte Professionelle

ihre eigenen Fahigkeiten kritisch — zum Teil sehr kritisch.

Mehr als ein Drittel der befragten Hausarzte sehen ihre eigenen Fahigkeiten, Men-
schen mit Demenz Giber mogliche Hilfe- und Unterstiitzungsangebote zu beraten, als

eher eingeschrankt.
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6.5 Kooperationen im Hilfesystem

Die Zusammenarbeit der verschiedenen Professionen in Gesundheitswesen und Alten-
hilfe ist auch aufgrund des hohen Spezialisierungsgrads der einzelnen Angebote
Grundvoraussetzung fiir eine gute Versorgung demenziell erkrankter Menschen. Gute
Beziehungen und regelmalige Absprachen zwischen den Akteuren sind im Hinblick auf
eine optimale medizinische, pflegerische, psychosoziale Versorgung notwendig, um

eine liickenlose Versorgung der einzelnen Betroffenen zu gewahrleisten.

6.5.1 Kooperationspartner

Welche Akteure werden von den einzelnen Berufsgruppen spontan, d. h. ohne Vorga-
be moglicher Antworten, als wichtige Kooperationspartner in der Demenzversorgung
bezeichnet? Welchen Stellenwert raumen Haus- und Fachéarzte sowie die Beratungs-
stellen den Mitversorgern ihrer Patienten und Klienten ein? Ausgewertet wurden die
Nennungen der Angebote einleitenden Akteure aus den Versorgungsbereichen | bis
1. In Abbildung 24 sind die von mindestens jedem fiinften Hausarzt spontan als Koo-

perationspartner bezeichneten Berufsgruppen dargestellt.

ambulante

Dienste Beratungs-
stellen

70

60 -

50 -

Angehorige
40 ~

30 -

Facharzte
20 -

Abbildung 24: Spontan genannte Kooperationspartner der Hausdrzte (Hdufigkeiten > 20 %)

®3 Da Hilfe- und Unterstlitzungsangebote (VB IV) die zu vermittelnden Angebote darstellen, wurden nur
die Versorgungsbereiche I-1ll befragt.
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Pflegedienste bzw. ambulante Dienste wurden von 64 % der befragten Hausarzte
spontan als wichtige Partner in der Demenzversorgung bezeichnet. 55 % nannten die
Beratungsstellen - insbesondere die kommunalen Beratungsstellen fir selbstandiges
Leben im Alter — als relevante Kollegen fiir ihre Arbeit. 43 % der Hauséarzte bezeichne-
ten explizit die Angehorigen der Erkrankten als ,Kooperationspartner”. Als wichtige
Kooperationspartner wurden weiterhin genannt: niedergelassene Neurologen und
Psychiater (20 %), klinische Diagnoseeinrichtungen (Memory Clinic, Institutsambulanz,
Gedachtnisambulanz) (18 %), Pflegeheime, betreutes Wohnen (11 %), Selbsthilfegrup-
pen (5 %) und ehrenamtliche Helfer, Physiotherapeuten, Kirche, Krankenkassen (je 2
%). Abb. 25 zeigt die spontanen Antworten der Facharzte auf die Frage nach den wich-
tigsten Kooperationspartnern bei der Versorgung demenziell erkrankter Patienten.

Aufgeflhrt sind Nennungen ab 20 %.

60

Beratungs-
stellen

50

Alzheimer- Haus- ambulante
gesellschaft arzte Dienste

40 +—

Tages-
statten

Geriatrie

20 +—

10 +—

Abbildung 25: Spontan genannte Kooperationspartner der Fachdrzte (Hdufigkeiten > 20 %)

Genau jeder zweite Facharzt bezeichnet die Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben
im Alter (50 %) als wichtige , Kooperationspartner in der Demenzversorgung”. Weitere
40 % nennen jeweils die Alzheimergesellschaft Wiesbaden, Hausarzte und Pflegediens-
te. Weitere Nennungen waren: Geriatrie, Tagesstatte (je 20 %), Hilfeangebote, Akteure
im Forum Demenz, Betreuungsstelle, Selbsthilfegruppen, Gesundheitsamt, Angehori-
ge, Therapeuten, niedergelassene Facharzte, Medizinischer Dienst der Krankenkassen

(MDK), Kassendrztliche Vereinigung (KV), Psychiatrie, Pflegeheime (je 10 %).
) gung , Psy ) g J
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Mit Abstand die meisten Kooperationspartner nennen die Mitarbeiterinnen der Bera-
tungsstellen. In Abb. 26 sind diejenigen Berufsgruppen dargestellt, die von wenigstens

jeder funften Beratungsstelle als Kooperationspartner genannt wurden.

100
ambulante
90 Dienste

dienste

70 + Haus

60 ——

etreuungs-
gruppen

SOz.

>0 T Umfeld

Betreuungs-
stelle Beratungs-
stellen Gericht

40 +-

Pflege- EAR/

30 4 heime HNR

20 A

Abbildung 26: Spontan genannte Kooperationspartner der Beratungsstellen (Hdufigkeiten > 20 %)

Die genannten Kooperationspartner der Beratungsstellen sind die ambulanten Pflege-
dienste (86 %), Hauswirtschaftsdienste (81 %), Arzte (Haus- und Facharzte) (57 %), Be-
treuungsgruppen (DW) (48 %) und das soziale Umfeld ihrer Klienten, also Angehorige,
Freunde, Bekannte, Nachbarn (43 %). Des weiteren wurden genannt: die kommunale
Betreuungsstelle (33 %), Beratungsstellen, Vormundschaftsgericht (je 29 %), Pflege-
heime (v. a. Sozialdienste), ambulante Hilfsangebote wie Essen auf Radern und Haus-
notruf (je 24 %), Kliniken (v. a. Sozialdienste), Pflegekasse (je, 19 %), Facharzte,
Geriatrien, ehrenamtliche Helfer, kommunale Sachbearbeiter im Rahmen von GSiG (=
Gesetz Uber eine bedarfsorientierte Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminde-
rung, je 14 %), Alzheimer Gesellschaft Wiesbaden e.V., Pfarrer, Polizei, Ordnungsamt,
Betreuer, Gesundheitsamt (je 10 %), Seniorentreff, Forum Demenz, Amt flr soziale

Arbeit, Gutachter, Ortsverwaltung (je 5 %).
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6.5.2 Uberweisungsverhalten der Hausirzte

Die Hausarzte wurden gebeten einzuschatzen, wie haufig sie ihre demenzkranken Pa-
tienten bzw. deren Angehorige zu anderen Akteuren Uberweisen bzw. die Kontaktauf-
nahme in die Wege leiten. Im Gegensatz zu Punkt 6.5.1 wurden die Kooperationspart-
ner vorgegeben und gebeten, eine quantitative Einschatzung abzugeben. Antwortmog-
lichkeiten waren ,woéchentlich” — , monatlich” — ,alle paar Monate” und ,nie“. Die
Auswertung der Kontakthaufigkeit ist in den Tabellen 8. Subsumiert sind sowohl die
personliche Kontaktaufnahme als auch die Delegation einer Kontaktaufnahme an die

Betroffenen oder Angehdorigen.

Tabelle 8: Hiufigkeit Uberweisung / Anregung Kontakt (in %)

. FA DA HWD BS NSA AlzG.

wochentlich 10 0 19 5 0 0
VB I:

monatlich 33 8 47 29 21 7
Hausarzte

alle paar Monate 58 54 35 57 36 48
(n =44)

nie 0 39 0 10 43 45

Kooperationshdufigkeit der Hausdrzte zu anderen Professionellen im Versorgungssystem
(rot: mind. 50 % geben an, regelmdflig (wéchentlich oder monatlich) Kontakt zu haben)
[FA = Fachdrzte, DA = Demenzambulanzen, HWD = Hauswirtschaftsdienste,

BS = Beratungsstellen, NSA = niedrigschwellige Angebote, AlzG. = Alzheimer Gesellschaft]

Hausarzte stellen Gberwiegend unregelmafige Kontakte zu Diagnostikern (niedergelas-
senen Facharzten oder Demenzambulanzen) her, wobei haufiger mit niedergelassenen
Neurologen und Psychiatern kooperiert wird, als dass Patienten in Demenzambulanzen
Uberwiesen werden. Gut 40 % der Hausdrzte geben an, regelmafig (mindestens mo-
natlich) an einen solchen Facharzt weiterzuleiten — Uberweisungen in die Memory-
oder Gedachtnisklinik werden von etwa 40 % der Hausarzte gar nicht und von mehr als

der Halfte lediglich unregelmalig eingeleitet.
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In wieweit ist die Kontakthdufigkeit der Mediziner von der Anzahl demenzkranker oder
auffalliger Patienten in der eigenen Praxis / Einrichtung abhangig? Fir die Hausarzte
zeigt sich lediglich ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Anzahl von Ver-
dachtsfallen und der Kontakthaufigkeit zu niedergelassenen Facharzten (r = 0.357,
p = 0.024). Arztpraxen mit vielen betroffenen Patienten kontaktieren also haufiger nie-

dergelassene Neurologen und Psychiater.

Regelmalige Kontaktaufnahmen seitens der Hausarzte beziehen sich lediglich auf die
Hauswirtschaftsdienste. So geben etwa zwei Drittel der befragten Mediziner an, min-
destens monatlich Kontakte fiir Patienten herzustellen bzw. ihre Patienten an die be-

treffenden Anbieter weiter zu verweisen.

Ebenso leitet die Giberwiegende Zahl nur sporadisch an Beratungs-, Betreuungsangebo-
te oder die Alzheimergesellschaft weiter. Ein gutes Drittel der Hausarzte kontaktiert
dabei mindestens einmal monatlich die Beratungsstellen und etwa ein Finftel die
niedrigschwelligen Betreuungsangebote. Nur 7 % der Hauséarzte hat nach eigenen An-

gaben regelmaBige Kontakte zur Alzheimergesellschaft.

Sowohl bei den Beratungsstellen als auch den Anbietern von Hilfe- und Unterstit-
zungsmalnahmen zeigen sich signifikante Zusammenhange zu den Hausarztkontakten,
sowohl bezlglich der diagnostizierten (r = 0.466, p = 0.039) als auch der Verdachtsfalle
(r =0.540, p = 0.014). Je mehr betroffene Patienten in einer Hausarztpraxis behandelt
werden, desto wahrscheinlicher ist die Zusammenarbeit des Hausarztes mit Einrich-

tungen der Altenhilfe, wie Beratungsstellen, Hilfe- oder Unterstiitzungsmalinahmen.
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6.5.3 Reaktionen der Hausarzte auf Hinweise aus der Altenhilfe

Haufig sind Akteure der Altenhilfe mit Klienten betraut, bei denen sie Hinweise auf
eine demenzielle Erkrankung oder eine damit verbundenen medizinischen Interventi-
onsbedarf erkennen. Im Sinne einer erfolgreichen Friitherkennung sollte in solchen Fal-
len der zustandige Hausarzt informiert und auf diesen Fall hingewiesen werden. Auf
die Frage, ob es Klienten gabe, bei denen sie von sich aus aufgrund eines Demenzver-
dachts den zustdandigen Hausarzt einschalten wiirden, antworteten zwei Drittel der
Beratungsstellenmitarbeiter mit ,,ja“ und gaben an, dies wiirde im Schnitt etwa einen

Klienten pro Monat betreffen.

In einer zweiten Frage wurden die Professionellen der Versorgungsbereiche Il und IV
gebeten, die Reaktionen der Hausarzte auf diese Hinweise einzuschatzen. Die Frage
lautete: Greifen die Hauséarzte diese Hinweise im Allgemeinen auf? In Abb. 27 sind die

Antworten der Versorgungsbereiche IIl und IV dargestellt.

Aufgreifen der Hinweise durch Hausarzte

60 %

M ja, fast immer

B manchmal

27 %

m vom HA abhédngig

2% 20% 18% 18%

nein, eher nicht

Beratung (VB ) Hilfe (VB IV)

Abbildung 27: Héufigkeit des Aufgreifens von Hinweisen durch Hausdrzte (Angaben in %)
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Ein Finftel der Beratungsstellen und ein gutes Drittel des VB IV geben an, Hausérzte
wirden ihre Hinweise auf einen Demenzverdacht fast immer aufgreifen. Hierbei helfe
es, ,eine gute Fachbeziehung zu den Arzten aufzubauen®. Der GroRteil der Beratungs-

Ill

stellen (80 %) und fast 40 % der Hilfeanbieter sagen, dies geschehe ,,manchmal” bzw.
yunterschiedlich, abhangig vom jeweiligen Hausarzt”. Es existierten groRe Unterschie-
de zwischen den Hausarzten, was das Interesse an der Erkrankung selbst, aber auch

den Grad an Behandlungskompetenz anginge.

Sie merkten zusatzlich an, dass die im bereits in Wiesbaden seit 2000 bestehenden
geriatrischen Versorgungsnetzwerk ,GeReNet.Wi“®* aktiven Arzte diesbeziiglich viel
kooperativer seien. Keine der Beratungsstellen aber ein gutes Viertel der Anbieter von
Hilfeleistungen hat den Eindruck, der Hausarzt zeige keinerlei Reaktion auf Hinweise
von ihnen hinsichtlich eines Demenzverdachts. Jeder vierte Akteur des Versorgungsbe-
reichs IV sagt jedoch aus, Hausarzte wiirden eher nicht auf die von ihnen gedulRerten

Hinweise reagieren.

6.5.4 Zufriedenheit der Hausarzte mit den Kooperationspartnern

Alle Hausarzte wurden befragt, wie zufrieden sie mit der Zusammenarbeit mit den un-
terschiedlichen Berufsgruppen in der Demenzversorgung seien. Die Antwortmoglich-
keiten waren ,zufrieden”, ,eher zufrieden”, ,eher unzufrieden” und ,unzufrieden”.
Wie beurteilen die Befragten nun die Zusammenarbeit mit den anderen Professionel-

len? Abb. 28 zeigt die Bewertungen der Hausarzte.

‘ FA KD HWD BS NSA AlzG.

unzufrieden 5 7 0 3 4 5
VB I:

eher unzufrieden 20 19 12 13 30 14
Hausarzte

eher zufrieden 55 56 54 38 56 68
(n =44)

zufrieden 20 19 35 48 11 14

Abbildung 28: Kooperationszufriedenheit der Hausdrzte
(griin: mind. 75 % sind mit der Beziehung (eher) zufrieden)

% GeReNet.Wi = Wiesbadener Netzwerk fiir geriatrische Rehabilitation



Der Uberwiegende Teil gibt an, mit den anderen Akteuren in der Versorgung demenz-
kranker Menschen (eher) zufrieden zu sein. Mindestens drei Viertel der befragten
Hausarzte sind mit der Kooperation mit Facharzten, den Demenzambulanzen, den
Hauswirtschaftsdiensten, Beratungsstellen und der Alzheimer Gesellschaft (eher) zu-
frieden. Die meisten positiven Bewertungen erhalten die Beratungsstellen: fast die
Halfte der befragten Hausarzte ist mit diesen Kooperationen zufrieden und weitere 38

% eher zufrieden.

Es zeigt sich jedoch, dass Hausdrzte mit vielen demenzkranken Patienten die Koopera-
tion mit den hauslichen Hilfsdiensten signifikant besser einschatzen als diejenigen mit
wenig Kontakten zu demenzkranken Patienten und Verdachtsfdllen (r = 0.341,
p = 0.025; r = 0.433. p = 0.004). Uberraschenderweise besteht ein negativer Zusam-
menhang zwischen der Anzahl diagnostizierter Patienten und der Bewertung der Ko-
operation zur Alzheimergesellschaft: Hausarzte mit vielen Demenzpatienten schatzen

die Kooperation signifikant schlechter ein (r =-0.442, p = 0.039).

6.5.5 Bewertung der Kooperation mit Hausarzten durch andere Akteure

Aus methodischen Griinden wurden lediglich die Vertreter der Versorgungsbereiche I
und IV darum gebeten, die Zusammenarbeit mit Hausdrzten in der Demenzversorgung

aus ihrer Sicht zu bewerten. Die Ergebnisse sind in Abb. 29 dargestellt.

eher eher
unzufrieden zufrieden
unzufrieden zufrieden
VB Ill: Beratung 0 50 50 0
VB IVa: hausliche Hilfen 20 20 60 0
VB IVb: Betreuungsangebote 0 44 33 22

Abbildung 29: Kooperationszufriedenheit der VB Ill und IV mit den Hausdrzten

Deutlich negativer als die Bewertung der Kooperationsbeziehungen von hausarztlicher
Seite stellt sich die Beurteilung der Hausarzte als Kooperationspartner dar. Lediglich
zwischen 50 und 60 % sind mit der Zusammenarbeit (eher) zufrieden. Zwischen 40 und
50 % der befragten Akteure in der Altenhilfe sehen Probleme in der Zusammenarbeit

mit Hausarzten.
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6.5.6 Schnittstellenprobleme in der Demenzversorgung

An welchen Schnittstellen gibt es Probleme in der Zusammenarbeit und welche sind
dies? Diese Frage wurde zunachst offen gestellt und schlieRlich finf (ibergeordneten

Kooperationsbereichen (Schnittstellen und Themen) zugeordnet.

6.5.6.1 Kooperation zwischen Arzten und Fachdrzten

Die Anmerkungen zu Schnittstellenproblemen zwischen Arzten und Fachirzten beziehen sich
insbesondere auf die Abklarung und Diagnosestellung von Demenzen. So bemangeln Anbieter
von Hilfe- und Unterstiitzungsmalinahmen, dass Hausarzte nicht in allen Fallen liberzeugt wer-
den konnen, eine weiterflihrende Diagnostik einzuleiten. Aufgrund eines unterschiedlichen
yVerstandnisses in Sachen Umgang mit Demenz und der Diagnosestellung” duflern viele Ver-
treter dieses Versorgungsbereichs allgemein ,Kooperationsschwierigkeiten” mit den Hausarz-
ten. Die Beratungsstellen beméangeln, dass Hausarzte ,ungern” zu Facharzten liberweisen.
Allerdings geben diesbezliglich mehrere befragte Hausarzte an, die facharztliche Abklarung bei
niedergelassenen Neurologen bzw. Psychiatern oder in Ambulanzen sei oft mit langen Warte-

zeiten verbunden, teilweise misse 2-3 Monate auf einen Termin gewartet werden.

Die Zusammenarbeit mit Facharzten ist fiir viele Beratungsstellen ebenfalls mit Schwierigkei-
ten verbunden. Dies sei u. a. darauf zurlickzufiihren, dass Fachéarzte zum Uberwiegenden Teil
keine Hausbesuche machten, was zur Folge habe, dass die Folgeverordnung teurer

Antidementiva nicht unbedingt gewahrleistet sei.

Facharzte bemerken, dass Hausbesuche in Pflegeheimen nur ,im Notfall realisiert werden”.

Obwohl regelmalige Visiten ,,gewlinscht” wiirden, lieRen sich diese nicht realisieren.®

% Griinde werden hier nicht explizit angegeben, beziehen sich jedoch ebenfalls auf die Finanzierung.
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6.5.6.2 Uberleitung aus den Kliniken

Ein zweiter Themenbereich betrifft die Schnittstelle zwischen Kliniken und ambulanter Nach-
sorge, also die Uberleitung. Anbieter des VB IV monieren, dass Krankenhaus und Sozialdienste
mangelhafte Informationen hatten und kurzfristige, unvorbereitete Entlassungen vornahmen.
Fir die Beratungsstellen ist die Uberleitung aus den Kliniken, und hier insbesondere das spite
Einschalten von Angehérigen, Arzten und anderen Professionellen, ebenfalls ein groBes Prob-
lem. Hier missten die Informationen aus der Klinik zeitnaher weiter geleitet werden. Ein Prob-
lembereich ist die medikamentése Weiterbehandlung durch niedergelassene Arzte (Hausérzte,
Neurologen, Psychiater) nach der Entlassung aus der Klinik. Hier miisse — so der Vorschlag ei-

nes Facharztes — die Weitervermittlung zum behandelnden Arzt optimiert werden.

