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Vorwort

Vorwort

»Eine Versorgung Demenzkranker, die der Wiirde der Menschen folgt* - mit diesem
Anliegen brachte die ehemalige Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt im Jahr
2008 das ,Leuchtturmprojekt Demenz‘ auf den Weg. Sortiert nach vier Themenfel-
dern wurden an vielen Orten in Deutschland innovative Versorgungsprojekte erprobt,
um dann im Herbst 2010 ,,aus den vorhandenen Versorgungsangeboten die besten zu
identifizieren und weiter zu entwickeln, Defizite bei der Umsetzung einer evidenzba-
sierten pflegerischen und medizinischen Versorgung demenziell Erkrankter zu besei-
tigen und eine zielgruppenspezifische Qualifizierung fur in der Versorgung engagierte
Personen und beteiligte Berufsgruppen zu erreichen®.

Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz*‘ war die Integrierte Demenzversorgung in Oberbay-
ern (IDOB), uber welches dieser Endbericht Rechenschaft ablegt. Dabei steht das
Akronym IDOB fur ein anspruchsvolles Vernetzungsprojekt, das als gesundheitsoko-
nomische Implementierungsstudie angelegt war. Gesucht wurde nach alternativen
Gestaltungsoptionen, die innerhalb des tradierten gegliederten Systems der Gesund-
heitsversorgung sektoren- und saulenubergreifend patientinnenorientierte und effek-
tive Versorgungsablaufe ermaoglichen.

Im Rahmen der Modellerprobung von IDOB wurde der Beweis erbracht, dass mithilfe
einer personbezogenen, engmaschigen und kontinuierlichen Versorgung eine humane,
qualitativ hochwertige und wirtschaftliche Versorgung Demenzkranker im hauslichen
Umfeld gelingen kann. Allerdings setzt dieser Anspruch an einigen Punkten ein ernst-
haftes Umdenken und im Sinne der Nachhaltigkeit eine Neuausrichtung der Gesund-
heitsversorgung voraus, insbesondere bei der Gegenfinanzierung von Leistungen.

Die Mitwirkenden im ,Leuchtturmprojekt Demenz‘ haben mit sehr viel Engagement
und professioneller Uberzeugung eine innovative Konzeption in zwei ganz unter-
schiedlichen Modellregionen umgesetzt - und damit gezeigt, dass integrierte De-
menzversorgung im Verbund eine zukunftsweisende Option darstellt.

Im Namen aller Projektbeteiligten bedanken wir uns bei Frau Wilhelms und Herrn
Rudolph vom zustandigen Fachreferat des BMG fur die fachlich versierte Begleitung
und flr das groBe inhaltliche Interesse am ,Leuchtturmprojekt Demenz‘. Es war au-
Rerordentlich bereichernd, mit ihnen die Ergebnisse zu diskutieren und Strategien zur
Umsetzung zu Uberlegen. Bedanken mochten wir uns auch bei Frau Dr. Gehring und
Herrn Dr. Ebert vom Projekttrager DLR, die uns wahrend der zweijahrigen Projekt-
laufzeit kompetent begleitet haben.

Wir winschen allen interessierten Leserinnen eine anregende Lekture!

Stuttgart, im Oktober 2010

Susanne Schafer-Walkmann Dorothee-Tamara Deterding
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Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern (ID0OB):
Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz’

1.1 Zum Aufbau dieses Endberichts/Was die Leserlnnen erwartet

Das Modellvorhaben Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern (IDOB) wurde im
Themenschwerpunkt 2: Evaluation von Versorgungsstrukturen beantragt mit der er-
klarten Absicht, in den Modellregionen Miunchen-Ost (stadtische Region) und
Berchtesgadener Land (landliche Region) eine am individuellen Versorgungsbedarf
der Demenzkranken ausgerichtete engmaschige und aufeinander abgestimmte Ver-
sorgung durch einen Versorgungsverbund aufzubauen, weiterzuentwickeln und diesen

Prozess zu evaluieren.

Hintergrundfolie flir dieses Modellvorhaben ist die empirisch gesicherte Erkenntnis,
dass personzentrierte und gemeindenahe integrierte Versorgungskonzeptionen

die Lebensqualitat der Demenzkranken und die der Angehorigen (falls vorhanden)
verbessern. Indikatoren hierfiir sind ressourcenorientiertes Arbeiten, die Stabili-
sierung des Zustandes trotz progredientem Krankheitsverlauf bzw. die Verbesse-
rung des Gesundheitszustandes durch rechtzeitige, individuelle, sozialpsychiatri-
sche Behandlung und der Verbleib in der eigenen Hauslichkeit.

die Chancen fur ein koordiniertes und aufeinander abgestimmtes Vorgehen entlang
eines Versorgungskontinuums erhohen. Indikatoren hierfiir sind Zahl und Profil der
Kooperations- bzw. Verbundpartner (sektoren- und sauleniibergreifend aus dem
SGB V-, dem SGB XI- und dem SGB XII- Bereich), standardisierte Kommunikations-
wege, verbindliche Absprachen, Fallkonferenzen, Dokumentation und Vernet-
zungsgrad in der Versorgungsregion.

mittelfristig kostendampfend wirken konnen. Indikatoren hierfur sind Fruherken-
nung, Differenzialdiagnostik, Vermeidung und Verkiirzung stationarer Aufenthalte
im psychiatrischen Krankenhaus, Sicherung der hauslichen Versorgung, kritische
Uberpriifung der Medikation.

komplexe, sektoren- und sauleniibergreifende Versorgungsstrukturen flir Demenz-
kranke dauerhaft in einer Region verankern, somit die Versorgung nachhaltig si-
chern und die Offentlichkeit sensibilisieren (community care).
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Die konzeptionelle und inhaltliche Ausgestaltung von IDOB setzt auf die Schwerpunk-
te Fruherkennung, Pravention, Gesundheitskoordination, Fallmanagement, Vernet-
zung, Verbundmanagement und Machbarkeit bzw. Ubertragbarkeit. Dementsprechend
wurden auf drei Ebenen Ziele formuliert:

1. hinsichtlich des Parameters Verbesserung der Versorgungsqualitat auf der
individuellen Ebene der Patientinnen bzw. deren Angehorigen,

2. hinsichtlich des Parameters Optimierung der Versorgungsgestaltung auf der
strukturellen Ebene des Sozialraums und

3. hinsichtlich okonomischer Parameter auf der Meta-Ebene des Gesundheits-
wesens.

Das integrierte Versorgungsmodell von IDOB besteht aus zwei Saulen:

(I.) einer systematischen, kontinuierlichen Zusammenarbeit von Projektarzt/-
arztin, Psychologin (Institutsambulanz der beteiligten Klinik) und sozialpsy-
chiatrischem Case Management (Freier Trager, Schwerpunktpraxis) und

(Il.) einer systematischen, verbindlichen Zusammenarbeit verschiedener Leis-
tungserbringer in der Versorgungsregion in einem Versorgungsverbund, ge-
steuert durch ein Care Management.

Strukturell zielte die Modellerprobung darauf ab, diese innovative Losungsskizze mo-
derner Demenzversorgung zu verstetigen und das vernetzte Zusammenwirken in ei-
nem Integrierten Versorgungsvertrag abzubilden, der allen Beteiligten Transparenz
und Planungssicherheit bietet.

Der vorliegende Endbericht dokumentiert den zweijahrigen Prozess der Modellerpro-
bung und folgt im Aufbau einer Systematik entlang der Ebenen der oben genannten
Zielformulierungen bzw. den Vorgaben des Bundesministeriums fur Gesundheit.
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KAPITEL 1

Mit dem einfuhrenden Kapitel 1 wird die interessierte Leserschaft in die
Genese des Modellprojekts eingefuihrt und im Detail sowohl Uber den Ar-
beitsauftrag und die Ziele des Vorhabens als auch im Uberblick iiber die
Evaluationskonzeption informiert.

KAPITEL 2

Kapitel 2 stellt die Struktur der Modellregionen in den Mittelpunkt und lie-
fert auf der Basis epidemiologischer Daten einen Stadt-Land-Vergleich der
Bevolkerungs- und Versorgungsdaten.

KAPITEL 3

Das Leuchtturmprojekt IDOB wurde in erster Linie dazu genutzt, um die
Versorgungsgestaltung im ambulanten Sektor weiter zu entwickeln. Theore-
tische Uberlegungen und empirische Analysen zur personzentrierten Ver-
sorgungsgestaltung finden sich in Kapitel 3.

KAPITEL 4

In Kapitel 4 wird der Behandlungs- und Versorgungsoutcome von IDOB aus
der individuellen Perspektive der Demenzkranken und Angehorigen be-
trachtet; es werden sowohl quantitative als auch qualitative Forschungser-
gebnisse vorgestellt.

KAPITEL 5

Kapitel 5 ist das Pendant zu Kapitel 4 und nimmt die strukturelle Ebene in
den Blick. In diesem Abschnitt wird die gemeinsame, integrierte Versor-
gungsgestaltung durch kooperierende Akteure in einem regionalen Versor-
gungsverbund beleuchtet.

KAPITEL 6

Wie lassen sich die Ergebnisse insgesamt bewerten? Welche Erkenntnisse
kénnen aus den zwei Jahren Modellerprobung gezogen werden? Diese Fra-
gestellungen sind leitend fiir Kapitel 6, in welchem eine Gesamtbewertung
der Modellerprobung vorgenommen wird.

KAPITEL 7

Der Endbericht schlieft ab mit einem kritischen Ausblick in Kapitel 7 und
Uberlegungen dazu, was es bedeuten wiirde, den Arbeitsauftrag der IDOB-
Modellerprobung ernst zu nehmen und praktikable Moglichkeiten zu schaf-
fen, demenzkranke Menschen integriert zu versorgen.
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1.3 Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern (IDOB):
Zusammenfassung

Bei IDOB handelte es sich um ein komplexes, saulen- und sektorenubergreifendes
Vernetzungsprojekt zur integrierten Demenzversorgung mit dem Ziel einer Sicherstel-
lung der ambulanten, hauslichen und wohnortnahen Versorgung demenzkranker Men-
schen. Unmittelbar nach Einschluss in das Projekt erhielten die Patientinnen indivi-
duell abgestimmte Leistungen durch medizinische, rehabilitative sowie sozial-
psychiatrische Leistungserbringer, die in einem regionalen Versorgungsverbund die
Versorgung Demenzkranker sicherstellen. IDOB wurde in einer stadtischen (Munchen-
Ost) und in einer landlichen Modellregion (Berchtesgadener Land) erprobt.

Zentrales Merkmal von IDOB ist die durchgangige Verbindung von Case Management-
Prozessen und Care Management-Prozessen. Die personzentrierte, am individuellen
Bedarf ausgerichtete notwendige Versorgung wurde durch eine bzw. einen Projekt-
mitarbeiterin des am Modellprojekt beteiligten freien Tragers in Case Management-
Funktion ermittelt und in enger Abstimmung mit der zustandigen Projektarztin bzw.
dem Projektarzt aus der Institutsambulanz der jeweiligen Klinik geplant, eingeleitet
und im Verlauf ggf. angepasst. Gleichzeitig wurden in den Modellregionen Verbund-
strukturen aufgebaut, in denen sich niedergelassene Haus- und Facharzte, therapeu-
tische Berufsgruppen, ambulante Pflegedienste, teilstationare Anbieter, aber auch
die Alzheimergesellschaft, lokale Nachbarschaftshilfen und Angehorigengruppen en-
gagierten. In der Care Management-Funktion war es die Aufgabe der Projektmitar-
beiterinnen, in den Modellregionen (= Sozialraum) die Chancen fir ein koordiniertes
Zusammenarbeiten auszuloten, Kooperationspartner zu gewinnen, standardisierte
Kommunikationswege aufzubauen, verbindliche Absprachen zu treffen und z. B.
durch gemeinsame Fallkonferenzen und Dokumentation die Versorgungsqualitat der
Demenzversorgung zu verbessern.

Strukturell zielte die Modellerprobung darauf ab, diese innovative Losungsskizze mo-
derner Demenzversorgung zu verstetigen und das vernetzte Zusammenwirken in ei-
nem Integrierten Versorgungsvertrag abzubilden, der allen Beteiligten Transparenz
und Planungssicherheit bietet. Bei Erfolg versprechenden Evaluationsergebnissen soll-
ten die Moglichkeiten einer Anschlussfinanzierung ausgelotet und dem BMG Vorschla-
ge fur einen Transfer nachhaltiger Versorgungskonzepte in die Flache unterbreitet
werden.

Insgesamt bleibt festzuhalten, dass die Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern
inhaltlich und strukturell einen Konigsweg fir den Aufbau und die Weiterentwicklung
regionaler, wohnortnaher und extramuraler Versorgungsstrukturen darstellt. Jedoch
werden die hierfiir notwendigen Versorgungsleistungen nicht bzw. nur unzureichend
in den gangigen Finanzierungssystematiken der Kranken- und Pflegekassen abgebil-
det, weshalb die Anschlussfinanzierung bislang nicht gesichert ist.
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1.4 Projektbeschreibung und Vorhabensziele

Die Projektkonzeption des Modellvorhabens Integrierte Demenzversorgung in
Oberbayern setzt inhaltlich an den bestehenden, traditionell gegliederten Strukturen
des deutschen Gesundheitssystems' an und formuliert das Leitziel, den bekannten
und viel diskutierten Schwachstellen sektoraler Gesundheitsversorgung mit der Ent-
wicklung eines Versorgungsmodells zu begegnen, welches das dynamische Krank-
heitsgeschehen im Falle einer demenziellen Erkrankung ebenso abbildet wie die fort-
laufend notwendige Anpassung und Uberpriifung von Versorgungsabliaufen auf ver-
schiedenen Ebenen. In der konkreten Versorgungsgestaltung kommen Case Manage-
ment und Care Management als Steuerungsinstrumente ebenso zum Tragen wie eine
konsequente sozialraumliche Perspektive.

Die Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern versteht sich als gemeindenahes
Versorgungskonzept im Sinne von community care: ,,Wohnortnahe“ und ,Nieder-
schwelligkeit* sind wichtige Indikatoren fur die konsequente Umsetzung des Grund-
satzes ,,ambulant vor stationar” und einer gelingenden qualitativ hochwertigen Ver-
sorgung Demenzkranker in der vertrauten Umgebung. IDOB erreicht sowohl Men-
schen, die trotz ihrer demenziellen Erkrankung mobil sind und Versorgungsangebote
auBerhalb ihres Wohnraums wahrnehmen konnen, als auch jene, deren gesundheitli-
che Verfassung und/oder soziale Situation eine Inanspruchnahme der Versorgungsan-
gebote zu Hause erforderlich macht. Die Demenzversorgung in den Modellregionen
wird als ,,personbezogener Versorgungszusammenhang“ verstanden und dement-
sprechend eine integrierte Versorgungskette aufgebaut. Eingebettet in regionale
Strukturen und unter Einbeziehung von vor Ort vorhandenen Kooperationspartnern
werden entlang eines Versorgungskontinuums koordinierte, aufeinander abgestimmte
Versorgungsleistungen von Angehorigen verschiedener Berufsgruppen erbracht und
die Demenzpatientinnen so lange engmaschig begleitet, bis die im Einzelfall notwen-
dige, spezifische Versorgung im Integrierten Versorgungsverbund sichergestellt ist.

,Der Grad der Verselbstandigung der Sektoren mit ihren jeweils unterschiedlichen Gestal-
tungsprinzipien wird haufig mit Blick auf die Behandlungsprozesse mit ,Versaulung‘ oder
,Fragmentierung‘ umschrieben, in der effektive und patientenorientierte Versorgungsab-
laufe nicht oder nicht ausreichend gegeben seien. Sowohl innerhalb der Sektoren (z.B. im
Verhaltnis von Haus- und Facharzten oder zwischen Krankenhausern oder Fachabteilun-
gen in Krankenhausern) als auch zwischen ihnen werden Schnittstellen und Barrieren
(u.a. in der Durchlassigkeit zwischen ambulanter und stationarer Versorgung) konstatiert,
die patientenbezogene Behandlungsablaufe (z.B. durch Verzogerungen in der Informati-
onsweitergabe, der rechtzeitigen Weiterbehandlung oder der bedarfsgerechten Zuwei-
sung bzw. Zuleitung) nicht ausreichend sicherstellen*“ (Schliehe/Schott 2005: 147).



IDOB - Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern p
Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz’ des Bundesministeriums fir Gesundheit -3

Fur die Umsetzung der Projektkonzeption wurden Zielsetzungen auf drei Ebenen for-
muliert.

1. Zielsetzungen auf der individuellen Ebene der Patientinnen bzw. deren Angeho-
rigen durch eine Verbesserung der Versorgungsqualitat. Diese Ziele umfassen die
Falldetektion und die zeitnahe Einleitung notwendiger und ausreichender Behand-
lungs- und Versorgungsschritte ebenso wie eine regelmaRige Uberpriifung des indi-
viduellen Behandlungs- und Versorgungsbedarfs, notwendige Anpassungen und
zielgerichtete Dokumentation im Rahmen eines aktiv steuernden und gestaltenden
Case Managements.

2. Zielsetzungen auf der strukturellen Ebene der Versorgungsgestaltung im Sozial-
raum durch eine verbesserte Nutzung vorhandener Versorgungsangebote und eine
verbindliche, abgestimmte Leistungserbringung im Versorgungsverbund. Diese Zie-
le umfassen eine Vernetzung der regionalen Anbieter, den Aufbau und die Steue-
rung multiprofessioneller Versorgungssettings, die Verbesserung von Kommunikati-
onsstrukturen und die Standardisierung von Kommunikationsprozessen sowie
Transparenz und die gemeinsame Verantwortung zur Sicherstellung der regionalen
Demenzversorgung im Rahmen der Steuerungsfunktion eines Care Managements.

3. Zielsetzungen in Bezug auf Kosteneffekte fiir das Gesundheitswesen durch eine
qualitativ hochwertige integrierte Demenzversorgung, insbesondere durch eine
Vermeidung und Verkurzung stationarer Aufenthalte im psychiatrischen Akutver-
sorgungskrankenhaus der Kliniken des Bezirks Oberbayern und durch die Vermei-
dung von Reibungsverlusten an den Schnittstellen der Versorgung (Drehtureffekte,
Unter-, Uber-, Fehlversorgung).

Infolgedessen setzt die konzeptionelle und inhaltliche Ausgestaltung von IDOB die
Schwerpunkte Friiherkennung, Pravention, Gesundheitskoordination, Fallmanage-
ment, Vernetzung, Verbundmanagement, Machbarkeit. Entsprechend komplex gestal-
tet sich die Projektkonzeption (vgl. Darstellung 1): In den beiden Modellregionen ver-
antworteten je eine Klinik> mit einer Arztin bzw. einem Arzt aus der Gerontopsychi-

atrischen Institutsambulanz (= Verbundarzt/Verbundarztin) sowie eine sozial-
gerontopsychiatrisch ausgebildete Fachkraft (= Versorgungsgestalterin) die patientin-
nenorientierte Versorgungsgestaltung®. Weitere Kooperationspartner, beispielsweise

Fur die Modellregion Miinchen-Ost: Isar-Amper-Klinikum gGmbH; fir die Modellregion
Berchtesgadener Land: Inn-Salzach-Klinikum gGmbH.

Diese Versorgungsleistungen wurden von so genannten ,Verbundmanagerinnen“ uber-
nommen, die bei einem Trager der Freien Wohlfahrtspflege (Projekteverein gGmbH; kor-
poratives Mitglied der AWO) beschaftigt sind. Im Projektverlauf wurde der Begriff ,Ver-
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niedergelassene Haus- und Facharzte, ambulante Pflegedienste, Therapeutinnen,
Sozialpsychiatrische Dienste, Tagespflegen, Altenservicezentren, Selbsthilfeorganisa-
tionen etc. erganzen die Versorgung im regionalen Versorgungsverbund. Durchgangi-
ges Leitmotiv war es, bestehende Strukturen zu nutzen und durch innovative Neu-
strukturierung und Kooperationen vor Ort Verbesserungen in der Versorgung Demenz-

kranker zu erzielen.

Darstellung 1 Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern:
Projektstruktur und konzeptionelle Umsetzung

Verbundarzt/
Verbundarztin

Angehorige
Freunde

peutlnnen

Projekt-
mitarbeiterin

Beratung \_-----""_ '

Alltags- RS

struktur

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.

Die schwarz gestrichelten Linien deuten veranderte Kommunikationsstrukturen an:
Im Integrierten Versorgungsverbund l6st sich eine ringformige, haufig nebeneinander bestehende
Kommunikation zugunsten einer vernetzten und verbindlichen Kommunikationskultur mit dem/der
Projektmitarbeiterin als zentraler ,,Schaltstelle“ auf.

bundmanagerin“ kritisch diskutiert, weil dieser lediglich einen zentralen Teil der Tatig-
keiten abbildet (vgl. Kapitel 1 und Schafer-Walkmann/Deterding/NiBl-Gambihler/Krause
2009).
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1.5 Evaluationskonzeption und Hauptfragestellungen der Evaluation

Das Modellprojekt IDOB war dem Themenfeld 2: Evaluation von Versorgungsstruktu-
ren der ,Leuchtturmprojekte Demenz‘ zugeordnet. Das heiBt, die Weiterentwicklung
der Versorgungsstrukturen in den Modellregionen (vgl. dazu Kapitel 1.4) wurde Uber
den gesamten Zeitraum formativ und summativ evaluiert. Somit war die Funktion der
Evaluation zweigeteilt: (1.) Zwischenergebnisse der formativen Evaluation im Rah-
men der Prozessanalyse wurden wahrend der Modellerprobung an die Projektbeteilig-
ten ruckgekoppelt und gingen somit in die Ausgestaltung des Modellvorhabens ein.
Diese aktive Beteiligung der Projektmitarbeiterlnnen an der formativen Evaluation
folgte dem Konzept der partizipativen Gesundheits- und Versorgungsforschung, die
zunehmende Bedeutung in der nationalen und internationalen Forschungsagenda er-
langt (vgl. Schaeffer et al. 2002). (2.) Im Rahmen der summativen Evaluation wurden
sowohl personbezogene als auch strukturelle Daten ausgewertet (vgl. dazu u.a. Dar-
stellung 2).

Die wissenschaftliche Begleitforschung war darauf ausgerichtet, durch eine Kombina-
tion quantitativer und qualitativer sozialwissenschaftlicher Datenerhebungsmethoden
belastbare Ergebnisse zu gewinnen, die Erkenntnisse liber Erfolge in der integrierten
Versorgung Demenzkranker, Verdnderungen in der Versorgungsqualitdt, forderliche
und hemmende Transferparameter, Stadt-Land-Unterschiede sowie die Kostenstruk-
tur liefern. Die Verwendung bzw. Verbindung verschiedener theoretischer Zugange
beantwortet Fragen nach der Datenqualitat und der Geltungsbegriindung fir qualita-
tive und quantitative Forschungszugange im Rahmen der Versorgungsforschung durch
methodische Triangulation (vgl. Schaeffer et al. 2002).

Als leitende Hypothese des Modellvorhabens wurde formuliert:

Mithilfe einer personbezogenen, engmaschigen und kontinuierlichen Integrierten
Demenzversorgung in Oberbayern gelingt eine humane, qualitativ hochwertige und
wirtschaftliche Leistungserbringung flir Menschen mit dementiellen Erkrankungen,
wobei der Leitsatz ,,ambulant vor stationdr* konsequent im Sinne von community
care umgesetzt wird.

Die Hauptfragestellungen der Evaluation lauten:

(1) Wie verandert sich die Versorgung Demenzkranker in den Modellregionen?

(2) Wie gestaltet sich die sektorenubergreifende und sauleniibergreifende Zu-
sammenarbeit in den Modellregionen im Urteil der in die Versorgung einge-
bundenen Akteure?

(3) Inwiefern wird durch die Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern eine
Verbesserung der Lebensqualitat der Patientinnen erreicht?