6.5.6.3 Kommunikationsprobleme zwischen den ambulanten Akteuren

Ein Thema, das von allen Versorgungsbereichen als problematisch angesprochen wurde, ist die
mangelhafte Kommunikation zwischen den Akteuren, insbesondere ein mangelndes “Feed-
back” anderer Versorger ihrer Patienten / Klienten. Kommunikationsprobleme betreffen aus
Sicht der Hausérzte vor allem den Informationsaustausch mit ambulanten Pflegediensten. Ins-
besondere fehlten Riickmeldungen an die behandelnden Hausdrzte. Dieses Problem sprechen
auch die Beratungsstellen an, die sich mehr und friihere Informationen von ambulanten Diens-
ten, Betreuern und Arzten wiinschten. Auch der Austausch mit den Besuchsdiensten funktio-
niere zum Teil eher maRig, denn zwischen den Mitgliedern der Besuchsdienste und Beratungs-
stellen bestehe oft kein direkter Kontakt. Ebenso duBern die Versorger der VB IV, dass es
manchmal Probleme mit den Berufsbetreuern gabe aufgrund unterschiedlicher Sichtweisen
und mangelnder zeitlicher Ressourcen. Letzteres Problem, die zeitlichen Einschriankungen,
werden auch in der Zusammenarbeit mit Arzten wahrgenommen, die ,,zu wenig Zeit fiir ein-
zelne Klientinnen” haben. Facharzte bezeichnen ambulante Pflegedienste explizit als , wichtige
Kooperationspartner”, zu denen allerdings zu wenige bzw. zu eingeschrankte Kontakte beste-
hen. (Ein Facharzt regt in diesem Zusammenhang die Einrichtung einer Hotline an.) Eine Bera-
tungsstelle duBert den Wunsch nach mehr Feedback innerhalb des Netzwerkes und bittet auch

darum anzukiindigen, wenn Ratsuchende an sie verwiesen werden.
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6.5.6.4 Kooperation mit den Erkrankten und deren Angehérigen

Auch im Umgang der Professionellen mit den Erkrankten selbst und ihren Angehorigen erge-
ben sich Schwierigkeiten. So schildern v. a. die niedergelassenen Haus- und Facharzte grol3e
Probleme in der Akzeptanz von Beratungs-, Unterstiitzungs- und Betreuungsangeboten. Insbe-
sondere bezliglich der Betreuung im hauslichen Bereich oder in der Tagesbetreuung stiinden
vielfach die Angehorigen ,im Wege”. Auch wenn die Nutzung eines Angebots entschieden
wurde, gibt es nach AuBerungen des VB IV oftmals Probleme mit Angehérigen aufgrund nicht
eingehaltener Termine. Beratungsstellen sehen Konflikte mit Betroffenen vor allem dann,
wenn es um die Einleitung einer Betreuung geht. Akzeptanzprobleme entstehen nach Aussage
der Beratungsstellen sehr oft dann, wenn Dienste, Angehorige oder Nachbarn die Situation des
Klienten anders beurteilten und deshalb Betreuungsanregungen nicht umgesetzt werden

konnten.

6.5.6.5 Kooperation mit den Kassen

Als schwierig bezeichnen Hauarzte teilweise die Zusammenarbeit mit den Krankenkassen. Als
problematisch werden insbesondere angesehen, dass die Entscheidungsgrundlagen bei
Infragestellung nicht (immer) offen gelegt werden, die Zustandigkeiten oft unklar sind und der

Zeitaufwand bei der Kommunikation mit Krankenkassen extrem hoch ist.
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6.5.7 Zusammenfassung: Kooperationen im Hilfesystem

Zunachst wurden die spontan genannten Kooperationspartner erhoben. Deutlich wur-
de, dass Hausarzte vergleichsweise wenige andere Professionelle in Gesundheitswesen
oder Altenhilfe als ihre Kooperationspartner bezeichnen, deutlich weniger als facharzt-
liche Kollegen. Die meisten Kontaktpartner geben die Beratungsstelle, die wiederum
von beiden medizinischen Bereichen mehrheitlich als wichtige Partner anerkannt wer-

den.

Hausarzte kooperieren nach eigenen Angaben vorwiegend unregelmalig mit anderen
Vertretern im ambulanten Versorgungssystem. Lediglich zu Hauswirtschaftsdiensten
werden demenziell erkrankte Patienten regelmalig weiter verwiesen. Die Kooperatio-
nen werden von Seiten der Hausarzte - mit Ausnahme der Betreuungsangebote — als
Uberwiegend zufriedenstellend eingestuft. Die Bewertung der Hausarzte als Koopera-
tionspartner sieht jedoch deutlich kritischer aus: zwischen 40 und 50 Prozent der Ak-
teure der Altenhilfe sind mit dieser Zusammenarbeit ,,eher unzufrieden” oder sogar
,unzufrieden”.

Hinweise auf Verbesserungsbedarfe zeigen sich in unterschiedlichsten Versorgungsbe-
reichen: der Kooperation und Kommunikation zwischen den Medizinern, der Uberlei-
tung aus den Kliniken, der Kommunikation zwischen den amubulanten Akteuren, der
Zusammenarbeit mit den Betroffenen und deren Angehdrige und der Kooperation mit

den Kassen.
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6.6 Bewertung der Versorgungsstruktur

Die Einschatzungen der unterschiedlichen Versorgungsgruppen beziiglich der Versor-
gungslage demenzkranker Menschen und ihrer Angehdrigen wird im Folgenden darge-
stellt. Neben Globalurteilen lassen die Daten auch einen Blick auf die Bewertung ein-
zelner Versorgungsangebote beziglich ihrer Relevanz und ihrer Verfligbarkeit zu. Sub-
jektive Bewertungen bedingen subjektive Handlungsspielrdume und sind damit aus-
schlaggebend fiir das Handeln einer Person. In der Studie wurden globale Bewertun-

gen der Versorgungsstruktur fir Menschen mit Demenz und deren Angehdorige erfasst.

6.6.1 Bewertung der verfiigbaren Angebote fiir Menschen mit Demenz

Abbildung 30 zeigt die Bewertung der Angebote fiir Menschen mit Demenz vor Ort -
getrennt nach den Versorgungsbereichen. Bewertet wurde in Schulnoten (1 = sehr gut,

6 = ungenligend).

100% -~

80% -

60% -

40% -

20% -

0% -

VB I VB Il VB Il VB IV

Hsehrgut mgut M befriedigend M ausreichend ™ mangelhaft B ungenigend

Abbildung 30: Bewertung der Demenzversorgung aus Sicht der VBe (Hdufigkeiten in %)

Die Bewertung der Angebote durch die medizinischen Versorgungsbereiche | und I
stellen sich insgesamt negativer dar als durch die Beratungs- und Hilfeangebote. Der
Uberwiegende Teil der Benotungen liegt im Bereich ,,gut” - der Median der Diagnosti-
ker liegt jedoch nur bei ,befriedigend” (3,0). Anndahernd jeder zweite Befragte aus den
Versorgungsbereichen ,Beratung” und ,Hilfe- und Entlastung” und tber 40% der

Hausarzte bewertet die Versorgungslage flir Menschen mit Demenz als mindestens
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gut. Bei den Fachérzten gibt dieses zufriedene Urteil nur jeder Flinfte ab. Dieses Bild
bestatigt sich auch in der Betrachtung der schlechten Benotungen, denn wahrend die
Quote der mangelhaften und ungeniigenden Beurteilungen bei den Hausarzten, Bera-
tungsstellen und Anbietern von Entlastungsangeboten bei unter 10 % liegt, sind es bei
den Facharzten 40 %, die der lokalen Versorgung fir Menschen mit Demenz ein nega-

tives Zeugnis ausstellen.

6.6.2 Bewertung der Angebote fiir Angehorige von Menschen mit Demenz

Ein dhnliches Bild zeigt sich beziiglich der Bewertung der Angebote fiir Angehorige.
Diese Bewertung der Unterstlitzungsangebote fiir Angehorige von Menschen mit De-

menz ist in Abb. 31 ersichtlich.

100% -

80% -

60% -

40% -

20% -

0% -
VB I VB Il VB Il VB IV

M sehr gut W gut m befriedigend M ausreichend B mangelhaft M ungenigend

Abbildung 31: Bewertung der Angebote fiir Angehérige durch VBe (Héufigkeiten in %)

Die Bewertung der Angebote fiir Angehdrige fallt insbesondere aufgrund der kritischen
Einschatzung durch die Facharzte schlechter aus als die Bewertung des Angebots fir
Menschen mit Demenz. Hausarzte, Beratungsstellen und Entlastungsangebote schat-
zen die Versorgung zu 40 % als mindestens gut und zu etwa drei Viertel als mindestens
»befriedigend” ein. Eine Beurteilung seitens der Fachdrzte ist negativer: Jeder zweite
Diagnostiker schatzt die Versorgungslage fiir Angehorige schlechter als befriedigend
ein, jeder zehnte vergibt sogar die schlechteste Benotung ,,ungeniigend”. Der Median

liegt in diesem Versorgungsbereich bei 3,5 Punkten.
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6.6.3 Bewertung des eigenen Versorgungsangebots

SchlieBlich wurden alle Akteure um eine Einschatzung ihrer eigenen Versorgungsquali-
tat anhand von Schulnoten gebeten. Die konkrete Frage lautete: ,Wie gut ist lhre Pra-
xis / Einrichtung auf die Versorgung (Behandlung, Betreuung, Beratung, Unterstitzung)
von Menschen mit Demenz eingestellt?” Abb. 32 zeigt die globale Einschatzung der
Qualitat des eigenen Versorgungsangebotes in Schulnoten (1 = sehr gut, 6 = ungen-

gend).

100% -

80% -

60% -

40% -

20% -

0% -

VB I VB Il VB Il VB IV

M sehr gut W gut m befriedigend M ausreichend B mangelhaft m ungenigend

Abbildung 32: subjektive Bewertung der eigenen Versorgungsqualitét

Mit einem Mittelwert von 4,9 bzw. 5 schatzen die Versorgungsbereiche II-1V ihr Ange-
bot als Gberwiegend ,gut” oder ,,sehr gut” ein. Die Bewertung durch die Hausarzte ist
tendenziell negativer: Jeder zweite Hausarzt schatzt seine eigene Arbeit in der Versor-
gung demenziell erkrankter Patienten schlechter als ,gut” ein. 5 % bewerten die eige-
ne Versorgungsqualitat mit ,ausreichend” und ein Hausarzt gibt sich selbst die Note

yungentigend”.
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6.6.4 Bedeutung der einzelnen Angebote fiir die Demenzversorgung vor Ort

Alle Akteure wurden um eine Einschatzung gebeten, in wieweit bestimmte Angebote
fir die Versorgung demenzkranker Menschen und ihrer Angehorigen erstens relevant
sind und zweitens vor Ort ausreichend viele solcher Angebote bereit stehen bzw. ob
aus Sicht der Akteure Versorgungsliicken bestehen. In Abbildung 33 sind die prozentu-
alen Haufigkeiten dargestellt, mit der die jeweiligen Angebote von den Vertretern der

Versorgungsbereiche als ,,wichtig” flr die Demenzversorgung bezeichnet werden.

100

[%]

80 - —
60 - —
40 - —
20 A —

0 - T T T T
FA BS NSA AfA

DemA

TPf KPf HH

M |: Hausérzte M |I: Diagnostik m IIl: Beratung IV: Hilfen

Abbildung 33: Hdufigkeiten der fiir die Demenzversorgung als ,wichtig” bezeichneten Angebote

Die meisten Angebote fiir die Versorgung demenzkranker Menschen und ihre Angeho-
rigen in Wiesbaden erfahren von den Professionellen eine hohe Wertschatzung. Die
wichtigste Bedeutung fiir die Demenzversorgung wird dabei den Beratungsstellen zu-
geschrieben. Aber auch Tagespflegeeinrichtungen, hausliche Hilfsdienste, Kurzzeitpfle-
ge, niedrigschwellige Betreuungsangebote, Angebote fiir Angehorige, die facharztli-
chen Behandlungsangebote in niedergelassenen Praxen oder klinischen Ambulanzen,
werden von den meisten Befragten als ,wichtig” bezeichnet. Allerdings fallt auf, dass
die Wertschatzung der Angebote bei den Hausarzten am geringsten ausfallt. Insbeson-
dere die der Demenzambulanzen werden fast von jedem flinften Hausarzt nicht als

wichtig eingeschatzt.



Die von allen anderen Versorgungsbereichen uneingeschrankt als ,wichtig” bezeichne-
ten niedrigschwelligen Betreuungsangebote und die Angebote fiir Angehorige werden
von Hausarzten ebenfalls nicht uneingeschrankt als bedeutsam fir die Demenzversor-
gung bezeichnet. Etwa jeder neunte Hausarzt ist der Uberzeugung, niedrigschwellige
Angebote und Angebote fir Angehodrige seien fir die Demenzversorgung nicht rele-

vant.

6.6.5 Versorgungsliicken vor Ort aus Sicht der Professionellen

In einem zweiten Schritt wurde versucht, die Versorgungsliicken, wie sie die verschie-
denen Professionen wahrnehmen, zu erheben. Es wurde die Frage gestellt, in wieweit
aus Sicht der Professionellen genligend Angebote vor Ort bestehen bzw. ob mdgliche
Bereiche der Unterversorgung festgestellt werden? In Tabelle 9 sind die prozentualen
Haufigkeiten dargestellt, mit der die jeweiligen Angebote von den befragten Professio-

nellen als ,(eher) nicht” ausreichend bezeichnet werden.

Tabelle 9: Versorgungsliicken aus Sicht der Professionellen der VBe

VBI VBII VB Il VB IV
Gedachtnisambulanz 5,4 % 25,0% 28,6 % 19,0 %
Facharzte 12,2 % 33,3% 14,3 % 26,3 %
Beratungsstellen 33,3% 14,3 % - 0%
Niedrigschwellige Angebote 27,5% 50,0 % 47,6 % 28,6 %
Angebote fiir Angehorige 18,4 % 75,0 % 38,1 % 28,6 %
Tagespflege 45,0 % 88,9 % 80,0 % 47,6 %
Kurzzeitpflege 46,3 % 33,3% 47,6 % 42,9 %
Hausliche Hilfe 35,0% 22,2 % 25,0 % -

Rot: von mindestens 50 % der Stichprobe als (eher) nicht ausreichend bezeichneten Angebote
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Versorgungsliicken werden am deutlichsten bei Angeboten der Tagespflege wahrge-
nommen. Fast 90 % der Facharzte in VB Il und 80 % der Beratungsstellen konstatieren
diesbeziiglich einen Mangel. Auch niedrigschwellige Angebote gibt es aus Sicht der
Facharzte noch nicht geniigend: jeder zweite bezeichnet die Angebotslage hier als
»(eher) nicht ausreichend”. Auffallig ist der hohe Prozentsatz, mit dem sich aus Sicht
der Facharzte eine Versorgungsliicke beziiglich der Angebote fiir Angehorige darstellt:
Drei Viertel der befragten Arzte sehen in Wiesbaden einen Mangel an Angeboten fiir
Angehdrige, wahrend diese Einschatzung durch die anderen Professionen nicht geteilt
wird. Anmerkungen der Professionellen in den offenen Fragen deuten insgesamt auf
eine mangelnde Verfligbarkeit von Angeboten der Tagespflege, Nachtpflege und kurz-
fristig, auch am Wochenende verfligbare Betreuungsmoglichkeiten (auch fir Notfalle)
hin. Hausarzte sehen allerdings insgesamt die geringsten infrastrukturellen Mangel in

der Versorgung demenzkranker Patienten.

6.6.6 Handlungsbedarfe und Verbesserungsvorschlage fiir die Demenzversorgung

Die folgenden Ausfiihrungen beruhen auf einer Zusammenstellung der von allen be-
fragten Professionellen angebrachten Handlungsbedarfe und Verbesserungsvorschla-
ge. Die durch die professionellen Akteure gedufierten Handlungsbedarfe lassen sich

sieben Themenfeldern zuordnen, namlich

1. der Verbesserung des Zugangs (insbesondere Finanzier- und Erreichbarkeit),

2 Ausbau und Weiterentwicklung unterschiedlicher Betreuungsmaglichkeiten,

3. dem Aufbau neuer Wohnformen,

4 der Schaffung zusatzlicher innovativer Angebote, die das korperliche und seeli-

sche Wohlbefinden der Betroffenen im Fokus haben,

5. der Offentlichkeitsarbeit und SensibilisierungsmaRnahmen, um eine héhere
Aufmerksamkeit und Toleranz gegeniiber den Betroffenen zu schaffen,

6. Schulungen und Beratungen (vor allem zum Umgang mit betroffenen Men-
schen und zu Hilfe- und Betreuungsmoglichkeiten) und

7. Kooperationsfordernden und Netzwerkbildenden MaRBnahmen.



6.6.6.1 Verbesserung des Zugangs

Die von den Professionellen geforderten MalRnahmen zur Verbesserung des Zugangs
zu bestehenden Angeboten beziehen sich vorrangig auf deren Finanzierbarkeit und
Erreichbarkeit. So werden zum einen die Kosten bestimmter Angebote — insbesondere
der Tagespflege, als Problem dargestellt. Ebenso fehle es an einer ausreichenden fi-
nanziellen Unterstitzung fiir bezahlbare, legal arbeitende Betreuungskrafte. Die Finan-
zierung durch die Pflegekassen laufe nach Aussage eines Professionellen ,,nicht immer
reibungslos”, denn Angehorige melden oft, dass sie das Geld zur Finanzierung von Be-
treuungsleistungen nicht bekommen. Nach Ansicht eines anderen Akteurs sei die Ein-
stufung nach SGB Xl oft nicht gut geregelt. Es gebe viele Widerspriiche, da der MDK in

seiner Einschatzung zur Situation vielfach ,,zu restriktiv” sei.

Mehrere AuRerungen betreffen die rdumliche Erreichbarkeit von Angeboten. Diese
sind einerseits von der rdaumlichen Verteilung der entsprechenden Angebote (Stich-
wort: Flachendeckung) abhangig und andererseits auch von den Transportmdoglichkei-
ten zum Angebot (und damit wiederum das Finanzierungsproblem). Der haufig gedu-
Rerte Wunsch nach einer wohnortnahen Versorgung wird von beiden Faktoren deter-

miniert.

Handlungsbedarfe beziiglich des Transportthemas ergeben sich v. a. bezliglich der Ta-
gespflegeeinrichtungen und der Betreuungsgruppen fiir Menschen mit Demenz. Aller-
dings fehlen , Fahrdienste, die fliir Menschen mit Demenz geeignet und fir Angehorige
finanzierbar bzw. als niedrigschwelliges Angebot nach § 45 SGB Xl abrechenbar sind.”
Bendtigt werden also kostenglinstige Bring-, Hol- und Begleitdienste. Es wird zudem
der Wunsch nach mehr Hausbesuchen durch die Dienstleister bzw. mehr zugehenden

Angeboten gedullert.
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6.6.6.2 Ausbau und Weiterentwicklung de Betreuungsméglichkeiten

Der Wunsch, Klienten und Patienten eine moglichst wohnortnahe Betreuung zu er-
moglichen, wird vielfach geduRert. Grundsatzlich kann der Ausbau von Angeboten als
Schritt zu einer flachendeckenden Versorgung gewertet werden. Damit verbunden ist
eine Reduzierung moglicher Transportzeiten zu den Angeboten und damit auch niedri-
gere Kosten fir die Kunden. Eine generelle Ausweitung des Angebots wird speziell flr

den Betreuungsbereich gefordert.®®

Hauséarzte sehen in einem Ausbau der Betreuungsangebote (insbesondere der Tages-
pflege, aber auch im hauslichen Bereich) die wichtigste MaBnahme zur Entlastung der
stark belasteten Angehdrigen. Insbesondere kleinere Tagespflegeangebote hatten es
oft schwer, eine Anerkennung der Krankenkassen nach § 45 SGB Xl zu erlangen.

Da von vielen Menschen eine Betreuung zu Hause praferiert wird und dies aber zu-
meist nur durch den Einsatz pflegender Angehoriger geleistet werden kann, wéaren
mehr finanzielle Unterstiitzungsmoglichkeiten hilfreich — v. a. fir ,bezahlbare legal
arbeitende Betreuungskrafte”. Einzelbetreuungsmoglichkeiten sind jedoch auch fir
diejenigen Menschen mit Demenz geeignet, die aufgrund ihres Verhaltens nicht ,,grup-

pentauglich” sind.

Neben der Ausweitung des Betreuungsangebots wird auch eine Flexibilisierung in die-
sem Versorgungsbereich angestrebt. Betreuungsmoglichkeiten am Wochenende (da-
mit Angehdrige Uiber das Wochenende wegfahren kénnen), flexiblere Offnungszeiten
der Betreuungseinrichtungen, Moglichkeiten der Nachtbetreuung oder ein Nachtkaf-
fee wirden nach Ansicht der Befragten das Angebot deutlich verbessern. In diesem
Zusammenhang wird auch eine kurzfristig abrufbare Notfallbetreuung gewiinscht, die
beispielsweise hilfreich ware, wenn ein pflegender Angehdriger krankheitsbedingt aus-

fallt. ,,0ft kommen Anfragen, ob es jemanden gibt, der auf Abruf kommen kann.”

% Seit Abschluss der Erhebung wurde das Tagespflegeangebot in Wiesbaden erheblich ausgebaut, so
dass aktuell eine sehr gute Versorgungslage besteht.
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6.6.6.3 Aufbau neuer und Weiterentwicklung konventioneller Wohnformen

Handlungsbedarf besteht nach Ansicht der Befragten im Ausbau alternativer Wohn-
formen. Im stationdren Bereich werden kleine Wohneinheiten oder WGs fiir Menschen
mit Demenz oder spezielle Formen des betreuten Wohnens fiir diese Zielgruppe ge-
winscht. Stationdre Pflegeangebote sollten speziell flir Menschen mit Demenz umge-
staltet werden. Mehr Heime mit speziellem Demenzkonzept (,qualifizierte stationare
beschiitzende Einrichtungen”) seien notwendig und mehr Kurzzeitpflegeeinrichtungen

far Menschen mit Demenz.

6.6.6.4 Schaffung zusditzlicher Angebote

Ebenfalls wird der Ausbau von , Angeboten, die aufs Wohlbefinden abzielen”, z. B. Ur-
laube und andere Gemeinschaftserlebnisse angeregt. Seelsorgerische Angebote wer-

den ebenfalls gewiinscht.

6.6.6.5 Offentlichkeitsarbei und Sensibilisierung

Weitere Handlungsbedarfe werden in MaRnahmen der Offentlichkeitsarbeit gesehen.
Besonders die Enttabuisierung des Themas Demenz sowie die Bekanntmachung der
bestehenden Angebotsvielfalt, sind aus Sicht der Akteure erforderlich. Die Notwendig-
keit zur fortlaufenden Aufklarung der Bevolkerung ist aus Sicht einer Professionellen z.
B. auch notwendig, denn das Thema Demenz ist immer mit Scham besetzt. ,Vielleicht
werden dann die Nachbarn Demenzkranker in Mehrfamilienhdusern toleranter und
betreiben nicht mehr so schnell den Rauswurf aus der Wohnung” ist die Hoffnung ei-
ner Befragten. Ein rechtzeitiges Ansprechen der Angehoérigen, um moglichst frih Zu-
gange zu Entlastungsangeboten zu schaffen, ist ebenfalls notwendig. Viele Menschen
hatten Schwellenangste, die Personen frither anzusprechen und aufzuklaren. Nach
Ansicht der Befragten ,wire [es] auch Aufgabe der Arzte zu informieren und Empfeh-
lungen weiter zu geben”. Weitere Ideen zur Aufklarung der Offentlichkeit werden da-
rin gesehen, die bestehenden Angebote in Tageszeitungen publik zu machen oder z. B.

Geschichten von Menschen vor Ort in 6rtlichen Presseorganen zu veroffentlichen,
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6.6.6.6 Schulung und Beratung

Schulungen werden fiir Angehérige, niedergelassene Arzte und Pflegedienste gefor-
dert. Auch die Forderung nach mehr geeignetem Betreuungspersonal impliziert die
Forderung nach QualifizierungsmaRnahmen. Dabei sollten grundsatzlich die Bedrfnis-
se der Betroffenen den zeitlichen und inhaltlichen Rahmen bestimmen.

Eine weitere Forderung betrifft Angebote der ,Beratung Uber den psychologischen

Umgang mit der Erkrankung”.

6.6.6.7 Kooperationsférdernde Mafsnahme und Netzwerkbildung

Handlungsbedarfe werden ebenso in der Steigerung der Kooperation gesehen und
zwar zum einen in der Vernetzung vorhandener Angebote sowie der Zusammenarbeit
der Professionellen — insbesondere unter Einbezug der Haus- und Facharzte. Zum an-
deren geht es um den Aufbau persdnlicher Unterstiitzungssysteme und informeller

Hilfsnetze (nachbarschaftliche Unterstiitzung).

6.6.6.8 Anregungen flir die weitere Arbeit des Forum Demenz Wiesbaden

Daneben wurde explizit um Anregungen fir die weitere Arbeit im Forum Demenz

Wiesbaden gebeten. Die Nennungen der Akteure sind im Folgenden getrennt nach

Versorgungsbereichen und vollstandig dargestellt. Demnach wiinschen sich Hausarzte

m eine starkere Zusammenarbeit mit niedergelassenen Neurologen und Psychiatern,

m eine schnellere und unkomplizierte Terminvergabe zur diagnostischen und thera-
peutischen Abklarung und

m die Aufklarung lGber Beschaftigungs- und Beratungsangebote.

m Die personliche Kontaktaufnahme des Forum Demenz Wiesbaden zu den Hausarz-
ten und die Weitergabe des Informationsmaterials an alle Hausarztpraxen wird ex-

plizit begrift.

Facharzte haben folgende Anregungen fir das Forum Demenz:
m  Verbesserung der Angehorigenberatung und —therapie,
m das gezielte Ansprechen der Angehorigen und die Aufklarung iber deren Risiko in

Folge der Pflegetatigkeit zu erkranken,
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die Bearbeitung der Themenfelder "Betreutes Wohnen" und aufsuchende Behand-
lung,

die bessere Integration der 1) Hausarzte, 2) Kostentrager in das Forum,
"Kennenlernveranstaltungen", in denen sich die einzelnen Einrichtungen in kurzen
Vortragen vorstellen und Fragen beantworten kénnen und

zunehmend auch informellen Informationsaustausch im Netzwerk.

Von Seiten der Beratungsstellen werden gewiinscht

die Einbindung der Betreuer, da diese die haufigsten Ansprechpartner sind,
Fortbildungsreihen an Nachmittagen,

Information der Neurologen Uber die Angebote und Leistungen der Beratungsstel-
len,

weiterhin viel Offentlichkeitsarbeit mit ansprechenden Aktionen und Infoveran-
staltungen zum Thema,

Informationsveranstaltung und Schulung fiir niedergelassene Arzte,

eine Liste von Neurologen und Psychiatern, die sich mit alterstypischen Verande-
rungen auskennen

weiterhin viel Offentlichkeitsarbeit verbunden mit Aktionsstinden, Ausbau des
3000-Schritte-Pfads,

Erhohung der Angebote, Kurs flir pflegende Angehorige,

Hinwirken auf die Verbesserung der Versorgungsstrukturen im Hinblick auf die
genannten Anregungen (z. B. beschitzende stationdre Angebote, alternative Be-
treuungskonzepte und Demenz-Sitter),

Forderung des birgerschaftlichen Engagements in der Arbeit.

Versorgungsbereich IV regt folgendes an

Austausch mit Pflegekassen, um Finanzierung der niedrigschwelligen Angebote
deutlich zu machen; mit Pflegekasse kldren, woran es liegt, dass Geld flr niedrig-
schwellige Betreuung nicht gezahlt wird,

Offentlichkeitsarbeit verstiarken, Angebotsvielfalt und Ansprechpartner aufzeigen,
Beratungsstellen bekannt machen,

Informationen zum Thema in den kostenlosen Printmedien schalten,

mobile psychosoziale Beratung in der hdauslichen Umgebung hauptsachlich fir be-
tagte Partner der Erkrankten,

Fortbildungsmoglichkeiten fur Mitarbeiter



m Informationen und Angebotsvielfalt aufzeigen und 6ffentlich bekannt machen,

m  mehr Transparenz der einzelnen Angebote,

m bessere Einbindung der Praktiker, mehr dem Patienten konkret helfen,

m Aufkldarung, auch aulRerhalb der Stadt (in Ortschaften Angebote schaffen),

m  mehr Durchsichtigkeit im Netzwerk schaffen (Forum Demenz Wiesbaden), einzelne
Anbieter die eingebunden sind, sollten auch spezialisiert sein auf dem Gebiet der
Demenz, Kooperationspartner sollten vorsichtiger gewahlt werden (nicht nach fi-
nanziellen Aspekten), Beratungsstellen,

m Pflegekurse fiir Angehorige und pflegerische Beratung und Umgang mit dem Er-
krankten,

m Forderung / Wirdigung von ehrenamtlichem Einsatz, Ausbau der Kooperationen
des Forum Demenz mit Polizei, Taxi-Busunternehmen, Haus- und Facharzten,

m Verhinderungspflege (Urlaub fiir pflegende Angehorige),

m Qualifizierungsangebote fiir die Pflege.

6.6.7 Zusammenfassung: Bewertung der Versorgungsstruktur

Die Bewertungen der Versorgungsangebote flir Menschen mit Demenz sind insgesamt
eher kritisch. Maximal jeder zweite in der Versorgung Tatige bezeichnt die Situation als
mindestens gut.

Die befragten Akteure zollen den vorhandenen Versorgungsageboten fir demenzkran-
ke Menschen und ihre Angehorigen eine wichtige Bedeutung. Die hochste Wertschat-
zung erfahren die Beratungsstellen. Die Beurteilung der eigenen Versorgungsgite fallt
hingegen (iberwiegend positiv aus. Eine kleine Anzahl von Hausarzten bezeichnet je-
doch die eigene Versogungsqualitat als ausreichend bzw. ungenligend.
Handlungsbedarfe werden im Berich der demenzbezogenen Infrastruktur eher selten
gesehen. Die meisten Verbesserungsvorschlage betreffen die Zuganglichkeit - insbe-
sondere die Finanzierbarkeit und Erreichbarkeit der Angebote, aber auch deren Be-
kanntmachung in Form von Schulungen oder QualifizierungsmaBnahmen. Desweiteren
wird der Ausbau von Angeboten der Betreuung ebenso angeregt wie die Schaffung

innovativer Angebote z. B. im Bereich Freizeit und Wellness.
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6.7 Die Einleitung VersorgungsmafBnahmen

Die Einleitung und Koordination von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen durch den
Hausarzt ist Gegenstand der folgenden Ausfiihrungen. Hierbei werden die Angaben der
Hausarzte in den Vordergrund gestellt, die Angaben der anderen drei Versorgungsbe-
reiche werden z. T. dargestellt, um die hausarztlichen Angaben relativ einschatzen zu
konnen. Um Schwierigkeiten in der Versorgung aus Sicht der Professionellen darzustel-
len, wurden zunachst problematische Versorgungsfalle erhoben und dann auf die Bar-

rieren bei der Umsetzung von fachlich empfohlenen MaBnahmen eingegangen

6.7.1 Anzahl problematischer Versorgungsfalle

,Gibt es Menschen, die zu Ihnen aufgrund einer eigenen demenziellen Erkrankung
oder der einer nahe stehenden Person Kontakt aufnehmen, denen Sie aber nicht zu-
frieden stellend weiter helfen (kénnen)?“ Diese Frage wurde allen Professionellen
gestellt. In Abb. 34 sind die Antworthaufigkeiten getrennt nach Versorgungsbereichen

dargestellt.

VB | (Hausarzte) 28 %

|

VB Il (Diagnostik)' 10%

VB lIl (Beratung) 10 %

VB IV (Hilfe)

15%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hja M nein weil nicht

Abbildung 34: Anteil der Akteure mit problematischen Fdllen nach Versorgungsbereichen
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Der Anteil derjenigen Professionellen, die Probleme in der Versorgung demenziell Er-
krankter berichten, liegt relativ hoch. So berichtet fast jeder zweite Hausarzt von
Schwierigkeiten in der Versorgung und nur ein gutes Viertel der befragten Mediziner
verneint dies. Im Vergleich zu den anderen Versorgungsbereichen liegt die Quote al-
lerdings eher niedrig. Insbesondere bei den der Altenhilfe zugehoérigen Versorgungs-
gruppen ,Beratung” und , Hilfe- und Unterstiitzung” liegt die Quote der problemati-
schen Falle bei Gber zwei Dritteln. Betrachtet man nur die Nein-Antworten, also die
Quote der unproblematischen Versorgungsverhaltnisse, ist es nur ein gutes Viertel der
Hausarzte, ein Drittel der Diagnostiker, 15 % der Vertreter des VB IV und nur jeder 20.
Mitarbeiter der Beratungsstellen, der angibt, eigenen demenzkranken Patienten und

Klienten grundsatzlich befriedigend weiterhelfen zu kénnen.

Die Zahl der schwierigen Versorgungsfalle wird von den Akteuren sehr unterschiedlich
quantifiziert. Wahrend die Hauséarzte schatzen, auf im Mittel 4,7 solcher Patienten pro
Jahr und Praxis zu treffen, sind es bei den Fachéarzten tGber 10 Mal so viele. Berater und
Mitarbeiter der Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote beziffern die Zahl auf knapp

7 Personen jahrlich.

Tabelle 10: Schwierige Versorgungsfdlle pro Jahr und VB (M #+ Stdev, Med, min-max, >*)

Versorgungsbereich (n) Problemfalle / Jahr

| — Hausarzte (20) 4,4+5,3,5; 1-25; 88

Il — Fachdiagnostik (6) 49,0 + 75,6; 15; 5-200; 294
IIl — Beratung (18) 6,8+9,0; 4; 1-40; 122
IV — Unterstiitzung (14) 7,5+7,1;4,5; 1-25; 105

* fehlende Werte durch Mittelwerte ersetzt
Rechnet man den Summenwert auf die Grundgesamtheiten hoch, so ergeben sich bei
den Hausédrzten insgesamt 367, bei den Diagnostikern 919, bei den Beratungsstellen-
mitarbeitern 139, und bei den Mitarbeitern der Entlastungs- und Betreuungsangebote
128 Nennungen. Die Angaben deuten auf besonders ausgepragte Schwierigkeiten im

Zusammenhang mit der Diagnosestellung einer Demenz hin.
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6.7.2 Umsetzungsbarrieren von Empfehlungen

In wieweit existieren moglicherweise Barrieren, die die Umsetzung von professionellen
Empfehlungen zur Inanspruchnahme von Diagnose-, Behandlungs- oder Unterstiit-
zungsmalinahmen behindern? Die Akteure der Versorgungsbereiche wurden daher mit
folgender Frage konfrontiert: ,,Wie oft kommt es vor, dass Betroffene die von Ihnen
empfohlenen MaRnahmen ablehnen?“ Abb. 35 stellt die Antworten der Versorgungs-

bereiche einander gegeniber.
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Abbildung 35: Héufigkeit der Ablehnung empfohlener Mafsnahmen durch Menschen mit Demenz

Von allen vier Versorgungsbereichen gibt es Vertreter, die hdufig damit konfrontiert
sind, dass Demenzpatienten ihren Empfehlungen nicht nachkommen und MaRnah-
men, die sie vorschlagen, nicht in Anspruch nehmen. Die Quote reicht von knapp je-
dem flinften Fall bei den Facharzten bis zu 40 % bei den Hilfe- und Unterstiitzungsleis-
tungen. Die groBten Schwierigkeiten scheinen jedoch die Beratungsstellen zu haben,

|ll

denn hier geben etwa zwei Drittel der Akteure an, ,manchmal” oder , haufig” vor ver-
gleichbaren Problemen zu stehen. Haus- und Facharzte geben etwa zu zwei Dritteln an,
nicht oder nur selten mit der mangelnden Umsetzung ihrer Empfehlungen umgehen zu
missen. Dies konnte dahingehend gedeutet werden, dass arztliche Empfehlungen fir
Patienten einen besonders hohen Stellenwert einnehmen und eine hohe Bedeutung

far ihr Handeln haben.




6.7.3 Versorgungsbarrieren aus Sicht des Arztes

»,Gibt es Menschen, die zu lhnen aufgrund einer eigenen demenziellen Erkrankung
oder der einer nahe stehenden Person Kontakt aufnehmen, denen Sie aber nicht zu-
frieden stellend weiter helfen (kdnnen)? Welche Grinde sind dafiir verantwortlich?“
Die befragten 44 Hausarzte nannten auf diese Frage hin Barrieren, die einerseit auf
strukturelle Griinde im Zusammenhang mit ihren Arbeitsbedingungen zuriick zu fihren
sind und zum anderen Versorgungsbarrieren durch die Betroffenen selbst. Die Nen-

nungen sind in Anhang 8.8 wortlich dargestellt.

Strukturelle, Angebotsbezogene Versorgungsbarrieren beziehen sich nach Ansicht der

befragten Hausarzte auf ff. Bereiche:

Zeitmangel: Hausarzte klagen Uber das unzureichende Zeitbudget, tUber das sie
fur die Behandlung demenziell erkrankter Patienten verfiigen.

Angebot: Teilweise bestehen nach Ansicht der Hausarzte keine ausreichenden

Versorgungsmoglichkeiten oder vorhandene Angebote sind schlecht

zuganglich.

Bilrokratie: Es besteht ein hoher birokratischer Aufwand in der Patientenver-
sorgung.

Zustandigkeit: Die Zustandigkeit eines Arztes wird nicht in den hausarztlich-

internistischen Behandlungsbereich gelegt.
Know-How: Die Tatsache, dass in manchen Praxen das Krankheitsbild Demenz
sehr selten ist, fliihrt zu einer mangelnden Spezialisierung und zum

Fachwissen des Arztes.

Mit einem Anteil von 82 % der Nennungen Uberwiegen jedoch die Aussagen, die die
Versorgungsprobleme auf die Betroffenen selbst zurickfiihren (personenbezogene
Barrieren). Dieses ablehnende Verhalten gegeniiber den arztlichen Empfehlungen wird

von den Medizinern auf eine Vielzahl unterschiedlicher Griinde zuriickgefihrt:

Krankheitseinsicht: Die mangelnde Akzeptanz der eigenen Erkrankung und die damit
einhergehende fehlende Krankheitseinsicht ist nach Ansicht vieler
Arzte die Hauptursache dafiir, dass MaRnahmen abgelehnt werden.

Informationsstand: Damit verbunden ist nach Ansicht der Arzte das Unwissen der Be-

troffenen und die mangelnde Informiertheit der Angehorigen
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Eigene Grenzen: Haufig liberschatzen Angehdrige ihre eigenen Fahigkeiten in der haus-

lichen Pflegesituation.

Fehlender Patientenkontakt: Ein von hausarztlicher Seite geschildertes Problem ist die

Scham:

Pflichtgefiihl:

Abstimmung:

Forderungen:

Tatsache, dass haufig nur die Bezugspersonen zu einem Gesprach
mit dem Hausarzt erscheinen und sich die Patienten selbst sich der
Beratung entziehen. Oft wiirde auch nach der Beratung der Angeho-
rigen kein Hilfeangebot angenommen.

Schamgefiihle seitens der Betroffenen und der Angehdrigen behin-
dern die Annahme fremder Hilfen.

Zudem haben pflegende Angehérige die eigene Uberzeugung, selbst
helfen zu mussen.

Abstimmungsprobleme innerhalb der Familien bedingen oft Schwie-
rigkeiten bei der Organisation der an der Pflege beteiligten Perso-
nen. Zudem besteht nach hausarztlicher Ansicht auch fehlende Be-
reitschaft zur Kooperation in der Pflegesituation.

Manchmal werden von Seiten der Angehorigen unrealistische For-
derungen — insbesondere nach hohen finanziellen Zuwendungen -

geduBert, denen der Hausarzt nicht nachkommen kann.

Von den Hausédrzten werden keine Probleme geschildert, die sich auf die Angebote

selbst beziehen. Die meisten Barrieren beziehen sich auf den Vermittlungsprozess

selbst. Schwierigeiten, die bei der Nutzung von Hilfe- oder Betreuungsmalinahmen

entstehen und dann zu einer Ablehnung fithren, werden von den Hausarzten nicht

dargestellt. Offensichtlich bestehen keine Informationen dariiber, in wieweit ange-

botseigene Merkmale einer Nutzung durch die Betroffenen entgegen stehen.
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6.7.4 MaRBnahmen, die aus Sicht der Hausarzte haufig nicht genutzt werden

Es wurde weiter gefragt, welche MaBnahmen besonders haufig nicht in Anspruch ge-
nommen wirden. Die Zusammenstellung bezieht sich wiederum nur auf die Angaben
der Hausdrzte. Die wortlichen Nennungen und die zugeordneten Kategorien sind in
Anhang 8.7 aufgefuihrt. MaBnahmen und Hilfeangebote, die nach Aussagen der Haus-
irzte von Betroffenen besonders hiufig abgelehnt werden, sind®’

1. Diagnostik (Testungen bei Facharzten und regelméaRige Kontrolluntersuchungen),
2 Hilfen im Haushalt durch ambulante Dienste,

3 Betreuungsangebote (vor allem stationare und teilstationdre Angebote),

4, Hilfsmittel und Umbauten in der Wohnung der Betroffenen und
5

Angehdrigenschulungen.

6.7.5 Umgang mit der Ablehnung notwendiger VersorgungsmaRnahmen

Die Akteure der vier Versorgungsbereiche wurden gefragt, ob und welche Strategien
sie hatten, wenn Angehorige oder Menschen mit Demenz in ihren Augen notwendige
Versorgungsmalinahmen ablehnen. Die kategorisierten Antworten werden im Folgen-

den getrennt nach Versorgungsbereichen aufgefiihrt.

Der Umgang der Hausarzte mit Betroffenen, die Hilfen nicht annehmen wollen, basiert
vor allem auf passiven Strategien wie ,,Geduld” bewahren, ,Abwarten” oder ,die An-
gehorigen ihre eigenen Erfahrungen machen lassen”. Dabei legen die Arzte Wert da-
rauf ,Vertrauen zu erzeugen” - z. B. wenn von privaten Fallen erzahlt wird. Gleichzeitig
wird versucht, keinen Druck auf die Betroffenen auszuiiben, denn die Einsicht soll von
den Angehorigen selbst gewonnen werden. Wahrend des Prozesses wird immer wie-

der auf vorhandene Angebote hingewiesen.