(4) Gelingt eine qualitativ hochwertige und wirtschaftliche Leistungserbringung?
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1.5.1

Arbeits- und Zeitplan, Meilensteine

1. Quartal 2008

2. Quartal 2008

3. Quartal 2008 | 4. Quartal 2008 | 1. Quartal 2009 | 2. Quartal 2009 | 3. Quartal 2009 | 4. Quartal 2009 | 1. Quartal 2010

¢ Antrag
o Aufbau Trager der Koordinationsstelle sind die antragstellenden Kliniken und die gGmbH des Projektevereins, die Koordinationsstelle ist Sitz des
Koordinationsstelle |Verbundmanagements. Miinchen-Ost: Isar-Amper-Klinikum; Berchtesgadener Land: Inn-Salzach-Klinikum
* Verbundpartner Niedergelassene Haus- und Facharzte, komplementare Dienste, stationare Einrichtungen etc. in den Modellregionen; ein Beitritt zum
Integrierten Versorgungsverbund ist fortlaufend moglich.
o Erstellung der >
Projektdoku-
mentation, QM Die Verbundpartner verpflichten sich zu einer einheitlichen Dokumentation (Stammdaten, Assessment-Bogen, Diagnostik,
Einschreibeverfahren etc.) und zu einem Qualitatsmanagement im Integrierten Versorgungsverbund.
e Aufbau >
Internetplattform
Das Modellvorhaben Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern erhalt eine Internet-Plattform mit eigenem Bereich fir die
e Aufbau Projektmitglieder
Projekt- >
management : . . : . . _ . . .
Das Projektmanagement wird von einer wissenschaftlichen Mitarbeiterin von IfaS iibernommen und beinhaltet den Aufbau und die
« Formative und Koordination der projektinternen und iiberregionalen Kommunikation.
summative o
Evaluation
. Im Rahmen der Evaluation werden einheitliche Datenerhebungsinstrumente eingesetzt. Die Datenverarbeitung und
d s‘Ck Off'l .| Datenauswertung erfolgt durch IfaS. RegelmaBig werden Zwischenergebnisse riickgemeldet. Die Primardatenerhebungen
eransta tungen N1 orientieren sich an den aktuellen Fallzahlen in der jeweiligen Region. Abgabe Endbericht: 28.02.2010.
den Modellregionen :
Steuerungsgru Steuerungsgruppe Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe | Steuerungsgruppe
ppe
Projektbeirat Projektbeirat Projektbeirat
> IV-Vertrag
Zwischenbericht Zwischenbericht Endbericht

Quelle: IfaS 2008; Projektantrag ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
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Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz‘

1.5.2

Evaluationskonzeption

Leitende Hypothese und Evaluationsfragestellungen wurden in einer ausfuhrlichen
Evaluationskonzeption operationalisiert®. Fiir die Evaluation ergaben sich zwei Evalu-
ationsschwerpunkte: (I.) die Evaluation von Versorgungsstrukturen und (ll.) die Evalu-
ation des Behandlungserfolgs (vgl. Darstellung 2).

Darstellung 2

IDOB-Evaluation in der Gesamtiibersicht

Evaluationsschwerpunkt Datenquelle Erhebungsinstrument
Schwerpunkt I: Evaluation von Versorgungsstrukturen

a Krankenkassen
(a) Pravalenz der Demenzen Statistiken

(Versorgungsregion)

Statistisches Landesamt

(b) Versorgungsangebot
(Versorgungsregion)

Diverse

Dokumentationen

(c) Systematische
Zusammenarbeit im
Versorgungsverbund (Ko-
operation, Vernetzung)

Kooperations-/
Verbundpartner (50-60)

Fragebogen
»,verbundpartner

(d) Profil ,Versorgungsge-
staltung*

Projektmitarbeiterin

Selbstevaluationsbogen

(e) Stationare Aufenthal-
te/Verweildauer in der
psychiatrischen Klinik

Kliniken

Patientlnnenverwaltungs-
daten/Krankenakte

(f) Versorgungsqualitat
durch IDOB

Qualitative Interviews (je 30)
mit Patientinnen,
Angehorigen, Verbundpartnern

Interviewleitfaden

Schwerpunkt II: Evaluation de

s Behandlungserfolgs

(a) Personenbezogene Pati-
entlnnendaten

Projektmitarbeiterin/
Verbundarzt/arztin

,Patientinnenstammblatt“

(b) Demenzdiagnostik

Verbundarzt/arztin

MMST, TFDD,
Clock Drawing Test

(c) Ressourcen und Beein-
trachtigungen

Projektmitarbeiterin/
Verbundarzt/arztin

»Assessmentbogen

(d) Versorgungsplanung,
inkl. Kontrolle

Projektmitarbeiterin/
Verbundarzt/arztin

Bogen ,,Versorgungsplanung“

(e) Arztliche Einschatzung:
Verkiirzung/Vermeidung
stationarer Aufenthalte

Verbundarzt/arztin; arztliche
Kooperationspartner

,Evaluationsbogen Arzte“

(f) Aufnahmebogen

Projektmitarbeiterin

,L/Aufnahmebogen IDOB*

Quelle: IfaS 2008; Erganzungen zum Projektantrag ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.

4

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wurde die detaillierte Darstellung der Evaluations-

konzeption sowie weiterflihrende Angaben zur Methodik in einem gesonderten Band pu-

bliziert.
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1.5.3 Projektverlauf (Soll-Ist-Vergleich)

Das ,Leuchtturmprojekt Demenz’ IDOB wurde als gesundheitsokonomische Imple-
mentierungsstudie angelegt und in diesem Zusammenhang eine integrierte Versor-
gungskonzeption zur sektoren- und saulenubergreifenden Versorgung Demenzkranker
im hauslichen Umfeld erprobt. Grundlegend fir die Ausgestaltung des ,Leuchtturm-
projekts Demenz’ sind der eingereichte Projektantrag, der dort publizierte Arbeits-
und Zeitplan sowie die Evaluationskonzeption. Im Folgenden wird dargestellt, ob die
angestrebten Ziele der Evaluation und die Umsetzung der Projektkonzeption auf ope-
rativer Ebene in den Modellregionen erreicht werden konnten.

(I.) Umsetzung der Projektkonzeption auf operativer Ebene

1. Patientinnenbezogene Fallarbeit: Insgesamt wurden 247 Patientlnnen in das Pro-
jekt eingeschlossen und damit die geforderten 100 Patientinnen pro Modellregio-
nen erfullt. In Minchen-Ost wurden sogar insgesamt 147 Patientlnnen eingeschlos-
sen. In jeder Modellregion entstand als ortliche Anlaufstelle eine Koordinations-
stelle der Integrierten Demenzversorgung in Oberbayern mit Anbindung an be-
kannte Dienstleistungserbringer der Demenzversorgung. Die von Projektmitarbei-
terlnnen und wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen entwickelten patientinnen-
bezogenen Erhebungsinstrumente wurden durchgangig von den Projektmitarbeite-
rinnen eingesetzt. Die vorgesehenen medizinischen Screenings (MMST, TFDD und
CDT) wurden nur teilweise bei allen Patientinnen durchgefuhrt. Zusatzlich durch
das BMG bereitgestellte Mittel fur die Einzelfallarbeit im Umfang von 0,5 Stellen
pro Modellregion ab September/2009 sicherten die Versorgung in den Modellregio-
nen.

2. Strukturelle Ebene: Auf struktureller Ebene wurden Kooperationsbeziehungen zu
insgesamt 150 Kooperationspartnern der Demenzversorgung in den Regionen ge-
pflegt, davon entfallen 98 Kooperationsbeziehungen auf M-Ost, 52 auf BGL. Das
Projektziel einer Konstituierung von Regionalverblinden der Demenzversorgung
konnte nicht erreicht werden, weil die Anschlussfinanzierung nicht gesichert war.
IDOB prasentierte sich in offentlichen Kick-Off Veranstaltungen in den Modellregi-
onen und brachte die Mittel und Moglichkeiten des Modellprojekts in die Weiter-
entwicklung der regionalen Demenzversorgung ein. Als Instrument der verbindli-
chen, koordinierten und qualitativ hochwertigen Zusammenarbeit unter den Ko-
operationspartnern in IDOB dienten die Fallkonferenzen, die insbesondere bei
komplexen Hilfebedarfen und in Krisensituationen durchgefiihrt wurden. Bis Feb-
ruar 2010 konnten in M-Ost 51, in BGL 46 Fallkonferenzen durchgefiihrt werden.
Zur Ergebnisdarstellung wurde ein eigens entwickelter Dokumentationsbogen ver-
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wendet. Die geplante Internet-Plattform zur internetbasierten Kommunikation un-
ter den Beteiligten wurde im 2. Quartal 2008 eingerichtet, jedoch im Projektver-
lauf von den Projektmitarbeiterinnen wenig genutzt. Das Internetportal von IDOB
wurde jedoch regelmaBig aktualisiert und stieB in der Offentlichkeit auf steigende
Resonanz (vgl. http://www.leuchtturm-idob.de); ebenso der regelmalig ein bis
zweimonatlich erscheinende Newsletter von IDOB.

3. Projektbezogne Arbeitskreise: Insgesamt fanden im Projektverlauf zehn Projekt-
treffen der Projektbeteiligten zur regionalen Gestaltung des Modellprojekts statt.
Zwei projektinterne Projektbeirate zu Beginn dienten der Entwicklung und Steue-
rung des Projekts, ein weiterer gegen Ende der Projektlaufzeit der Festlegung ei-
ner Weiterfilhrung des Projekts bis Ende 2010 mit Option einer Uberfiihrung des
Modellvorhabens in die Regelfinanzierung. Mit Vertreterlnnen von Krankenkassen,
Bezirk Oberbayern und den Projektbeteiligten wurden zwei erweiterte Modellbei-
rate durchgefiihrt, um Chancen und Grenzen der Integrierten Demenzversorgung
zu diskutieren und Finanzierungskonzepte zu erstellen. Die Steuerungsgruppe tag-
te in regelmafligen Abstanden, um Rahmenbedingungen und Ziele den Entwicklun-
gen im Projekt anzupassen.

(I1.) Durchfiihrung der Evaluation im Sinne der Evaluationskonzeption

1. Evaluation der Versorgungsstrukturen: Zum einen erfolgte die Darstellung der
Modellregionen unter Einbezug von Hochrechnungen zur Pravalenz und Inzidenz
demenzieller Erkrankungen und einer Bevolkerungsvorausberechnung. Zum ande-
ren wurde das Versorgungsangebot in den Modellregionen auf der Grundlage von
Daten der Modellregionen und Telefoninterviews systematisch dargestellt, wobei
insbesondere die Versorgungslicken in den Blick genommen wurden. Die Ergebnis-
se sind in Kapitel 2 publiziert. Lediglich der ,Fragebogen Verbundpartner‘ kam
nicht zum Einsatz, da mangels Anschlussfinanzierung keine formale Verbundgriin-
dung erfolgte. Die Kooperationsbeziehungen im Modellprojekt wurden mit Hilfe
von Aussagen der Kooperationspartner aus 30 qualitativen Interviews sowie einer
Einschatzung der Projektmitarbeiterinnen zur Kooperationsdichte systematisch be-
schrieben. Die Stadt-Land Unterschiede zwischen M-Ost und BGL standen ebenso
wie forderliche und hemmende Transferparameter im Mittelpunkt der Betrach-
tung. Alle wesentlichen Ergebnisse werden in diesem Endbericht vorgestellt.


http://www.leuchtturm-idob.de/
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2. Evaluation der Einzelfallarbeit: Der Behandlungserfolg in IDOB wurde sowohl
quantitativ als auch qualitativ erhoben. Auf Einzelfallebene dienten Fallanalysen
nach BRASS einer differenzierten Darstellung komplexer Problemlagen von demen-
ziell Erkrankten. Quantitative Daten wurden in einer Analyse des Behandlungs-
und Betreuungsbedarfs (Sozialpsychiatrisches Assessment) zu drei Messzeitpunkten
verwertet. Ebenfalls in diese Analyse einbezogen wurden die vorliegenden Ergeb-
nisse der medizinischen Screenings. Eine Analyse der stationaren Aufenthalte und
Verweildauer demenziell Erkrankter in der psychiatrischen Klinik wurde auf der
Grundlage von Daten der Kliniken des Bezirks Oberbayern sowie Einschatzungen
zur Verkirzung und Vermeidung stationarer Aufenthalte von Kooperationsarzten
durchgefihrt. Erganzt wurden die quantitativen Daten der okonomischen Analyse
durch Ergebnisse eines zusatzlichen Fragenkomplexes im Rahmen der qualitativen
Interviews bei Kooperationsarztinnen. Qualitative Interviews mit je 30 demenziell
Erkrankten, Angehorigen/Beteuerinnen und Kooperationspartnern lieferten Aussa-
gen zum Behandlungserfolg in IDOB.

3. Tatigkeitsprofile: Die angestrebte Erstellung eines Tatigkeitsprofils fur Versor-
gungsgestalterinnen konnte wie geplant erfolgreich abgeschlossen werden. Zu je
vier Messzeitpunkten wurden Analysen der Tatigkeitsprotokolle der Verbundmana-
gerlnnen durchgefuhrt. Die Ergebnisse dieser Analysen sind in Kapitel 3 des vorlie-
genden Endberichts enthalten.

Gravierende Abweichungen von den Projektzielen sind nicht zu verzeichnen. Zu Be-
ginn war geplant, eine analog dem Modell in Kaufbeuren eine ,,Blaue Blume* (Zent-
rum fur seelische Gesundheit im Altern) in den Modellregionen einzurichten, dieses
Ziel veranderte sich jedoch im Projektverlauf, da sich in den Regionen andere Ver-
sorgungsbedarfe abzeichneten. Zum Zeitpunkt der Berichtlegung liegt noch keine
Entscheidung der Arbeitsgemeinschaft der bayerischen Krankenkassen hinsicht-
lich eines integrierten Versorgungsvertrages fiir demenzielle Erkrankungen nach
den §§ 140a ff SGB V und § 92 b SGB XI vor, sodass hierzu keine Angaben gemacht
werden konnen.
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1.6 Gender Mainstreaming Aspekte

Fur das Projekt Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern spielen Genderaspek-
te in mehrfacher Hinsicht eine Rolle und wurden konsequent im Projektverlauf be-
ricksichtigt.

In medizinischen Studien zur Demenzerkrankung werden verschiedene geschlechts-
spezifische Aussagen getroffen. Beispielsweise zeigt sich, dass das Risiko fur Frauen
ab dem 85. Lebensjahr, an Altersdemenz zu erkranken, signifikant erhoht ist (vgl.
Kunz/Lautenbacher 2007: 286ff). Dies bestatigen auch Bickel/Weyerer (2007: 68f),
die eine deutlich hohere Gesamtpravalenz fur Demenzen bei Frauen mit deren hohe-
ren Lebenserwartung in Zusammenhang bringen und zudem eine langere Krankheits-
dauer bei Frauen vermuten. Noch nicht geklart hingegen sind aus ihrer Sicht ge-
schlechtsbezogene Unterschiede in den Inzidenzraten verschiedenster Studien, in
denen ein um 50 % erhohtes Erkrankungsrisiko bei Frauen ab einem Alter von ca. 80
bzw. ca. 85 oder 90 Jahren angenommen wird (Bickel/Weyerer 2007: 72). Kontrar
dazu ist Bachmanns Hinweis, dass sich hohere Pravalenzraten bei Frauen nicht zwin-
gend in hoheren Inzidenzraten widerspiegeln (Bachmann 1992: 115-119). Auch in Un-
tersuchungen zum Krankheitsverlauf spielt der Geschlechtstypus eine wesentliche
Rolle. Bei der Betrachtung einzelner kognitiver Funktionsbereiche, wie beispielsweise
der Sprach- und Orientierungsleistungen, haben Frauen deutlich starkere Leistungs-
einbuBen (Kunz/Lautenbacher 2007: 286ff).

Pflegearrangements, Alltagsaktivitaten, aber auch Ressourcen und Angebote sind
immer noch zu wenig auf geschlechtsspezifische Besonderheiten der Betroffenen ab-
gestimmt. Die Bedeutung einer genderspezifischen Betreuung und Pflege von Be-
troffenen ist aus mehreren Griinden von Bedeutung. Zum einen lasst sich ein Trend
zu einer ,,Feminisierung des Alters“ beobachten, da es mehr alte Frauen gibt und
diese eher an Angeboten der offenen Altenhilfe teilnehmen (vgl. Ba-
ckes/Amrhein/Wolfinger 2008: 55; 58). Zum anderen findet professionelle und haus-
liche Pflege vor allem durch weibliche Personen statt. Zudem ist Armut bei alteren
Frauen wesentlich haufiger anzutreffen als bei Mannern. Als problematisch erweist
sich eine Feminisierung des Alters auch spiegelbildlich, namlich dann, wenn Manner
nicht nur quantitativ in der Minderheit sind, sondern die Angebote auch nicht auf
deren Bedurfnisse und Interessen ausgerichtet sind.

Einfluss auf die Versorgungslage demenzerkrankter Personen haben diese Pflegear-
rangements allenthalben. Frauen konnen sich immer noch kaum der gesellschaftlich
empfundenen Verpflichtung zur Pflege von Angehorigen entziehen, obwohl der Anteil
mannlicher Pflegepersonen von 17 % auf 27 % gestiegen ist und vor allem die Sohne
als Hauptpflegepersonen zunehmend involviert sind (vgl. Schneekloth/Wahl 2006:
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233ff). In diesem Zusammenhang wird jedoch darauf hingewiesen, dass mannliche
Hauptpflegepersonen ein haufig instabileres Versorgungssystem bedingen bzw. weib-
liche Angehorige (Ehefrauen, Schwiegertochter) zusatzlich eingebunden werden.

,Pflege, die sich fur das Soziale, fur die Verwobenheit von Geschlecht, Altern, und
Pflege offnet, kann inadaquate Zuschreibungen und Hierarchisierungen aufdecken
und neue Handlungsoptionen entwickeln“ (Backes/Amrhein/Wolfinger 2008: 58). Im
Rahmen des Modellprojekts identifizierte geschlechtsspezifische Unterschiede kon-
nen dazu beitragen, dass neue Ansatze und Erkenntnisse geschlechtsspezifischer Be-
treuung und Pflege in den Betreuungsalltag einflieRen. Da sich das Projekt IDOB bei
der Implementierung, Weiterentwicklung und Evaluation am individuellen Versor-
gungsbedarf ausrichtet, wurde auf eine geschlechterdifferenzierte Erhebung und
Auswertung von Daten Wert gelegt und die Ergebnisse der Evaluation in den entspre-
chenden Kapiteln dieses Endberichts publiziert.
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2 Versorgungsstrukturen: Ein Stadt-Land-Vergleich

2.1 Methodisches Vorgehen

Umfangreiche Studien beziffern die Pravalenzrate demenzieller Erkrankungen in
Deutschland und anderen Industrielandern auf zwischen sechs und neun Prozent der
Menschen im Alter von uber 65 Jahren (vgl. Bickel 2008: 1). Bezuglich der Inzidenzra-
ten ist zu beachten, dass die Zahl der Neuerkrankungen aufgrund der grofen Streu-
ung der Durchschnittswerte nur relativ unverlasslich geschatzt werden kann. Aussa-
gekraftiger sind daher Zahlen zur Pravalenz (vgl. Bickel/Weyerer 2007: 70). Neuesten
Informationen zufolge steigt das jahrliche Neuerkrankungsrisiko von durchschnittlich
0,4 % unter den 65- bis 69jahrigen bis auf tber 10 % unter den Hochbetagten an (vgl.
Bickel 2008: 1).

Prognosen sind insgesamt vorsichtig zu betrachten. Weil es nicht moglich ist, Annah-
men Uber den kiinftigen Erfolg von Praventions- und BehandlungsmaBnahmen zu ma-
chen, wird Ublicherweise von konstant bleibenden altersspezifischen Pravalenzraten
ausgegangen (vgl. Bickel/Weyerer 2007: 200, Bickel, 2008: 1f). Diesen Schatzungen
zufolge wird aufgrund der wachsenden Zahl Uber 65jahriger die Zahl derjenigen, die
an Demenz erkranken, im Bundesgebiet insgesamt um ca. sieben Millionen zunehmen
(vgl. Bickel 2008: 2).

Die IDOB-Modellregionen Miinchen-Ost (M-Ost) und Berchtesgadener Land (BGL) ste-
hen stellvertretend fur jeweils eine stadtische und eine landliche Region mit ihrer
typischen Bevolkerungsstruktur und den Herausforderungen fur die Versorgung De-
menzkranker. In den folgenden Kapiteln 2.2 und 2.3 werden die Modellregionen zu-
nachst vorgestellt. AnschlieBend folgt, basierend auf den aktuell in der Literatur dis-
kutierten epidemiologischen Kennzahlen (vgl. Bickel, 2002: 10 f, Bickel/Weyerer
2007: 67 f)°, eine Prognose fiir die weitere Entwicklung der Privalenzraten bei De-
menz. AuBerdem wird das vorhandene Versorgungsangebot einer Analyse unterzogen.

Diesen Kennzahlen zufolge betragt die Pravalenz in der Altersgruppe der 50- bis
64jahrigen 0,1 %, in der Altersgruppe der 65- bis 69jahrigen 1,2 %, in der Altersgruppe der
70- bis 74jahrigen 2,8 %, in der Altersgruppe der 75- bis 79jahrigen 6,0 %, in der Alters-
gruppe der 80- bis 84jahrigen 13,3 %, in der Altersgruppe der 85- bis 89jahrigen 23,9 %
und in der Altersgruppe der 90jahrigen und alteren 34,6 %.
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2.2 Die stadtische Modellregion Miinchen-Ost (M-Ost)

2.2.1 Bevolkerungsdaten fiir M-Ost

In der Modellregion Munchen-Ost mit ihren sechs Stadtbezirken Au-Haidhausen, Berg
am Laim, Trudering-Riem, Ramersdorf und Perlach, Obergiesing sowie Untergiesing
und Harlaching lebten zum Stichtag 31.12.2008 insgesamt 356.698 Einwohnerlnnen,
was etwa einem Viertel der Minchener Stadtbevolkerung entspricht. Kartographiert
ist die Modellregion in der folgenden Darstellung 3.

Darstellung 3 Modellregion M-Ost

Berg am Laim

Au - Haidhausen

Trudering - Riem

Obergiesing

Ramersdorf / Perlach
Untergiesing - Harlaching

Quelle: IfaS 2009; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.

Ein Vergleich der Stadtbezirke in der Modellregion ergibt, dass Berg am Laim, Ra-
mersdorf-Perlach und Obergiesing zu den zehn armsten Stadtbezirken Miinchens zah-
len (vgl. Landeshauptstadt Munchen Sozialreferat (b) 2007: 37f) und zudem eine ver-
gleichsweise hohe Arbeitslosenquote aufweisen. AuBerdem liegen der Auslanderanteil
und z.T. auch der Anteil von Deutschen mit Migrationshintergrund in diesen Stadtbe-
zirken deutlich Uber dem stadtischen Durchschnitt. Hingegen heben sich die Stadtbe-
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zirke Trudering-Riem, Au-Haidhausen und Untergiesing-Harlaching in den genannten
Bereichen positiv vom stadtischen Durchschnitt ab.

Fur die im ,Leuchtturmprojekt Demenz’ behandelte Problematik der Versorgung De-
menzkranker ist die Herkunft der Menschen unter anderem deshalb entscheidend, da
sich in der Pflege- und Versorgungssituation auch kulturelle und familiare Vorstellun-
gen und Moglichkeiten widerspiegeln. In Minchen-Ost ist der Auslanderanteil mit
23,4 % im Vergleich zum Auslanderanteil in Bayern (9,4 %) sehr hoch, unterscheidet
sich jedoch nicht wesentlich vom Auslanderanteil in der gesamten Kreisstadt Mun-
chen (23,1 %).

Mit einem Altersdurchschnitt von 40,7 Jahren liegt die Bevolkerung Miinchens unter
dem Altersdurchschnitt der bayerischen Bevolkerung (41,5 Jahre), was ebenfalls an
der Altersstruktur der Stadtbezirke in der Modellregion sichtbar wird. Die fur das
,Leuchtturmprojekt Demenz’ relevanten hoheren Altersgruppen sind ungleich ver-
teilt: In drei der sechs Stadtbezirke unterschreitet der Anteil der liber 65jahrigen den
stadtischen Durchschnittswert von 17,7 %, hingegen liegt deren Anteil in den Stadt-
bezirken Berg am Laim leicht sowie in Ramersdorf-Perlach und Untergiesing-
Harlaching deutlich tber dem Durchschnittswert (vgl. Darstellung 4). Da demenzielle
Erkrankungen altersinduziert sind, ist in den letztgenannten Stadtteilen daher mit
einer groBeren Zahl Demenzkranker zu rechnen.

In der Modellregion Miinchen-Ost wie auch im gesamten Stadtgebiet leben mehr als
die Halfte der Menschen in Singlehaushalten. Diese soziodemographische Kennzahl ist
unter anderem fir die Versorgung Demenzkranker von groBem Interesse, weil in die-
sen Fallen primare soziale Netze (Angehorige) haufig ausgedunnt sind. Mit fortschrei-
tendem Alter besteht die Gefahr gesellschaftlicher Isolation, und es bleiben Versor-
gungsbedarfe unerkannt.
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Darstellung 4 Anteil der iiber 65jahrigen in der Modellregion M-Ost

Anteil der
Kreisstadt Miinchen / Stadtbezirke 65jahrigen und
alteren in Prozent
Minchen (gesamt) 17,7 %
Minchen-Ost 17,4 %
Au - Haidhausen 14,3 %
Berg am Laim 18,0 %
Trudering - Riem 15,4 %
Ramersdorf - Perlach 19,0 %
Obergiesing 16,4 %
Untergiesing und Harlaching 20,3 %

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
Eigene Berechnungen nach Angaben der Landeshauptstadt Miinchen, Sozialreferat 2008
und des Statistischen Amtes-ZIMAS; Stand: 31.12.2008.

2.2.2 Epidemiologische Daten zu demenziellen Erkrankungen
in der Versorgungsregion M-Ost

Zum Stichtag 31.12.2008 betrug die Pravalenz demenzieller Erkrankungen in der Mo-
dellregion M-Ost schatzungsweise 3.847 Personen. Dabei entfielen auf die Stadtbezir-
ke mit einem vergleichsweise hoheren Anteil einer alteren Bevolkerung die meisten
demenziell Erkrankten (Giesing-Harlaching ca. 1.248 Patientlnnen, Ramersdorf-
Perlach 1.113 Patientlnnen). Im Bezirk Au-Haidhausen lebten 2008 schatzungsweise
566 Demenzkranke, im Stadtbezirk Trudering-Riem 523 Demenzkranke und im Stadt-
bezirk Berg am Laim 440 Demenzkranke. Im Jahr 2008 kamen in Minchen-Ost in der
Bevolkerung ab einem Alter von 65 Jahren geschatzte 1.140 demenzielle Neuerkran-
kungen dazu (vgl. Darstellung 5).
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Darstellung 5 Modellregion M-Ost:
Geschatzte Pravalenz und Inzidenz demenzieller Erkrankungen 2008

Personen

1.600

1.400

1.200

1.000

B B

L] i
400 —
200 ]
0
50-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre u. a.
B Inzidenz 0 88 141 197 323 324 208
O Pravalenz 62 250 449 628 1.049 1.199 712

Altersgruppen

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern.
Eigene Hochrechnung nach Bickel 2002: 10f; Landeshauptstadt Minchen Sozialreferat 2008.

Der demographische Wandel der bundesdeutschen Bevolkerung® bildet sich auch in
der Prognose der Entwicklung des Krankheitsaufkommens demenzieller Erkrankungen
fur die Stadt Miinchen (und damit auch fir die Modellregion M-Ost) ab. Legt man die
regionalisierte Bevolkerungsvorausberechnung flir Bayern zugrunde und geht man
auBerdem davon aus, dass im Betrachtungszeitraum kein durchschlagender Erfolg in
der Behandlung und Heilung demenzieller Erkrankungen erzielt wird, errechnet sich
die in Darstellung 6 ausgewiesene Prognose.

6 Vgl. unter anderem Veroffentlichungen von Bickel/Weyerer 2007; Deutsche Alzheimer

Gesellschaft 2008; Statistisches Bundesamt 2006.
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Im Vergleich zur bundesdeutschen Gesamtbevolkerung wird dabei die Zahl demenzi-
ell erkrankter Menschen in Munchen nochmals starker ansteigen, da sich der Anteil
der iiber 60jahrigen um 1,1 Prozentpunkte (von 23,8 % auf 24,3 %) erhoht’. Zwischen
den Jahren 2020 und 2025 ist ein Uberproportionaler Anstieg der Zahl der Demenz-
kranken zu erwarten. Doch die Kurve verlauft nicht linear, und es ist im Jahr 2019
punktuell mit einem leichten Riickgang zu rechnen.

Darstellung 6 Epidemiologie demenzieller Erkrankungen:
Prognose fiir die Modellregion M-Ost

Bevblkerung M Inzidenz: 60 Jahre u. alter

OPravalenz: 60 Jahre u. alter

32.000
30.000
28.000
26.000
24.000
22.000
20.000 A
18.000 -
16.000 -
14.000 -
12.000 -
10.000 -

8.000 -

6.000
4.000

2.000

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
Eigene Hochrechnung nach Bickel 2002: S.10f; Landeshauptstadt Miinchen Sozialreferat (a) 2007;
Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Datenverarbeitung (Hg.) 2007.

Der regionalisierten Bevolkerungsvorausberechnung fir Miinchen ist die 11. koordinierte
Bevolkerungsvorausberechnung der Lander zugrunde gelegt. Berechnet wird jedoch nur
eine einzige, fur die regionale Planung tragfahige Variante, in die regionale Besonderhei-
ten in Bezug auf Geburtenzahlen, Sterblichkeitsrate, Wanderungssaldo und Einwohner-
stand einbezogen werden. Anmerkung: Aufgrund nicht lbereinstimmender Altersgruppen
wird die Prdavalenzrate der 65jdhrigen und dlteren (7,1%) zugrunde gelegt, geringe Ab-
weichungen werden in Kauf genommen (vgl. Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Da-
tenverarbeitung 2007).
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2.2.3 Das Versorgungsangebot fiir Demenzkranke
in der Modellregion M-Ost

In der Versorgungsforschung wird zwischen der Bedarfs- und Inanspruchnahme-
situation Betroffener unterschieden. Wahrend sich die Bedarfsforschung mit der Er-
hebung von subjektiven und objektiven Versorgungsbedarfen beschaftigt, setzt sich
die Inanspruchnahmeforschung mit der real moglichen Inanspruchnahme von Leistun-
gen im Versorgungsgebiet (z.B. Umfang und Qualitat der Versorgungsleistungen) aus-
einander (vgl. Pfaff 2003: 17).

Bei der Gruppe demenziell Erkrankter klaffen Bedarf und Inanspruchnahme-
moglichkeiten besonders weit auseinander. Bedingt durch Alter, Multimorbiditat und
die Demenzsymptomatik fallt es den Betroffenen schwer, sich die notwendigen Hilfen
zu beschaffen. Haufig sind es somit Personen (professionelle wie nicht-professionelle)
aus dem sozialen Umfeld, die unterstiitzend eingreifen und fur die Bedarfsdeckung
sorgen mussen, soweit eine Finanzierung uber das SGB V, SGB XlI, SGB XII moglich
oder Privatvermogen vorhanden ist.

Aufgabe der Projektmitarbeiterlnnen war es unter anderem, die notwendige De-
menzversorgung patientinnengerecht unter Einbeziehung der regionalen Versorgungs-
angebote auszugestalten. An diesem Punkt werden die Stadt-Land-Unterschiede be-
sonders deutlich: Wahrend in der Modellregion Minchen-Ost eine Vielzahl von ambu-
lanten, teilstationaren und stationaren Versorgungseinrichtungen vorhanden ist und
diese Vielfalt zu Uniibersichtlichkeit und Uberforderungssituationen fiihrt, ist das
Versorgungsangebot fir Demenzkranke im landlichen Raum eher begrenzt bzw. be-
zieht sich auf einzelne Siedlungsschwerpunkte.

Das Angebot der ambulanten gerontopsychiatrischen Versorgung in Miinchen-Ost ist
differenziert ausgestaltet. In allen Stadtbezirken werden die fur die Patientlnnen-
gruppe notwendigen Dienstleistungen in den Bereichen Rehabilitation, medizinische
Versorgung, Tagesstrukturierung, Pflege sowie Ehrenamt/Nachbarschaftshilfe fla-
chendeckend angeboten. Manche Dienstleistungen werden auch durch Anbieter au-
Rerhalb der Bezirke abgedeckt. Hauswirtschaftliche Arbeiten werden durch Pflege-
dienste Ubernommen, die diese - im Gegensatz zu professionellen Hauswirtschafts-
diensten - bei der Pflegekasse abrechnen konnen. Ebenfalls in allen Bezirken vorhan-
den sind Angehorigengruppen.

Die Alzheimer Gesellschaft e.V. hat fur Minchen bereits im Jahr 2006 einen Demenz-
Wegweiser veroffentlicht und darin auf die verschiedenen Versorgungsangebote ver-
wiesen. In den Stadtbezirken des Miinchner Ostens gibt es zurzeit neun Alten- und
Servicezentren, die neben Beratung und Informationsveranstaltungen zahlreiche wei-
tere - zumeist kostenpflichtige - Angebote flir Demenzkranke bereithalten; bei-
spielsweise Mittagstisch, Tagesbetreuung, Betreuungsgruppen, Besuchsdienst, Be-
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gleitdienst zu Veranstaltungen, hauswirtschaftliche Hilfen, ehrenamtliche HelferIn-
nen (vgl. Alzheimer Gesellschaft Minchen 2006: 52-78). Die Beratung ist nied-
rigschwellig, Hausbesuche werden von fast allen Zentren angeboten. Einschrankend
muss jedoch bemerkt werden, dass die Zustandigkeit fir demenziell Erkrankte erst
vor einigen Jahren wieder an die Alten- und Servicezentren delegiert wurde, aller-
dings ohne eine Aufstockung des Personals und dessen fachliche Weiterqualifizierung
in der Thematik Demenz. Die Alten- und Servicezentren konnen daher Angebote fur
demenziell Erkrankte nur in kleinem Rahmen anbieten und sind uberlastet.

Bedarf an mehr Angeboten besteht vor allem bei Besuchsdiensten und Betreuungs-
gruppen. Da seit der Pflegereform Betreuungsleistungen flir Pflegebedirftige mit
erhohtem Betreuungsbedarf gemal §45b SGB Xl in groBerem Umfang abgerechnet
werden konnen, werden diese Angebote vermehrt in Anspruch genommen; mittler-
weile mussten die Anbieter Wartelisten einfliihren. Auch Helferlnnen oder Angebote
zur Tagespflege werden in groBerem AusmaB, als bisher vorhanden, benotigt. Ange-
bote sind zwar flachendeckend verfligbar, die Einrichtungen sind jedoch voll ausge-
lastet.

Demenziell erkrankte Menschen bzw. deren Angehorige haben einen erhohten Bedarf
an aufsuchender Hilfe - und an diesem Punkt werden Versorgungsliucken besonders
deutlich. Am Beispiel der niedergelassenen Haus- und Facharzte kann dies erlautert
werden: Typisch fir eine GrofRstadt wie Munchen ist eine groBe Versorgungsdichte,
dennoch gibt es nur wenige Haus- und Fachérzte, die Hausbesuche machen?®.

In allen Stadtbezirken der Modellregion fehlen Fahrdienste, um Patientinnen zu
Dienstleistungsanbietern hin bzw. wieder nach Hause zu fahren. Viele Betroffene
konnen sich ein Taxi finanziell nicht leisten. Hinzu kommt, dass demenzielle Erkran-
kungen im fortschreitenden Krankheitsverlauf mit raumlicher Desorientierung einher-
gehen und es fur Demenzkranke schwer bis unmaoglich wird, Wege alleine zu bewalti-
gen (z. B. mit offentlichen Verkehrsmitteln). Da jedoch nur bei bestimmten Dienst-
leistungen, wie beispielsweise der Tagespflege, ein Hol- und Bringdienst integriert
ist, kommt es haufig vor, dass Patientlnnen keine der benctigten Hilfen in Anspruch
nehmen konnen - und in diesem Punkt die Hilfen nicht auf den Bedarf der demenz-
kranken Patientinnen zugeschnitten sind.

8 Ganz anders ist die Situation bei den Rehabilitationseinrichtungen, die einer Behandlung

beim Patienten/bei der Patientin zuhause meist zustimmen.



Kapitel 2: Versorgungsstrukturen:
Ein Stadt-Land-Vergleich

In der Modellregion Minchen-Ost konnten die Projektmitarbeiterlnnen auf eine Reihe
institutionalisierter Formen der interdisziplinaren Zusammenarbeit zu den Themen
Versorgung von Seniorlnnen, Pflege und Demenz zurlickgreifen. Besonders hervorzu-
heben sind die Aktivitaten von ,REGSAM“, den Regionalen Netzwerken flir Soziale
Arbeit in Minchen. REGSAM bietet allein in der Modellregion Miinchen-Ost ca. acht
Offentliche Arbeitskreise Altenhilfe bzw. Runde Tische an. Die Projektmitarbeiterin-
nen von IDOB nahmen an Gremien von REGSAM, der MARGE (Minchner Arbeitsge-
meinschaft Gerontopsychiatrie) und AGVB (Ambulanter Gerontopsychiatrischer Ver-
bund Bayern) teil und unterstlitzten damit die Weiterentwicklung regionaler Versor-
gungsstrukturen.

2.3 Die landliche Modellregion Berchtesgadener Land (BGL)

2.3.1 Bevolkerungsdaten fiir BGL

Das Berchtesgadener Land liegt im Sudosten Bayerns im Regierungsbezirk Oberbay-
ern. Mit seinen 104.971 Einwohnern in drei Stadten, drei Markten und neun Gemein-
den ist das Berchtesgadener Land nicht nur durch seine landschaftliche Attraktivitat,
sondern vor allem durch drei geographische Regionen gepragt: ,,Die voralpine um
Laufen und Freilassing, die alpine um Bad Reichenhall und die hochalpine um
Berchtesgaden“ (Wirtschaftsforderungsgesellschaft 2006: 1f). Topographisch stellt
die Modellregion fir die ambulante Arbeit eine Herausforderung dar: Beispielsweise
mussen Gebirgsstocke umfahren werden, sind Einodhofe in Hanglage lediglich Uber
enge StichstraBen erreichbar oder im Winter StraBen nicht befahrbar.

Siedlungsschwerpunkte sind die Kreisstadt Bad Reichenhall und die Stadt Freilassing.
Der Auslanderanteil im Berchtesgadener Land liegt mit 11,5 % zwar iUiber dem Lan-
desdurchschnitt von 9,5 %, etwa drei Viertel der Auslander sind jedoch oOsterreichi-
scher Herkunft (vgl. Wirtschaftsforderungsgesellschaft 2006: 3). Die Arbeitslosenquo-
te betragt 5,4 %, was ungefahr dem Landesdurchschnitt entspricht. Starke Wande-
rungsbewegungen in den vergangenen Jahren flihrten zu einem Bevolkerungswachs-
tum von ca. 10 % (vgl. Demographiebericht 2008: 3f.). Die folgende Darstellung 7
bildet die Modellregion BGL ab.
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Darstellung 7 Modellregion BGL

Laufen
Saaldorf-Surheim
Teisendorf
Freilassing
Ainring
Anger
Piding
Bai Reichenhall ;
Bayerisch Gmain
Markischellenherg
i
Schneizireuth

Bischofswiesen Berchtesgaden

Ramsau

Schinau am Kinigssee

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.

Im Berchtesgadener Land ist eine ausgeprigte Uberalterung der Bevolkerung festzu-
stellen. Fur die Bevolkerung in der Modellregion errechnet sich ein Altersdurchschnitt
von 43,4 Jahren (Bayern: 42,2 Jahre); knapp die Halfte der Stadte und Gemeinden
weisen eine Uberdurchschnittlich altere Bevolkerung auf; z. B. Bad Reichenhall
(47,8 Jahre), gefolgt von Bayerisch Gmain (47,0 Jahre), Bischofswiesen und Freilas-
sing (je 44,3 Jahre). »Junge“ Gemeinden sind Saaldorf-Surheim
(39,3 Jahre), Teisendorf und Anger (je 40,1 Jahre). Der Anteil der 65jahrigen und
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alteren betragt im Landkreis BGL 21,6 %, besonders hoch ist dieser in Bad Reichenhall
(31,0 %) und Bayerisch Gmain (24,5 %)° (vgl. Darstellung 8).

Darstellung 8 Anteil der iiber 65jahrigen
in der Modellregion BGL

Gemeinden im épte.il ok
Berchtesgadener Land . 653ahr]gen U
alteren in Prozent

BGL gesamt 21,6 %
Ainring 20,6 %
Anger 16,1 %

Bad Reichenhall 31,0%
Bayerisch Gmain 24,5 %
Berchtesgaden 21,6 %
Bischofswiesen 23,0%
Freilassing 22,1 %
Laufen 18,9 %
Marktschellenberg 17,2 %
Piding 16,3 %
Ramsau 19,2 %
Saaldorf-Surheim 14,8 %
Schneizlreuth 18,6 %
Schonau a. Konigssee 19,7 %
Teisendorf 18,0 %

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
Eigene Berechnungen nach Angaben der kreisangehorigen Gemeinden; Stand: 31.12.2008/05.01.2009.

Der Anteil an Seniorinnen uber 80 Jahren wird in den kommenden Jahren stark an-
wachsen, was innovative Betreuungskonzepte notwendig macht (vgl. Demographiebe-
richt 2008: S. 62). Auffallig ist, dass der Anteil Uber 75jahriger Bewohnerinnen des
Berchtesgadener Landes (10,45 %) zwei Prozentpunkte hoher liegt als der bundes-
deutsche Durchschnitt von 8,48 % (vgl. Statistisches Bundesamt/Statistisches Landes-
amt 2007) und uberdurchschnittlich viele Uiber Hundertjahrige im Landkreis BGL le-

°  Die statistischen Angaben zu Bevolkerungszahlen und Altersgruppen in Gemeinden des

Berchtesgadener Landes basieren auf Angaben der Gemeinden.
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ben. Zudem ist im Vergleich zur Modellregion M-Ost die Zahl der Singlehaushalte
deutlich geringer.

2.3.2 Epidemiologische Daten zu demenziellen Erkrankungen
in der Versorgungsregion BGL

In der Modellregion Berchtesgadener Land lebten Ende des Jahres 2008 ca. 1.450
demenziell erkrankten Patientlnnen, hinzu addieren sich jahrlich etwa 430 Neuer-
krankungen (vgl. Darstellung 9). Eine Konzentration der Fallzahlen ist vor allem in
Bad Reichenhall, Freilassing, Ainring, Bischofswiesen, Berchtesgaden und Teisendorf
zu beobachten.

Darstellung 9 Modellregion BGL:
Geschatzte Pravalenz und Inzidenz demenzieller Erkrankungen 2008

Personen
1.600
1.400
1.200
1.000
800
400 —
200 | ]
0
50-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre
B [nzidenz 0 33 48 74 130 123
O Pravalenz 21 92 152 235 422 455
Altersgruppen

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
Eigene Hochrechnung nach Bickel 2002: 10f; Landeshauptstadt Munchen Sozialreferat 2008;
Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Datenverarbeitung (Hg.) 2007.
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Der Hochrechnung zufolge ist in der Modellregion Berchtesgadener Land eher mit
einer linearen, aber dennoch kontinuierlichen Zunahme von Demenzerkrankungen zu
rechnen, so dass die Zahl demenziell Erkrankter in den Jahren 2007 bis 2025 jahrlich
um ca. 520 Patientinnen ansteigt (vgl. Darstellung 10). Der Anteil der 60jahrigen und
alteren an der Landkreisbevolkerung erhoht sich um etwa 5,9 Prozentpunkte von
28,4 % auf 34,3 %. Aktuell muss mit jahrlich geschatzten 543 Neuerkrankungen ge-
rechnet werden, bis zum Jahr 2025 wird die Zahl auf circa 679 Patientlnnen ange-
stiegen sein.

Darstellung 10 Modellregion BGL:
Prognose fiir die Modellregion BGL

Beviik M Inzidenz: 60 Jahre u. alter
evolkerun
s OPravalenz: 60 Jahre u. alter

3.400 '
3.200
3.000
2.800
2.600
2.400
2.200
2.000 -
1.800 |
.600 |
.400 |
.200 |
.000 |
800 -
600 -
400 |
200 -

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern.
Eigene Hochrechnung nach Bickel 2002: S.10f; Landeshauptstadt Miinchen Sozialreferat (a) 2007;
Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Datenverarbeitung (Hg.) 2007.
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2.3.3 Das Versorgungsangebot fiir Demenzkranke in der Modellregion BGL

In Kapitel 2.3.1 wurde erwahnt, dass die Modellregion Berchtesgadener Land stark
durch die (vor-)alpine Landschaft gepragt ist. Diese geographischen Gegebenheiten
beeinflussen die Versorgungslage, da die Fahrtwege meist Uber kurvige, enge StraBBen
fuhren und eine schlechte Anbindung mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln besteht.

Im Berchtesgadener Land flachendeckend verfugbar sind physiotherapeutische und
logopadische Angebote, Ergotherapie fehlt v.a. im Suden des Landkreises. Von einer
Bedarfsdeckung kann auch hier nicht gesprochen werden; Haus- und Facharzte geben
selten Rezepte fur diese Leistungen aus, da pro Demenzpatientin und Quartal nur
insgesamt ca. 8 € fur Logopadie, Ergo- und Physiotherapie vorhanden sind. Die Allge-
mein- und Facharzte sind im gesamten Landkreis gut erreichbar, wenn auch aufgrund
der landlichen Strukturen nicht in so groBer Zahl vorhanden wie in stadtischen Gebie-
ten. Allerdings machen niedergelassene Arzte, im Gegensatz zu Miinchen-Ost, im
Berchtesgadener Land - hauptsachlich im Notfall und selten regelmaRig - Hausbesu-
che bei den Patientinnen.

Der Bedarf an niedrigschwelligen tagesstrukturierenden Angeboten kann durch die
vorhandenen Angebote im Landkreis nicht annahernd gedeckt werden. Nur drei ta-
gesstrukturierende Angebote sind im sudlichen und nordlichen Raum der Region ver-
fugbar. Fur Patientinnen ohne Pflegebedarf wird zudem im mittleren Teil des Land-
kreises ein Angebot bereitgehalten.

Im gesamten Landkreis vorhanden sind Beratungsangebote, Selbsthilfegruppen flr
Angehorige und ehrenamtliche Helferlnnen. Die Nachfrage der Angehorigen nach Be-
suchsdiensten ubersteigt die Kapazitat der vorhandenen Angebote jedoch deutlich,
folglich gibt es wenig Entlastung fur pflegende Angehorige. Auf Initiative von IDOB
und der Alzheimer Gesellschaft BGL e.V. wurden daher ab Herbst 2009 neue ehren-
amtliche Helferlnnen geschult.

Die fur altere und demenziell Erkrankte bedeutsamen aufsuchenden Hilfen werden
lediglich von ambulanten Pflegediensten, Angehorigenberatungsstellen sowie z.T.
von Haus- und Facharzten angeboten; hier besteht im gesamten Landkreis die Not-
wendigkeit zur Weiterentwicklung und Anpassung des Angebots an den Personenkreis
demenziell Erkrankter.

Im Berchtesgadener Land konzentrieren sich die ambulanten gerontopsychiatrischen
Hilfen vor allem auf Bad Reichenhall, Freilassing, Berchtesgaden und Laufen. Beson-
ders fur Patientlnnen auBerhalb der Stadte und groBeren Gemeinden wird die Inan-
spruchnahme von Dienstleistungen daher durch die weiten Anfahrtswege und abseiti-
ge Lage erschwert. Viele Patientinnen wohnen auf einsamen Gehoften auBerhalb der
normalen Fahrtrouten. Aufsuchende Hilfen gibt es kaum, so dass eine Inanspruch-
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nahme der Leistung nur durch Fahrdienste (Rotes Kreuz/Malteser) oder Taxis ermog-
licht wird; dabei kommen auf die weiter entfernt wohnenden Patientinnen zusatzli-
che Kosten von bis zu 40 € pro in Anspruch genommene Dienstleistung™ zu.

2.4 Zwischenfazit: Ein Stadt-Land-Vergleich auf der Strukturebene

Bereits nach einem Projektjahr zeigte sich die Bedeutsamkeit der Zielrichtung des
Modellprogramms im Themenschwerpunkt 2, regionale Versorgungsstrukturen wei-
terzuentwickeln: In einer stadtischen Region wie M-Ost, mit einem gut ausgestatte-
ten und vielgestaltigen Versorgungsangebot bedarf es eines strategischen Aufbaus
regionaler Versorgungsverbunde mit einer zentralen Koordinierungsstelle, wie sie
IDOB im ,Leuchtturmprojekt Demenz’ wahrnimmt. Demzufolge besteht weniger ein
Bedarf an einer Ausweitung des Angebots als an einer Flexibilisierung desselben, um
fur die komplexen Lebenslagen der Patientlnnen individuelle und kreative Losungen
bereithalten zu konnen. Die Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen zielt ab
auf eine ,verbindliche, ineinander greifende, interdisziplinare Versorgungskooperati-
on“ (Schafer-Walkmann 2008: 296).

Die groBe Vielfalt von ambulanten gerontopsychiatrischen Hilfen in M-Ost flihrt zu
einer Unubersichtlichkeit im Hilfesystem; trotz vorhandener Arbeitsgemeinschaften
fehlen verbindliche Netzwerke der Kommunikation und Koordination. Auswirkungen
zeigen sich sowohl auf der Ebene des Einzelfalls in einer ungentigenden Versorgung
von Patientlnnen durch Informations- und Planungsdefizite, als auch auf der System-
ebene im Verhindern von Synergieeffekten und von Losungswegen zum SchlieBen der
Versorgungsliicken.

Die Versorgungsprobleme in BGL sind geradezu ,,typisch® fir landliche Regionen: Im
Gegensatz zum vielfaltigen Angebot in M-Ost, das unubersichtlich ist und aufgrund
fehlender Abstimmung der verschiedenen Versorger eher zu einer Fehl- bzw. Uber-
versorgung der Demenzpatientinnen fihrt, ist die Versorgungslandschaft im Berchtes-
gadener Land vor allem durch eine Konzentration einzelner Versorgungsangebote in
den groBeren Stadten, Markten und Gemeinden gepragt. Die Gefahr ist groB, dass
Demenzpatientinnen, die abseits der Siedlungsschwerpunkte leben, unter- bzw. un-
versorgt bleiben.