Im Vergleich dazu ist der Umgang der Facharzte mit ablehnenden Angehorigen groRi-
tenteils aktiver. Zwar gibt es auch Facharzte, die ,,abwarten”, es werden aber lberwie-
gend aktive Strategien geschildert. Beispielhafte Nennungen sind ,Motivation statt

Konfrontation” und ,Aufklarung tiber den Ablauf und (iber den Nutzen”.

" Die Reihenfolge der Nennungen entspricht deren Haufigkeit.
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Auch hier wird die ,,autonome Entscheidungsfertigkeit” geachtet. Dabei sollten Ange-
horige moglichst einbezogen werden. Wahrend des Prozesses sollte ,,viel Geduld” auf-
gebracht werden und fortlaufend Angebote einer Wiederaufnahme der Behandlung
gemacht werden. Fiir die ,,Beziehungsarbeit” ware es notwendig, sich mehr Zeit neh-

men zu kdnnen, , die leider nicht zur Verfligung gestellt wird“.

Die Mitarbeiter der Beratungsstellen stellen ein breites Repertoire an Verhaltenswei-
sen dar, mit Hilfe derer sie mit Betroffenen und Angehorigen umgehen, wenn sie die

Annahme jegliche Hilfe und Unterstiitzung verweigern.

Ein wichtiger Weg flihrt dabei Uber die Angehdrigen. Ein Appell an die Angehdérigen,
durch Entlastung die eigenen Krafte zu schonen und damit langer in der Pflegesituation
durchhalten zu kénnen, kann aus Sicht der Beratungsstellen sehr hilfreich sein. Auch
der Entwurf eines Zukunftsszenarios (Was passiert mit mir und meinem Angehdrigen,
wenn keine Hilfen in Anspruch genommen werden?) kann Einsicht erzeugen. Wichtig

ist hierbei, die Schuldgefiihle der Pflegenden abzubauen.

Insbesondere zu allein lebenden Personen, die zunachst alle Hilfen kategorisch ableh-
nen, muss eine gute Beziehung aufgebaut und eine Vertrauenssituation hergestellt
werden. Hierfir ist es notwendig ,,Beziehungsarbeit” zu leisten und ,,.an den Menschen
dran (zu) bleiben, da (zu) sein fiir Fragen und einen Raum fir Trauer und Erschopfung
(zu) geben”. Es sollte immer wieder signalisiert werden, dass Hilfen moglich sind und
ggf. Beispiele nennen, liber positive Riickmeldungen beziglich bestimmter Angebote
berichten. Wenn Vertrauen geschaffen wurde, kann der Versuch unternommen wer-

den, Hilfen zu installieren.

Betroffene konnen einfacher zur Inanspruchnahme , kleinerer” Unterstiitzungsangebo-
te, wie beispielsweise Betreuungsgruppen, motiviert werden. Es ist daher sinnvoll, z. B.
mit niedrigschwelligen Angeboten oder kleinen Hilfsangeboten ,einzusteigen” — auch
wenn sie nicht optimal sein sollten. Auch kann darauf hingewiesen werden, dass man
alles erst mal unverbindlich versuchen kann und keine Verpflichtung zur Teilnahme
besteht. Als Moglichkeit, sich mit dem Gedanken zu befassen, seinen Angehdrigen in
ein Heim abzugeben, wird der ,Besuch der Angehdrigen in der Einrichtung vor einer

Inanspruchnahme” genannt.
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Haufig besteht Angst vor einer endgliltigen Diagnosestellung. Die Beratungsstelle sollte
dabei die Vorteile einer genauen Diagnose deutlich machen. Wenn Patienten oder An-
gehorige angeben, ein Besuch beim Facharzt oder in der Demenzambulanz sei zu auf-
wandig, dann kann der Klient unterstiitzt werden, in dem eine Kontaktaufnahme mit
der Einrichtung und die Terminvereinbarung durch die Beratungsstelle erfolgt und der
Klient ggf. zum Termin begleitet wird. Eine fehlende Krankheitseinsicht und das Hadern
mit seinem Schicksal ist eine groRe Barriere der Inanspruchnahme von Hilfen. Deshalb
muss den Klienten geholfen werden, die Diagnose Demenz und den damit verbunde-

nen , Ist-Zustand” anzunehmen.

Im Versorgungsbereich IV werden ebenfalls unterschiedliche Strategien genannt, um
die Betroffenen davon zu (iberzeugen, Hilfen anzunehmen. Dazu zahlt es, das Kennen-
lernen zu organisieren oder einen Probetermin zu vereinbaren, um einen ersten Kon-
takt mit den Klienten aufzubauen. Hierbei ist es wichtig auf den Klienten einzugehen,
sein Handeln zu erklaren und ggf. die Leistungen individuell anzupassen. Auch fir die
Anbieter von hauslichen Betreuungsleistungen ist es bedeutend, eine Vertrauensbasis
zum Klienten herzustellen. Dies kann (ber die ,,Ebene Hauswirtschaft” gelingen, indem
z. B. beim Baden oder anderen nur mit Hilfe moglichen Aktivitdten unterstitzt wird.
Dabei wird in besonderer Weise von der Betreuungskraft gefordert, die hauslichen
Strukturen kennenzulernen, das Umfeld anzuhoren und sich auf den demenzkranken

Menschen einzustellen.

Fiir die Anbieter von Hilfe- und Unterstlitzungsangeboten gibt es die Moglichkeit, zu-
nachst (ber kleinere Hilfsdienste oder Probebesuche, einen Einblick in ihre Arbeit zu
geben. Das Angebot, einmal zur Probe zu kommen und sich erst dann entscheiden zu
mussen, ist fiir viele hilfreich. Wenn allein lebende Menschen mit Demenz Hilfe im
Haushalt bendtigen, ist ein Zugang (iber Angehdrige, Nachbarn oder gesetzlichen Be-

treuern wichtig ,um ins Haus zu gelangen®.

Bedeutsam sind ebenfalls Aufklarungsgesprache mit den Angehorigen. Ziel ist es, die
Angehorigen zu Uberzeugen, Hilfe von "aullen" anzunehmen. Dies erfordert haufig
,mehrmalige Anlaufe” zu verschiedenen Zeiten. Wichtig ist dabei, sich ,nicht entmuti-
gen (zu) lassen” und ,nichts (zu) erzwingen“. Es kann hierbei helfen, Szenarien zu spin-
nen, wie sich die Situation weiterentwickeln wiirde und dabei z. B. somatische Erkran-

kungen der Angehorigen mit zu thematisieren.
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6.7.6 Zusammenfassung: Die Einleitung von VersorgungsmaBnahmen

Zwar realisieren Hausarzte im Vergleich zu den anderen Versorgungsgruppen etwas
seltener Probleme bei der Einleitung von Behandlungs- oder Versorgungsmalinahmen,
doch es ist nur ein gutes Viertel der befragten Hausarzte, die ihre demenziell erkrank-
ten Patienten und deren Angehdrige in der Regel zufriedenstellend versorgen kdnnen.
Fast zwei Drittel der Hausarzte sehen sich hin und wieder oder sogar haufig mit Prob-

lemen bei der Umsetzung arztlicher Empfehlungen konfrontiert.

Ursachen hierfiir sehen die Hausdrzte vor allem auf der Seite der Betroffenen. Insbe-
sondere die fehlende Krankheitseinsicht aber auch innerfamilidre Konflikte und Emoti-
onen werden diesbezliglich als Barrieren genannt. Deutlich seltener machen die Medi-
ziner angebotsbezogene, strukturelle Barrieren fiir die Umsetzungsprobleme verant-

wortlich.

Probleme bei der Vermittlung ergeben sich insbesondere bei der Abklarung der Symp-
tomatik (Diagnostik) und bei der Vermittlung von Unterstiitzungsangeboten in den

Haushalten der Betroffenen.

Die Umgangsstrategien der Hausarzte bei ablehnendem Verhalten durch die Patienten
basiert in erster Linie auf passiven Strategien. Geduld bewahren, abwarten oder die
Angehorigen ihre eigenen Erfahrungen machen lassen, dabei Vertrauen erzeugen —
sind die von den Hauséarzten geschilderten Verhaltensweisen. Das Repertoire der ande-
ren Akteure ist vergleichsweise umfangreicher und stellt mitunter detaillierte und sen-
sible Vorgehensweisen dar, mit denen Betroffene und Angehdrige zu Inanspruchnah-

me von Hilfen Schritt fir Schritt begleitet werden.
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7  Zusammenfassung und Diskussion der Befunde

Im Zentrum der Untersuchung stand die Versorgung demenziell erkrankter Menschen
und deren Angehdrigen mit Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten. Dabei wurde nicht
nur Fragen der Inanspruchnahme verfligbarer Hilfen durch die Betroffenen selbst
nachgegangen sondern ebenfalls analysiert, welche Rolle Hausarzte in der Vermittlung

nichtpharmakologischer Hilfen tibernehmen.

Zahlreiche Berufsgruppen sind an der ambulanten Versorgung demenziell erkrankter
Menschen beteiligt. Neben der medizinischen Behandlung haben Hausarzte die Aufga-
be, ihren demenziell erkrankten Patienten das Hilfe- und Unterstiitzungssystem zu
erschlieen. Sie fungieren als sog. ,Gate-keeper”. Fir die hausliche Versorgung ist
demnach der direkte Kontakt zwischen Hausarzten und demenziell erkrankten Patien-

ten von grolRer Bedeutung.

In der Untersuchung zeigte sich, dass Hausarzte, im Vergleich zu anderen Akteuren,
den haufigsten und intensivsten Kontakt zu Menschen mit Demenz aufweisen. Fast alle
Hausarzte stehen in regelmalligem Austausch mit den Betroffenen oder ihren Angeho-
rigen — ein Drittel sogar wochentlich. Gleichzeitig zeigten sich in der Erhebung erhebli-
che Unterschiede zwischen den einzelnen Praxen. Wahrend einige Hausarzte nur sehr
unregelmalig demenzkranke Patienten behandelten, waren es in anderen Praxen bis
zu funfzig Erkrankte pro Woche. Insgesamt schwankten die Angaben zur Gesamtzahl

betroffener Patienten zwischen einem und hundert betroffenen Personen pro Praxis.
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Der Median von 15 Patienten mit Demenzdiagnose pro Hausarztpraxis entspricht dabei
exakt dem Median anderer groRer Hausarztstudien (Kaduszkiewicz et al., 2007a; lliffe,
Robinson, Brayne, Goodman, Rait, Manthorpe & Ashley, 2009)68 und zeugt somit von

einer hohen Repradsentativitat der Stichprobe.

Auf welche Ursachen die enormen Unterschiede zwischen den Praxen zuriickzufiihren
sind, kann an dieser Stelle nicht eindeutig geklart werden. Die Zahlen sprechen insge-
samt jedoch dafiir, dass die Berufsgruppe der Hausarzte im Vergleich zu anderen in der
ambulanten Demenzversorgung tatigen Professionellen Gber den besten Zugang zur
Zielgruppe verflgt. Gleichzeitig ist aber auch zu betonen, dass hausarztlich tatige Me-
diziner in ihrer Betroffenheit und Erfahrung mit dem Thema Demenz eine dullerst he-
terogene Gruppe darstellen und demzufolge auch in ganz unterschiedlichem MaRe von

demenzassoziierten Versorgungsproblemen betroffen sind.

Selbstattribution demenzbezogener Aufgaben durch den Hausarzt

Dem Hausarzt obliegt von Gesetzes wegen die Koordination der notwendigen medizi-
nischen und sozialen MaBnahmen. Er steht damit als Vermittler zwischen den Betrof-
fenen und ihren Angehoérgen einerseits und den Akteuren aus Medizin, Therapie und
Altenhilfe andererseits. Er hat die Aufgabe, ein professionell gestiitztes und moglichst

tragfahiges Hilfesystem fir seine Patienten zu initiieren.

68 In einer aktuellen, von Thyrian, Fendrich & Hoffmann (2011) publizierten Studie, behandelten die
Hausarzte durchschnittlich 28 demenzkranke Patienten pro Praxis und damit deutlich mehr als in der
eigenen Studie. Es ist allerdings anzumerken, dass die betreffende Untersuchungsregion besonders stark
demographisch altert (vgl. Muth, Scholz, Kruse & Doblhammer-Reiter, 2010) und daher ein Gberpropor-
tionaler Anteil demenziell erkrankter Personen zu versorgen ist.
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Die Ergebnisse der Untersuchung belegen, dass Hauséarzte die Integration von Hilfe-
und UnterstiitzungsmalBnahmen ihrem eigenen Aufgabenbereich zuschreiben. Die be-
fragten Hausarzte bezeichnen namlich nicht vorrangig medizinische Handlungsfelder
wie z. B. Diagnostik und die Einleitung von Therapien als ihre wichtigsten Tatigkeiten,
sondern die Organisation, Koordination und Beratung ihrer Patienten. Den meisten
Hausarzten ist demnach durchaus bewusst, dass ihnen in der Versorgung ihrer Patien-
ten nicht nur die medizinisch-therapeutische Behandlung obliegt, sondern auch die
»Integration nichtdrztlicher Hilfen und flankierender Dienste”, wie es im SGB V formu-

liert ist.

Diagnosestellung

In den aktuellen Leitlinien zur Demenzversorgung wird grundsatzlich eine friihe Diag-

nosestellung gefordert. So heil3t es in der Kurzversion der S3-Leitlinie Demenz:

»Eine friihzeitige syndromale und dtiologische Diagnostik ist Grundlage der
Behandlung und Versorgung von Patienten mit Demenzerkrankungen und

deshalb allen Betroffenen zu ermdéglichen.” (DGN & DGPPN, 2009; S. 9).

In der Studie sprechen jedoch mehrere Befunde dafiir, dass viele Hausarzte eher zu-
rickhaltend bei der Stellung von Demenzdiagnosen agieren. So liegt die Quote der
Patienten mit auffalliger Symptomatik aber ohne Diagnosestellung, in den beteiligten
Hausarztpraxen bei ca. 55 %. Der Anteil von Patienten, bei denen die Hausarzte explizit
einen Demenzverdacht dulRern, Ubersteigt demnach den Anteil derjenigen Patienten,
die eine Demenzdiagnose erhalten haben. Diese sehr hohe Quote an Verdachtsfallen

ist vergleichbar mit anderen Studien (z. B. Boustani et al., 2003; vgl. BMFSFJ, 2002).69

Allerdings kann an dieser Stelle nicht abschlieBend beurteilt werden, ob die vorliegen-
den extremen Unterschiede zwischen den Patientenkollektiven auf eine unterschied-
lich ausgepragte Sensivitidt der Arzte beziiglich des Themas Demenz zuriickzufiihren
sind, oder ob nicht tatsdchlich einige Hausarzte schwerpunktmalRig demenzkranke Pa-

tienten versorgen.

69 Eine Zusammenstellung moéglicher Ursachen fiir die spate Diagnosestellung bei Demenzen findet sich
bei Pentzek & Abholzer (2004).
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Ein weiterer Befund spricht allerdings ebenfalls dafiir, dass Hausarzte die Aufgabe der
Demenzdiagnostik nicht als vordringlich wahrnehmen. Nur etwa jeder siebte Hausarzt
bezeichnete die Diagnostik von Demenzen als seine ,Hauptaufgabe in der Demenzver-

sorgung”.

Diese Geringschatzung des Stellenwerts der Diagnostik zeigte sich bei den untersuch-
ten Hausarzten weiterhin in der Bewertung der Zusammenarbeit mit facharztlich tati-
gen Kollegen. Denn auch die Weiterleitung von Patienten zur diagnostischen Abklarung
eines Demenzverdachtes wurde nur von einem Fiinftel als wichtiger Bestandteil der

hausarztlichen Demenzversorgung bewertet.

Die mangelhafte Diagnosestellung wird auch in friiheren Studien als das grofSte Prob-
lem in der hausarztlichen Demenzversorgung bezeichnet (z. B. Boustani et al., 2003;
BMFSFJ, 2002; Hentschel et al., 2004, Koch & lliffe, 2010a). Denn zum einen enspricht
eine friihzeitige Aufklarung Gberwiegend dem Wunsch alterer Menschen selbst (vgl.
Keating et al., 2005; Turnbull et al., 2003) und es gibt ebenfalls Hinweise darauf, dass
besonders Betroffene mehr Krankheitseinsicht und Interesse an ihrer Erkrankung zei-
gen, als dies gemeinhin angenommen wird (vgl. Stechl, 2006). Zum anderen zeigen
Untersuchungen, dass auch 6konomische Griinde fiir eine frihzeitige Diagnosestellung
sprechen. Albert, Glied, Stern & Mayeux (2002) zeigten in ihrer Untersuchung, dass
demenziell erkrankte Menschen in der Phase vor der Diagnosestellung — u. a. aufgrund
vermehrter Konsultationen von Haus- und Fachéarzten — signifikant héhere primarme-

dizinische Gesundheitskosten verursachen als nach der Diagnosestellung.

Walter, Kruse, Klie & Naegele (2010) weisen im Sechsten Altenbericht der Bundesre-
gierung explizit auf die Gefahren eines negativen Altersbildes in der Versorgung de-
menziell erkrankter Menschen hin. Sie sehen neben fachlichen Folgen auch ethische
Konsequenzen, die fiir die Gesundheit, Selbstandigkeit, soziale Teilhabe und Lebens-

qualitat def betroffenen Patienten ergeben kdnnen.

,Wenn Demenzen [...] nicht als Krankheit, sondern als Ausdruck eines na-
tiirlichen Alternsprozesses verstanden werden, unterbleiben bedeutende di-
agnostische, therapeutische und aktivierende Schritte; dem an einer De-
menz [...] leidenden Menschen bleibt dann notwendige und sinnvolle Hilfe

versagt.” (ebd., S. 169).
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Doch vor dem Hintergrund der hauslichen Versorgungssituation demenziell erkrankter
Menschen muss dieser Befund noch aus einem weiteren Grund als besonders kritisch
bewertet werden. Die Diagnosestellung durch den Arzt stellt namlich einen zentralen
Einflussfaktor fir die Bereitschaft der Betroffenen zur Annahme externer Hilfe- und
Unterstitzungsangebote dar. Die Bedeutung des durch ein Arzturteil bestatigten Inter-
ventionsbedarfs Ubersteigt sogar die des wahrgenommenen Unterstiitzungsbedarfs

durch die Betroffenen selbst (vgl. Toseland et al., 2002).

Aufklérung liber die Erkrankung ,,Demenz“

Die Diagnosestellung umfasst neben der medizinischen Abklarung der Symptomatik
und ggf. dem Ausschluss reversibler Demenzformen immer auch die ausfiihrliche Auf-
klarung des Patienten und seiner Angehorigen Uber die Erkrankung und deren Konse-

quenzen fir die Betroffenen.

Der Aufklarungsarbeit wird jedoch von vielen Hausarzten eine nur geringe Bedeutung
beigemessen. So nannte in der Untersuchung — im Gegensatz zu den Facharzten”® -
keiner der befragten Hausarzte die Aufklarung spontan als wichtige Aufgabe in der
Demenzversorgung. Es kann also davon ausgegangen werden, dass die Aufklarungsar-
beit in der hausarztlichen Demenzversorgung einen vergleichsweise geringen Stellen-
wert einnimmt oder sie zumindest nicht als eigenstandige Aufgabe wahrgenommen

wird.

Wenn auch von einigen Hausarzten Weiterbildungsbedarfe im Umgang mit demenziell
erkrankten Menschen angesprochen wurden, so ist die geringe Relevanz der Aufkla-
rungsarbeit nicht auf subjektiv wahrgenommene Kompetenzprobleme zuriickzufiihren.
Der Uberwiegende Teil der Hausarzte bewertet namlich die eigene Fahigkeit zur Auf-

klarung demenzkranker Menschen als ,eher hoch”.

Der Befund, dass Hausarzte der Aufklarungsarbeit im Kontext der Demenzversorgung
nur einen geringen Stellenwert einrdumen, ist moglicherweise eher auf die mangelnde

Berlicksichtigung in der arztlichen Vergitung zurlickzufiihren. So ist an dieser Stelle

0 Dagegen bezeichneten 60 % der befragten Fachdrzte die Aufkldrung zusammen mit beratenden As-
pekten als ihre Hauptaufgabe.
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darauf hinzuweisen, dass umfangreiche Beratungsgesprache aufgrund der zeitlichen
Deckelung in der arztlichen Vergltung keinen entsprechenden Niederschlag finden.”
Ebenfalls existiert beispielsweise keine Ziffer zur Abrechnung von Aufklarungsgespra-
chen bei Demenzerkrankungen in der fiir Patienten der GKV zustdndigen Verglitungs-
verordnung (vgl. Einheitlicher Bewertungsmafstab fiir drztliche Leistungen der Kassen-

drztliche Bundesvereinigung, Stand 4/2011).