Anbieter in landlichen Versorgungsregionen sind starker auf Kommunikation und Ab-
sprachen untereinander angewiesen, was zu einer besseren Kooperation und Vernet-
zung fihren kann. Die Verantwortung fur hilfebedurftige Personen liegt dabei in den

% Informationen der Versorgungsmanagerin zufolge werden pro km 0,50 € verlangt, wobei

bei Beforderung zum Zielort Hin- und Riickfahrt des Fahrdienstes bezahlt werden miissen.
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Handen einer kleinen Anzahl von Dienstleistungserbringern. Umso wichtiger ist es in
landlichen Regionen, Zeit und Personal effektiv zu bundeln und durch eine gezielte
Weiterentwicklung von Kommunikations- und Kooperationsstrukturen Synergieeffekte
zu schaffen und Versorgungslucken zu schlieffen.

Nach ihrer personlichen Einschatzung gefragt, beurteilten die Projektmitarbeiterin-
nen die Stadt-Land-Unterschiede aus der Rickschau auf zwei Jahre Modellerprobung
und bestatigten die Ergebnisse der Analyse folgendermalen:

e In Minchen ist die Versorgung stark gepragt durch die enge Zusammenarbeit von
arztlicher und sozialpsychiatrischer Versorgung (Projektmitarbeite-
rin/Verbundarztin), die ein gut abgestimmtes Krisenmanagement und eine ganz-
heitliche Versorgung der Betroffenen sichert. Im Berchtesgadener Land wird die-
se Zusammenarbeit durch eine Konkurrenzsituation zwischen Psychiatrischer In-
stitutsambulanz und ambulanten niedergelassenen (Fach-)Arztinnen teilweise
gehemmt. In M-Ost wiederum ist die Zusammenarbeit mit niedergelassenen
Facharztinnen nach wie vor nur in Einzelfallen gewahrleistet, wahrend diese in
BGL verstarkt in die Versorgung einbezogen wurden und an Fallkonferenzen teil-
nahmen.

e Verstetigte und standardisierte Kommunikation wird auch durch organisatorische
Hilfsmittel, z. B. Kontaktlisten gewahrleistet. Der Aufwand ist in der stadtischen
Region ungleich hoher. In BGL wurde eine Adressliste zu allen vorhandenen An-
geboten erstellt und durch IDOB verbreitet, was eine verbesserte Kommunikation
unter den Kooperationspartnern bedingte und eine zielfihrende Vermittlung er-
moglichte.

e Durch die Modellerprobung hat die Versorgung in der landlichen Region einen
deutlichen Schub erhalten. In BGL konnten einige neue Projekte und Angebote
initiiert werden. Mitarbeiterinnen von IDOB unterstutzten und leiteten die Schu-
lung zahlreicher Helferlnnen im Landkreis und forderten damit den Aufbau nied-
rigschwelliger Betreuung im hauslichen Umfeld. Ebenfalls beratend und unter-
stutzend tatig war IDOB bei der Griindung einer neuen Tagespflege. Zudem grun-
deten die Trager eine gemeinsame Arbeitsgemeinschaft zur Etablierung einer
neuen Angehorigen- und Betreuungsgruppe.
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Doch auch in der stadtischen Region wurden neue Impulse gesetzt. Hier stand
weniger die Erweiterung der Angebotspalette im Vordergrund, sondern lag der
Schwerpunkt vor allem auf dem Aufbau von Kooperationsstrukturen in Form eines
lockeren Verbundes und auf dem Abbau von Konkurrenzdenken und Barrieren. Zu
Beginn des Projekts waren starke Angste vorhanden, dass IDOB Patientlnnen ab-
ziehe; es herrschte zudem die Meinung vor ,,was wollt ihr, es gibt doch schon so
viele Angebote*. Inzwischen uberzeugt IDOB insbesondere mit seinem hohen MaR
an Neutralitat sowie dem Home treatment-Ansatz und hat entscheidend an Ak-
zeptanz gewonnen. Von niedergelassenen Facharztinnen erhalten die Mitarbeite-
rinnen jedoch nach wie vor Gegenwind und Kritik. Die Betroffenen haben Angst,
dass ihnen die Patientlnnen ,,weggenommen* werden. Da die psychiatrische Be-
handlung vieler Patientlnnen zu Hause jedoch unbedingt vonnoten ist, die nie-
dergelassenen Facharztinnen in Miinchen jedoch in der Regel keine Hausbesuche
machen, muss diese Rolle von der Psychiatrischen Institutsambulanz (PIA) uber-
nommen werden. Anders die Hausarzte, die in M-Ost durchaus Hausbesuche ma-
chen und sich im entstehenden Versorgungsverbund engagierten. Als gut gestal-
tet sich die Zusammenarbeit vor allem mit Kooperationspartnern, die stark auf
die Vermittlung von Patientinnen durch IDOB angewiesen sind, wie beispielswei-
se Ergotherapeutinnen oder Pflegedienste.

Da in M-Ost die Versorgung mit Fachstellen als sehr gut bezeichnet werden kann
(die jedoch kaum aufsuchende Arbeit machen), ist eine Abgrenzung der Arbeit
der Projektmitarbeiterinnen und eine Ausdifferenzierung des Stellenprofils nicht
leicht. Eine Abstimmung unter den verschiedenen Diensten ist auch in Zukunft
noch in viel starkerem MaB anzustreben, nicht zuletzt um die Entstehung von Pa-
rallelstrukturen zu vermeiden. In BGL wird mit IDOB ebenfalls zum ersten Mal ein
Dienstleister fiir Menschen mit demenzieller Erkrankung vorgehalten, der konti-
nuierlich aufsuchende Beratung anbieten kann. Das vorhandene Angebot einer
Pflegeberatung, die fur zwei groBe Flachenlandkreise zustandig ist, war keines-
falls ausreichend, somit deckte IDOB einen wichtigen Bedarf ab.

Die Modellerprobung hatte noch einen weiteren, wichtigen Effekt: Das Thema
,Demenz“ bzw. die Versorgung Demenzkranker wurde offentlich. Durch die ver-
schiedenen Aktivitaten bekamen Betroffene und deren Angehdrige Zugang zu Hil-
fen. Diagnostik, Versorgungsplanung, Unterstiitzung und Behandlung wurden pro-
fessionell und zielfiihrend gewabhrleistet.
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3 Versorgungskonzeption:
Personzentrierte Versorgungsgestaltung als Schliisselvariable

3.1 Die Ausgestaltung der integrierten Versorgung
im Rahmen der Modellkonzeption

Eine der Schlisselfragen im Rahmen des ,Leuchtturmprojekts Demenz’ IDOB unter-
sucht das Tatigkeitsprofil der Projektmitarbeiterinnen'. Aus den Férdermitteln wur-
de fur die Dauer der Projektlaufzeit in jeder Modellregion zunachst ein/e Mitarbeite-
rin (Vollzeit, inkl. Uberstunden und Vertretung) finanziert, eine weitere Mitarbeiterln
kam pro Region mit einem Stellenanteil von 50 % im September 2009 hinzu. Die Auf-
gabenschwerpunkte umfassten die Aufnahme der Patientinnen in IDOB, eine indivi-
duelle Begleitung der Patientinnen im notwendigen Umfang sowie die Ausgestaltung
der Demenzversorgung, die kontinuierliche, systematische Zusammenarbeit mit den
,verbundarztinnen“ im Modellprojekt, Kommunikation mit Kooperationspartnern im
ambulanten, teilstationaren und stationaren Bereich, den Aufbau der regionalen Ver-
sorgungsverbiinde sowie die Weiterentwicklung der regionalen Versorgungsstruktu-
ren. Somit gab es Tatigkeiten auf der Ebene des Einzelfalls (Case Management-
Funktion), der Ebene des Versorgungsverbundes (Care Management-Funktion) und
auf der Ebene des Sozialraums (Weiterentwicklung regionaler Versorgungsstruktu-
ren).

Von besonderem Interesse war, welchen Anteil unterschiedliche Einzeltatigkeiten an
der Gesamtversorgung der Demenzpatientinnen haben bzw. welche Tatigkeiten die
Gesundheitsversorgung sicherstellen und qualitativ weiterentwickeln. Vorgegeben
war eine Mengenangabe: Pro Modellregion sollten im Rahmen des ,Leuchtturmpro-
jekts Demenz’ 100 Demenzpatientinnen durch IDOB versorgt werden. Einschlusskri-
terien waren eine demenzielle Erkrankung bzw. Verdacht, ein Alter ab 55 Jahren,
der Wohnort in der jeweiligen Modellregion, die Teilnahmebereitschaft am Modell-
projekt, die schriftlich erklart werden musste und die Tatsache, dass notwendige,
auf den individuellen Behandlungsbedarf zugeschnittene ambulant-komplementare
Versorgungsangebote in der Versorgungsregion vorhanden waren'?.

Im Projektantrag wurden diese als ,,Verbundmanagerinnen* bezeichnet, die Tatigkeiten
umfassten jedoch sowohl einzelfallbezogene als auch koordinierende Aufgaben.

Ausschlusskriterien waren: sonstige Indikation; Wohnort auBerhalb der Modellregionen;
Teilnahme nicht erwiinscht; notwendige, auf den individuellen Behandlungsbedarf zuge-
schnittene ambulant-komplementare Versorgungsangebote sind nicht vorhanden, sodass
die Versorgung des/der Patientln nicht gewahrleistet ist.
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3.2 Die Ermittlung von Tatigkeitsprofilen mithilfe
arbeitswissenschaftlicher Methoden

Fur die Ermittlung der Tatigkeitsprofile wurde auf der Grundlage arbeitswissenschaft-
licher Erkenntnisse ein Erhebungsinstrument entwickelt”, mit welchem Titigkeits-
bundel in einzelne Tatigkeitsbereiche und einzelne Tatigkeiten operationalisiert wer-
den. Ermittelt wurden Minutenwerte fur die Tatigkeiten im Rahmen von Zeitmessun-
gen zu vereinbarten Messzeitpunkten, die von den Verbundmanagern als Zeitproto-
kolle in Fortschrittszeitmessung gefuhrt wurden (Selbstevaluation). Die Erfassung der
Zeitwerte erfolgt fortlaufend ab dem Beginn der Tatigkeit in Minuten, die kleinste
Erfassungseinheit ist eine Minute.

Unterschieden wurden funf Tatigkeitsbereiche:

e Patientlnnenbezogenes Case Management:
alle Tatigkeiten, die auf den individuellen Versorgungsbedarf und die indivi-
duelle Betreuung der/des Patientln zielen. Darunter fallt auch die patientin-
nenbezogene Dokumentation.

e Projektbezogenes Verbundmanagement (Care Management):
alle Tatigkeiten, die zum Aufbau und zur Pflege des regionalen Versorgungs-
verbundes notwendig sind.

e Evaluation:
alle Tatigkeiten, die sich auf die Erhebung der projektspezifischen wissen-
schaftlichen Erfassung beziehen und nicht unter die patientinnenbezogene
Dokumentation fallen.

o Wegezeit:
alle Fahrten und FuBgange, die im Rahmen der Tatigkeit der Projektmitarbei-
terln notwendig sind.

e Pause:
gesetzlich vorgeschriebene Pausen, inkl. Arbeitsunterbrechungen und person-
liche Verteilzeiten.

Beobachtet wurde in vier Wellen: Die 1. Welle umfasste den Zeitraum vom 01.10.08
bis 25.10.08, die 2. Welle umfasste den Zeitraum vom 24.11.08 bis 05.12.08 und die
3. Welle umfasste den Zeitraum vom 02.02.09 bis 17.02.09. Die 4. Welle umfasste
den Zeitraum vom 02.11.09 bis 13.11.09.

Insgesamt wurden 61.440 Beobachtungsminuten protokolliert; dies entspricht 1.024
Stunden. Davon entfallen 26.400 Minuten (440 Stunden) auf die Modellregion M-Ost

3 Vgl. dazu unter anderem Luczak 1998, Hacker et al. 1995 und Schafer-Walkmann 2002.

Das Erhebungsinstrument befindet sich im Anhang dieses Endberichts.
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(42,9 %) und 35.040 Minuten (584 Stunden) auf die Modellregion BGL (57,1 %)". Die
Projektmitarbeiterlnnen wurden in der Anwendung des Erhebungsinstruments ge-
schult. Im Pretest wurden Doppelanalysen durchgefuhrt und dabei die Projektmitar-
beiterlnnen von den wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen begleitet mit der MaBgabe,
die beobachteten Tatigkeiten unabhangig voneinander zu protokollieren. Die erziel-
ten Inter-Rater-Reliabilitaten, das heiBt die Zuverlassigkeit, dass zwei BeobachterIn-
nen eine Tatigkeit als gleich erkennen und einstufen, lagen bei uber 95 %. Die
psychometrische Gute des Tatigkeitserfassungsbogens ist somit auBerst zufriedenstel-
lend. Der Datenumfang lasst valide und reliable Aussagen Uber die Tatigkeitsprofile
der Projektmitarbeiterinnen zu.

3.3 Das Tatigkeitsprofil in integrierten Versorgungssettings: Ergebnisse

In der Auswertung des kompletten Datensatzes ergibt sich die folgende Verteilung
der Tatigkeitsanteile (vgl. Darstellung 11):

Den groBten Anteil (42,2 %) machen Tatigkeiten im Rahmen des Case Managements
aus, also patientinnenbezogene Gesprache, Koordinationsleistungen, Dokumentatio-
nen, Kontakte etc. Der Anteil dieser Tatigkeiten wurde zum Zeitpunkt der Antragstel-
lung deutlich unterschatzt und pendelte sich im Zeitverlauf auf diesem hohen Ni-
veau ein. Die in IDOB versorgten Demenzpatientinnen haben aufgrund ihrer personli-
chen Situation einen erhohten Bedarf an individueller Begleitung und Betreuung, so-
lange, bis die notwendige Versorgung eingeleitet und sichergestellt ist."

Im Gesamtprofil entfallen etwa 27 % der Einzeltatigkeiten auf die Kategorie Care
Management, ein Anteil, der zu Beginn der Erprobung hoher war, weil zunachst die
Kooperationspartner gewonnen werden mussten. Wahrend der zweiten und dritten
Beobachtungswelle machte der Anteil an Koordinierungstatigkeiten etwa 17 % aus
und stieg dann im letzten Abschnitt auf den realistischen Anteil von etwa einem Vier-
tel der Tatigkeiten an (vgl. dazu auch Darstellung 12).

Die unterschiedlichen Anteile erklaren sich aus der divergierenden Organisation: Die Pro-
jektmitarbeiterin in der Modellregion BGL arbeitet 100 %, der Projektmitarbeiter in der
Modellregion M-Ost 75 %, 0,25 % entfallen auf die Verbundarztin. In der 4. Welle evaluier-
ten auch die zusatzlichen Projektmitarbeiterinnen die Zeiten.

Da nicht geklart werden konnte, wie es mit der Integrierten Demenzversorgung in
Oberbayern nach Ablauf der Modellerprobung weitergeht, wurde verabredet, zumindest
die IDOB-Patientinnen bis zum Jahresende 2010 weiter zu versorgen, allerdings keine
neuen Patientlnnen mehr aufzunehmen.
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16,9% der Arbeitszeit entfallen auf Wegezeiten. Darin drickt sich die konsequente
Umsetzung der Projektkonzeption aus, die den Fokus auf zugehende, aufsuchende
und komplementare Hilfen richtet. In beiden Modellregionen korrelieren Wegezeiten
positiv mit der Anzahl der in IDOB eingeschriebenen Patientinnen. Und auch der Auf-
bau der regionalen Versorgungsverblinde und die regelmaBigen personlichen Kontakte
zu den Kooperationspartnern fordern von den Projektmitarbeiterlnnen Flexibilitat
und zugehende Aktivitaten.

Darstellung 11 Tatigkeitsprofil:
Prozentuale Anteile nach Tatigkeitsbereichen

Pause
4,2%
Wegezeit
16,9%
Case
Management
42,2%
Evaluation
9,9%
Care
Management
26,8%

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.
Tatigkeitsanalyse; n=61.440 Beobachtungsminuten.

Case Management 25.925 min (432 Std.), Verbundmanagement 16.440 min (274 Std.),
Evaluation 6.090 min (101,5 Std.), Wegezeit 10.395 min (173,25 Std.), Pause 2.590 min (43 Std.).
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Im Rahmen der Modellerprobung wurde deutlich, dass IDOB sehr viel Engagement von
den Projektmitarbeiterinnen verlangt. Der Anteil gesetzlich vorgeschriebener Pausen
macht etwa zehn Prozent eines Arbeitstages aus, beobachtet wurde lediglich ein An-
teil von vier Prozent. Das heiBt, die Projektmitarbeiterinnen unterbrechen unregel-
mahkig und kirzer ihre Tatigkeiten bzw. sind haufig unterwegs, sodass netto mehr
Arbeitsleistung erbracht wird, als vorgesehen ist.

Die Mitwirkung in einem Modellprojekt bedeutet stets einen Aufwand an Evaluation.
Der fur IDOB ermittelte Anteilswert von etwa zehn Prozent kann jedoch als Richtwert
fur die Zeit nach der Modellerprobung gelten, wenn in den Versorgungsregionen wei-
ter im Versorgungsverbund gearbeitet wird. In diesem Fall werden standardisierte
Dokumentations- und Berichtswege benotigt, um eine qualifizierte Zusammenarbeit
zu gewahrleisten. Zwar wird sich der Anteil wahrscheinlich etwas verringern, den-
noch bedarf es fir den Aufbau und die Pflege von Netzwerkbeziehungen zeitlicher
Ressourcen, um den regionalen Versorgungsverbund dauerhaft zu etablieren.

Wertet man die Datensatze der vier Beobachtungswellen getrennt aus, bildet sich in
den Tatigkeitsprofilen die Prozesshaftigkeit des Projektgeschehens ab (vgl. Darstel-
lung 12). Wahrend der ersten Beobachtungswelle im Oktober 2008 wurden aufgrund
des nach hinten verlagerten Beginns erst wenige Patientinnen durch IDOB versorgt,
der Anteil an Case Management-Tatigkeiten war entsprechend geringer.

Bereits ab der zweiten Beobachtungswelle im November/Dezember 2008 wurde in
beiden Modellregionen schon fast die anvisierte Patientlnnenzahl von 100 PatientIn-
nen/Region versorgt, sodass nahezu die Halfte der Tatigkeiten dem Case Manage-
ment zuzuordnen sind, und dariiber hinaus aufgrund der Hausbesuche der Anteil der
Wegezeiten ansteigt. Die Entwicklung im Bereich Care Management-Tatigkeiten ver-
lauft genau entgegengesetzt: Die verlangerte Anfangsphase des ,Leuchtturmprojekts
Demenz’ wurde aktiv dazu genutzt, das Projektvorhaben in den Modellregionen be-
kannt zu machen und Kooperationspartner zur Mitarbeit zu gewinnen.

Insgesamt bildet die 4. Beobachtungswelle das Tatigkeitsprofil der Projektmitarbeite-
rinnen am besten ab und zeigt sowohl den hohen Anteil an Case Management-
Leistungen als auch einen realistischen Anteil von etwa einem Viertel an Care Ma-
nagement-Leistungen, wenn integrierte Demenzversorgung im Verbund funktionieren
soll. Da ab Sommer 2009 zusatzlich eine halbe Stelle zur Versorgung der Patientinnen
in den Modellregionen zur Verfiigung stand, reduzierten sich die Wegezeiten aufgrund
der moglichen Aufgabenteilung: Ein/e Projektmitarbeiterin legte den Schwerpunkt
auf das Case Management, ein/e andere/r auf das Care Management. Die Anteile an
Evaluation bzw. Dokumentation waren ab der 2. Welle relativ konstant.
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Darstellung 12 Veranderungen in den Tatigkeitsprofilen:
Vergleich der vier Beobachtungswellen

Prozent/Anteil
100% 5,0% LT 3.5% 5,4%
20% 16,6% 19,1% 18,0% 14,5%
80%
7,8% 9,7% 10,7%
70% 13,2% °
60% %
17,1% 17,9% 25,5%
50% 41,6%
40%
30%
50,9%
20% 48,3% 43,9%
29,0%
10%
0% T T T
1. Welle 2. Welle 3. Welle 4. Welle
Beobachtungszeitraum O Case Management
O Care Management
O Evaluation
O Wegezeit
OPause

Quelle: IfaS 2010; ,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.

Tatigkeitsanalyse; n (t;)=18.660 min, n (t;)=9.405 min, n (t3)=18.810 min, n (t4)=14.565 min.
Interessant ist auBerdem, dass sich die Tatigkeitsprofile der Projektmitarbeiterinnen
nicht wesentlich unterscheiden, obwohl sie in derart unterschiedlichen Versorgungs-
regionen tatig sind (vgl. Darstellung 13). Auch im Zeitverlauf gibt es nur marginale
Unterschiede (vgl. Darstellung 14). Diese Auswertungen spiegeln wider, dass die zu-
grundegelegte Projektkonzeption umsetzbar ist und die Umsetzung in den Modellre-
gionen weitestgehend synchronisiert wurde. Sowohl in der stadtischen als auch in der
landlichen Modellregion schlieBt das ,Leuchtturmprojekt Demenz’ eine bestehende
Versorgungslicke in der Demenzversorgung. Und: In beiden Modellregionen ist die
Auslastung der Projektmitarbeiterlnnen von Beginn an sehr hoch, insbesondere bei
den individuellen, patientinnenbezogenen Versorgungsleistungen werden seitens der
Projektverantwortlichen zusatzliche Leistungen erbracht (beispielsweise durch die
Einbeziehung weiterer Mitarbeiterinnen, die nicht uber IDOB finanziert sind).
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Darstellung 13 Prozentuale Anteile nach Tatigkeitsbereichen:

Vergleich der Modellregionen

Modellregion
Miinchen-Ost

Pause
3,2%

Wegezeit
17,3%

Case
. Management
Evaluation 48 6%
11,0% ’
Verbund-
management
21,3%
Modellregion
Berchtesgadener Land
Pause
5,6%
Wegezeit
16,5%
Case
Management
37,1%
Evaluation
9,0%
Verbund-
management
31,1%

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.

Tatigkeitsanalyse M-Ost: n (t;)=6.870 min, n (t;)=5.010 min, n (t3)=7.740 min, n (t4)=6.990 min.
Tatigkeitsanalyse BGL: n (t;)=11.775 min, n (t;)=4.605 min, n (t3)=11.070 min, n (t4)=7.590 min.

43



IDOB - Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern E:
Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz’ des Bundesministeriums fiir Gesundheit ]

Darstellung 14 Veranderungen in den Tatigkeitsprofilen:
Vergleich der Modellregionen

Miinchen-Ost
Prozent/Anteil
100% T 1% 4.7% 7 Th 2, [
90% 16,2% 18,0% 18,2% 15,3% [
8 [ e6% | |
w| 2] o) B
60% 12,8% 147% | |
18,6%
50% 32,8%
40% —
30% 56,4% 51,0% ||
45,2%
20% 36,0% —
10% —
0% T T T
1. Welle 2. Welle 3. Welle 4. Welle
Beobachtungszeitraum O Case Management
O Care Management
B Evaluation
O Wegezeit
44 OPause
Berchtesgadener Land
Prozent/Anteil
100% 6.2% 7.6% 7% 7%
90% —
’ 16,7% 19,5% 17,9% 12,5%
80%
60% 14,7% 21,4% |
50% 46,8% 34,0% [
40% —
30% —
49,5% 48,1%
20% —
32,2%
10% 25,0%
0% T T T
1. Welle 2. Welle 3. Welle 4. Welle
Beobachtungszeitraum O Case Management
O Care Management
B Evaluation
OWegezeit
OPause

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.
Tatigkeitsanalyse M-Ost: n (t;) = 6.870 min, n (t) = 5.010 min, n (t3) = 7.740 min, n (t4)=6.990 min.
Tatigkeitsanalyse BGL: n (t;)=11.775 min, n (t;)=4.605 min, n (t3)=11.070 min, n (t4)=7.590 min.
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4 Behandlungsoutcome: Die individuelle Perspektive
4.1 Vorstellung der Studienpopulation (Patientinnen)

4.1.1 Soziodemographische Angaben

In diese Auswertung'® flieBen Daten von 247 IDOB-Patientinnen ein, 147 aus der Mo-
dellregion M-Ost (59,5 %), 100 aus BGL (40,5 %). Erhebungszeitraum ist September
2008 bis November 2009. 64,4 % sind weiblichen, 35,6 % mannlichen Geschlechts. Das
Durchschnittsalter innerhalb der Stichprobe liegt bei 80,4 Jahren, die Patientinnen
sind zwischen 54 und 98 Jahren alt. Die Altersgruppen zwischen 85- bis 89 Jahren
sind am starksten besetzt (26,7 %), gefolgt von den 80- bis 84jahrigen (25,9 %) und
den 75- bis 79jahrigen (22,6 %); diese drei Gruppen machen ca. drei Viertel der Pati-
entlnnen aus. Die Standardabweichung beim Alter betragt 7,8 Jahre. Insgesamt sind
16 Patientlnnen 90 Jahre und alter. Sieben Patientinnen wurden der jlingsten Alters-
gruppe bis 59 Jahre und vier Patientinnen der Altersgruppe zwischen 60 Jahre und
64 Jahre zugerechnet.

In der Modellregion M-Ost betragt das Durchschnittsalter der Patientinnen 81,9 Jahre
und liegt damit rund vier Jahre uber dem Durchschnittsalter der Patientinnen in der
Modellregion Berchtesgadener Land (78,1 Jahre).

Fur 32 % der IDOB-Patientlnnen ist ein gesetzlicher Betreuer bestellt. Eine Pflegeein-
stufung nach SGB XI besteht bei nahezu der Halfte der Patientlnnen: je 2,4 % Pflege-
stufe 0 und Pflegestufe 3, 28,3 % Pflegestufe 1, 10,1 % Pflegestufe 2.

Die groBte Patientlnnengruppe ist verwitwet (42,1 %), nahezu ein Drittel der Patien-
tinnen ist verheiratet bzw. in Partnerschaft lebend (30,8 %), 7,7 % sind ledig und wei-
tere 8,3 % geschieden bzw. getrennt lebend. Dieses Ergebnis spiegelt sich auch in der
Wohnsituation wider: 40,9 % der Patientinnen leben alleine, ein Drittel mit Partnerin,
15,9 % gemeinsam mit Angehdrigen und Einzelfalle im Betreuten Wohnen.

Bei den Variablen ,Familienstand’ und ,Wohnsituation’ gibt es deutliche Stadt-Land-
Unterschiede im Vergleich der Modellregionen: In BGL ist die Zahl der verheirateten
Patientinnen doppelt so hoch wie in Minchen-Ost, hier lebt gerade mal ein Flinftel
der Patientlnnen in Partnerschaft. Der Anteil der Verwitweten ist in M-Ost um fast
19 % hoher als in der landlichen Region. Aufgrund des bereits in Kapitel 2.2.1 er-

16 Angaben Uber die Datenerhebungsmethoden sowie die ausfiihrliche Darstellung der Evalu-

ationskonzeption, inklusive aller Erhebungsinstrumente, befinden sich im gesonderten
Anhang zu diesem Endbericht. Zu den Einschlusskriterien vgl. Kapitel 3.1.
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wahnten hohen Anteils an Single-Haushalten leben in M-Ost 51,7 % der IDOB-
Patientinnen alleine, doppelt so viele wie im Berchtesgadener Land. Dort wiederum
lebt ein Viertel der Patientlnnen zusammen mit Angehorigen, wahrend dies in der
stadtischen Region lediglich 6,8 % sind. In beiden Versorgungsregionen spielen institu-
tionalisierte Wohnformen wie Betreutes Wohnen oder Wohngemeinschaften eine sehr
untergeordnete Rolle. Im Ubrigen begriinden diese unterschiedlichen Lebens- und
Wohnsituationen eine ganze Reihe von Unterschieden in den Versorgungsbedarfen
und in der Versorgungsgestaltung im Stadt-Land-Vergleich.

4.1.2 Einschluss ins Modellprojekt, Zugangswege

Nach Abschluss der vorbereitenden konzeptionellen Arbeiten konnte im 3. Quartal
mit dem Einschluss der Patientlnnen begonnen werden. Bereits zum Jahresende 2008
zeichnete sich der groBe Versorgungsbedarf in beiden Modellregionen ab, sodass im
1. Quartal 2009 die vorgesehene Zahl von 100 versorgten Demenzpatientinnen pro
Modellregion erreicht wurde. Mit der zusatzlichen Forderung einer weiteren halben
Stelle pro Modellregion fiir die patientinnenbezogene Versorgung wurde es moglich,
mehr Patientinnen einzuschlieBen. In beiden Regionen wurden wahrend der gesamten
Laufzeit pro Woche etwa zwei bis drei neue Anfragen dokumentiert.

Ein Viertel der Patientlnnen (25,1 %) wurde Uber die BKH Institutsambulanzen der
beteiligten Projektkliniken vermittelt. Weniger haufig kam der Kontakt durch Ange-
horige und Betreuer (14,2 %), Beratungsstellen (13,8 %), Hausarzte (13,4 %), ambu-
lante Pflegedienste (8,9 %), den BKH-Sozialdienst (9,3 %) und GPDI/SPDI (6,9 %) zu-
stande. Vereinzelt wurden Patientlnnen Uber Facharztinnen, Rehabilitationsklinik,
therapeutische Berufsgruppen, Allgemeinkrankenhaus und Tagespflege gemeldet
(insgesamt 7,2 %); lediglich drei Patientlnnen nahmen selbst den Kontakt zu IDOB
auf. Diese Erfahrungen aus dem IDOB-Modellprojekt bestatigen empirische Untersu-
chungen Uber den Zugang demenziell Erkrankter zu institutionalisierten Hilfeangebo-
ten (vgl. Sauer/WiBmann 2007: 207; CC Integrierte Versorgung 2009: 212): Einerseits
wird eine Demenzerkrankung meist erst im fortgeschrittenen Stadium diagnostiziert,
wenn viele Patientlnnen nicht mehr (bzw. nur noch eingeschrankt) in der Lage sind,
sich Hilfen zu holen und Informationen zu nutzen. Andererseits ist die Hemmschwelle
bei Betroffenen und Angehérigen aufgrund von Schamgefiihlen und Angsten immer
noch sehr hoch, Hilfen in Anspruch zu nehmen. Im Rahmen des Case Managements
uibernahmen die Projektmitarbeiterinnen deshalb unter anderem diese wichtige
Funktion der Aufklarung und Versorgungsanbahnung.
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Die Vermittlung erfolgte in der Modellregion M-Ost etwa dreimal haufiger uUber die
Institutsambulanz des BKH als in der Modellregion BGL. Einen vergleichsweise hohen
Stellenwert beim Zugang zu IDOB hatten in beiden Modellregionen Hausarztinnen,
Beratungsstellen sowie Angehorige und Betreuerlnnen. Ambulante Pflegedienste wa-
ren in BLG mit 12,0 % fast doppelt so oft Vermittler von Patientinnen wie in M-Ost
(6,8 %), wihrend der Sozialdienst des BKH in Miinchen mit 13,6 % Ubermittlungsrate
viermal mehr Patientlnnen an IDOB vermittelte (BGL: 3,0 %). Nennenswerte Unter-
schiede gab es noch in der Zuweisungspraxis bei den Facharztinnen, die in der Mo-
dellregion M-Ost so gut wie keine Rolle spielten, jedoch in BGL immerhin sieben Pro-
zent der Zuweiser ausmachten.

Diese Zahlen sind auch ein Hinweis flir die im Modell erfolgte Weiterentwicklung der
regionalen Versorgungsstrukturen. Unterschiede begrunden sich durch unterschiedli-
che mogliche Kooperationen vor Ort. Beispielsweise ist die Anbindung der PatientIn-
nen an niedergelassene Facharztinnen in BGL viel starker, die dort Hausbesuche ma-
chen und zudem in die interdisziplinare Zusammenarbeit mit IDOB eingebunden sind.
Hingegen ist die Institutsambulanz in M-Ost wesentlich enger in den dortigen ambu-
lanten Strukturen der gerontopsychiatrischen Versorgung verankert als in BGL.

4.1.3 Drop Outs

Wahrend der zweijahrigen Projektlaufzeit wurde in 43,7 % der Falle die IDOB-
Versorgung beendet. Die Griinde hierfir sind auBerst vielfaltig (vgl. Darstellung 15).

In etwa einem Drittel der Falle verschlechterte sich der gesundheitliche Zustand der-
art, dass auch eine engmaschige ambulante Versorgung durch den IDOB-
Versorgungsverbund nicht mehr ausreichte und die Patientinnen ins Pflegeheim um-
siedelten. Fast ein Flinftel der Patientinnen war mit den Modalitaten der Teilnahme,
insbesondere mit der Einschreibung in die Integrierte Versorgung, Uberfordert, was
einen wichtigen Hinweis auf evtl. bestehende Hiirden liefert. Die Projektmitarbeite-
rinnen machten unter anderem die Erfahrung, dass trotz zahlreicher Kontakte ein
Versorgungsvertrag nicht zustande kam, obwohl die Versorgung im Rahmen der Mo-
dellerprobung keine Kosten bedeutete.

14 % der Patientlnnen verstarben. In 13 % der Falle ergab die Differenzialdiagnostik
keine Hinweise auf eine Demenzdiagnose, weshalb hier ein Ausschluss erfolgte. Sel-
tener entschieden sich die Patientlnnen, die Versorgung durch IDOB zu beenden, o-
der verweigerten Angehorige die Teilnahme.

Insgesamt bildet dieses Ergebnis nicht nur die Dynamik des Versorgungsgeschehens,
sondern auch die Schwierigkeiten ab, die eine indikationsbezogene integrierte De-
menzversorgung mit sich bringt: Zum einen bedarf es einer aufwandigen Falldetekti-
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on, wenn ausschlieBlich Patientlnnen mit spezifischer Diagnose behandelt und ver-
sorgt werden sollen. Zweitens erschweren gerade im Falle einer Demenzerkrankung
Einschreibemodalitaten, etwa die Unterzeichnung einer Teilnahmeerklarung, den
Zugang bzw. kosten den Leistungserbringer sehr viel Zeit fur Aufklarung und Informa-
tion der Patientlnnen bzw. der Angehorigen. Drittens sind Selektivvertrage, die sei-
tens einzelner Krankenkassen geschlossen werden, kontraproduktiv, wenn das Ziel
eine flachendeckende Versorgung ist und maoglichst viele Patientinnen (unabhangig
von deren Krankenkassenzugehorigkeit) versorgt werden sollen.

Darstellung 15 Griinde fiir Drop outs

Zahlreiche Kontakte
ohne Beitritt

4,0% Entscheidung
Demenz zu stark  sonstiges  patientin
fortgeschritten 3,0% 6,0%

1,0% :

Patientin
tberfordert

18,0% Umzug ins

Pflegeheim
31,0%

Verweigerung
Angehorige

6,0%
Keine Wegzug aus der
Demenzdiagnose Modellregion
13,0% Tod 4,0%

14,0%

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern“.
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4.1.4 Medizinische Daten

Ein wesentliches konzeptionelles Element von IDOB ist eine differenzierte Demenzdi-
agnostik der Patientlnnen, die von den Verbundarztinnen bzw. Psychologlnnen durch-
gefuhrt wurde. Die Testergebnisse dienten gemeinsam mit dem von den Projektmit-
arbeiterlnnen ausgefiillten sozial-psychiatrischen Assessments als Basis fur die ge-
meinsame Versorgungsplanung und ermoglichten eine prognostische Aussage liber Art
und Umfang weiterer Betreuungs- und Versorgungnotwendigkeiten. Dadurch war ein
multidimensionaler und interdisziplinarer diagnostischer Prozess gewahrleistet, der
medizinische, psychologische, sozio-kulturelle und funktionelle Probleme und Res-
sourcen der Patientlnnen erfasste.

Von den 247 Patientlnnen wurde in 87,0 % der Falle eine demenzielle Erkrankung
diagnostiziert. Die mit groBem Abstand haufigste Diagnose ist Demenz bei Alzheimer-
Krankheit, mit spatem Beginn (Typ 1) (G30.1+), (F00.10 ICD-10), die bei uUber der
Halfte der IDOB-Patientinnen erfasst wurde. In knapp zwolf Prozent der Falle wurde
eine ,Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder gemischte Form (G30.8+),
(F00.20 ICD-10) diagnostiziert. An dritter Stelle platzieren sich ,Nicht naher bezeich-
nete Demenzen’, (F03.00 ICD-10). Andere demenzielle Erkrankungen kommen bei
Einzelfallen vor. In etwa 14 % der Falle wurde zusatzlich eine zweite psychiatrische
Diagnose gestellt, am haufigsten das Vorliegen einer affektiven Storung. Aufgrund
dieser differenzierten Diagnostik konnte eine individuell auf die Patientinnen abge-
stimmte Behandlungs- und Versorgungsplanung erfolgen.

Eine mogliche, mit der demenziellen Erkrankung einhergehende kognitive Beein-
trachtigung wurde im Rahmen des ,Leuchtturmprojekts Demenz’ mit dem Mini-
Mental-Status-Test (MMST) erhoben. Der MMST gilt international als klinisches Stan-
dardtestverfahren zur Definition von Patientinnenpopulationen (Grad des kognitiven
Abbaus) und kann im Rahmen klinischer Studien als Screening-Instrument eingesetzt
werden. Die Auswertung des MMST orientiert sich an einer von Ivemeyer und ZerfaB
beschriebenen Skalierung."’

Insgesamt liegen vollstandige MMST-Daten von 130 Patientinnen vor (Eingangstes-
tung), das heiBt von 52,6 % der Studienteilnehmerinnen. Bei den anderen Patientin-
nen war es entweder nicht moglich zu testen oder aber nur teilweise. In 23 % der
Falle musste der Test vor dem Ende abgebrochen werden. Aus der Modellregion M-Ost
liegen 53, aus der Modellregion BGL liegen 77 vollstandig ausgefiillte Bogen vor.

7" Siehe dazu den Anhangband zur Evaluation.
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In Darstellung 16 kann nachgelesen werden, wie sich die Testwerte auf die verschie-
denen Gruppen verteilen: Bei 11 % der Patientlnnen sind leichte kognitive Einschran-
kungen nicht ausgeschlossen. Je ein knappes Drittel verteilt sich auf die Gruppe mit
leichten kognitiven Beeintrachtigungen und einer leichten demenziellen Erkrankung.
Eine mittelgradige demenzielle Erkrankung wurde in etwa einem Fiinftel der geteste-
ten Falle ermittelt, sechs Prozent der Patientinnen sind schwer erkrankt.

Bei der Interpretation dieser Daten ist darauf zu achten, dass die Auswertung auf-
grund des hohen Anteils an fehlenden Daten bei der MMST-Testung (47,4 %) die kogni-
tiven Beeintrachtigungen der Studienpopulation verzerrt abbildet. Insbesondere der
Anteil von Patientinnen mit schweren demenziellen Erkrankungen ist deutlich unter-
schatzt, weil es in vielen Fallen nicht moglich war, die Testung durchzufiihren bzw.
die Demenzerkrankung bereits diagnostiziert worden war. Grunde, die zum Abbruch
der Testung fuhrten waren perservierendes oder reduziertes Antwortverhalten, Wort-
findungsstorungen oder deutlich verlangsamte bzw. verzogerte Reaktionen. In diesen
Fallen mussten die Testung meist abgebrochen werden.

Darstellung 16 Auswertung des Mini-Mental-Status-Test
bei Aufnahme in IDOB

desrfwgvr:;reelle Leichte kog.
Einschrankungen
Erkrankung nicht ausgeschl.
(< 10 Punkte) (28-30 Punkte)
6% 1%
Mittelgradige
demenzielle
Erkrankung
(10-17 Punkte)
22%
Leichte kogn.
Beeintrachtigung
(23-27 Punkte)
32%
Leichte
demenzielle
Erkrankung
(18-22 Punkte)
29%

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern.
n=130 (M-Ost: n=53; BGL: n=77).
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Im Rahmen des medizinischen Eingangsscreenings wurde zusatzlich der Test zur
Friherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung (TFDD) durchgefiihrt. An
Demenz erkrankte Patientlnnen zeigen haufig auch Symptome einer depressiven Sto-
rung bzw. an Depression erkrankte Patientinnen weisen kognitive Storungen auf. Der
Test zur Friherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung ermoglicht durch
die , Kombination der Fragestellungen (Items) aus verschiedenen, bereits vorhande-
nen eigenstandigen Demenztests und einem Teil, der die Depression abklart“, die
Differenzierung zwischen Demenz und Depression (vgl. Walbert 2005)." Das Demenz-
screening des TFDD weist gute Reliabilitatswerte auf (vgl. Grass-Kapanke 2002: 98).
Durch die einfache Durchfiihrung und Auswertung anhand klar vorgegebener Instruk-
tionen ist die Objektivitat des TFDD gewahrleistet. Auch das integrierte Depressions-
Screening ist geeignet, zuverlassige Aussagen Uber das Vorhandensein einer depressi-
ven Symptomatik zu treffen.

Bei 111 Patientinnen (44,9 %) konnte der TFDD vollstandig durchgefiihrt werden. Bei
80,2 % der getesteten Personen wurde mit < 36 Punkten eindeutig eine demenzielle
Erkrankung festgestellt. Bei den ubrigen 19,8 % der Patientlnnen war eine weiterfuh-
rende diagnostische Abklarung zur Bestatigung der Diagnose Demenz notig.

Das Depressions-Screenig konnte bei 102 Patientinnen (41,3 %) durchgefuhrt und bei
vier Funftel (80,4 %) der Patientlnnen eine depressive Storung ausgeschlossen wer-
den. Der bei den ibrigen Patientinnen festgestellte Punktwert lasst auf eine depres-
sive Symptomatik schlieBen; 10,8 % dieser Patientlnnen liegen mit neun oder zehn
Punkten nur knapp uber dem Grenzwert.

Die Erfahrungen mit den eingesetzten Screening-Verfahren sind ambivalent: Einer-
seits ermoglichte das Vorgehen in vielen Fallen eine differenzierte Diagnostik bzw.
lieferte Hinweise auf die Notwendigkeit weiterer Untersuchungen. Andererseits ver-
weigerte ein nennenswerter Teil der Patientinnen oder auch deren Angehorige ihre
Zustimmung zur Testung, sei es aus Scham, Krankung oder aufgrund starker emotio-
naler Reaktionen. Bei vielen Patientlnnen waren Exekutivfunktion, Auffassung und
Verstandnis bereits stark vermindert. Ein erheblicher Teil der Patientinnen wirkte
wahrend der Testung nervos und unruhig, moglicherweise aus Angst, etwas ,falsch
zu machen oder den Erwartungen nicht zu geniigen. Manche Betroffene werden von
der testenden Psychologin als depressiv und/oder wenig belastbar beschrieben, wo-
bei auch eine Rolle zu spielen scheint, dass sich die Betroffenen ihrer Defizite be-
wusst sind und damit nicht umgehen konnen. Andere Befragte reagierten auf die Tes-
tung ablehnend, gereizt-dysphorisch, vor allem bei Konfrontation mit ihren Defiziten.

'®  Weitere Informationen befinden sich in Anhang I.
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Wieder andere weichen einer Konfrontation mit Defiziten aus und begrinden ihre
Defizite mit: ,,... bin deppert vom Schlaf aufgestanden“. Testabbriiche mussten vor
allem bei Patientlnnen in Kauf genommen werden, die aufgrund starker kognitiver
Defizite versuchten, die Fassade aufrechtzuerhalten, inadaquates Antwortverhalten
zeigten und am Thema vorbeiredeten. Wahrend ein Teil der Patientlnnen die oben
beschrieben Coping-Strategien zur Abwehr von Scham einsetzte, lehnten andere Pa-
tientinnen die Testung von vorneherein ab und gingen damit einer Konfrontation aus
dem Weg. Alles in allem scheinen Testungen vor allem bei fortgeschrittener Demenz
wenig sinnvoll und sehr belastend fir die Betroffenen zu sein.

Neben den psychiatrischen Erkrankungen wurden auch bekannte somatische Erkran-
kungen dokumentiert. Sehr typisch ist, dass mehr als die Halfte der IDOB-
Patientinnen (55,5 %) neben der diagnostizierten Demenzerkrankung eine bzw. meh-
rere somatische Erkrankungen aufweist. Besonders haufig sind Krankheiten des Kreis-
laufsystems sowie des Bewegungs- und Stiutzapparates bzw. endokrine, Ernahrungs-
und Stoffwechselkrankheiten. Etwa ein Drittel der IDOB-Patientinnen ist als multi-
morbid (mehr als zwei diagnostizierte somatische Erkrankungen) einzustufen.

Insgesamt ist die Krankheitslast innerhalb der Studienpopulation erheblich. Die Erfah-
rungen mit den klinischen Tests weisen auf die Bedeutung von Fruherkennung hin:
Bei uber der Halfte der IDOB-Patientlnnen erfolgte mit Projekteintritt die klinische
Abklarung der Diagnose, zumeist angeregt durch die enge personliche Betreuung im
Rahmen des Case Managements und die hohe Kontaktdichte insbesondere zu Beginn
der Versorgung. Verdachtsfallen wurde - ganz im Sinne der Projektkonzeption - friih-
zeitig nachgegangen und Klarung herbeigefiihrt. In der Folge konnten die notwendi-
gen Behandlungs- und Versorgungsschritte eingeleitet werden. Aufgrund der person-
zentrierten Konzeption von IDOB ist die Chance groB, dass wiederholte stationare
Aufenthalte im BKH vermieden werden (,,Drehtireffekt”), zumal im Rahmen der Be-
handlung seitens der Projektmitarbeiterinnen eine enge Abstimmung mit den Koope-
rationspartnern aus dem niedergelassenen Bereich angestrebt wurde. Die Versor-
gungssituation konnte somit stabilisiert und die ambulante Behandlung bedarfsge-
recht zugeschnitten bzw. angepasst werden.
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4.1.5 Psychosozialer Versorgungs- und Betreuungsbedarf

Neben den klinischen Tests zur Demenzdiagnostik, die von den Verbundarztinnen
durchgefiihrt werden, ermittelten die Projektmitarbeiterlnnen den Behandlungs- und
Betreuungsbedarf der Patientinnen mithilfe eines standardisierten Assessmentverfah-
rens'’, das vorhandene Ressourcen bzw. Beeintrachtigungen in drei Bereichen misst:

e Bereich A: Physiologisch-biologische Faktoren (8 Items);
e Bereich B: Sozio-strukturelle Faktoren (10 Items);

o Bereich C: Psychisch-geistige Faktoren (17 Items).

Je hoher der errechnete Scorewert, desto weniger Ressourcen sind vorhanden und
desto grofRer ist der individuelle Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf im jeweili-
gen Bereich bzw. auf der Ebene der einzelnen Items.

Der Assessmentbogen bildet neben dem Behandlungsbedarf zu Beginn der Behandlung
auch sich andernde Bedarfe im Zeitverlauf ab. Diese differenzierte Einschatzung der
IDOB-Patientinnen inklusive der kontinuierlichen Follow up-Erhebungen (nach jeweils
sechs Monaten) ist somit die Grundlage fur eine individuelle, personzentrierte Ver-
sorgungsgestaltung und diente zudem der Uberpriifung der Versorgungsqualitat bzw.
einer notwendigen Adaption an sich verandernde Versorgungsbedarfe.

Die Auswertung der Assessmentinstrumente belegt den hohen Beeintrachtigungsgrad
der in IDOB eingeschriebenen Patientinnen und deren grofRen sozialpsychiatrischen
Versorgungs- und Betreuungsbedarf (vgl. Darstellung 17). Zu Behandlungsbeginn be-
tragt der durchschnittliche Beeintrachtigungsgrad 42,6 %, mit einer Standardabwei-
chung von 15,9. Das heiBt, dass die IDOB-Patientinnen eine Vielzahl unterschiedlicher
Beeintrachtigungen aufweisen, die sich teils aus der demenziellen Erkrankung, teils
aus sonstigen korperlichen Erkrankungen und/oder aus der sozialen Lage der Patien-
tinnen begriinden. Im Bereich A, der psychologisch-biologische Faktoren abbildet,
betragt der mittlere Beeintrachtigungsgrad 34,6 % (Standardabweichung: 16,08). Im
Bereich B, der sozio-strukturelle Faktoren misst, wurden die meisten und besonders

Y Der Assessmentbogen ist im Anhang des Zwischenberichts abgedruckt. Pro Item wird der

Beeintrachtigungsgrad auf einer vierstufigen Verhaltnisskala eingetragen, wobei die Ein-
schatzung an den vorhandenen Ressourcen der Patientin ansetzt (Auspragung ,,0“ = keine
Beeintrachtigung; eine leichte, mittelschwere bzw. schwere Beeintrachtigung wird durch
die Werte ,,1“, ,,2“ bzw. ,3“ ausgedriickt; ,+“ bedeutet, dass besondere Fahigkei-
ten/Ressourcen vorhanden sind. Die einzelnen Items sind innerhalb der Bereiche gleich
gewichtet. Aus Griinden der Trennscharfe wurde auf eine noch feinere Ausdifferenzierung
verzichtet. In der Anamnese wird auBerdem zwischen ,,nicht bekannten*“ und ,,nicht zu-
treffenden“ Auspragungen unterschieden). In der aktuellen Fassung des Assessmentbo-
gens wurde den einzelnen Items der ICF-Wert zugeordnet.
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schwerwiegende Beeintrachtigungen gemessen, hier betragt der Mittelwert 49,9 %
(Standardabweichung 19,1), dicht gefolgt von den Werten im Bereich C, in welchem
Items zur Uberpriifung der psychisch-geistigen Faktoren subsummiert sind; hier er-
rechnet sich fur die IDOB-Patientlnnen ein Mittelwert von 43,3 % mit einer Stan-
dardabweichung von 18,4. Auch die Ergebnisse des MMST spiegeln sich in diesen Wer-
ten wider und werden durch die Beeintrachtigungen im Bereich C abgebildet.