Dies ist fur die hdusliche Versorgung von einer Demenz betroffenenen Person als be-
sonders problematisch zu bewerten, da im Rahmen von Aufklarungsgesprachen der zu
erwartende Selbstdandigkeitsverlust skizziert und die Bedeutung von Hilfen zur Auf-

rechterhaltung der hauslichen Pflegesituation thematisiert werden kénnen.

Es ist wichtig, demenziell erkrankten Menschen Grundlagen fiir die Entscheidung (iber
die weitere Lebensplanung moglichst detailliert zukommen zu lassen. Daher ist es ne-
ben der Aufklarung lber die Erkrankung selbst und die zu erwartenden funktionellen
Einschrankungen ebenfalls von Bedeutung, auch die individuellen Handlungsspielrdu-

me zu betonen, die trotz der Erkrankung in der Lebensgestaltung bestehen.

Die Aufklarung sollte daher mit einer ressourcenorientierten Beratung einhergehen.
Ldmmler et al. (2007) betonen, dass eine gute Aufklarung so die Moglichkeit bietet,
»das therapeutische Bliindnis mit dem Patienten zu starken” (ebd. S. 85) und sie schrei-
ben ihr damit eine grundlegende Bedeutung fiir eine gemeinsame Interventionspla-

nung — auch bezlglich unterstiitzender MaBnahmen - zu.

™ Die Beratungsgrundpauschale der GKV sieht eine Richtzeit von 10 Minuten fiir ein Beratungsgesprach
pro Behandlungsfall vor (Quelle: Einheitlicher Bewertungsmafstab fiir drztliche Leistungen der Kassen-
drztliche Bundesvereinigung, Stand 4/2011).
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Beratung liber bestehende Hilfeangebote vor Ort

Im Rahmen der Aufklarung tber die Erkrankung und die damit prognostizierten Ein-
schrankungen obliegt es also ebenfalls dem Hausarzt, Erkrankte und Angehorige liber

mogliche Hilfen und Unterstlitzungsmoglichkeiten zu beraten.

In der Studie sprechen die Befunde dafiir, dass Hausarzte die Information und Bera-
tung ihrer demenzkranken Patienten und deren Angehdrigen auch selbst als eine ihrer
wichtigsten Aufgaben wahrnehmen. Gleichzeitig wird die eigene Beratungskompetenz
von den Hausarzten selbst kritisch bewertet. Mehr als ein Drittel schatzt die eigene
Kompetenz zur Beratung liber Hilfe- und Unterstlitzungsangebote als ,eher niedrig”
oder ,niedrig” ein. Dieses Defizit zeigte sich auch in der Frage nach Weiterbildungsbe-
darfen, bei der ein GroRteil der Hausarzte angab, mangelnde Kenntnisse beziiglich be-

stehender Hilfe- und Unterstiitzungsangebote zu besitzen.

Es ist allerdings zu bedenken, dass eine umfassende Beratung nicht nur das Wissen um
das Vorhandensein bestimmter Angebote (Awareness of services) voraussetzt, son-
dern auch umfangreiche Kenntnisse zu Inhalten, Zugangsvoraussetzungen, Finanzie-

rungsmoglichkeiten etc. (Knowledge).

Die Beratung demenziell erkrankter Patienten und ihrer Angehorigen erfordert demzu-
folge neben einem breiten Wissensstand zur Symptomatik und Behandlung des Krank-
heitsbildes auch aktuelle und detaillierte Kenntnisse iber Angebote der Altenhilfe und
deren Zugangsbedingungen. Diese Anforderungen fihren zusammen mit dem be-
trachtlichen zeitlichen Aufwand oft dazu, dass Hausarzte die Beratung ihrer demenziell
erkrankten Patienten und deren Angehorigen als grofRe Belastung bzw. nicht leistbare

Aufgabe bewerten.
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Kooperationsbeziehungen von Hausdirzten

Die Organisation und Koordination von Hilfen wurde von den meisten Hausarzten als
ihre Hauptaufgabe in der Demenzversorgung wahrgenommen. Dies lberrascht inso-
fern, als alle anderen befragten Berufsgruppen jeweils die ihrem Betatigungsfeld ent-
sprechenden Aufgaben als die wichtigsten bezeichneten. Nicht so die Hauséarzte, die
die medizinisch-therapeutische Behandlung in der Demenzversorgung erst an vierter,
die Diagnostik erst an sechster Stelle nannten und sich primar fiir organisatorische und

koordinative Aufgaben verantwortlich sahen.

Dieser Befund zeigt einerseits die hohe Bedeutung, die Hausarzte sich selbst als Ver-
mittler von Diensten einrdumen. Andererseit wird auch deutlich, dass die damit ver-
bundenen organistorischen Aufgaben einen gewaltigen Stellenwert im Praxisalltag der

Hausarzte einnehmen.

Die Vermittlung ihrer Patienten an Akteure der Altenhilfe wie z. B. die Beratungsstellen
oder hdusliche Hilfsdienste, setzt neben den Kenntnissen der entsprechenden Dienste
auch die Bereitschaft zur schnittstellenibergreifenden Kommunikation, Zusammenar-
beit und Delegation voraus. Von Seiten des Hausarztes muss das Vertrauen aufge-
bracht werden, dass der eigene Patient auch dann gut versorgt ist, wenn er (als Haupt-
verantwortlicher) ihn an einen anderen Versorgungsakteur weiter verweist. Doch wer-
den die Dienste jenseits der eigenen Profession von den Hausarzten als Kooperations-

partner geschatzt?

In der eigenen Studie bezeichneten die Hausarzte vorrangig Professionelle aus der Al-
tenhilfe spontan — d. h. ohne Vorgabe von Antwortkategorien - als wichtige Kooperati-
onspartner in der Versorgung ihrer demenziell erkrankten Patienten. Insbesondere
ambulante Pflegedienste und die kommunalen Beratungsstellen wurden als wichtige
Kooperationspartner bezeichnet. Die Gberwiegend hohe Bewertung, die Hausarzte in
einer anderen Frage den Beratungs- und Unterstitzungsangeboten vor Ort gaben, be-
statigte ebenfalls die hohe Wertschatzung der genannten Hilfen.

Eine Ausnahme zeigt sich allerdings in der vergleichsweise geringen Bedeutung, die ein
Teil der Hausarzte niedrigschwelligen Angeboten in der Versorgung demenziell Er-
krankter zusprachen. Etwa jeder flinfte bezeichnete diese Angebote - welche ja vor-

rangig zur Betreuung demenzkranker Menschen entwickelt wurden - als (eher) un-
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wichtigen Bestandteil der Versorgungslandschaft. Auch wenn der Kenntnisstand der
Hausarzte zu den verfligbaren Hilfen in der Untersuchung nicht explizit abgefragt wur-
de, ist doch davon auszugehen, dass das Wissen zu innovativen Versorgungsangeboten
wie den genannten niedrigschwelligen Betreuungsangeboten nach § 45 SGB Xl bei den
Hausarzten noch liickenhaft ist und daher die Bedeutung des Angebots fiir die Versor-
gung ihrer demenziell erkrankten Patienten unterschatzt wird. Hierflr spricht einer-
seits die kritische Einschatzung der Hausadrzte zur eigenen Beratungskompetenz und
andererseits zahlreiche Nachfragen der Hausarzte diesbezliglich in den Diskussionen,

die sich nach den Erhebungen in den arztlichen Qualitatszirkeln ergeben hatten.

Dem niedrigen Kenntnisstand zu Folge gaben auch fast die Halfte der Hausarzte an, nie
niedrigschwellige Angebote einzuleiten bzw. deren Inanspruchnahme zu empfehlen.
Ebenfalls nur sehr wenige Hausarzte verwiesen ihre Patienten an die Alzheimergesell-

schaft weiter.

Sehr viel haufiger kooperierten die teilnehmenden Hausarzte mit den Beratungsange-
boten der Stadt und den hiuslichen Hilfsdiensten. Ein Drittel der befragten Arzte gab
an, seinen demenziell erkrankten Patienten bzw. deren Angehoérigen regelmalig die
Kontaktaufnahme mit einer Beratungsstelle zu empfehlen und alle Hausarzte Gberwei-
sen nach eigenen Aussagen ihre betroffenen Patienten regelmaRig an hausliche Unter-

stitzungsangebote weiter.
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Es ist also zu konstatieren, dass die in der Wiesbadener Studie teilnehmenden Hausarz-
te den vor Ort bestehenden Angeboten der Altenhilfe eine hohe Wertschatzung ent-
gegen bringen und der GroRteil der Arzte seine Patienten auch regelmiRig an entspre-
chende Kooperationspartner weiter verweist. Dieses Ergebnis hebt sich von Ergebnis-
sen anderer Studien ab, in denen Hinweise darauf gefunden wurden, dass das zurlick-
haltende Kooperationsverhalten von Hausarzte gegeniiber nichtmedizinischen Versor-
gungsakteuren auf deren mangelnde Wertschatzung und subjektiv wahrgenommene
Probleme in der Zusammenarbeit zuriickzufiihren sind (vgl. z. B. Olafsdéttir et al.,

2001; van Hout et al., 2002).

Eine Erklarung fir das positive Verhaltnis zwischen Akteuren der Altenhilfe und des
Gesundheitswesen ist in der aktiven Netzwerkarbeit Wiesbadens zu finden. Es ist zu
vermuten, dass der regelmaRigen Austausch sowie gemeinsame Projekte die Transpa-
renz der Arbeitsweisen der anderen Versorgungsakteure fordert und so das gegensei-
tiges Verstandnis wachst. Damit wird die Entwicklung einer Art , Kooperationskultur”
zwischen Professionellen unterschiedlicher Disziplinen und Versorgungssektoren er-

moglicht.

Neben dem dargestellten Vermittlungsproblem sehen viele Hausarzte allerdings auch
personenbezogene Barrieren der Inanspruchnahme. So beklagte der Groliteil der be-
fragten Hausdrzte, dass betroffene Patienten und deren Angehdrige die von ihnen
empfohlenen MalRnahmen ,gelegentlich” ablehnten und etwa jeder vierte befragte
Arzt bezeichnete die mangelnde Umsetzung hausarztlicher Empfehlungen als , haufig”
auftretendes Problem. Bei den abgelehnten MalRnahmen handelt es sich nach Aussage

der Arzte allerdings vorrangig um diagnostische Tests und Kontrolluntersuchungen.

Im Gegensatz zu den personenbezogenen Ablehnungsgriinden wurden strukturelle
und angebotsbezogene Versorgungsbarrieren eher zweitrangig aufgefiihrt. Das bedeu-
tendste Problem hierbei stellte nach Ansicht der Hausarzte der Mangel an zeitlichen
Ressourcen im Praxisalltag dar, der es ihm haufig nicht erlaube, seine Patienten ausrei-
chend Uber die Erkrankung und deren Folgen aufzuklaren und Moglichkeiten der The-
rapie und Unterstlitzung aufzuzeigen. Diese Aussagen bestdtigen die bereits weiter
oben vermuteten Zusammenhinge zwischen zeitlichen Ressourcen der Arzte und de-

ren Diagnose- und Aufklarungsverhalten .
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Bereits in anderen Studien wurde personenbezogenen Barrieren gegeniliber angebots-
bezogenen ein vergleichsweise grolRer Stellenwert in der nichtpharmakologischen Ver-
sorgung eingeraumt (z. B. Lévesque et al., 2000). Dabei wurde — wie auch in der eige-
nen Untersuchung - insbesondere die fehlende Wahrnehmung des Unterstiitzungsbe-
darfs der Betroffenen als bedeutende Barriere in der Demenzversorgung wahrgenom-
men (z. B. Brodaty et al. 2005; Grdflel et al., 2009). Ebenso ist aus anderen Studien
bekannt, dass insbesondere bei demenziellen Erkrankungen haufig Emotionen wie
Schamgefiihle oder Angst der Inanspruchnahme von Hilfeleistungen entgegen stehen
(Bruce et al., 2000). Auch an dieser Stelle wird der hohe Gesprachs- und Begleitungs-
bedarf deutlich, den die spezielle Patientengruppe demenziell erkrankter Menschen

mit sich bringt.

Konsequenzen fiir die Versorgung

Hausdrzte besitzen eine enorme Verantwortung in der Versorgung ihrer demenziell
erkrankten Patienten und deren Angehdrigen. Als ,Gate-keeper” im ambulanten Sys-
tem obliegen ihnen zahlreiche Aufgaben, die von der Diagnosestellung lber die Bera-
tung bis hin zur Einleitung entsprechender Hilfen reicht. Wie anhand der Studiener-
gebnisse aufgezeigt wurde, bestehen seitens der Hausarzteschaft zahlreiche — auch
selbst wahrgenommene — Defizite bezlglich ihrer benétigten Kompetenzen und Res-

sourcen.

Auf Grundlage der Befunde dieser Studie miissen daher Konsequenzen fiir die ambu-
lante Versorgung demenziell erkrankter Menschen und ihrer Angehérigen auf unter-
schiedlichen Handlungsebenen diskutiert werden. Hierbei steht zum ersten im Mittel-
punkt des Interesses, welche Konsequenzen sich fiir die Arzt-Patientenbeziehung ablei-
ten lassen (Mikroebene). Zum zweiten werden Forderungen formuliert, die sich auf die
professionelle Versorgungsstruktur (Mesoebene) beziehen. Drittens wird diskutiert,
welche Moglichkeiten eine Kommune besitzt, vor dem Hintergrund ihres Auftrags zur
Daseinsvorsorge in die Versorgung ihrer demenziell erkrankten Biirger einzugreifen

(Makroebene).

186




Mikroebene: Verbesserung der Diagnosestellung, Aufwertung der Aufkldrungsarbeit

und der Begleitung

Zentrale Forderungen an Hausarzte beziehen sich auf eine offensivere Diagnosestel-
lung, eine Aufwertung der Aufklarungsarbeit und der Schaffung von Strukturen zur

Begleitung demenziell erkrankter Menschen und ihrer Angehdérigen.

Nach Ansicht der Hausarzte besteht die groRte Versorgungsbarriere von Hilfe- und
UnterstlitzungsmalBnahmen in der fehlenden Krankheitseinsicht der Betroffenen. Die-
ses Phanomen der Anosognosie ist Untersuchungen zu Folge ein vor allem im Frihsta-
dium einer demenziellen Erkrankung besonders haufig zu beobachtendes Phanomen.
Je nach Studie betragt die Pravalenz zwischen 20 und 80 % (Kessler & Supprian, 2003).
Die fehlende Krankheitseinsicht stellt jedoch Stechl, Ldmmler, Steinhagen-Thiessen &
Flick (2007) zu Folge keinen Abwehrmechanismus der Erkrankten dar, sondern ist als
eine Bewaltigungsstrategie im Sinne eines Selbstschutzmechanismus zu begreifen und
demnach klar vom Phanomen des Verleugnens abzugrenzen (vgl. Kessler & Supprian,

2003). Diese Feststellung impliziert Konsequenzen fiir die Versorgung.

Insbesondere flir Menschen, die sich in der Friihphase der Erkrankung und der Ausei-
nandersetzung mit der Diagnose befinden, ist es wichtig, sie in besonderem Malie zu
unterstlitzen und zu begleiten, Hilfe- und Unterstlitzungsmoglichkeiten aufzuzeigen
und damit Handlungsspielrdume zu verdeutlichen. Die , Objektivierung” des Hilfebe-
darfs durch die Stellung einer Demenzdiagnose kann dabei zu einer hoheren Nut-
zungsbereitschaft der Betroffenen beitragen. Die Stellung einer Demenzdiagnose
durch eine Vertrauensperson, wie sie der Hausarzt darstellt, kann als eine Art ,Legiti-
mierung” des eigenen Hilfebedarfs interpretiert werden. Die objektive Feststellung der

Erkrankung macht damit den Handlungsbedarf explizit.
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Kritisch ist eine Formulierung zur Praxis der Diagnosestellung in der DEGAM-Leitlinie
Nr. 12: Demenz (2008) zu bewerten. Hier werden Szenarien formuliert, die nach An-
sicht der Verfasser gegen eine frithzeitige Diagnosestellung sprechen. Wortlich heil3t
es:

LAber es existieren auch Griinde, einem Demenzverdacht nicht nachzuge-

hen:

- Multimorbiditdt des Patienten,

- Patienten und Angehérige lehnen therapeutische Hilfen ab,

- eine Stigmatisierung des Patienten oder der Familie (z. B. in dérflichen
Gemeinden) wird befiirchtet,

- der Patient ,kdmpft“ ganz offensichtlich gegen das , Erfahren der
Wahrheit” seiner Demenz (hier ist wie bei einer malignen Erkrankung
zu handeln: soviel Aufkldrung wir gewlinscht — wobei dies immer wie-
der neu auszuloten ist).”

Diese Formulierung ist in sofern als problematisch zu beurteilen, als sich wahrschein-
lich in zahlreichen Fallen eine Unterlassung der systematischen Abklarung demenziel-

ler Symptomatiken anwenden und begriindet 1a6t.

Ein Aufklarungsgesprach kann in der Regel nicht als einmaliges Informationsgesprach
abgehandelt werden. Stattdessen muss eine erfolgreiche Aufklarung als Prozess begrif-
fen werden, in dem zahlreiche Gesprache mit den Betroffenen erforderlich sind, und in
den Angehorige einbezogen werden sollten. Der an Demenz erkrankte Richard Taylor
formuliert in seinem Buch ,Alzheimer und Ich“ (2007) im abschlieBenden, an Arzte
adressierten Kapitel (,Lieber Arzt ... liebe Arztin ...“) 30 Punkte, die die Bediirfnisse Be-
troffener bezliglich dieses Prozesses der Aufklarung beschreiben. Taylors Anliegen be-
ziiglich des Umgangs mit erkrankten Personen basieren zum Grof3teil auf dem Wunsch
nach mehr Geduld in der Aufklarungsarbeit und der Achtung personlicher Wiinsche
und Bedurfnisse der Erkrankten. Die Lektlire dieses Textes sei an dieser Stelle aus-

driicklich empfohlen.

Zum Verstandnis dessen, was eine Demenzdiagnose fiir den betroffenen Menschen
und seine Angehorigen bedeutet und welche inneren Aushandlungsprozesse bis zur
Akzeptanz einer Demenzdiagnose erforderlich sind, kann das Konzept der ,bewul3t

angenommenen Abhangigkeit” beitragen.



Eine so folgenschwere Erkrankung wie die einer Demenz ist nach Kruse (2005) als eine
»Grenzsituation des Lebens” zu werten. Das Durchleben einer solchen Grenzsituation
erfordert, dass der Erkrankte sich seiner eigenen Verletzlichkeit bewusst wird und sei-
ne Endlichkeit anzunehmen lernt. Diese Fahigkeit bezeichnet Kruse als ,,bewusst ange-
nommene Abhangigkeit”. Er beschreibt sie als ,Fahigkeit des Menschen, die in seiner
Lebenssituation notwendigen Hilfen anzunehmen und die Abhangigkeit als ein natirli-
ches Phanomen des Menschseins zu deuten” (ebd., S. 279/280). Diese Fahigkeit kann
als Voraussetzung fir die Inanspruchnahme von Hilfen begriffen werde. Kruse geht
davon aus, dass diese Fahigkeit des Menschen gefordert wird, durch ,Hilfen, die dazu
beitragen, Einschrankungen und Verluste in Teilen zu kompensieren oder deren sub-

jektiv Folgen erkennbar zu verringern® (Kruse, 2005 zit. nach Kruse 2007).

Zu wenig wird aus Versorgungsperspektive bislang berlicksichtigt, dass sich aus einer
Demenzerkrankung nicht nur praktische Unterstiitzungs- und Hilfebedarfe ergeben,
sondern ebenso die Notwendigkeit, Betroffene in der Auseinandersetzung mit der Er-
krankung und ihren Folgen fiir das Leben zu begleiten und ihnen bei zu stehen. Obwohl
Hausarzte sich mit den Gesprachsbedarf ihrer Patienten und deren Angehorigen kon-
frontiert sehen sind sie oft nicht in der Lage, diesem Bediirfnis ausreichend Rechnung

zu tragen.