Die Frage nach dem Zielerreichungsgrad der Versorgungsform basiert im Rahmen der
Evaluation unter anderem auf der Messung des Behandlungsoutcomes zu verschiede-
nen Messzeitpunkten durch die gleiche Projektmitarbeiterin bzw. den Projektmitar-
beiter. Dabei wurden durchgangig gleiche Skalen verwendet, sodass ein direkter Ver-
gleich moglich ist. Mithilfe dieses standardisierten Vorgehens konnen Krankheits-
bzw. Behandlungsverlaufe abgebildet und, falls notwendig, Behandlungsziele ange-
glichen bzw. modifiziert werden.

Auf der aggregierten Ebene dieser umfangreichen Patientinnendaten zeichnet sich
sowohl die hohe Krankheitslast als auch der progrediente Verlauf der Demenzerkran-
kungen ab: Die Auswertung ergibt im Zeitverlauf eine Verschlechterung in allen drei
Bereichen und dementsprechend auch insgesamt. Sechs Monate nach Behandlungsbe-
ginn errechnet sich flir den Bereich A ein durchschnittlicher Beeintrachtigungsgrad
von 38,2 %, fur den Bereich B von 54,1 % und den Bereich C von 46,3 %. Insgesamt hat
sich der Beeintrachtigungsgrad auf 46,3 % erhoht. Entsprechend musste die psychoso-
ziale Versorgung der Patientlnnen laufend angepasst und haufig erganzt werden. Die
Uberpriifung der Assessmentwerte nach weiteren sechs Monaten im Rahmen der
2. Folgeassessments fiihrt erneut zu schlechteren Ergebnissen.?

Diese Ergebnisse belegen unter anderem die groBe Versorgungsproblematik bei de-
menziellen Erkrankungen. Aufgrund des progredient verlaufenden Krankheitsgesche-
hens werden Patientinnen, Angehorige und Versorger mit neuen Bedarfslagen kon-
frontiert. Hier kommen zwei wichtige Faktoren zum Tragen: Erstens ist es notwendig,
demenzkranke Patientinnen engmaschig zu begleiten und die Versorgung individuell
abzustimmen, damit sich die Situation stabilisiert. Zweitens bedarf es einer Flexibili-
sierung des Hilfeangebots und der moglichen Ausgestaltung eines Hilfemixes. Das
wiederum gelingt eher durch eine enge Kooperation in regionalen Versorgungsver-

20 Explizit sei auf die unterschiedlichen Fallzahlen verwiesen; aufgrund der fortlaufenden

Aufnahme der IDOB-Patientlnnen liegen zum Zeitpunkt der Berichtlegung fiir die Patien-
tinnen unterschiedliche Dokumentationen vor. Die Fallzahlen sind in der Graphik ausge-
wiesen. Bei den hier publizierten Werten handelt es sich auf dieser Ebene der Daten-
aggregierung um Schatzwerte, die einen Trend belegen.
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biinden, wenn sich verschiedene Kooperationspartner die Verantwortung fur die Si-
cherstellung der Demenzversorgung in einer Versorgungsregion teilen.

Darstellung 17 Durchschnittlicher Beeintrachtigungsgrad:
Auswertung der Assessmentinstrumente

Messzeitpunkt
0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0
i i i
Eing.ass. Kat. A 34,6
1 I I I
1. Folgeass. Kat. A 38,2
. | | |
2. Folgeass. Kat. A 41,5
Eing.ass. Kat. B 49,9
. | | | |
1. Folgeass. Kat. B 54,1
1 I I I I I
2. Folgeass. Kat. B 59,7
Eing.ass. Kat. C 43,3
1 I I I I
1. Folgeass. Kat. C 44,3
. | | | |
2. Folgeass. Kat. C 48,8
Eing.ass. Durchschnitt
1. Folgeass. Durchschnitt ,3
2. Folgeass. Durchschnitt 50,0
Durchschnittlicher Beeintrachtigungsgrad in Prozent

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern.
Eingangsassessment: n=208; 1. Folgeassessment: n=145; 2. Folgeassessment: n=94.
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Aus den Dokumentationsmaterialien kann auBerdem ermittelt werden, in welchen
Bereichen bei Behandlungsbeginn ein Behandlungs- und Versorgungsbedarf besteht
(vgl. 0; die haufigsten Nennungen sind gelb unterlegt). Durch eine regelmaBige Uber-
prifung des individuellen Behandlungsbedarfs und eine kontinuierliche Neubewertung
des gesundheitlichen Zustandes durch die Projektmitarbeiterlnnen wurden notwendi-
ge Veranderungen ermoglicht und die Behandlungsqualitat uber den Zeitverlauf si-
chergestellt.

Darstellung 18 Einschatzung des Behandlungsbedarfs
nach Einschreibung in IDOB

Anzahl
Behandlungsbedarf .

Eingang
Unterstutzung bei Gesundheitsvorsorge und 186
medizinischer Behandlung
Erhalt / Férderung von Beweglichkeit und korperlicher Fitness 142
Erhalt / Férderung von feinmotorischen Fahigkeiten 110
Erhalt / Forderung / Sicherstellung angemessener Ernahrung 163
Erhalt / Forderung von Pflege des auBeren Erscheinungsbildes 146
und der Korperhygiene
Erhalt / Forderung / Wiedererlangung von Korperbewusstsein 61
Erhalt / Forderung von Konzentration 147
Erhalt / Férderung der Orientierung 126
Umgang mit / Bewiltigung der Vergangenheit 63
Erhalt / Férderung von Selbstbewusstsein und Selbstwertgefiihl 89
Erhalt / Forderung von Durchsetzungsmoglichkeiten in sozialen 51
(Konflikt-)Situationen
Erhalt / Férderung der inneren Harmonie und Ausgeglichenheit 114
Erhalt / Forderung von Lebensfreude, Zufriedenheit und 116
Sinngebung
Auseinandersetzung / Umgang mit Krankheit 90
Erhalt / Férderung von Mobilitat 133
Erhalt / Férderung einer regelmafigen Tages- und Wochenstruktur 161
Erhalt / Forderung der sozialen Kompetenz und sozialen Kontakte 150
Erhalt / Forderung kommunikativer und / oder sprachlicher 130
Fahigkeiten
Erhalt / Forderung von Eigeninitiative, Engagement und 66
Selbstverantwortung

Quelle: IfaS 2010; ,,Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern®.
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4.2 Subjektives Krankheitserleben:
Gesprache mit demenzkranken Menschen

Im Rahmen der Evaluation wurden qualitative Interviews mit Patientinnen gefiihrt, in
denen uber das Krankheitserleben und die Versorgung gesprochen wurde. Die Aus-
wahl der Patientlnnen war krankheitsbedingt selektiv, da lediglich ein Drittel der
IDOB-Patientinnen eine beginnende Demenz aufwies und somit potentielle Inter-
viewkandidatinnen waren. Dennoch konnten, trotz sorgfaltiger Auswahl der Stu-
dienteilnehmerinnen nach den Kriterien Sprachverstandnis, Ausdrucksfahigkeit und
emotionale Befindlichkeit, nicht alle Interviews wie erhofft durchgefuihrt werden. Im
Vorfeld wurden Patientlnnen telefonisch, z. T. mit Unterstutzung der Projektmitar-
beiterinnen kontaktiert. Bei etwa zwei Dritteln der Patientlnnen fand der Zugang
uber die Angehorigen statt, die Ubrigen wurden personlich angefragt. Kurz vor dem
Interviewtermin wurden die Patientlnnen nochmals telefonisch kontaktiert und der
Besuch angekiindigt, was sich bewahrte, da den meisten Betroffenen das Anliegen
erneut erklart und ihr Einverstandnis zum Interview eingeholt werden musste.

Zentrale Themen des Gesprachs waren die Lebensqualitat der Patientlnnen, das sub-
jektive Erleben der demenziellen Erkrankung, Schamgefuhle, Wiinsche an die eigene
Versorgung und Bedarfe sowie die Versorgungsqualitat in IDOB. Der Leitfaden wurde
den kognitiven Einschrankungen Betroffener angepasst und deshalb ein hoher Struk-
turierungsgrad gewahlt. Zugunsten einer sprachlichen und inhaltlichen Verstandlich-
keit wurden geschlossene Fragen verwendet und unter anderem Halbsatze vorgege-
ben, die eine Beantwortung der Fragen erleichtern sollten: ,Mir geht es gut, wenn
...“. Der Fragebogen wurde unter Berlicksichtigung von Konzentrationsschwierigkei-
ten und geringer Belastbarkeit der Betroffenen entsprechend kurz gefasst. In der
Auswertung wurde beriicksichtigt, dass Aussagen der Patientinnen zu konkreten Ver-
sorgungsangeboten oder der Qualitat der Versorgung in IDOB aufgrund der kognitiven
Einschrankungen wenig verlasslich bzw. gar nicht moglich sind.

Die meisten Interviews wurden im privaten Lebensraum der Patientlnnen durchge-
fuhrt, da dieser gewohnte Ort den betreffenden Personen Sicherheit vermittelte.
Wenige Interviews fanden in einer betreuenden Einrichtung statt (z.B. Tagespflege,
Koordinierungsstelle). Angehorige waren meist zugegen, hielten sich jedoch auf die
Bitte der Projektmitarbeiterlnnen im Hintergrund. Die Gesprachsatmosphare war
meist angenehm, offen und vertraut. Leichte Verstandigungsprobleme seitens der
Patientlnnen bestanden zum Teil aufgrund ihrer Schwerhorigkeit. Anfangliche Unsi-
cherheiten und Angste, die Fragen ,falsch“ zu beantworten, konnten den Patientin-
nen schnell genommen werden. Die groBte Herausforderung bestand darin, eine Ba-
lance zu finden zwischen Erzahlenlassen und Lenkung mithilfe der Interviewleitfra-
gen. Die Stimmung der Patientlnnen drohte bei unangenehmen und emotional besetz-
ten Themen wie beispielsweise der Demenzerkrankung und der Thematisierung von
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Gefuhlen zu kippen. Ausnahmslos bei allen Patientinnen war es wichtig, empathisch
auf sie einzugehen und dennoch die notwendige Distanz fur den Umgang mit der Ein-
samkeit und dem Belastungsempfinden der Patientlnnen zu finden.

Einige wenige Interviews mussten abgebrochen werden, da die Befragten aufgrund
der fortgeschrittenen Erkrankung und/oder starken wahnhaften Verhaltens die Fra-
gen nicht beantworten konnten, andere sind phasenweise aufgrund von Kommunika-
tionsschwierigkeiten (Echolalie, Sprachfindungsstorungen) schlecht verstandlich und
inhaltlich schwer zu interpretieren.

4.2.1 ,Ich komme einfach nicht mehr zurecht“

Die Autonomie von demenziell Erkrankten wird stark beeinflusst durch deren korper-
liche und geistige Verfassung, das Vorhandensein lebenspraktischer Fahigkeiten sowie
zahlreicher Umweltfaktoren. Wohlbefinden wird von den Patientlnnen spontan mit
sehr unterschiedlichen Aspekten verknupft. Wohnen und Umgebung sind fur die Be-
troffenen stark verbunden mit einem Heimatgefihl und dem Leben in einer ange-
nehmen, selbst gewahlten und gestalteten Umgebung, die den Bedirfnissen nach
Einkaufsmoglichkeiten, Ruhe oder guter Luft entspricht. Das eigene Wohlbefinden
wird von den Befragten haufig abhangig gemacht vom Vorhandensein von Beziehun-
gen, vom gutem Wetter, einer guten Versorgungssituation, dem Grad der Selbststan-
digkeit im Alltag oder dem Fehlen von problematischen durch die Demenz beeinfluss-
ten Symptomen: ,Mir geht es gut, wenn ich nicht was kaputt gemacht habe oder
nichts angestellt habe“ (P29). Besonders haufig wird das Wohlbefinden durch vor-
handene familiare und sonstige Beziehungen oder Kontakte positiv beeinflusst:
,Wenn ich halt meine Kinder da habe, da fiihle ich mich schon besser“ (P27). Es wird
jedoch auch von belasteten Beziehungen berichtet.

Ebenfalls einen hohen Stellenwert hat fiir die Betroffenen ihre korperliche und geis-
tige Gesundheit. Ein Drittel der Patientlnnen gibt an, sich vor allem dann wohl zu
fuhlen, wenn ,,mir nichts weh tut oder wenn ich geistig ein bisschen da bin* (P12).
Befragte berichten vor allem von Einschrankungen der Mobilitat, aber auch von ei-
nem eingeschrankten Seh- und Hor- bzw. Gleichgewichtssinn, Schwindelgefiihlen und
Schmerzen. Bei einigen besteht ein gesteigerter Bedarf nach Ruhe und Erholung. Nur
vereinzelt fuhlen sich Befragte korperlich gesund. So aufert ein 90jahriger Erkrankter
stolz: ,,Ich kann noch solche Ubungen machen, mit ausgestreckten Armen, das geht
alles noch“ (P02).

Als Folge korperlicher Einschrankungen und Multimorbiditat ist der Radius Befragter
auf die nahere Umgebung und die Wohnung beschrankt: ,,[Ich bin] zuhause, was soll
[ich] machen?“ (P09). Einige Patientinnen verlassen die Wohnung aufgrund der de-
menziellen Erkrankung nur ungern. Bei vielen befragten Patientinnen ist ein deutli-
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cher Zusammenhang zwischen der zunehmenden Multimorbiditat, den Einschrankun-
gen in Aktivitaten und der Nutzung des Lebensraums festzustellen. Haufig konnen die
Befragten Gewohnheiten und Hobbys nicht mehr pflegen. Korperlichen Aktivitaten in
der Natur wie Fahrradfahren, Wandern oder Schwimmen gehen nur noch Einzelne
nach: ,,[A]ber jetzt trau’ ich mich gar nicht mehr [Fahrrad zu fahren]. Weif3 nicht
warum*“ (P06). Einige Befragte konnen aufgrund schwindender Sehfahigkeit nicht
mehr lesen oder Handarbeiten. Zu den haufigsten genannten Aktivitaten der Erkrank-
ten gehoren daher kurze Spaziergange, Einkaufen oder Aktivitaten in der naheren
Umgebung, Fernsehen, ,lesen, Radio héren und nichts mehr sonst*“ (P16). Nur ein
Drittel der Befragten pflegt nach wie vor Hobbys wie FuBball, Fischen, Singen, Zeich-
nen oder im Garten arbeiten. Auffallig ist, dass eine Inanspruchnahme kultureller
Angebote von den Befragten gar nicht erwahnt wird.

Mit der Abnahme alltagspraktischer Fertigkeiten fallt es Erkrankten zunehmend
schwer, ihre hauswirtschaftliche Versorgung und Ernahrung sicher zu stellen. Aus den
Aussagen der Patientinnen wird wiederholt deutlich, wie wichtig es fur Erkrankte ist,
in einigen Lebensbereichen ihre Aufgaben und Bediirfnisse noch selbststandig erledi-
gen zu konnen. Dies wird von ihnen nicht mehr als selbstverstandlich erachtet und sie
sind z.T. auch stolz darauf, ihren Alltag noch einigermalen zu meistern, zu kochen
und zu putzen: ,,Ich kann mich waschen und richten jeden Tag. Das ist schon was
wert im Alter“ (P03). Essen ist fur einige der Patientlnnen mit Genuss und Wohlbe-
finden verknupft: ,,Sifigkeiten und so habe ich gern, das ist mein einziger Wunsch
immer* (P26). Andere klagen jedoch uber Appetitverlust. Etwa ein Drittel der Be-
fragten gibt an, noch zu kochen oder beim Kochen zu helfen, einige Befragte raumen
selbst auf, putzen und gehen einkaufen. Dabei benotigen sie eigenen Angaben zufol-
ge wesentlich langer fur die Verrichtung der Tatigkeiten, die ihnen zunehmend
schwer fallen. Wie beispielsweise die Bedienung von Haushaltsgeraten: ,,[M]it meiner
Waschmaschine bin ich nicht zurechtgekommen. Habe ich die Wdsche rein, habe das
Waschpulver rein ... Und da war auf einmal ein Haufen Schaum drin“ (P14). Manche
Patientlnnen konnen sich kaum selbst versorgen, weil sie abgelegen wohnen, der Weg
uber den Berg zu beschwerlich ist oder sie durch ihre Sehfahigkeit zu stark einge-
schrankt sind.

4.2.2 ,Die Einsamkeit ist auch, was schwer wiegt, gell“

IDOB hat die soziale Einbindung der Patientinnen in den Sozialraum und die Auswei-
tung der sozialen Netzwerke zum zentralen Ziel. Im Folgenden werden daher Grofe
und Qualitat der informellen Netze Betroffener betrachtet. Bereits in Kapitel 4.1.1
wurde dargestellt, dass vor allem im stadtischen Gebiet viele IDOB-Patientinnen al-
leine wohnen und aufgrund von Multimorbiditat und fortgeschrittener demenzieller
Erkrankung kaum Ressourcen im sozialen Bereich besitzen. Dies bildet sich auch in
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den Gesprachen mit den Patientinnen ab. Fast die Halfte der Erkrankten klagt Uber
Einsamkeit, fuhlt sich ,,wie von Gott verlassen“ (P04), ,,vergessen und libersehen*
(P25). Vereinzelt konkretisieren Betroffene die Aussagen und auBern, dass sie Ge-
sprachspartner vermissen oder dass ,,die Abwesenheit von denen [den Kindern] mich
ohnedies schon etwas belastet* (P16). Das soziale Netz der Betroffenen ist in der
Regel sehr klein. Es beschrankt sich auf Familie, Nachbarschaft, Bekannte, Freun-
de/Kolleglnnen und die Kontakte im sekundaren Netzwerk. Viele der Befragten er-
wahnen wahrend des Gesprachs nur einzelne Bezugspersonen. Bei der Halfte der Be-
fragten beschranken sich Kontakte im primaren Netzwerk auf die Familie, bei knapp
einem Drittel der Befragten auf Familie, Freunde und Bekannte oder Nachbarn. Ein-
zelne Patientlnnen haben weder Familie, noch erhalten sie regelmaBig Besuch. Zu-
dem verringern sich die sozialen Kontakte vieler Betroffener, weil Freunde und Be-
kannte versterben oder ins Pflegeheim kommen: ,,Alle sterben weg, das ist so*“ (P10).
Kontakte zu Nachbarn bestehen nur vereinzelt: ,,Die beschdftigen sich mit einer so
alten Frau wie mir nicht*“ (P11).

Reziproke Beziehungen nehmen mit zunehmender Abhangigkeit und Immobilitat im
Alter ab. Nur einzelne Befragte konnen sich noch aktiv um einen Bekannten- und
Freundeskreis kimmern, Freunde besuchen oder unterstlitzen. Neben der Multimor-
biditat und Immobilitat sieht ein Teil der Erkrankten die eigene Demenzerkrankung
als Grund fur die zunehmende Vereinsamung: ,,Ich kann niemanden mehr besuchen,
ich bin schon so unsicher, wenn ich auf der E.-Straf}e, frage ich schon manchmal, wo
die D.-Strafle ist. In der Wohnung fiihle ich mich noch einigermafen wohl, aber
draufen halt lberhaupt nicht mehr. Und da verliere ich halt auch meine Bekannten
alle* (P11). Fur einzelne Befragte sind Freunde eine unterstutzende Ressource, so
dass sie sich nicht einsam flhlen: ,,/ch warte immer drauf, dass irgend jemand vorbei
kommt ... und ja, dann warte ich, dass sich irgendwas tut und meine Bekannten,
Freunde, Freundinnen, da ruft jeden Tag jemand an oder mehrere und da einige hier
in der Nachbarschaft wohnen, also nicht weit entfernt, die besuchen mich dann
auch“ (P15). Nachbarn und Freunde werden vereinzelt als funktionelle Unterstiit-
zungsressource genannt, helfen beim Duschen oder bringen die Tabletten vorbei.

Etwa die Halfte der Patientlnnen berichtet von mehr oder weniger regelmafigen Kon-
takten zur primaren Familie, wobei die Betroffenen Familie, Berufstatigkeit oder
Entfernung zu Angehorigen als Griinde fir seltenere Besuche angeben: ,,Und der kann
ja auch nicht immer kommen, nicht? Weil er seine Familie hat* (P06). Einzelne be-
richten von starken Familienkonflikten, der Trennung von der Ehefrau: ,,Die Aufld-
sung meiner Familie schreitet fort*“ (P0O4). Ein Drittel der Erkrankten findet in der
Familie eine bedeutsame emotionale Unterstiitzung: ,,Also die Kinder haben schon
vieles, vieles gemacht fiir mich. Wenn ich die nicht hdtte (weint), hdtte ich das
nicht tberstanden“ (P11). Zum anderen stellen Familienmitglieder eine funktionale
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Unterstutzungsressource der Betroffenen dar: ,,Aber meine Tochter kommt ab und zu
zum Kontrollieren; sagt sie mir: ,Mama, so geht es schon, wenn du es so in den
Schrank eingerdumt hast.’*“ (P25). Die Familienmitglieder kimmern sich um die Or-
ganisation der Versorgung, klaren Probleme mit Leistungsanbietern, begleiten zum
Arzt, sind wichtige Gesprachspartner und unterstiitzen die Betroffenen in allen Be-
reichen: ,,da kommt dann meine Frau und sagt: ,Komm, ich mach dir das’“ (P23).

In den Gesprachen wird deutlich, dass in vielen Fallen Familienmitglieder und Freun-
de oder Nachbarn als Bezugspersonen nicht ausreichen und sich die Betroffenen den-
noch sehr einsam fihlen. Selbst wenn Kontakte regelmafig gepflegt werden, spuren
die Betroffenen die Krankheitslast, die ihnen auch gute Bezugspersonen nicht ab-
nehmen konnen: ,,Und wenn dann auch mal jemand kommt, der kann Sie nicht aus
allem rausreifien wegen zehn Minuten Besuch. Man ist einfach allein®“ (P10).

4.2.3 ,Manchmal wiinscht man sich, dass man nicht mehr aufwacht“

Die Krankheitslast der Patientlnnen wird auf emotionaler Ebene durch Gefuhle wie
Angst, Trauer, Aggression und Scham deutlich. Die Befragten erleben die eigene Er-
krankung als groRe Last, wie zahlreiche AuBerungen iiber emotionale Stimmungen
und Reaktionen deutlich machen. Das subjektive Erleben der eigenen Erkrankung
zeichnet sich wie folgt ab. Etwa ein Drittel der Patientinnen leidet sehr unter der
Erkrankung. Die erste Konfrontation mit der Erkrankung bezeichnen die Befragten als
schrecklich: ,,Ja, man muss es hinnehmen. Das ist natiirlich deprimierend, beein-
trdchtigend. Das ganze Leben. Man darf gar nicht daran denken, was da noch alles
auf einen zukommen kann“ (P23). Vor allem sichtbar wird dies an deren Reaktion auf
die Wahrnehmung von Defiziten und Symptomen in den Bereichen Erinnerung, Kom-
munikation und Fahigkeiten. Dabei steht das Vergessen flir Betroffene am meisten im
Vordergrund: ,,Das war ganz furchtbar fiir mich, weil ich gewusst hab, ich kann mich
nicht erinnern*“ (P15). ,,Und das stort mich eigentlich, dass ich das in meinem Hirn
nicht mehr zusammenkriege“ (P21).

Etwa ein Drittel der Erkrankten duRert Arger oder Wut Uber die eigene Vergesslich-
keit: ,,Ja, das ist mir ldstig und dann drgere ich mich ... wenn ich dann in der Friihe
denke: ,Herrschaft, was ist heute fiir ein Tag, was habe ich denn heute vor?’“ (P27).
Die Betroffenen gehen dabei unterschiedlich mit dem Arger um. Wahrend die Mehr-
zahl sich Uber die Tatsache des Vergessens argert, ,,Ich drgere mich dartiber, weil ich
das, das vergesse“ (P19), wird der Arger zum Teil auf die eigene Person generalisiert.
Die Befragten berichten von Aggressionen oder fehlendem Einflihlungsvermogen und
Krankheitswissen der Angehorigen, was bei ihnen selbst problematische, mitunter
aggressive Reaktionen auslost: ,,Mit jedem Schmarrn macht er mir die Holle heif3 und
macht er mir ein Mords-Geschrei. Er geht mir richtig auf die Nerven“ (P09). Andere
reagieren mit Traurigkeit oder depressiver Stimmung auf aggressive Bezugspartner:
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»Manchmal muss ich halt weinen und muss ich wieder beruhigen. (...) Weil er auch
immer jdhzornig [ist] und schreit* (P09).

Fur etwa ein Drittel der Patientlnnen ist das eigene Wohlbefinden stark uberschattet
durch Trauer, depressive Verstimmungen bis hin zu Todeswunschen, die meist im
Zusammenhang mit der Erkrankung geauBert werden: ,, [M]an ist launisch, man ist so
traurig. (weint) Ist nicht mehr das, was es friiher war. (...) Das liegt an Krankheit
(weint)“ (PO1). Dabei Uberwiegen Mudigkeit, Resignation und Hilflosigkeit. Ebenfalls
berichtet wird von den demenztypischen Stimmungsschwankungen: ,,Manchmal fiihle
ich mich so hundeelend, am ndchsten Tag bin ich wieder fit“ (PO7) und von einem
Geflhl des ldentitatsverlusts: ,,Manchmal fiihle ich mich so, ich bin nichts, ich bin,
ich bin verloren - so“ (P26).

Schamgefiihle aufgrund von Vergesslichkeit oder Abhangigkeit von Hilfen werden nur
von einzelnen Erkrankten direkt geauBert: , Tja. Es [das Vergessen] ist mir im Mo-
ment dann peinlich denn* (P13). Solche Aussagen weisen darauf hin, dass mit der
Demenzerkrankung verbundene kognitive Einschrankungen und der Verlust von Kom-
petenzen Schamgeflihle beglinstigen.

Etwa die Halfte der Patientlnnen duBert Angste, die durch aktuelle Symptome der
Demenzerkrankung oder die gedankliche Beschaftigung mit der Zukunft ausgelost
werden. Bei einigen Patientinnen werden beispielsweise durch den Verlust von Orien-
tierungen starke Angste hervorgerufen: ,,[IJch kénnte nicht weitergehen oder spazie-
ren, ... ich wiirde Angst haben. Ich habe immer Angst* (P26) oder soziale Unsicher-
heit: ,,/ch will niemandem auf die Nerven gehen* (P0O1), was sozialen Riickzug be-
giinstigt. Etwa ein Viertel der Studienteilnehmerinnen duBert Angste in Bezug auf die
Zukunft, eine Verschlechterung der Erkrankung: ,,Da graut mir. Weil ich Angst habe,
demenzkrank zu werden. Und dass ich einmal halt gar nicht mehr denken kann, da
habe ich Angst“ (P27) und damit verbunden die Angst, ins Heim zu kommen: ,,Da hab
ich schon Angst davor. (...) Ja, wenn ich dann gar nichts mehr weif3, dann komm ich
in ein Pflegeheim. Das ist ja furchtbar“ (P11).

4.2.4 ,Sie sehen, ich bin noch nicht ganz plemplem*

Copingstrategien zur Bewaltigung der Erkrankung sind in den Gesprachen mit den
Erkrankten auf kognitiver und Handlungsebene durch Verleugnung, Verdrangung,
wahnhafte Umdeutung und Ablenken zu erkennen. Die Akzeptanz der Demenzerkran-
kung durch die Patientinnen wird an der offenen Thematisierung der Erkrankung und
ihrer Folgen ersichtlich. Viele Patientinnen aufern dabei sehr ambivalente Gefihle
gegenuber der Erkrankung, die von etwa einem Drittel der Befragten als Defizite oder
»Fehler“ (P09) betrachtet werden und im Sinne einer Selbstabwertung zu der Aussage
fuhren ,,diimmer* (P29) zu sein. Demenz wird somit als Abweichung zur Norm emp-
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funden. Einige Befragte zeigen eine realistische Einschatzung ihrer Situation: ,,Es
wird sich nicht bessern. Ich muss alles tun, dass ich das, was ich jetzt habe, erhalten
kann“ (P29). Wahrend manchen Aussagen eine gewisse Akzeptanz der eigenen Ver-
gesslichkeit zu entnehmen ist: ,,Aber na ja, das muss ich in Kauf nehmen“ (P14),
kampfen andere gegen die Erkrankung an und versuchen, die Kontrolle liber die Situ-
ation zu behalten: ,,[Ich v]ersuche alles, das ndchste Mal nicht mehr zu vergessen“
(P29). Bei der Halfte dieser Befragten spricht jedoch die Aussage, ,,dass ich nicht
vergesslicher als alle andere Normalverbraucher bin, noch nicht“ (PO4) dafir, dass
die Erkrankung als solche nicht akzeptiert wird. Manche Aussagen weisen darauf hin,
dass Erinnerungsverluste friiher als normaler Altersabbau betrachtet wurden: ,,Als
Erkrankung sehe ich das nicht. Ich sehe es als Alterserscheinung® (P29). Symptome
werden dann relativiert - ,,Ich vergesse ofter was. (...) Das passiert, glaub ich, nicht
nur mir, das passiert anderen Menschen auch (P28) - oder auch negiert - ,,Ich kenne
doch keine Krankheit* (P09).

Die meisten Erkrankten auBern sich Uiberwiegend offen zur eigenen Vergesslichkeit
und berichten von Defiziten: ,,[D]a fehlt es halt irgendwie, verstehen Sie das? Da
ldsst das Geddchtnis nach“ (PO7). Befragten fallt es teilweise schwer, die Verande-
rungen in Worte zu fassen, ,,weil einfach, der Kopf ist dann so komisch“ (P27). Be-
richtet wird von der Begegnung mit anderen Menschen ,,s0, wie wenn man jemanden
zum ersten Mal trifft*“ (PO4). Kompensiert werden die Fahigkeitsverluste von einem
Teil der Befragen vor allem mittels Erinnerungsstlitzen und bestimmter Ordnungs-
strukturen: ,,[Du] kannst dir nur insofern helfen, dass ich in meiner Einzimmerwoh-
nung alles ordentlich schén aufrdume und da hinlege“ (P19). Andere Betroffene fra-
gen Freunde um Rat oder notieren wichtige Inhalte: ,,ich schreib mir auf, was ich
kaufen will, schon in der Reihenfolge ... und dann kann mir gar nichts passieren.
Wenn ich nur sag, ich bin im Laden und da brauche ich noch das und das, das tue ich
mir gar nicht an“ (P4). Die Anwendung der genannten Hilfsmittel weist auf ein gewis-
ses MaB an Compliance hin stellt fur manche Betroffene ein weiteres Mittel zur Be-
waltigung der Erkrankung dar.

Ein groBer Teil der Patientinnen verdrangt die Erkrankung auf die eine oder andere
Art: ,,Ich weif3 auch gar nicht, was ich habe genau“ (P21). Die Strategie der Verdran-
gung wird hauptsachlich in Bezug auf die zukiinftige Entwicklung der Erkrankung an-
gewandt: ,,Ja, ich hoffe, dass es noch besser werden wird“ (P20). Manche blenden
die Erkrankung bewusst aus, um sich nicht mit den Konsequenzen auseinandersetzen
zu mussen: ,,[A]ber das niitzt ja nichts. Ich tu’s gleich wieder verdrdngen. Weil es
das Gescheiteste ist. Da wirst ja verriickt, wenn du da Gott weif3 was flir Gedanken
machst* (P06). Das Negieren der Erkrankung bzw. der Vergesslichkeit dient ebenfalls
einem Teil der Patienlnnen als Strategie, um sich nicht mit der eigenen Erkrankung
auseinandersetzen zu mussen. Bei manchen findet eine Umdeutung der Vergesslich-
keit statt: ,,Das habe ich in jungen Jahren auch, vergisst man auch mal was* (P03).
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Vergessen wird so als ,,normal“ hingestellt. Ebenfalls eine Form der Negierung kann
moglicherweise mit einer weiteren Copingstrategie in Verbindung gebracht werden:
Auf die Negation folgt unmittelbar ein Ausweichen auf andere Themen: ,,Nein, da
vergesse ich nichts. Und dann wollten wir doch immer noch ein Babylein haben*
(P05). Moglicherweise ist der abrupte Themenwechsel aber auch nur Ausdruck einer
wahnhaften Storung der Demenzerkrankten.

Stilisierte Antworten oder Phrasen sowie das Ausweichen bei Fragen bezuglich emoti-
onaler Inhalte sind typische Mittel fur Demenzerkrankte, ihre Defizite zu verbergen
und bei etwa einem Viertel der Patientlnnen wahrend der Gesprache zu horen, wie
folgende Antwort auf die Frage zeigt: ,,Und wie ist es dann, wenn Sie sich mit dem ...
[Projektmitarbeiter] treffen?“ - ,,Ja, so normal halt. Wie man sich trifft. Wie jetzt
mit lhnen*“ (P03). Defizite werden von den Patientinnen so lange wie moglich ver-
heimlicht: ,,[D]a hab ich auch gedacht, ich kann’s iiberspielen*“ (P19). Die PatientIn-
nen weichen aus, relativieren Inhalte oder tauschen vor, den auf einem Foto gezeig-
ten Projektmitarbeiter zu erkennen: ,,Das ist mein Cousin“ (P03). Einige Befragte
fabulieren und erfinden neue Inhalte oder verweigern eine Antwort, um nicht der
Gefahr ausgesetzt zu sein, dass ihre Defizite sichtbar werden: ,,Kann ich nicht mehr,
da bin ich schon zu alt*“ (P08). Bei manchen Befragten wird die Erkrankung durch
Abwehr von Gefuhlen und Rationalisierung der Thematik bewaltigt. ,,Und wie haben
Sie sich gefiihlt, als Sie gemerkt haben, dass Sie mehr Sachen vergessen?“ - , Nein,
nein. Ich hab es nur festgestellt. Und dann hab ich’s registriert* (P02).

4.2.5 ,Also, da ist man in guten Hainden*

Die Unterstutzung der Patientinnen wird auf unterschiedlichen Ebenen betrachtet. Es
werden sowohl die Unterstutzung durch die Primarfamilie und das soziale Umfeld, als
auch durch die Versorgung in IDOB und die dabei mit einbezogen Dienstleistungser-
bringer in den Blick genommen. Ein die Unterstutzung wesentlich beeinflussender
Faktor ist die Inanspruchnahmebereitschaft bei Patientinnen. Die befragten Patien-
tinnen nehmen Hilfen und Unterstiitzungsmoglichkeiten sehr unterschiedlich an.”
Etwa die Halfte der Befragten steht einer Unterstiitzung offen gegenuber und freut
sich Uber Hilfen: ,,Ich bin fiir jeden froh, der mal kommt, dass ich halt nicht allein
bin“ (P11). Dabei spielen Gesellschaft, Sympathie zu den Fachkraften und Helfern,
Entlastung oder Abwechslung im Alltag - beispielsweise durch den Besuch der Tages-
pflege - eine besondere Rolle. Nicht alle dieser Befragten erinnern sich konkret an

2! Etwa ein Finftel der Befragten kann aufgrund fehlender Erinnerung an Unterstitzungsfor-

men keine Aussage zu diesen machen; diesen Interviews ist auch nicht zu entnehmen, wie
sie Hilfen gegeniiber eingestellt sind.
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die Unterstutzungsangebote, die sie erhalten, aus ihrer positiven Haltung gegenuber
Besuchern, Gesellschaft wird jedoch deutlich, dass sie auch unbekannten Personen
offen gegenuberstehen und von einer positiven Annahme der Hilfen ausgegangen
werden kann. Andere Erkrankte haben ein eher zwiegespaltenes Verhaltnis zu Hilfs-
angeboten, das zum Teil auf einer resignativen Grundhaltung oder der Erkenntnis
beruht, dass professionelle Kontakte kein Ersatz fur selbst gewahlte Beziehungen sein
kénnen: ,,Und wenn man einsam ist, gibt’s keine Anderung in dem Sinn, es hilft mir
nichts, wenn jemand kommt ... im Grunde ist da kein Kontakt, kein personlicher in
dem Sinn“ (P10). Manche Befragte nehmen bestimmte Hilfen in Anspruch, stehen
anderen aber ablehnend gegeniiber, was belegt, dass individuelle Bedurfnisse die
Akzeptanz von Hilfen beeinflussen.

Konkrete Aussagen von Erkrankten machen deutlich, dass sie moglichst lange noch
ohne fremde Hilfe auskommen mochten, Autonomie und Selbststandigkeit bewahren
wollen: ,,s0 lange es noch gut geht, ist es auch gut“ (P29). Uber Beratung oder ein-
zelne Unterstlitzungsformen sind jedoch auch diese Betroffenen froh. Diese Einstel-
lung wird dadurch beeinflusst, dass unterstutzende Personen als Fremde oder Ein-
dringlinge in den privaten Lebensraum der Betroffenen erlebt werden. Nur wenige
Erkrankte lehnen Hilfen von aufen kategorisch ab: ,,Ich brauche keinen ... [Projekt-
mitarbeiter], ich brauche im Moment (iberhaupt nichts. Es sei denn, man schickt mir
nicht dauernd neue alte Damen ins Haus, die mir die Zeit stehlen* (PO4).

Die Versorgung durch IDOB wird von den Patientinnen fast ausschlieBlich als hilfreich
empfunden, soweit sie sich dazu auBern konnen: ,dass er seine Sache sowieso gut
macht und er ist wirklich interessiert, dass man bisschen weiter kommt. Das Gefiihl
hat man unbedingt, dass er einem unbedingt helfen will“ (P10). Die Projektmitarbei-
terlnnen werden von vielen Erkrankten als empathisch gesehen, da ein wertschat-
zender Kontakt auf Augenhohe stattfindet: ,,Sie gibt sich auch grofie Miihe, damit ich
das begreife, um was es eigentlich geht*“ (P27). Zudem wird wahrgenommen, dass
die Projektmitarbeiterinnen auf die Qualitat der mit einbezogenen Dienste achten.
Uber ein Drittel der Befragten fiihlt sich von den Projektmitarbeiterinnen in IDOB so
gut unterstutzt, dass sie ,,rundum zufrieden*“ (P07) sind. Sie haben keine Verbesse-
rungswiinsche an die Projektmitarbeiterin: ,,Was sie macht, hat schon Sinn und ist
gut. Hilft einem dabei [klar zu kommen]“ (P23). Etwa ein Drittel der Befragten kann
keine Aussage Uber die Verbesserung der eigenen Lebenssituation durch IDOB ma-
chen, da sie sich nicht an die Aufgaben, die Projektmitarbeiterinnen oder die Inhalte
der Gesprache erinnern: ,,Was hat denn der ... [Projektmitarbeiter] liberhaupt fiir
eine Aufgabe bei Ihnen?* (P04).

Etwa die Halfte der Patientinnen fuhlt sich durch Information und Beratung und Hil-
festellung bei Problemen unterstutzt. In IDOB finden Betroffene einen Ansprechpart-
ner: ,,Ich bin froh, dass jemand da ist, wo man sich hinwenden kann“ und ,,wo man

65



66

IDOB - Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern p %%
Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz’ des Bundesministeriums fiir Gesundheit -

ab und zu ein paar persénliche Worte sagen kann* (P14; P10). Einige Befragte schat-
zen die Kontinuitat und Erreichbarkeit der Projektmitarbeiterlnnen: ,,[E]r ist immer
flir seine Patienten da“; ,,wenn ich was brauche, dann brauche ich nur anrufen. Die
sind gleich da“ (P0O7; P0O1). Einige der Befragten erinnern sich vor allem an die Ge-
sprache mit den Projektmitarbeiterlnnen, konnen aber den Kontext der Gesprache
zum groBten Teil nicht mehr nachvollziehen. Fur weitere Befragten ist es eine Beru-
higung und Sicherheit, wenn sie zu Arztterminen, zur Tagespflege oder beim Spazie-
rengehen begleitet werden: ,,Und wenn ich zum Arzt muss, dann kommt da auch im-
mer jemand mit* (P15).

Die von IDOB vermittelten Angebote konnen ebenfalls nicht von allen Befragten beur-
teilt werden, da sich diese zum Teil nicht an die Unterstiitzung erinnern, selbst wenn
die HelferIn noch am Morgen da war: ,,Nein. Ne Geschulte, ja, ja, da ist, doch, die
ist, die kommt. Aber jetzt weif3 ich nicht, wann die kommt“ (P11). Eine Verbesse-
rung der individuellen Versorgungssituation durch die Organisation diverser Angebote
durch IDOB nimmt etwa die Halfte der Patientinnen wahr. Hauptsachlich erwahnt
wird der Einbezug von Versorgungsangeboten im Bereich der hauswirtschaftlichen
Versorgung, Sicherstellung der Medikamenteneinnahme, haus- und facharztlichen
Versorgung, RehabilitationsmaBnahmen und Tagesstrukturierung: ,,[W]as er wissen
wollte, angeregt hat, das ist alles gelaufen* (P10). Die Allzustandigkeit der Projekt-
mitarbeiterinnen, die alles organisieren, ,,was so anfdallt“ (P13), dann aber einzelne
Versorgungsbausteine abgeben, wird nur vereinzelt gesehen: ,,Seitdem die Mddchen
[Ergotherapeutin, Logopddin] hier bei mir sind, kommt er [Projektmitarbeiter] nicht
mehr“ (P02).

Etwa die Halfte der Patientinnen kann Aussagen zu den durch IDOB vermittelten An-
geboten machen. Am starksten wird die Verbesserung der Lebenssituation im sozialen
Eingebundensein und in der Kommunikation mit anderen erlebt, wodurch die Einsam-
keit weniger schwer wiegt: ,,Ich bin tagsiiber - ich driick mich mal so aus - aufgeho-
ben, hab auch hier eine sympathische Umgebung, auch menschliche Umgebung vor-
gefunden und fiihl mich da ganz wohl“ (P12). Befragte fihlen sich bei der Alltagsbe-
waltigung unterstutzt: ,,Ja, es ist schon angenehm, wenn jemand kommt und hilft
mir. Da ist man schon froh* (P09).

4.3 ,sunter einer Demenz leiden nicht nur die Betroffenen“:
Gesprache mit Angehorigen

Im Zentrum der Befragung von Angehorigen stehen das subjektive Erleben der de-
menziellen Erkrankung und deren Erfahrungen mit dem Hilfesystem. Befragt wurden
Ehepartner, Vater und Kinder der Erkrankten bzw. auch Berufsbetreuerlnnen, um die
besondere Belastungssituation allein stehender Demenzerkrankter zu beriicksichti-
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gen. Im Vorfeld wurden Studienteilnehmerinnen aus der Stichprobe ausgeschlossen,
deren emotionale und/oder physische Situation ein Interview nicht zulieB. Alle Ange-
horigen wurden telefonisch kontaktiert und erklarten sich fast ausschlieBlich sofort
zu einem Interview bereit. Im Berchtesgadener Land stellte sich heraus, dass die
Kontaktaufnahme durch eine Interviewerin mit bayerischem Akzent die Bereitschaft
zum Interview stark erhohte. Mit Ausnahme einiger weniger kurzfristig abgesagter
oder verschobener Interviews wurden die qualitativen Befragungen zeitnah und meist
im privaten Wohnumfeld der Angehorigen durchgefuhrt.

Zeitintensiv waren vor allem Interviews mit versorgenden Ehepartnern. In der Regel
musste sowohl im Vorfeld fur die telefonische Kontaktaufnahme, als auch fur die In-
terviews selbst aufgrund des hohen Mitteilungs- und Gesprachsbedarfs mehr Zeit ein-
geplant werden. In der Regel waren die Demenzpatientinnen beim Interview der An-
gehorigen anwesend. Die Atmosphare der Gesprache war freundlich und offen, ledig-
lich in Einzelfallen verhielten sich Angehorige zuriickhaltend und distanziert kritisch.
Wahrend der Interviewsituation kam es aufgrund der stark emotionalen Thematik zu
Reaktionen der Trauer und Verzweiflung wie Weinen, aber auch zum Ausdruck von
Arger und Wut gegeniiber Versorgungsproblemen.

Befragt wurden die Angehorigen in teilstandardisierten qualitativen, leitfadenge-
stutzten Interviews. Der Leitfaden orientierte sich an den folgenden Kategorien: Le-
bensqualitat Betroffener und ihrer Angehorigen, subjektives Erleben der demenziel-
len Erkrankung, Schamgeflihle, Bedarfsdeckung und Versorgungsqualitat in IDOB.

4.3.1 ,Es wird halt alles weniger. Und Geist ist nicht mehr viel da*

In den Gesprachen berichten Angehorige von zahlreichen typischen Krankheitssymp-
tomen der Demenz im Bereich Verhalten, Kommunikation, Selbststandigkeit, Hygiene
und Korper, Realitatsbezug, kognitive Prozesse, soziale Einbindung, Emotionen und
Coping-Strategien von Betroffenen. Je nach Tagesform variiert das Verhalten der zu
pflegenden Demenzkranken zum Teil stark. Verhaltensanderungen sind sowohl positi-
ver Art, wenn der Betroffene ,,unwahrscheinlich lieb ist; er war's eigentlich immer,
aber das ganz betont“ (A16), als auch in Form negativ empfundener Verhaltensauf-
falligkeiten zu beobachten, wie beispielsweise Ungeduld, laut geauBerte Unzufrie-
denheit, verstarkte Ich-Bezogenheit und Sturheit oder extreme Unruhe und starker
Freiheitsdrang der demenzkranken Angehdrigen. Die beschriebenen Verhaltensauffal-
ligkeiten bestimmten haufig den gesamten Tagesrhythmus.

Viele Angehorige berichten uUber Kommunikationsprobleme mit ihren Angehorigen:
,Weil, da kommt kein Echo mehr“ (A19). Es wird von Wortfindungsstorungen, unver-
standlichen, wirren und/oder unvollstandigen Satzen sowie von einer Reduktion der
Antworten auf ,ja*“ und ,nein“ berichtet. Unter anderem werden wiederholt die
gleichen Fragen gestellt und findet eine Reduktion der Gesprachsinhalte auf Kompe-
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tenzthemen (Hobby) oder die friihere Kindheit statt. Die mit der Demenzerkrankung
einhergehende Orientierungslosigkeit bringt folgendes Zitat zum Ausdruck: ,,Er findet
sich nicht mehr zurecht im Leben®. Neben der zeitlichen Orientierung, wie dem Ver-
lust des Tag-Nach-Rhythmus wird besonders haufig von einem Verlust der raumlichen
Orientierung in gewohnter und/oder fremder Umgebung erzahlt: ,,[S]ie meint, man
hat sie in eine fremde Wohnung gebracht und die Mdbel aber gleichzeitig mitge-
bracht*“ (A01). Gewohnte Orte werden verwechselt, Betroffene verlaufen sich, su-
chen im Treppenhaus nach der Toilette und konnen alleine keine offentlichen Ver-
kehrsmittel mehr nutzen. In fremder Umgebung wird von verstarkter Orientierungslo-
sigkeit und Unruhe berichtet: ,,Weil er fremd ist. Da kennt er sich nicht mehr aus.
Alle Stunde hat er mich aufgeweckt. Ich hab kein Tag und kein Nacht; am Tag ist es
gegangen, aber nachts! Bis um elf hat er geschlafen, dann ist es losgegangen. Bis
vier in der Friihe* (A18).

Im Verlauf der Erkrankung verlieren Betroffene Stiick fiir Stiick ihre Selbststandigkeit.
Angehorige berichten dabei von einer groBen Unsicherheit der Erkrankten in allen
Lebensbereichen und besonders haufig von Hilflosigkeit: ,,Er ist einfach hilflos*
(A16). Ebenfalls berichtet wird von einem starken Bedurfnis Erkrankter nach Nahe
und emotionaler Zuwendung, was ebenfalls mit dem Verlust von Orientierung und
Selbstbewusstsein in Verbindung zu bringen ist: ,,Er fiihlt sich ohne mich sehr verlo-
ren. Also das heifit, er braucht mich immer um sich rum* (A22). Mit fortschreitender
Erkrankung werden viele Verrichtungen gar nicht mehr oder nur noch nach Aufforde-
rung und Erinnerung vorgenommen. Die Betroffenen bendtigen ab einem bestimmten
Zeitpunkt Unterstiitzung in zahlreichen Lebensbereichen, so beim Anziehen: ,,Dann
zieht er es [das Hemd] aus, dann zieht er es wieder an“ (A18), beim Waschen und im
Bereich der Ernahrung. Alltagsfahigkeiten gehen sukzessive verloren, was unter ande-
rem Gefahrdungssituationen bedingt.