In diesem Zusammenhang ist darauf hinzuweisen, dass bezliglich von Angeboten der
seelsorgerischen und psychotherapeutischen Begleitung von Menschen mit Demenz
und deren Angehorigen noch grolRer Entwicklungsbedarf besteht. Dabei ist zu betonen,
dass der Umgang mit pflegenden Angehdrigen ebenso eine besondere Sensibilitat er-
fordert, da bei ihnen oft die Uberzeugung vorherrscht, die Erkrankten ,,im Stich zu las-
sen”, wenn fremde Hilfen beansprucht werden. Dariber hinaus besteht bei vielen An-
gehorigen ein Gefiihl, zur Pflege moralisch verpflichtet zu sein. Diese Einstellungen
konnen einer Inanspruchnahme von Hilfeleistungen entgegen stehen. Angebote der
Selbsthilfe kdnnen dazu beitragen, dass Angehorige flr sich einen Weg aus dem Di-

lemma finden.
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Es ist jedoch fraglich, ob dies in allen Fallen vom Hausarzt alleine leistbar ist. Neben der
medizinisch-therapeutischen Versorgung sollte die aufklarende, beratende und seel-
sorgerische Begleitung der Betroffenen ebenso zum Selbstverstiandnis des Hausarztes
als Familienmediziner gehdren wie auch die Beratung und Organisation entsprechen-
der Hilfen. Dabei muss allerdings kritisch gepriift werden, ob hierfiir die die Ressour-
cen des Hausarztes ausreichen. Gegebenenfalls ist zu Uberlegen, ob einzelne Aspekte

der Versorgung an andere Versorgungsakteure delegiert werden kénnen.

Mesoebene: Verbesserung der ErschliefSung geeigneter Hilfen und der Umsetzung
hausdrztlicher Empfehlungen

Im ambulanten Versorgungssystem stehen zahlreiche Hilfe- und Unterstitzungsmog-
lichkeiten fir Menschen mit Demenz zur Verfligung. Es existieren jedoch einerseits
Probleme in der ErschlieBung geeigneter Angebote durch Hauséarzte und andererseits

in der Umsetzung hausarztlich empfohlener MaRnahmen durch die Betroffenen selbst.

Die erstmalige ErschlieBung des Hilfesystems ist fiir viele Betroffene ein groRes Prob-
lem. Pflegenden Angehérigen fillt es oftmals schwer, einen Uberblick iiber die zahlrei-
chen, zur Verfligung stehenden Angebote zu gewinnen. Hausdrzte haben eine hohe
Bedeutung in der Regulierung des Zugangs zum Versorgungssystem. Sie fungieren als
»,Gatekeeper” nicht nur in der Verordnung medizinischer Leistungen, sondern ebenfalls

durch die Einleitung unterstiitzender und begleitender Leistungen der Altenhilfe.

Um ihrer zentralen Vermittlungsfunktion gerecht zu werden, miissen Hausarzte einen
Uberblick Gber die aktuell verfiigbaren Angebote haben. Allerdings bestehen hier hiu-
fig Defizite. Viele Hausarzte kennen die Angebote vor Ort nicht und auch ihr eigenes
Wissen diesbezliglich nehmen sie als defizitar wahr. Es ist daher notwendig, MaRnah-
men zu ergreifen, die es ermoglichen, ein befriedigendes Wissensniveau aller Hauséarz-
te sicher zu stellen und damit deren Kompetenz zur Beratung und Einleitung von am-

bulanten Hilfen zu optimieren.
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Eine Moglichkeit dieser Forderung nachzukommen ist die Schulung von Hausarzten zu
hduslichen Hilfe- und Unterstiitzungsmoglichkeiten. Es existieren Belege dafir, dass
Schulungen von Hausdarzten zu einer signifikante Steigerung der Inanspruchnahme von
Beratungs- und Unterstitzungsangeboten fiihren konnen (vgl. z. B. Kaduszkiewicz et
al., 2009; Donath et al., 2010).

Auch im Untersuchungsgebiet wurden bereits von politischer Seite entsprechende
Empfehlungen ausgesprochen. So forderte der hessische Landespflegeausschuss An-
bieter und Trager niedrigschwelliger und Beratungsleistungen dazu auf, ihre Angebote

regelmalig in Arztpraxen bekanntzumachen.

Den Hausarzten wiederum wird gezielte Aus- und Weiterbildung im Bereich der Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz nahe gelegt und arztliche Leistungserbringer wer-
den dazu aufgefordert, auf ,mogliche Verbesserung von demenzspezifischen Fortbil-
dungsangeboten” hinzuwirken (Hessisches Ministerium fiir Arbeit, Familie und Ge-

sundheit, 2009, S. 14).

An dieser Stelle ist anzumerken, dass Hausadrzte zusatzliche SchulungsmaBnahmen zu-
meist eher kritisch bewerten und daher die Inanspruchnahme solcher Angebote oft
sehr gering ist. Erfolg versprechender erscheint hier der Weg, der auch in Wiesbaden
gegangen wird, namlich entsprechende Schulungsinhalte in bestehende fakultative
Fortbildungsangebote — wie z. B. Qualitatszirkel — zu integrieren. Dieser Fortbildungen
von Haus- und Facharzten zu den ortlichen Hilfeangeboten werden seit Jahren regel-

maRkig im Rahmen des GeReNet.Wi und des Forum Demenz Wiesbaden realisiert.

Neben ausreichenden Kenntnissen zu verfligbaren Hilfemaoglichkeiten ist die Sicherung
der Umsetzung hausarztlich empfohlener Mallnahmen notwendig, wenn ein tragfahi-
ges hausliches Unterstitzungssystem aufgebaut werden soll. Die nachhaltige Umset-
zung der Versorgungsempfehlungen stellt jedoch einen der groRRten Problembereiche
dar. Trotz Empfehlung des Hausarztes werden seitens der Betroffenen keine Malinah-
men ergriffen und die arztlichen Empfehlungen bleiben so ohne jegliche Konsequenz.
Dem Hausarzt selbst fehlt in den meisten Fallen anschliefend die zeitnahe Riickmel-

dung darlber, wie sich die aktuelle Versorgungssituation seiner Patienten darstellt.
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Zweifelsohne ist die Bandbreite dessen, was unter , arztlicher Empfehlung” verstanden
wird, riesig und reicht vom Aushandigen von oder Hinweisen auf Informationsbrosch-
ren bis hin zur personlichen Beratung im hduslichen Umfeld der erkrankten Menschen
im Beisein ihrer Angehorigen. Zur Verbesserung der haduslichen Pflegesituation ware es
jedoch notwendig, Mallnahmen zu ergreifen, die eine Kontrolle der Umsetzung haus-
arztlicher Empfehlungen gewahrleistet. Es ist zu prifen, in welcher Form ein solches
Monitoring insbesondere bei allein lebenden Menschen mit Demenz oder bei Erkrank-

ten mit einem fragilen Unterstitzungsnetz realisiert werden kdnnte.

Es gibt unterschiedliche Moglichkeiten, die Versorgung in der hausarztlichen Praxis
diesbezliglich zu verbessern. Die Systematisierung der Patientenversorgung durch Leit-
linien, strukturierte Behandlungsprogramme nach § 137f SGB V oder integrierte Ver-
sorgungsvertrage im Rahmen des § 140a SGB V stellen gesundheitspolitische Ansatze
dar, die patientenorientierte Versorgung insbesondere chronisch kranker Menschen zu
verbessern. Leider ist die Umsetzung bislang noch als unbefriedigend zu bezeichnen.
Denn Leitlinien geniefen unter den Medizinern eine nur maRige Akzeptanz (vgl.
Pimlott et al., 2009; Kaduszkiewicz et al., 2007b). Zudem ist zu konstatieren, dass in
beiden Leitlinien das Thema Kooperation eine nur sehr geringe Bedeutung besitzt und
damit ein Austausch mit Akteuren jenseits der Schnittstelle Medizin-Altenhilfe nicht
explizit flir die hausarztliche Arbeitsweise eingefordert wird. Transsektorale oder in-
terdisziplinar-fachlibergreifende Versorgungsvertrage (,integrierte Versorgung®), wer-
den bislang im Bereich Demenz nur sehr zuriickhaltend realisiert, und die Einfiihrung
eines Chronikerprogramms fiir Menschen mit Demenz wird bereits seit langerem ge-
fordert. In Rahmen eines solchen Disease-Management-Programms kénnten die Be-
dingungen fir die Beratung und Betreuung der eingeschriebenen Patienten verbessert
und der Aufwand fir die Koordination und Organisation von Hilfeangeboten besser

berlicksichtigt werden.
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Die Verbesserung der Umsetzung hausarztlicher Empfehlungen ist ein vordringliches
Handlungsfeld zur Sicherung der hauslichen Versorgungssituation von Menschen mit
Demenz. Welche MalRnahmen hierbei ergriffen werden sollten, gilt es zu diskutieren.
Systematisch nachgegangen werden sollte dabei allerdings auch der Moglichkeit, ex-
terne Koordinations- und Beratungsstrukturen systematisch als Kooperationspartner
von Hausarzten zu entwickeln. Denn ein Teil der Hausdrzteschaft fiihlt sich Studien zu
Folge unsicher und Uberfordert, wenn es um soziale Problemlagen ihrer Patienten

geht.

Neben der Erhohung der Beratungs- und Koordinationsressourcen in der hausarztli-
chen Praxis ist es ebenfalls denkbar, die Aufgabe der Integration von Hilfe- und Unter-
stitzungsmaRnahmen systematisch zu delegieren. In einigen Kommunen existieren
bereits Strukturen, die nach dem Prinzip des Case Management (Monitoring,
Reassessement, Wiedervorlage) arbeiten und fir die langfristige Begleitung von Pati-
enten mit einem hohen Koordinationsaufwand pradestiniert sind. Bei der Forderung
solcher Kooperationen muss allerdings bedacht werden, dass Hausarzte ein sehr hohes
Verantwortungsgefiihl ihren Patienten gegeniiber besitzen und sie erst dann solche
Strukturen nutzen, wenn sie von der Zuverlassigkeit und Qualitat dieses Versorgungs-
angebots Uberzeugt sind. Zudem muss sichergestellt werden, dass der Informations-
fluss zwischen den Hausarzten und den Casemanagern in beide Richtungen gut funkti-

oniert.

Olafsddttier et al. (2001) sprechen sogar die Vermutung aus, dass die Bereitstellung
eines Case Managements auch die Rolle des Hausarztes in der medizinischen Versor-
gung seiner Patienten — insbesondere der Diagnosestellung - positiv beeinflusst.

»We are convinced that the most important role of GPs is in detecting pa-

tients with dementia and making medical assessment. Focussing on this,

and ensuring that someone else has the co-ordinating function, can im-

prove the early detection of patients with dementia” (ebd., S. 197.)
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Makroebene: Férderung kooperativer Strukturen

Auf der Makroebene steht die Kommune im Fokus. Sie ist nach dem Subsidiaritats-
grundsatz ortlicher Trager der politischen Aufgabenwahrnehmung und damit verant-
wortlich fiir die Gestaltung der Lebensverhaltnisse vor Ort. Vor dem Hintergrund ihres
Auftrags zur Daseinsvorsorge ist es ihre Pflicht, dafiir Sorge zu tragen, dass geeignete
Dienste und Einrichtungen fiir demenziell erkrankten Menschen und ihren Angehori-
gen bereit stehen und diese auch genutzt werden kénnen. In ihrer Funktion als Sozial-
hilfetrager sind Kommunen zudem dazu angehalten, mit Tragern von Sozial- und Pfle-
geleistungen zu kooperieren und dariber hinaus alle ,fiir die wohnortnahe Versorgung
und Betreuung in Betracht kommenden Hilfe- und Unterstiitzungsangebote” (§ 4
SGB XII) zu koordinieren. Da die Vermittlung dieser Hilfe- und Unterstitzungsangebote
dem Hausarzt obliegt, ist eine Zusammenarbeit zwischen Kommunen und Hausarzten

als essentiell flir die hausliche Versorgungssituation zu bewerten.

Das hausarztliche Arbeitsgebiet ist sehr vielschichtig und umfangreich. Zudem wird es
immer mehr durch betriebswirtschaftliche und blirokratische Aufgaben belastet. Es ist
daher nicht zu erwarten, dass eine Losung der Defizite in der hausarztlichen Betreuung
Demenzkranker (nur) durch ein ,,Mehr” an Forderungen nach Schulungen und Weiter-
bildungen, haufigere und umfangreichere Diagnostik, Einflihrung von standardisierten
Screeningverfahren, mehr Beratung und Information der Angehdrigen, eine sensiblere
Aufklarung, bessere Kenntnisse der zur Verfligung stehenden Hilfe- und Unterstiit-
zungsleistungen etc. erreicht werden kann. Vielmehr sollte in einem zukunftsfahigen
Versorgungsmodell auch Uber Entlastungsmoglichkeiten von Hausarzten im Versor-

gungssystem nachgedacht werden.

Durch kooperative Versorgungsstrukturen kdnnen Hausarzte in ihrer zentralen Versor-
gungsverantwortung entlastet werden. Dies betrifft nicht nur die Delegation von Koor-
dinations- und Organisationsaufgaben im Rahmen der hauslichen Versorgung, wie dies
bereits oben beschrieben wurde. Kooperative Strukturen zwischen Haus- und Facharz-

ten sind auch im Hinblick auf die Diagnostik und Pharmakotherapie sinnvoll.

Die Motivation zur Mitarbeit von Hausarzten in interdisziplindren Netzwerken und

Kooperationsstrukturen stellt jedoch eine groRe Herausforderung dar.
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Die Netzwerkarbeit, wie sie seit Jahren im Forum Demenz Wiesbaden von Seiten der
kommunalen Altenhilfe geleistet wird, ist als ein Erfolg versprechender Ansatz fiir die
hausliche Demenzversorgung zu bewerten. Die subjektiv wahrgenommene Entlastung
durch die Mitarbeit im Wiesbadener Netzwerk und die Wertschatzung der Kommune
als Kooperationspartner war fiir die dortige Hausarzteschaft der Grund, aktivim Forum
Demenz Wiesbaden und in der Untersuchung zur nichtpharmakologischen Versorgung

mitzuarbeiten.

Es konnte bereits an anderer Stelle nachgewiesen werden, dass eine gesteigerte Zu-
sammenarbeit von kommunalen Beratungsstellen und niedergelassenen Hausarzten zu
einer verbesserten Organisation schnittstellentbergreifender Versorgungsprozesse
fihrt und damit einen Betrag zur Stabilisierung der Lebenssituation hilfebediirftiger
Menschen leistet (vgl. Schardt, Weber & Schénemann-Gieck, 2009). Im Rahmen eines
Kooperationsverbundes wie dem Wiesbadener Modell wird jedoch auch ein fachlicher
Diskurs in den offentlichen Raum getragen, der es erlaubt, ein differenzierteres und
realistischeres Bild der Krankheit Demenz zu entwickeln und Weg aufzuzeigen, auch
vor dem Hintergrund einer unheilbaren Erkrankung Lebensqualitdt und Teilhabe fir

die Betroffenen und ihre Angehdrigen zu erméglichen.
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8.3 Abkiirzungsverzeichnis

AfA Angebote fiir Angehorige

BS Beratungsstellen

DemA Demenzambulanz

EAR Essen auf Radern

EF Enabling Factors / ermoglichende (Nutzungs-) Bedingungen
FA / FA Facharzt / Fachirzte

GP General Practicioner / Hausarzt

HA / HA Hausarzt / Hausarzte

HH hausliche Hilfen

HNR Hausnotruf

IG Interventionsgruppe

KG Kontrollgruppe

KH Krankenhaus

KPf Kurzzeitpflege

NF Need Factors / Bedarfsvariablen

NSA niedrigschwellige Angebote

PD Pflegedienst

PF Predisposing Factos / Pradisponierende Nutzungsfaktoren
PfP Pflegeperson

TPf Tagespflege

RCT Randomized Controlled Trial / Randomisiert kontrollierte Studie
WKG Warte-Kontrollgruppe

VB Versorgungsbereich
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8.5 Studientiberblick
Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgroRe) Methode Ergebnisse
Beeber et al. | Pradiktoren der | Pflegedyaden Zugehorigkeit zu Latent Class Pradiktoren fur die Zugehorigkeit zu ,,adult day users”:

(2008) Inanspruch- 1.813 Vet einer von 3 Nut- analysis EF: wahrgenommene finanzielle Ausstattung, private Krankenversicherung, infrastrukturelle
nahme von d. N t'e er;laréen zungsklassen: Unt heid Ausstattung (Nursing facilities, Hausarzte),
KZPf, TPf, Ange- er .a |9na are o nterscheidung | . herausforderndes Verhalten der PfPn, funktionelle Einschrankungen der PfPn
hdrigen- Longitudinal - low users (80 %) | von PF, EF und
gruppen Study - adult day users NF als Pradiktor | Pradiktoren fir die Zugehorigkeit zu ,homebased users”:
(10 %) fir Klassen- . .
. PF: Bildung, Alter d. Pflegeperson und Alter des Menschen mit Demenz
- home based zugehorigkeit . ) -
users (10 %) EF: infrastrukturelle Ausstattung mit Pflegediensten
Andersen NF: funktionelle Einschrankungen Menschen mit Demenz + Komorbiditat
Brodaty & Typischen 1259 pflegende Inanspruchnahme | Literaturreview | Typographie von Nichtnutzern: 1. managing at the moment,
Thompson Nicht-Nutzer Angehdrige von Diensten . 2. reluctant to use services,
. . “ Entwicklung . .
(2005) beschreiben ,Service use”) iner T 3. service characteristics impede use,
und Pradiktoren einer . ypo- 4. do not know of existence of service
der Nicht- graphie von
Nutzung her- Nichtnutzern Griinde fur Nicht-Nutzung (absteigende Haufigkeit):
. . 1. fehlende Wahrnehmung des Bedarfs (65 % flr Betreuungs- bzw. 91 % Pflegeangebote)
ausfinden Telefoninter- . .
. . 2. Widerstand der Pflegeperson, Hilfe anzunehmen,
views mit PfPn . .
3. noch nicht erkundigt,
Gruppen- 4. keine Kenntnis der Angebote
vergleiche . . . .
AuBRerdem: fehlende Verfligbarkeit, schlechte Erfahrungen, Untauglichkeit, Kosten,
subjektiver Gesundheitszustand unabhangig von geduRertem Unterstitzungsbedarf (need)
Bruce (2000) | Zugangvon 24 pflegende Gruppenzugeho- Qualitative Haupt-Stressquellen der pflegenden Angehérigen beziehen sich nach deren Angabe auf die Aus-
Betroffenen Angehorige, die rigkeit Studie, halb- einandersetzungen mit dem GP und den Serviceanbietern.
zum Hilfesys- vorher eine ,Aged strukturierte . o .
. Grinde fur die verzogerte Inanspruchnahme:
tem erkennen Care Assessment- Interviews

und Barrieren
der Inanspruch-
nahme identifi-
zieren

Team*-
Intervention
hatten

Typisierung der
Pflegenden in
Gruppen, ab-
hangig vom
Verhaltnis zum

@ Gruppe mit kritischem Verhaltnis zum GP: fehlende Diagnosestellung, mangelnde Beriicksich-
tigung der Probleme der PfPn und fehlende Kenntnisse der HA {iber Angebote

o Gruppe mit engem, gutem Verhéltnis zum HA: langere Belastungsphasen in der Pflege und
Schwierigkeiten in der Rolle als Pflegeperson
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Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgréRe) Methode Ergebnisse
GP o Pflegende Angehdrige, die Probleme mit der Annahme der Pflegerolle hatten (kimmerten
sich nicht, gaben bald Pflege auf -> Institutionalisierung der Menschen mit Demenz)
o weitere Probleme mit GPs: fehlendes Vertrauen, Scham, Empfehlung des GPs, den Menschen
mit Demenz in Heim zu geben

Connell et offene Bedarfe 87 pflegende Offene Bedarfe 19 Fokus- Vorrangig auftauchende Themen sind Mythen und Miskonzeptionen von Demenz und Barrieren
al. (1996) und Griinde Angehorige und gruppen einer effektiven Leistungserbringung sowie der Starken der Gemeinschaft

dafiir erheben 63 Servicedien-

(Ziel: Schulungs- | stleister

programm

Demenz)
Donath & Analyse von 404 Angehorige Inanspruchnahme | Qualitative und Einziger signifikanter Pradiktor fiir die Inanspruchnahme ist der Bedarf der Angehorigen an Ta-
Bleich Pradiktoren der | und Expertenin- einer Tagesklinik quantitative gesklinischer Unterstiitzung

Nutzung von terviews Erhebung, . . . . L
(2009) g . .g Steigerung der Inanspruchnahme durch Aufklarung tiber Nutzen eines Tagesklinikbesuchs

Tageskliniken Regressions-/

Inhaltsanalyse

Forbes et al. | Untersuchung 6 Fokusgruppen Inanspruchnahme | Qualitativer Die geduRerten Barrieren betreffen v. a. die Bereiche , Availability” (Verfiigbarkeit) und
(2008) der Nutzung (n=36) und und Zufriedenheit | Ansatz, thema- ,Acceptability” (Akzeptanz, Wertschatzung)

und der Zufrie- personliche Inter- | mit ambulanten tische Analyse

denheit mit views mit pfle- Diensten (nach Lubrosky

ambulanten genden Angehori- 1994)

Diensten gen im landlichen

und stadtischen
Bereich

GraRel Pradiktoren der | 1911 Pflegeper- Inanspruchnahme | Gruppen- Pradiktoren der Inanspruchnahme von Hilfen (ambulante Hilfe, Tages- / Kurzzeitpflege) sind bei
(1998) Inanspruch- sonen, die Men- von Hilfeleistungn | vergleich der beiden Gruppen der Umfang der zu erbringenden Hilfe und das Fehlen familidrer Unterstltzung

nahme von schen mit und Pflegenden von

Hilfeleistungen
bei Pflegenden
von Menschen
mit Demenz
und ohne De-
menz

ohne Demenz
pflegen

Menschen mit
Demenz vs.
ohne Demenz

Soziodemografische Merkmale spielen keine Rolle
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Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgréRe) Methode Ergebnisse
GriRel et al. | Pradiktoren der | 404 Angehdrige Inanspruchnahme | Quantitative Einzige Pradiktoren sind
Inanspruch- Nutzer und on Betreuungs- Fragebogen-
(2009) pru ( .u zer u v uung gebog 1. Einschatzung des AusmaRes der notwendigen Unterstiitzung
nahme von Nicht-Nutzer); gruppen Erhebung . . A L . .
Betreuungs- 2. Bildung: je geringer der Schulabschluss, desto haufiger die Teilnahme
10 Interviews von 10 qualitative
gruppen und - . ”
o . Personen in Lei- Interviews
Qualitatswiin- ¢ funkti
sche pflegender ungstunktionen
Angehdriger
Lévesque Pradiktoren 265 pflegende Gruppenzugeho- Gruppenver- Die personlichen Hauptbarrieren bei der Tagespflege (!) und hauslichen Pflege liegen bei dem
etal. (2000) | identifizieren, Angehorige rigkeit: - jeweils gleich Menschen mit Demenz selbst, die Barrieren bei der hauslichen Hilfe liegen vorwiegend bei der
die die Nutzun Pflegeperson
bzw Nichtnut—g 1. user vs. Regressions und gep
zuné dreier 2. nonuser PNLR-anlyse Strukturelle Barriere: Kosten spielen nur bei der HH eine Rolle, die wichtigste strukturelle Barriere
Angebote (TPf, (barrier) vs. Andersen Mo- ist die fehlende Kenntnis der Dienste (,Unawareness”)
3. nonuser (no
attendant care q dell
at home und need)
home help)
vorhersagen
McCalliont Evaluation einer | N =203 TN und Teilnahme an der | Interventions- Signifikante Pradiktoren fir eine Teilnahme an der Intervention waren ein niedriger Bildungs-

et al. (2004)

Intervention,
die die Versor-
gung pflegender
Angehdriger
von Menschen
mit Demenz mit
Hilfe- und Pfle-
geleistungen
zum Ziel hat

knapp 400 Nicht-
teilnehmer eines
Interventionspro-
gramms der
Alzheimer’s
Association

Interventionsstu-
die

studie (telefon.
Beratung)

Regressions-
analyse

stand, der Beziehungsstatus (Unverheiratete nehmen Hilfe eher an) und die wahrgenommene
Nitzlichkeit des Angebots

Die Information und Weiterleitungsintervention fiihrte zu einer signifikanten Erhéhung der Inan-
spruchnahme von ,,Human Services” (Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen), aber nicht von Pflege-
leistungen

Mockler et
al. (1998)

Psychosoziale
Pradiktoren der
(Nicht-) Nut-
zung von Ange-
boten

50 pflegende
Angehérige /
Freunde von
Menschen mit
Demenz

Inanspruchnahme
von Dienstleis-
tungen

Vergleich Nut-
zer vs. Nicht-
Nutzer

Sign. Gruppenunterschied nur beziiglich SOC (=Sence of Coherence) -Level (PfPn der Nicht-Nutzer
hatten einen hoheren SOC) — keine Unterschiede in Gesundheit, Level der Verhaltensstorung
oder subjektiver Belastung (Stress)
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Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgréRe) Methode Ergebnisse
Morgan et Vorstudie zur Fokusgruppe mit Barrieren der Fokusgruppen Professionelle finden haufig Situationen vor, in denen trotz geklarter Finanzierung Unterstit-
al. (2002) Konzipierung ambulanten Inanspruchnahme zungsangebote nicht in Anspruch genommen werden — bis eine Krisensituation zu Hause eintritt.
einer quantita- Pflegern und von Hilfe- und
. g & . . Faktoren, die zu dem Widerstand beitrugen, waren nach Ansicht der Pflegenden: Stigma, Aufgabe
tiven Erhebung pflegenden Ange- | Unterstlitzungslei . . . . L .
. L von Privatheit, Einstellungen und Uberzeugungen, fehlendes Bewusstsein, Zuganglichkeit und
zur Demenzver- | horigen s-tungen im land- : .
. . Akzeptanz des Angebots und Probleme der Leistungserbringung aufgrund z. B. Ablehnung durch
sorgung im lichen Raum A
. Menschen mit Demenz oder Verhaltensprobleme
landlichen
Raum
Penning Pradiktoren der | 327 zu Hause Inanspruchnahme | Andersen! Nur schwacher Zusammenhang zwischen Pflegebelastung und Nutzung
(1995) Inanspruch- lebende Men- von Angeboten R .
nahme ambu- schen mit De- fiir Menschen mit eglressmns-
lanter Angebote | menz Demenz analyse
Pratt et al. Erklarungsmo- Qualitative Inter- Reprasentierte Professionelle sehen eine Reihe offener Bedarfe Demenzkranker Menschen und ihrer Angehori-
(2006) delle Professio- | views von 30 Key Erklarungsmodel- gen.
neller fir den Professionals in le fir den Zugan
. gang Griinde sehen sie v. a. in den Beziehungen und soziokontextuellen Faktoren und in der Angebots-
Zugang zu der Demenz- zu Hilfen
struktur selbst.
Versorgungs- versorgung
angeboten
Roelands et | Soziale und 168 pflegende Pradiktoren zur Befragung Die Nutzungshaufigkeit hangt ab der Copingstrategie ,Vermeidung”, von der Belastung durch
al. (2008) psychologische Angehorige, Erklarung des pflegender Verhaltensauffalligkeiten und dem ,,Zusammenleben” mit dem Erkrankten.
Pridiktoren der | @ 81 Jahre AusmaRes / der Angehdriger . . . . . . . . .
Inanspruch- Nutzungs- Die Nutzungsvielfalt hangt ab von der Copingstrategie ,,Problemldsung, einer positiven Einstel-
. soe o Regressions- lung zum Hilfesystem (,,Community Service Attitude Inventory”) und dem Living Arrangment:
nahme sozialer Haufigkeit | leb
Hilfsdienste (=Anzahl der analyse zusammenieben.

Kontakte mit prof.

Diensten / Mo-
nat) und der -
Diversitat (Anzahl
unterschiedlicher
Dienste, die ge-
nutzt werden)

Aber: Insgesamt geringe Varianzaufklarung, d. h. es miissen noch andere — hier nicht bericksich-
tigte Variablen — fir die Nutzung mit verantwortlich sein. Pflegebelastung

In der Studie zeigte sich kein Zusammenhang zwischen der objektiven Pflegebelastung (weder
funktioneller Status noch Verhaltensprobleme) und der Nutzung (weder Haufigkeit noch Vielfalt)

Die ,,aktive Problemlosung“geht mit einer groBeren Palette an genutzten Angeboten einher —
dagegen korreliert die Strategie der ,Vermeidung” schwach mit einer haufigeren Inanspruch-
nahme von Diensten.
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Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgréRe) Methode Ergebnisse
Romero & Wirkungsanaly- | 35 (IG) + 27 Inanspruchnahme | Fragebogen- Behandlung fiihrte zu Reduktion der subjektiven Belastung und einer Erweiterung der Nutzung
Seeher se einer 4- (WKG) von Unterstit- erhebung im verschiedener Unterstiitzungsformen (Tagesstatten, Betreuungsgruppen)
(2007) wochigen stati- zung nach Klinik- Pra-Follow-up

ondren Behand- aufenthalt

. Warte-KG-

lung auf die .

Steigerung der Design

Inanspruch-

nahme externer

Hilfen
Schubert et Beschreibung AOK- Inanspruchnahme | Vergleich Pati- Demenzpatienten haben unterproportional Facharztkontakte (auRer HA- und Neurologen), mehr
al. (2007) des Inan- Versichertenstich- | von Arztbe- enten mit vs. und langere KH-Aufenthalte bis 90 Jahre, dann umgekehrt und haufiger Inanspruchnahme von

spruchnahme- probe1998-2002 suchen, Pflege- ohne Demenz Pflegeleistung (74 % vs. 30 %)

verhaltens von leistungen

Demenzpatien-

ten
Skarupski Zusammenhang | Longitudinal Nutzung von Sekundar- Zunahme an Tagespflegenutzung geht mit Abnahme der Inanspruchnahme hauslicher Hilfsdiens-
et al. (2008) | zwischen der Parent Study Angeboten analyse; Modell | te einher (Substitution)

Nutzung von der Inanspruch-

Tagespflege und nahme

hauslichen

Hilfen
Toseland Identifikation 608 HPfPn von Inanspruchnahme | Telefon- PF, EF und NF zusammen erklaren insgesamt 29,8 % der Varianz der Nutzung der health und 38,1
etal. (2002) | von Prédiktoren | Demenzkranken von health vs. interviews, % der in human services. EF erklarten mehr Varianz (24 %) als NF (15 %) oder PF (11 %)

der Inanspruch- | in Privat-HH human services

nahme von
health & human
services

Andersen Mo-
del

EF:

Neg. Zusammenhang zwischen Kenntnissen tber nicht genutzte Angebote,

je geringer die Verfligbarkeit einer privaten Transportmoglichkeit desto hoher die Nutzung,
je hoher die Verfugbarkeit von 6ffentlichen Transportméglichkeiten desto hoher die Nutzung,

PF:

Kundenzufriedenheit spielt einen groRen Einfluss,

Bildung: positiver Zusammenhang mit Inanspruchnahme,

Wohnsituation: im selben Haushalt leben, vermindert die Wahrscheinlichkeit, human Services zu
nutzen
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Studie (Jahr) | Ziel Stichprobe AV (ZielgréRe) Methode Ergebnisse
NF:
Objektive Belastung geht mit hoherer Inanspruchnahme von human services einher — subjektives
Belastungsempfinden ist unabhangig von der Inanspruchnahme zu sehen! aber: ein schlechter
subjektiver Gesundheitszustand geht mit einer geringen Inanspruchnahme einher!
Vetter et al. Untersuchung 36 Menschen mit Barrieren der Testung und Unerwartet geringe Inanspruchnahme von Hilfen trotz hoher Belastung (weniger als 1/3)
(1997) von Einflissen Demenz und Inanspruchnahme | Befragung von - . . . . .
auf die Belas- deren Angehérige | von Hilfen bei Patienten und Qruppenverglelch. Nutzer zeigen starkere Einschrankungen der Alltagskompetenz und der Kogni
. . tion
tung und die Demenz ermitteln | pflegenden
Inanspruch- Angehorigen zu | Kontrollverlust iiber Verhalten der Patienten, Kommunikationseinschrinkungen und Angst vor
nahme von Hause Aggression waren starkste Belastungsfaktoren der Nutzer.
Hilfen

Vergleich von
Nutzern vs.
Nicht-Nutzern
von Hilfen

Welche Hilfen wurden in Anspruch genommen? Pflegegeld am ehesten genutzt (28 %), danach
BS, ambulante Dienste (je 25 %), knapp 1/3 nutzte finanzielle Leistungen aus Scham nicht

Zugang: Die ersten Kontakte bei der Suche nach Hilfen liefen Gber den Arzt (v. a. Hausarzt)
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8.6 Fragebogen (Hausarzte)

N

_mm_
WIESBADEN Forum
4 Demenz
Amt fiir Soziale Arbeit Wiesbaden

Institut fur

Gerontologie

der Universitat Heidelberg

Berufsgruppe: Arzte der Qualititszirkel
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| (1) Eigene Praxis ‘

Ich bin U Hausarzt U Facharzt

Fachrichtung O Allgemeinarzt O Internist U Neurologe U Psychiater O ....cccoovoivivieecicceie e,

Meine Praxis befindet sich I TR VA= oF= Yo =Y o TR (Stadtteil)
0 auRerhalb WIesShadens: ........c.cceeeeeeeeerieieirecteieretestainseetevesessseeseveseeevesenerenns

Y =] U O ménnlich O weiblich

| (2) Patienten (Zielgruppe)

2. Z. habeich ca. ...... zu Hause lebende Patienten mit einer Demenzdiagnose und ca. .............. mit einem
Verdacht auf eine demenzielle Erkrankung in Behandlung.

Zusatzlich betreue ich ca. ........................ Menschen mit einer diagnostizierten Demenz im Pflegeheim.

Ich habe im Schnitt wochentlich etwa ....... Kontakte mit Demenzpatienten (davon etwa .... % Hausbesuche).

Ich sehe meine demenziell erkrankten Patienten iberwiegend

O wochentlich U monatlich O alle paar Monate O weiB nicht

| (3) eigenes Angebot

Meine Hauptaufgaben in der Versorgung demenzkranker Menschen sind

Wie gut ist lhre Praxis Ihres Erachtens auf die Diagnostik von Demenzen eingestellt?
U sehr gut O gut U befriedigend U ausreichend O mangelhaft O ungeniigend

Wenn ja, Welche VErfahren NULZEN SIE? .......c.viiiiiiece ettt et e sttt e b et e se st e e e st ste e sas e nsesaesansanees

Wie gut ist lhre Praxis lhres Erachtens auf die Versorgung demenziell erkrankter Patienten eingestellt?
U sehr gut O gut U befriedigend O ausreichend U mangelhaft O ungeniigend

WENN A, IN WIBTEINT .ottt sttt ettt et et et e s eaeese st ebe e sessassassesses et anease s ebastenssnensantestes et arsersans



225

Welche Fortbildungen zum Thema Demenz haben Sie in den letzten drei Jahren besucht?

................................................................................................................................... (Umfang: ..ccoeeveecieennnld)
................................................................................................................................... (Umfang: ..ccoeecveeiieennld)
................................................................................................................................... (Umfang: ...ccceeeecveecieeennnnnl)

Wie hoch schatzen Sie lhre Kompetenz in ff. Bereichen ein?
Sehr hoch eher hoch  eher niedrig  sehr niedrig trifft nicht zu

Kenntnisse zum Krankheitsbild und dem Ver- a a a a a
lauf einer Demenz

Erkennen von Hinweisen auf eine Demenz a a a a 4
Aufklarung derPatienten und Angehérigen a a a a a
Beratung tiber mégliche Hilfen und Unter- a a a a a

stiitzungsleistungen

Angehorigenberatung a a a a a
Ich habe einen konkreten Schulungsbedarf im Bereich [bitte mdglichst genau skizzieren] ...............cccccuveeeeannn.

Gibt es Menschen, die zu Ihnen aufgrund einer eigenen demenziellen Erkrankung oder der einer nahe ste-
henden Person Kontakt aufnehmen, denen Sie aber nicht zufrieden stellend weiter helfen (konnen)?

U ja, etwa......... Fille pro Jahr O nein O weil nicht
Wenn ja, welche Griinde sind daflir verantWortlich? ..o e e

Gibt es Demenzpatienten, bei denen Sie eine Beratungsstelle fiir selbstandiges Leben im Alter einschalten?

U ja, etwa ............ Falle pro Jahr U nein O weil nicht

Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen mit der Betreuung dieser Patienten durch die Beratungsstellen?
U zufrieden O unterschiedlich — abh. von der Beratungsstelle U eher nicht zufrieden QO k. A.
o g B =TT <] 0 To [ o =
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| (4) Kooperationen |

Welche Dienste / Personen etc. sind in ihrer Arbeit mit an Demenz Erkrankten wichtige Kooperationspart-
ner?

Bitte schatzen Sie ein, wie haufig Sie lhre demenzkranken Patienten bzw. deren Angehdorige zu ff. Akteuren
Uberweisen bzw. die Kontaktaufnahme in die Wege leiten:

wochentlich monatlich alle paar Monate nie
Niedergelassene Neurologen / Psychiater a a a a
Gedichtnisambulanzen / Memoryklinik a a a a
Hausliche Hilfen / mobile Pflegedienste a a a a
Beratungsstellen fir selbstdndiges Leben im Alter a a a a
Niedrigschwellige Betreuungs-/ Beschéaftigungsangebote a d a a

Alzheimergesellschaft a a a a
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Wie zufrieden sind Sie mit der Zusammenarbeit mit ff. Akteuren beziglich demenziell erkrankter Patienten:

zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden unzufrieden

Niedergelassene Neurologen / Psychiater a a a a
Gedachtnisambulanzen / Memoryklinik a [ a a

Hausliche Hilfen / mobile Pflegedienste a a a a
Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter a d a a
Niedrigschwellige Betreuungs-/ Beschaftigungsan- a a a a

gebote

Alzheimergesellschaft a d a a
BEMEBIKUNZEN: ... ettt et e e etesteste st st e et esaesess et assateeaaete s neensasassessesaes st ensase et ete st nssnsasansessesaesansansaneeee

| (5) allg. Einschéitzung ‘

Wie bewerten Sie aus lhrer Sicht die Angebote fiir demenzkranke Menschen in Wiesbaden allgemein (d.h.
Uber das Angebot lhrer Praxis hinausgehend)?

O sehr gut U gut U befriedigend O ausreichend U mangelhaft U ungeniigend

Wie bewerten Sie aus lhrer Sicht die Unterstitzungsleistungen fiir Angehorige demenzkranker Menschen in
Wiesbaden allgemein (Gber Ihr Angebot hinausgehend)?

U sehr gut O gut U befriedigend O ausreichend U mangelhaft O ungenigend
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Bitte bewerten Sie die ff. Angebote fiir Menschen mit Demenz und deren Angehdrige! [bitte keine Zeile aus-
lassen]

Halte ich fiir wichtig? In WI ausreichend vorhanden?

(eher)ja  (eher) nein  weiR nicht (eher)ja  (eher) nein weil nicht

Geriatrisches Konsil [ a a d d a
Gedéachtnisambulanz / Memoryclinic a a a d a a
Niedergelassene Neurologen / Psychia- a a a a a a
ter

Niedrigschwellige Beschaftigungs- / d a a d a a
Betreuungsangebote

Angehdrigengruppen a a a a a a
Tagespflege a a a a a a
Kurzzeitpflege a a a a a a
Mobile Hauswirtschaftsdienste a a a a a a

Wo sehen Sie die groBten Handlungsbedarfe in der Versorgung Demenzkranker und ihrer Angehdrigen in
Wiesbaden? Was wiirden Sie sich fur Ihre demenzkranken Patienten wiinschen?

Kenne Sie die Demenzbroschiire der Beratungsstellen fiir selbstandiges Leben im Alter? Oja O nein

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
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8.7 Kategorisierung der subjektiven Hauptaufgaben

VB I. Hausdrzte (n = 44)

Antwortkategorien

(1) Medizinische Betreuung (AZ, Begleitsymptome) © n =18 (41 %)*

(2) Einleitung und Uberwachung der Therapien (insb. Pharmakotherapie) = n =12 (27 %)*
(3) Diagnostik, Assessment = n =6 (14 %)*

(4) Uberweisung zum Facharzt ® n=2 (5 %)*

(5) Information und Beratung (Hilfen, Umgang etc.) # n = 18 (41 %)*

(6) Emotionaler Beistand, Begleitung und Betreuung  n =9 (20 %)*

(7) Organisation und Koordination (Professionelle, HilfemalBnahmen) & n = 21 (48 %)

Wortliche Antworten und Kategorien in Klammern

Hilfe und Unterstltzung der Angehdorigen (7)

Medizinische Versorgung (1)

Organisation: Pflegedienst / Arztbesuch / Familie (7)

Kontrolle von Begleitsymptomen (1), Beistand Angehoriger (6)

Hausbesuche (1)

Assessment (3), Beratung / Allgemeine VerhaltensmaRregeln (5), Therapie (2)
Koordination (7)

Patientenversorgung (1), Betreuung von Angehérigen (6), Uberwachung der Therapie (2)

Koordination der hauslichen Versorgung (7), Angehorigengesprache (5), medikamentdse Therapie (2), krank-
heitsbewaltigende, stiitzende Gesprache (6)

Betreuung (6), Information / Unterstitzung der Angehdrigen (5)

Koordination (7), Information Angehoriger (5)

Optimierung haushaltsnaher Dienstleistungen (7), Sicherstellung der Medikamenteneinnahme (2)
lebenswertes "Zuhause-Bleiben" (-)

Uberweisung zum Neurologen (4)

Optimierung, Koordinierung der HilfsmalRnahmen (7), Unterstiitzung der Angehdorigen (6)

Vermittlung von Hilfen (7), Demenztestung (3), Beratung der Angehdérigen (5), Vermittlung facharztlicher
Therapie (4), medikamentose Therapie (2)
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Supervision arztlich-pflegerische Betreuung (7), Verschreiben Medikamente (2), Betreuung der familiar Hel-
fenden / Betreuer (6)

Organisation, optimale Pflege (7)
nicht-psychiatrische medizinische Betreuung (1), Koordination von Hilfsangeboten (7)

Organisation (7a), Diagnostik (3), Beratungsrichtung (?), Beratung der Angehorigen (5), Heimunterbringung,
(7b) Gewahrleistung der regelméaRigen Medikamenteneinnahme (2)

Organisation von Pflege und Fiirsorge (7)

Begleitung der Angehorigen (6), Anleitung (5)

Koordination (7), Beratung der Familie (5)

hausarztliche Versorgung (1)

Einfihrung und Anleitung der Partner / Familien im Umgang mit Patienten (5), gerichtete Diagnostik (3)
medizinische Betreuung (1)

Beratung der Angehdrigen (5)

Medizinische Beratung (1), Koordination (7)

Medizinische / pharmakologische Kontrolle (1, 2), Koordination des Pflegedienstes (7a), Administration (7b)
Unterstlitzung der Versorgung (7), Hilfsangebote (5)

internistische Grundversorgung der Begleiterkrankungen (1), Anregung fiir Angehorige (5), Organisation von
Pflegediensten (7)

Gewahrleistung der medizinischen Versorgung (1)
Koordination Pflege (7), Unterstltzung der Angehorigen (5), Behandlung chronischer Erkrankungen (1)

Begleitung der Angehdrigen (6), Hilfe bei aggressivem Verhalten der dementen Person (?), Hilfsmittelversor-
gung (1)

Uberwachung des AZ (1) und der Medikation (2); Beratung tiber Unterstiitzung der Angehérigen (5)

Verabreichung / Kontrolluntersuchungen Medikamente (2), Organisation / Beratung zur Inanspruchnahme
von Hilfen (5, 7)

Beratung Lebensgestaltung, Erndahrung (5); Organisation des hauslichen Umfelds der Hilfen (7); Krankengym-
nastik (1); Schmerz- und sensitive Therapien mit Medikamenten (2)

Diagnostik (3), Behandlung (1), Angehorige beraten (5)
Therapeutische Angebote — v. a. medikamentds (2), Pflege-Betreuung (?), Demenzgruppen-Beratung (5)

Betreuung (6a), Gesprach, Verlauf (1a), Hausbesuche (1b), Betreuung der Angehdrigen (6b)
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Diagnostik (3a), Assessment (3b), Versorgung (1)
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VB Il. Fachéarzte (n = 10)

Antwortkategorien

(1) Diagnostik / Differenzialdiagnostik = n = 8 (80 %)

(2) Beratung und Aufklarung Gber Erkrankung / Behandlungsmaglichkeiten n = 7 (70 %)
(3) Einleitung und Uberwachung der Therapie / Behandlung n = 7 (70 %)

(4) Koordination n =1 (10 %)

Wortliche Antworten und Kategorien in Klammern

Diagnostik (1a), Differentialdiagnostik (1b), Beratung tiber Behandlungsmaglichkeiten (2), Einleiten und Be-
treuen der Therapie (3)

Diagnostik (1), Aufklarung und Beratung von Patienten und Bezugspersonen (2), medizinische Therapie (3)

Aufklarung Gber die Erkrankung (2), Diagnostik (1), medikamentdse Behandlung (3a); Mitbehandlung der
Angehorigen (3b)

Diagnostik (1a), Sicherung der Diagnose (1b), Medikamententherapie (3a), Betreuung der Angehdrigen (3b),
Betreuung der Patienten im Verlauf (3c)

Diagnostik (1), Beratung (2), Koordination (4)

Erhaltung der Selbsténdigkeit (3), Vermeidung Pflegeheim (?)

medikamentdse Versorgung (3), Aufzeigen von Hilfsmoglichkeiten (2)

Diagnostik (1) und Behandlung von MmD (3a), Behandlung im h&uslichen Umfeld und in Pflegeheimen (3b)
(Differenzial-) Diagnostik kognitiver Defizite (1), Beratung im Hinblick auf psychosoziale Angebote (2)

Friihdiagnostik (1), Beratung von Patienten und Angehdrigen (2a), Informationen an Biirger aus dem Land-
kreis (2b)
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VB lll: Beratungsstellen (n = 21)

Antwortkategorien

(1) Beratung und Information’® (n = 20, 95 %)

(2) Organisation (von UnterstlitzungsmalRnahmen (n = 15, 71 %)
(3) Unterstiitzung bei Antragen’® (n = 12, 57 %)

(4) Emotionale Begleitung (n = 8, 38 %)

(5) Koordination Hilfesystem (n =3, 14 %)

(6) Organisation von Fortbildungen (n=1,5 %)

Wortliche Antworten und Kategorien in Klammern

Beratung der Angehorigen bez. Vollmacht / Betreuung (3), Antragstellung Pflegegeld (3); Hinweis, einen
Neurologen regelmaBig aufzusuchen (1), Vermittlung ambulanter Hilfen (2), Mdglichkeit der Aussprache als
Entlastung der Angehorigen (bieten) (4), Tipps zum Umgang mit Demenzkranken geben (1u), Broschire
Weitergabe (1h)

Motivation der Betroffenen und Umfeld fiir Moglichkeiten der Versorgung (4)
Beratung Angehdriger, weniger der Erkrankte selbst (1), Sensibilisierung und - teilweise tGber lange Zeit -
Uberzeugungsarbeit fiir Hilfs-, Unterstiitzungs- und Betreuungsangebote (4), Abklidrung der Diagnose in der

Memory-Clinic (2)

Vermittlung von Hilfsangeboten (2), Beratung und Unterstiitzung von Angehdorigen (1), Information zur Fi-
nanzierung der MaRnahmen (1f)

Beratung (1), Organisation von Hilfen (2), Einleitung und Betreuung (3), Kldrung finanzieller Anspriiche (3)

Beratung: rechtlich, beztglich Unterstitzungsmoglichkeiten (1rhf), Antragstellung SGB XI + XII (3), Organisa-
tion von Hilfen im hauslichen, pflegerischen und sozialen Bereich (2), emotionale Unterstiitzung (Entlastung
durch Zuhoren) (4)

Beratung von Angehorigen (1), Klarung der Versorgung (Finanzierung, Betreuungsanregung, PD fiir ambu-
lante Hilfen) (3,2)

Organisation und Klarung der Versorgung (3,2), Beratung der Betroffenen und Angehérigen (1)

Beratung liber bestehende Unterstiitzungsangebote (1h), Beratung Pflegeversicherung (1f), neutraler An-
sprechpartner flir Angehorige (4)

Beratung liber Angebote (1h), Info liber Leistungen der Pflegekasse (1f), wenn keine Angehdrigen vorhan-
den: Einleitung ambulanter Dienste und deren Finanzierung (2fh), evtl. Betreuungsanregung beim Vor-
mundschaftsgericht (3), Kooperation mit Nachbarn, Freunden, PD, Arzten (5), Beobachtung der Situation

2 Themen: Rechtsfragen (1r), Hilfe- und Unterstiitzungsmoglichkeiten (1h), Umgang (1u), Finanzierungsmoglichkeiten
(1f)

& Pflegeversicherungsleistungen, SGB Xll-Leistungen (3f), Betreuungsanregungen (3r)
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und Infoaustausch (5)

Beratung (1) und psychosoziale Unterstitzung von Angehdrigen (4), Vermittlung von Unterstitzungs- und
Hilfsangeboten (2), Info zur Finanzierung der MalRnahmen und evtl. Antragsstellungshilfen (1fh, 3)

Beratung der Angehdrigen (1) und regelméaBiger Austausch mit dem PD, HWD, Nachbarn (5)

Beratung der Angehorigen lber Entlastungsmoglichkeiten (1h), Organisation ambulanter Hilfen einschlieB-
lich Finanzierung (Pflegekasse, Sozialamt) (2, 3))

bei Alleinstehenden Menschen: Netzwerk mit sozialen Kontakten (Nachbarn, HNR, EAR, Ehrenamtliche, HH)
bzw. Frihwarnsystem aufbauen (2,5). Bei Paaren: Hilfemdglichkeiten / Entlastung aufzeigen, Bediirfnisse
der Angehorigen beachten (1)

Klarung und Organisation der Versorgung (ambulant und teilstationar) (1, 2) und Kldrung der Finanzierung
(3), Betreuung der Angehdrigen (auch lGber Entlastungsmoglichkeiten)

Beratung von Angehorigen (1), Sicherstellen pflegerischer und hauswirtschaftlicher Versorgung (2), Be-
treuungsanregungen (3), Gruppe fir pflegende Angehdrige mit (iberwiegend Angehérigen von Demenz-
kranken

Information und Beratung von ambulanten Angeboten (1h), Beratung auf dem Weg der Diagnostik (1d),
Realisierung von finanziellen Anspriichen (3f), Beratung von Angehdrigen zur Selbsthilfe- und Angehori-
gengruppen, Infos, Beratung (1)

Sachverhaltsermittlung zur Frage der Einrichtung einer Betreuung (1r, 3), Unterstiitzung und Betreuung von
Angehorigen (4), Informationen Gber ergdnzende Institutionen (1) [Betreuungsstelle]

Beratung von Angehdrigen, Angehorigen Cafe (1), Organisation von Fortbildungen (6) [DW]

einmaliger Kontakt, Weiterleitung an Altenberatung (2), facharztliche Kollegen, Beratung der Angehérigen
(1), keine kontinuierliche Betreuung! evtl. Durchfiihrung von MalRnahmen mit Eingriffscharakter (2) [SPDi]

Beratung zu Leistungen der Pflegeversicherung und andere Finanzierungsmoglichkeiten (z.B. SHG), Antrag-
stellung, Widerspruch (2f), Beratung zur rechtlichen Vorsorge (Initiierung und Uberpriifung) (1r, 2r); Bera-
tung zu Unterstitzungs- und Entlastungsangebote, Moglichkeiten der Unterstiitzung durch Familie, soziales
Umfeld, externe Fachleute (1h). Fragen zum ,wertschitzenden” Umgang miteinander (4) — insbesondere
bei ,herausfordernden Verhaltensweisen” (Erkrankte und Angehdorige) (1u), Aufarbeitung von innerfamilia-
ren Konflikten, Lebenshilfe, Begleitung und Starkung (4), Umgang mit ,Schuld”, spirituelle Begleitung (4),
Umgang mit Abschied, Sterben und Tod (4) [AlzGes.WI]
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VB IV: Entlastung & Unterstiitzung (n = 23)

Antwortkategorien

(1) Haushaltsdienste (n = 8, 35 %)

(2) Betreuung (Aktivierung, Motivierung, Unterstiitzung, Aufpassen) (n =16, 70 %)
(3) Entlastung des Angehdrigen (n =6, 26 %)

(4) Austausch mit anderen Betroffenen (n =3, 13 %)

5) Beratung und Anleitung (n =6, 26 %
(5) g g ( , )

Wortliche Antworten und Kategorien in Klammern

Unterstlitzung im HH, Einkaufen, Wasche waschen (1), personenzentrierte Aufgaben (vorlesen, spazie-
ren gehen, Spiele spielen) (2)

Hauswirtschaftliche Versorgung (1), Betreuung wahrend Abwesenheit von Angehdrigen (2)
Aufrechterhaltungen und Férderung von AulRenkontakten, der Beziehung zu sich selbst und zur Umwelt,
Unterstltzung bei Antriebsschwéache oder Hyperaktivitat, Férderung vorhandener Fahigkeiten, Vermei-

dung von Fremd- und Eigengefahrdung (2)

Reinigen der Wohnung, Begleitung zu Arzten, Einkauf, Mahlzeiten zubereiten, bereit stellen (1), zum
Essen motivieren, Betreuung (Spazieren gehen, Gesprache, Spiele) (2)

Einkaufen, Reinigen der Wohnung (1), individuelle Betreuung (Spiele, Singen, spazieren gehen) (2), Wa-
sche waschen (1)

Beratung (5), Entlastung von Angehorigen (3), hauswirtschaftliche Versorgung (1)

Unterstlitzungsangebote, Entlastung von Angehdrigen (3), individuelle Betreuung (Spiele, Gesprache),
Begleitung zu Arzten (2)

parallel mit Grundpflege, Einkaufsdienste (1), Spaziergange (2)
Beratung und Anleitung (5), stundenweise Betreuung zu Hause (2)
Angehorige sind weg: Betreuung (2), gemeinsam Haushalt machen (1) und anleiten (2)

Begleiten und Betreuen (2), Entlastung der Angehorigen (3), Klientenzentrierte Angebote mit Haus-
haltshilfe (1) anfangen und spater weiter ausbauen

nach Vorlieben: Spielen, Zeitung vorlesen, Spazieren gehen, Singen (wird im Vorgesprach herausgefun-
den was) (2)

Betreuungsgruppen fir MmD (2), Vermittlung von niedrigschwelligen Angeboten in der haduslichen Um-
gebung, Beratung von Angehdérigen und Betreuerinnen, Organisation von Fortbildungen (5)

Gestaltung eines "Erinnerungspflegenachmittags" fir Menschen mit Demenz und ihrer Angehoérigen
(derzeit 3 feste Paare) (4)



Betreuung ( Biographiearbeiten, Singen, Tierfilme, Fotos, Bewegung, in die Stadt gehen, individuell fur
soziale Kontakte) (2)

individuelle Betreuungsleistungen zu Hause (2)
Stundenweise Entlastung, in Notfallen 24h oder Nachteinsatz, Heimbesuchsdienst (3) [Helferkreis, NSA]

Gesprachsgruppe fiir pflegende Angehdrige und Spezialkurse in unterschiedlicher Tragerschaft - auch
Stadt, z.B. Hilfe beim Helfen. Inhalte: Kommunikation und strukturierter Umgang mit besonderen Ver-
haltensweisen (5) [A. Wust]

Anpassungsleistungen der Angehdrigen an neue Lebenssituation unterstiitzen (5), keine Informations-
vermittlung, Psychohygiene, Entlastung (3), Reflektion / Selbstreflektion anregen [Gesprédchsgruppe der
AlzGes.WI]

Abwechselnd eine Sitzung mit Schwerpunkt Erfahrungsaustausch (4) und eine mit Informationen von
externen Referenten zu bestimmten Themen (5) [Selbsthilfegruppe der AlzGEs.WI)

Austausch von Betroffenen im zwanglosen Rahmen der Normalitdt (4) [Treffen Forsthaus Rheinblick,
AlzGes.WI]

Entlastung der Angehdérigen (3), anregenden Tag fir Gaste bieten (Gedachtnistraining, Selbstwertgefihl
starken, Aktivieren, viel selbst machen, Gefiihl vermitteln, fir etwas Nutzen zu haben (2) [Tagespflege-
angebot]
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8.8 Kategorisierung der Versorgungsbarrieren

Nennungen der Hauséarzte (n = 44)

Anmerkung: Die Nennungen wurden immer komplett angefiihrt. Bei Zuordnung zu mehreren Kategorien ist
der jeweils nicht zugeordnete Teil der Nennung grau dargestellt.

a) Frage: ,Gibt es Menschen, die zu Ihnen aufgrund einer eigenen demenziellen Erkrankung oder der einer
nahe stehenden Person Kontakt aufnehmen, denen Sie aber nicht zufrieden stellend weiter helfen (kdnnen)?
Wenn ja, welche Griinde sind dafiir verantwortlich?

al. Versorgungsbarrieren auf Seiten des Arztes

Kategorie Nennung
Zeit - unzureichendes Zeitbudget
- Zeitmangel
Angebot - keine ausreichende Versorgungsmoglichkeit

- vorhandene Angebote sind schlecht / spat zuganglich

Burokratie - Birokratie
Zustandigkeit - betrifft nicht mein Fachgebiet [Anm: Arzt ist Internist]
Know-How? - da es sich in der Praxis um ein eher seltenes Krankheitsbild handelt

a2. Versorgungsbarriere durch Betroffene (lehnen MalBnahmen ab ...)

Kategorie Nennung

Krankheitseinsicht Akzeptanz der Diagnose
- mangelnde Krankheitseinsicht

ablehnende Krankheitsakzeptanz und Krankheitseinsicht,

beginnende Demenz gekoppelt mit fehlender Krankheitseinsicht

- mangelnde Akzeptanz der Diagnose
- Patient will Erkrankung nicht wahrhaben

Ablehnung der Diagnose Demenz,




Informationsstand

Unwissen, mangelnde Information

Unverstandnis der Angehdorigen

Eigene Grenzen erkennen
und akzeptieren

Akzeptanz der eigenen Schwache

Uberschatzung der eigenen Fihigkeiten

Annahme von Hilfen (un-
spezifisch)

Akzeptanz von Hilfen

mit fehlender Krankheitseinsicht und Ab
lehnung von Hilfe

vorhandene Angebote werden nicht

angenommen
Hilfe wird abgelehnt

Barrieren, Hilfe in Anspruch zu nehmen durch erkrankte Person selbst,
und der Angehorigen

Kontakt zum Patienten

nur die Bezugspersonen kommen zum Gesprach, wahrend Patient sich
dem entzieht

nur Angehorige kommen zur Beratung

Scham

Scham der Betroffenen und der Angehorigen

Scham,

Pflichtgefiihl

Pflichtgefahl, selbst helfen zu miissen

Abstimmung in / mit der
Familie

Abstimmung der MalRnahmen in der Familie kommt nicht zustande
schwierige Organisation, viele Beteiligte und Meinungen

fehlende Kooperationsbereitschaft

Angehdrige als Barriere

nur Angehdrige kommen zur Beratung, weiter ergibt sich dann nichts
schwierige Angehorige

Annahmeprobleme der Angehérigen

Ablehnung der Angehdrigen

Unrealistische Forderun-
gen der Betroffenen

hohe Anspriiche Wunsch nach hohen

finanziellen Zuwendungen

Versorgungssituation allg

Versorgung daheim nicht méglich
schwierige Lebenssituation der Patienten

wenig Hilfe im Alltag
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b. Probleme bei der Annahme bestimmter Angebote

Welche MaBnahmen werden besonders haufig nicht in Anspruch genommen und welche Griinde sind in der
Regel fiir die Ablehnung verantwortlich? Bitte beschreiben Sie.

Kategorie Nennung
Stationadre Aufenthalte - stationdre Behandlungs- u RehabilitationsmaRnahmen
Hilfen im Haushalt - Inanspruchnahme fremder Hilfen wie ambulante Pflegedienste o. a.

- Angehdorige haben zundchst Schwierigkeiten fremde Hilfe in Anspruch zu
nehmen

Pflegedienste - friihe Inanspruchnahme von Pflegediensten

- gefurchtete Kosten, Pflegegeld muss abgegeben werden

Diagnostik - regelmaRige Kontrolluntersuchungen
- Diagnose-Abklarung

- Untersuchung beim Neurologen

der Betroffene ist aber nicht zur Testung bereit

- Testverfahren

Betreuungsangebote (Ta- | - Tagespflege, Unterstltzung fiir Angehorige,

gespflege, Unterstiit-

zungsangebote)

Hilfsmittel - auch Hilfsmittel werden
manchmal abgelehnt. Angehdrige wollen am Zustand der Wohnung nichts
andern

- in der Wohnung der Patienten keine Infrastruktur fiir demenziell erkrankten
Patienten.
Angehorigenschulung Angehdorigenschulungen (manche Angehdrige wollen erst mal selber die

hauslichen Probleme I6sen, weil sie glauben, ihre hauslichen Situation bessel
einschéatzen zu kénnen als Fremde)




C. Reaktionsweisen, Umgangsstrategien

Haben Sie in solchen Fallen ,Strategien“? Bitte beschreiben Sie.

Kategorie

Nennung

Aufklarung

Aufklarung tiber Ablauf, Nutzen, Wahrung der autonomen Entscheidungs-
fertigkeit

Sicherung der Gesundheit und Lebensqualitdt der pflegenden Angehdrigen
und der Betroffenen

Zeit nehmen

mehr Zeit nehmen, die leider nicht zur Verfiigung gestellt wird

Abwarten

abwarten

Geduld

Geduld, wiederholen der Angebote

Vertrauen gewinnen

Vertrauen erzeugen

Politik der kleinen
Schritte

Eigene Erfahrungen ma-
chen lassen / Abwarten

Ich versuche in kleinsten Schritten die Angehdrigen zu Uberzeugen, lasse
Angehorige eigene Erfahrungen machen und frage, bei welchen Problemen
sie Unterstltzung wollen.

Wiederholung

immer wieder auf vorhandene Angebote hinweisen

Beispiele nennen

keine Uberzeugungen erzeugen, erzihlen von privaten Fillen

Einbezug der Angehori-
gen

Versuche Angehdrige einzubeziehen, méglichst wenig Konfrontation eher
motivierendes Vorgehen

Spezialisierung des eige-
nen Angebots / Kompe-
tenzerweiterung

Helferin in Ausbildung zur Demenzschwester
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