Vergesslichkeit und Verwirrung werden von fast allen Befragten als typische Sympto-
me der Demenz beschrieben und sind zum Teil mit erheblicher Belastung fur die An-
gehorigen verbunden. Der Verlust kognitiver Fahigkeiten ist offensichtlich: Sachen
werden verraumt, Termine vergessen, die Erkrankten verlernen die Handhabung
technischer Gerate und erkennen selbst die eigenen Kinder nicht mehr. Einige Be-
fragte erwahnen krankheitstypische Realitatsverluste und wahnhafte Storungen. Eine
Tochter erzahlt von wahnhaften Gedanken ihrer Mutter, die ,,sagt: ,Die Leute haben
gesagt, ich muss Kaffee kochen.’ ... da hat sie so fiinf Kannen Kaffee gekocht ge-
habt“ (A01). Andere beschuldigen das Umfeld des Diebstahls oder feinden die eigene
Familie an. Ebenfalls berichtet wird, dass das Bewusstsein fur adaquates Verhalten
oder Gefahrensituationen (Fremden die Tur offnen) verloren geht: ,,Oder er muss
aufs Klo und stellt sich mitten hin, denkt gar nicht dran, dass Leute da sind“ (A18).
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Die krankheitsbedingten Symptome und Einschrankungen werden aus Sicht der Ange-
horigen von den Betroffenen unterschiedlich verarbeitet. Neben emotionalen Reakti-
onen, z. B. Wut und Trauer, werden Verhaltensweisen und Coping-Strategien wie
aggressives Verhalten, Riickzug, Ausweichverhalten oder die Weigerung Betroffener,
Hilfen zu akzeptieren, genannt. Angehorige berichten haufig, dass die Betroffenen
- verstarkt zu Beginn - an der Erkrankung leiden und sich winschen, gesund zu wer-
den: ,,[W]ie mein Mann, der noch sehr viel mitkriegt. Der durchaus seine Krankheit
erkennt und furchtbar drunter leidet, dass er sich nicht mehr artikulieren kann, dass
er nicht mehr schreiben kann, dass er das alles nicht mehr kann“ (A17). Eine Akzep-
tanz der Erkrankung durch die Betroffenen wird von Angehdrigen kaum bestatigt.

Die Erkrankung bedingt bei einigen Betroffenen starke (Verlust-)Angste, die teils in
angstlich getonte Stimmungen minden. Berichtet wird von der Angst Erkrankter, All-
tagssituationen wie z.B. Einkaufen alleine bewaltigen zu mussen, verlassen oder ins
Heim gebracht zu werden: ,,Und auch weggehen wollte er nicht mehr, weil er Angst
hatte ich bring ihn irgendwo hin. Da hat er sich geweigert, wollte sich nicht anzie-
hen lassen*“ (A16). Einige befragte Angehorige berichten von starken Stimmungs-
schwankungen: ,,Von gut gelaunt bis schlecht gelaunt, aggressiv“ (A17). Haufig wer-
den depressive Verstimmungen oder Erkrankungen erwahnt, wobei vor allem in der
Anfangsphase der Erkrankung verstarkte Trauerphasen, Weinen und apathisches Ver-
halten beobachtet werden. In diesen Fallen ist eine Aktivierung der Betroffenen auf-
grund von zunehmender Teilnahmslosigkeit, Interessenverlusten und fehlendem An-
trieb sehr schwierig. Angehdrige berichten von weiteren Bewaltigungsmoglichkeiten,
die sich als Ausweichverhalten der Erkrankten in Form eines Rickzugs aus uberfor-
dernden Situationen, einer Projektion auf wahnhafte Inhalte oder ein Ignorieren von
Ratschlagen auBern.

Das Erkennen eigener Defizite oder Kritik des Umfelds an ihrem Verhalten bringen
Angehorige haufig mit Reaktionen von Wut, Unzufriedenheit, aber auch Leid in Ver-
bindung. Dementsprechend werden unadaquates Verhalten oder Defizite negiert
bzw. auf Korrekturen aggressiv reagiert: ,,Wenn ich es [die Logopddieaufgabe] dann
nicht [fiir ihn] gemacht habe, war er bos. War saub6s“ (A18). Die Spanne reicht da-
bei von Beleidigungen, Beschimpfungen, Rechthaberei, Sturheit bis hin zu Wutaus-
briichen, Jahzorn und tatlichen Angriffen auf Angehorige. Einige Angehorige berich-
ten, dass aufgrund der Weigerung Betroffener eine Inanspruchnahme von Hilfen ver-
hindert wird. Griinde sehen sie in der bereits genannten Angst vor Abschiebung, der
Angst vor Autonomieverlust und Entmundigung, der Scham, sich von Fremden pflegen
zu lassen sowie im Misstrauen Erkrankter gegenuber dem Umfeld.

Angehorige berichten vom Verlust von Freunden und der Ausgrenzung Betroffener von
Aktivitaten aufgrund schwindender Fahigkeiten, verschobenem Tag-Nacht-Rhythmus
oder der Weigerung Betroffener, soziale Kontakte aufrecht zu erhalten. Demenz iso-
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liert, das bestatigen Angehorige: ,,Da ist man schon ausgegrenzt.“ Sie messen der
sozialen Einbindung Erkrankter, vor allem aber kontinuierlichen Sozialkontakten in-
ner- und auBerhalb der Familie einen hohen Stellenwert bei. Die Einbindung der Be-
troffenen in Gruppen, Tagesstatten und die damit verbundene Aktivierung von Fahig-
keiten, Austausch und Sozialkontakten wird von Angehorigen als positiv und psychisch
stabilisierend erlebt.

Die genannten Fahigkeitsverluste auf kognitiver, emotionaler und sozialer Ebene ste-
hen fur einen Teil der Angehorigen so stark im Vordergrund, dass Fahigkeiten und
Starken der Erkrankten nicht mehr oder erst nach langerem Nachdenken benannt
werden konnen. Etwa ebenso viele Angehorige auBern sich positiv und wertschat-
zend: ,,Er ist da, so wie er ist“ (A20). Sie sehen die Starke des Betroffenen darin,
»,dass er damit lebt“ (A22) oder in zahlreichen verbliebenen Vorlieben: dem Genuss
von gutem Essen, der Liebe zur Musik und verbliebenen Ressourcen in den Bereichen
Gesundheit, Sauberkeit, Korperhygiene. Ebenso aber auch in personlichen Eigen-
schaften wie Dankbarkeit, Gutmiutigkeit und Lebensfreude.

4.3.2 ,Das ist schwer, sich mit der Situation abzufinden“

Die Bewaltigung der demenziellen Erkrankung eines Angehorigen ist ein langer Pro-
zess. Aufgrund der progressiv voranschreitenden Erkrankung werden von den Angeho-
rigen immer wieder neue Anpassungsleistungen verlangt. Im Folgenden finden sich
Aussagen der Betroffenen zum subjektiven Erleben der Erkrankung, zum Bewalti-
gungsprozess und den typischen Schwierigkeiten im Umgang mit krankheitsbedingten
Problemen sowie zu eigenen emotionalen Reaktionen und Belastungszustanden.

In den Gesprachen wurden Angehorige befragt, was sie mit dem Begriff ,,Demenz“
verbinden. Angehorige sprachen in ihren Antworten unterschiedliche Krankheitsas-
pekte an. Zum einen wird die Demenz von ca. einem Drittel der Befragten als ,,eine
schreckliche Krankheit“ (A21), als schlimm, nicht erfreulich, bedriickend bezeichnet
und mit schlimmen zukiinftigen Zeiten beziehungsweise der eigenen Vereinsamung
und der eigenen Belastung in Verbindung gebracht: ,Ja, da hat man auch dann so
Momente, wo man schluckt und wo man sagt: ,Mein Gott, was hast du dir da aufge-
biirdet oder so’“ (A10). Fir ein weiteres Drittel der Befragten ist der Begriff sehr
stark mit bestimmten Verhaltensweisen oder Eigenschaften Erkrankter verkniipft, mit
starker Ich-Bezogenheit, ,,einem Auf- und Abirren mit einem toten Blick“ (A28), mit
kindlichen oder sonstigen veranderten Verhaltensweisen in Verbindung gebracht oder
damit, ,,dass die zum Schluss einen mit sonst was beschmeifien“ (A02). Bei ein paar
Befragten lost der Begriff ,Demenz‘ die Angst vor dem eigenen Erkranken aus: ,,Der
allererste Gedanken ist, hoffentlich krieg ich das nicht auch. Also das ist flir mich
wirklich ein Horror, wenn ich mir das so anschaue“ (A05). Demenzielle Erkrankungen
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werden somit eher mit negativen, belastenden Faktoren in Verbindung gebracht,
haben aber auch zum Teil Einfluss auf die Einstellung Betroffener: ,,Ein bisschen an-
ders denken tun wir halt. Vom ganzen Leben her* (A19).

Angehorige auBern, dass vor allem zu Beginn der Erkrankung schwer zu bewaltigende
Situationen auftreten; sie berichten von der eigenen Abwehrhaltung, depressiven
Gefuhlen, dem Verdrangen der Erkrankung, starken Anspannungen und dem als kata-
strophal erlebten Zusammenleben mit den Erkrankten. Besonders haufig berichten
Angehorige von der Leugnung und dem Verdrangen einer Veranderung beim Erkrank-
ten: ,,Das Wegleugnen und das Runterspielen, wenn ich jetzt so manche Situation
ganz klar sehe, glaube ich, er leidet schon seit mindestens zehn, zwolf Jahren da-
runter. Und ich hab es immer wegdiskutiert, weggeleugnet® (A16). Die Diagnose
selbst ist ein Schock und Uberfordert viele Angehorige: ,,Und am Anfang war’s so,
dass ich gedacht hab: ,Das kann ich einfach nicht, das schaff ich nie und nimmer.’
Und hab sehr lange, mindestens ein halbes Jahr gebraucht, bis ich gesehen hab, ich
kann’s, ich kann mich darauf einstellen“ (A16). Angehdrige entwickeln eine gewisse
Akzeptanz und ein Verstandnis fir Verhaltensanderungen der Erkrankten. Was bleibt,
ist die realistische Sicht auf die belastende Situation: ,,Das muss man wegstecken
dann. Man darf halt dann nicht aufgeben. (...) Da muss man eben das Beste daraus
machen“ (A18). Dennoch fiel es den meisten Befragten nicht leicht, die Erkrankung
der Angehorigen zu akzeptieren und nur wenige geben an, dass sie damit gut zurecht
zu kommen.

Zahlreiche Situationen im Alltag konnen bei den Angehorigen Emotionen wie Wut,
Scham oder Angst auslosen, was eine Akzeptanz und Bewaltigung der Erkrankung er-
schwert. Etwa ein Drittel der Befragten weist auf peinliche Situationen in der Offent-
lichkeit oder gegeniiber Bekannten, Freunden und Familie hin, wobei Reaktionen des
Umfelds entscheidend sind: ,,Und das war mir ausgesprochen peinlich, denn die Leu-
te haben teilweise gesagt: ,Mei, zu euch kann man ja gar nicht mehr kommen, der
redet ja von gar nichts anderem mehr’“ (A16). Vor allem der Besuch in Lokalen, Ca-
fés oder bei kulturellen Veranstaltungen wird aufgrund des Verhaltens von Betroffe-
nen vermieden. Doch auch auf der StraBe kommt es zu unangenehmen Situationen:
»Zum Beispiel ist [er] einfach auf einen jungen Mann zugegangen: ,Warum frisierst
denn du dich nicht? Warum ldufst denn du so rum?’* (A09). Ebenfalls als peinlich
erlebt werden starke Aggressionen auf offener StraBe, distanzloses Verhalten und das
fehlende Bewusstsein Erkrankter flir Besitzverhaltnisse.

Einzelne Angehorige berichten, dass das Verhalten der Erkrankten bei ihnen Aggressi-
onen auslost: Ich ,,bin heute Mittag ausgeflippt, da sie etwas nicht tun sollte, bin
auch nur Mensch, tue, was ich tue. Hatte heute diverse Anrufe, die mir nicht ge-
passt [haben], [das] sind Situationen nebenbei* (A25). Aggressiv auf Erkrankte rea-
gieren Angehorige auch, wenn sie zehn Mal dasselbe sagen mussen, bis die Betroffe-
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nen reagieren oder sie selbst auf der Toilette keine Privatsphare zugestanden be-
kommen. Fast alle Angehdrigen berichten von (Zukunfts-)Angsten. Diese beziehen sie
bei einem Drittel der Befragten auf die Angst, dass eine Pflege zu Hause nicht mehr
moglich ist und die Angehorigen ins Heim miussen: ,,Das ist meine grofite Angst, das
ist der Alptraum*“ (A16). Ebenso viele Angehorige auBern: ,,Ich hab schon grofie Angs-
te, ja weil das einfach absehbar ist, was da so auf mich zukommt* (A17). Verknupft
sind diese Angste mit einer Verschlechterung der gesundheitlichen Situation oder
dem Auftreten bestimmter Symptome. Genannt werden Schluckstorungen, Weglauf-
tendenz, Bettlagerigkeit, Familie nicht mehr erkennen, Steigerung der Bosartigkeit
und allgemeine Verschlechterung der Situation fiir beide. Einzelne Angste beziehen
sich darauf, selbst krank zu werden und in der Versorgung auszufallen, selbst einmal
dement zu werden. Nur wenige Befragte geben an, keine Zukunftsangste zu haben.

Trotz dieser emotionalen Belastung durch die Erkrankung kiimmern sich viele der
befragten Angehorigen bedirfnisorientiert und engagiert um die Betroffenen und
gehen positiv auf sie und ihrer Erkrankung ein. Sie versuchen, individuelle Bedurfnis-
se zu beriicksichtigen, sich Zeit zu nehmen, alle Sinne anzusprechen, ihnen eine
Freude zu machen und eine Atmosphare zu schaffen, in denen sie sich wohl fihlen.
Sie unternehmen Ausfliige oder Aktivitaten mit den Betroffenen: ,,Wir gehen zusam-
men, wir machen alles zusammen* (A17). Dabei werden Rituale im Tagesablauf be-
ricksichtigt: ,,Die Regelmdfligkeit. ... Das Ritual des Aufstehens® (A16) werden als
sehr wichtig fur die Erkrankten beschrieben. Einige Angehorige weisen darauf hin,
dass sie die Mithilfe der Betroffenen einfordern: ,,Ich lasse ihn noch manches allein
machen, aber ich muss dann nach[helfen]“ (A18). Auch fir die emotionale Befind-
lichkeit der Betroffenen Ubernehmen Angehorige Verantwortung, versuchen diese,
seelisch aufzubauen, mit Musik abzulenken oder beruhigend und erklarend auf sie
einzuwirken.

4.3.3 ,Das ist wie ein Job mit 24 Stunden“

Der immense Bedarf Angehoriger an Unterstutzung und Entlastung spiegelt sich im
Beratungs- und Informationsbedarf, der Uberlastung Angehoriger mit der Versorgung
und Betreuung erkrankter Angehoriger, in der fehlenden Unterstitzung durch das
soziale Umfeld und in einer zunehmenden lIsolierung wider. Auch (Zukunfts-)Angste
und Befurchtungen spielen eine Rolle. Das Belastungsempfinden der Befragten diffe-
riert stark und ist abhangig von der Bewertung der eigenen Lebenssituation, dem
eigenen Alter, den personlichen Freiraumen und einer Entlastung durch Hilfen. Ge-
ringere subjektive Belastung bei Angehorigen ist bei einer gut funktionierenden, be-
darfsdeckenden Versorgung und bei Partnern und Kindern festzustellen, die es als
ihre Aufgabe sehen, den Erkrankten zu helfen. Partnerschaft und Ehe wird von eini-
gen Partnern nach wie vor traditionell mit der Treue zum Partner, dem fiireinander
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sorgen auch in schlechten Zeiten verbunden: ,,Und seinen Partner ldsst man auch
nicht im Stich. Das ist fuir mich undenkbar* (A19).

Doch insbesondere bei den Ehepartnern finden sich auch Aussagen daruber, dass ei-
gene Interessen ganz hinten angestellt werden (missen) und das Leben nach den Be-
dirfnissen der Demenzkranken ausgerichtet wird. Den eigenen Bedurfnissen nachzu-
geben ist fur einige Befragte mit Schuldgefiihlen verbunden: ,,Weil selber denkst du:
,Mensch, bin ich ein egoistischer Mensch, ich lass die Frau da daheim hdngen’“
(A19). Dies fiihrt auf Dauer zu einer volligen Uberlastung in allen Lebensbereichen:
»Man lebt also blofi mehr von einem Tag zum anderen und schaut, dass man das ei-
nigermafien auf die Reihe kriegt“ (A10). Dass dies schwerwiegende (pflegebedingte)
Folgeerkrankungen nach sich ziehen kann, belegen Aussagen Angehdoriger zu Erschop-
fungszustanden, standiger Mudigkeit und Schlaflosigkeit. Alter und Gesundheitszu-
stand der Angehorigen sind ebenfalls zu beriicksichtigende Variablen in der Versor-
gung, ,,weil man selber die Kraft nicht mehr so hat, wenn man auf die 70 zugeht.

Man ist ja auch verbraucht“ (A18).

Verscharft werden kann die Situation durch eigene (altersbedingte) Erkrankungen wie
Diabetes oder Krebs; dies lost bei einigen pflegenden Angehorigen Angst aus, die Ver-
sorgung nicht auf Dauer leisten zu konnen.

Eine groBe Rolle im Belastungserleben Angehoriger spielt das Gefuhl, ,,vollkommen
Zu Hause festgebunden zu sein“ (A16), wenn Angehorige ihr Leben immer starker auf
die Bedurfnisse der Erkrankten ausrichten mussen. Damit verbunden ist ein Verlust an
Flexibilitat in der Alltagsgestaltung: ,,Ja, das ist schon belastend fiir mich, finde ich,
dass ich nicht so jetzt spontan sage: ,Jetzt geh ich einkaufen’, oder ,jetzt mach ich
das’. Ich habe einen total geregelten Tagesablauf. Wo man einfach nicht mehr aus
kann“ (A17). Auch der Verzicht auf Freizeit und Urlaub ist belastend. ,,Mal ein biss-
chen Luft holen*, das ist der Wunsch vieler Angehdriger, denn was ihnen fehlt, ist
Zeit, ihre eigenen Interessen zu pflegen und sich zu erholen, ohne sich Sorgen um
ihre erkrankten Angehorigen machen zu miussen, ,,weil, da hab ich dann ein ungutes
Geflihl, dass irgendwas passieren konnte“ (A04). Wochentliche Besuche und gemein-
same Aktivitaten mit den Erkrankten fuhren auch bei berufstatigen oder entfernt
wohnenden Angehorigen dazu, dass kaum noch Freizeit fur die eigene Ehe und Fami-
lie oder fur eigene Bedurfnisse bleibt: ,,Also wir miissen direkt aufpassen, dass nicht
meine Mutter das Leben der ganzen Familie bestimmt“ (A21). Nur wenige Angehori-
ge berichten, dass sie sich bewusst eigene Freiraume schaffen, um sich zu regenerie-
ren.

Die Demenzerkrankung beziehungsweise auch das Zusammenleben mit Betroffenen
wird zum Teil als ,,sehr Krdfte zehrend“ (A21) und ,,nicht einfach*“ (A19) empfunden.
Dabei spielt die emotionale Belastung durch bestimmte herausfordernde Verhaltens-
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weisen eine grole Rolle: ,,... dass er lber mich geschimpft hat. Ich wusste nicht, wa-
rum. Das erste Mal, als er das gemacht hat, ich hdtte weinen kénnen* (A09). Als be-
lastend erlebt werden vor allem Vorwirfe, standige Anrufe, Beschimpfungen, Streit
und Phasen aggressiven Verhaltens der Erkrankten oder der tagliche Kampf um die
Tabletteneinnahme. Schwer fallt es Angehorigen aber auch, dem Verfall, den depres-
siven Phasen oder dem Wahnerleben der Erkrankten hilflos zusehen zu mussen.

Besonders belastend wirkt sich die soziale Isolierung der Angehorigen aus. Dies gilt
gleichermafen fur Ehepartner und weitere Angehorige. Kontakte werden vernachlas-
sigt, Bekannte nur noch nach Hause eingeladen und Aktivitaten auf das hausliche
Umfeld beschrankt: ,,Man hockt alle Weile daheim. Ohne Unterhaltung abends, das
ist das Schlimmste. Man hockt da und hat keine Unterhaltung nicht. Wenn ich ihn
[erkrankter Ehemann] was frage: ,Ja, ja, ja’“ (A18). Die raumliche Distanz zu den
erkrankten Angehorigen wirkt auf andere Art belastend: ,,Man war praktisch immer
sprungbereit, was ist jetzt wieder los, muss ich wieder riiber fahren oder nicht“
(A06). Auch geschlechtsbedingte Belastungsfaktoren werden von Angehorigen berich-
tet. Beispielsweise sind dltere Ehemanner in der Ubernahme der - zuvor nie erlernten
- hauswirtschaftlichen Tatigkeiten vollig uberfordert, wenn die erkrankten Ehefrauen
diese nicht mehr selbststandig ausfiihren konnen.

Die eigene Erholung und Entlastung kann somit durch uberhohte subjektive Erwartun-
gen Angehoriger an die eigene Pflegeleistung, die fehlende Fahigkeit, sich Freiraume
zu schaffen, aber auch durch Schwierigkeiten in der Organisation kurzzeitiger Be-
treuung, fiur die es zum Teil ,,wahnsinnige[r] Anstrengungen [bedarf], dass man je-
manden bekommt, der aufpasst“ (A17) behindert werden. Die Belastung Angehoriger
steigt jedoch auch, wenn intensivere Betreuung aufgrund von schlechter Tagesverfas-
sung oder fortgeschrittener Erkrankung notig ist oder wenn Angehorige darunter lei-
den, dass es ihnen durch die eigene Berufstatigkeit oder die raumliche Distanz zu den
Erkrankten erschwert wird, sich um diese zu kimmern.
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4.3.4  ,Aber in der Realitat hab’ ich zu tragen*“

Die Belastung Angehoriger kann durch entsprechende Unterstutzung informeller und
formeller Art gemindert werden und korreliert stark mit dem Unterstiitzungspotential
des Umfelds. Inwiefern die Familie unterstitzend ist, ist abhangig von deren Umgang
mit der Demenzerkrankung. Ungefahr die Halfte der Angehorigen bestatigt, dass sie
von Kindern, Geschwistern oder Ehepartnern entlastet wird. Unterstutzung wird da-
bei in Form von kurzen Freiraumen, einem freien Tag am Wochenende, zum Teil tag-
lichen Besuchen sowie emotionaler Entlastung als Ansprechpartner bei Fragen und in
Notfallen geleistet. Angehorige weisen jedoch darauf hin, dass die Familie zwar un-
terstiitzen, die Kinder aber naturlich trotzdem ,,ihr eigenes Leben haben“, nicht so
stark involviert sind oder zu weit weg wohnen. Zudem wird von geschlechtlich be-
dingte Rollenzuweisungen in der Versorgung berichtet: ,,Wie es halt ist, die Buben
sind ja meistens viel mehr verschont. Und dann bin halt immer ich dran, das ist ganz
klar* (A28).

Angehorige erhalten von ihrer Verwandtschaft oder nahen Angehorigen zum Teil auch
wenig Unterstiitzung. Aussagen der Verwandtschaft wie ,,’Mei, die Alte is deppert

L

gwordn’“ (A01) oder Unverstandnis fur deren personliche Belastung ,,’Ach, was ihr

b

immer alle wollt, das ist doch nicht so schlimm’*“ (A05) weisen auf mangelndes Ein-
fuhlungsvermogen und wenig emotionalen Halt fur die pflegenden Angehorigen hin.
Fehlende Unterstiitzung ist auch darauf zurickzufiihren, dass einzelne Familienmit-
glieder mit der Erkrankung nicht umgehen konnen. So auBert sich der Sohn einer An-
gehorigen: ,,,Wenn ich sehe, wie er leidet, ich kann nicht’“ (A03), andere ziehen sich
mit wachsender Verschlechterung des Gesundheitszustandes zuriick oder weisen eine
Ubernahme von Verantwortung ab: ,,Mutti, das ist dein Problem, das ist dein Ehe-
mann“ (A09). Zum Teil kann ein Rlckzug der Familie aus der Versorgungssituation

auch mit der abweisenden Haltung Erkrankter in Zusammenhang gebracht werden.

Fast alle Angehorigen berichten von einer grundsatzlich positiven Unterstiitzung
durch das Umfeld. Die Haltung des Umfelds ist Uberwiegend gepragt durch eine Ak-
zeptanz der Erkrankung, ein Verstandnis fur das veranderte Verhalten der Erkrank-
ten, ein Eingehen auf die Betroffenen und Mitgeflihl. Einige Angehdrige gehen sehr
offen mit der demenziellen Erkrankung um, informieren das Umfeld und machen die
»entlastende® Erfahrung, dass erstaunlich viele Bekannte auch demenziell erkrankte
Angehorige haben. Zum Teil bleiben Freundschaften der Betroffenen erhalten, diese
Menschen kommen zu Besuch und kiimmern sich, in einem Fall vor allem noch in der
Anfangsphase der Erkrankung. Die Nachbarschaft wird von einigen Befragten als ver-
standnisvoll und unterstiitzend beschrieben, selbst bei geringem Kontakt fragen diese
nach. Eine Befragte berichtet auch: ,,Die Nachbarn waren am Anfang sehr zurtickhal-
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tend, weil sie nichts damit anfangen konnten. (..) Und da ging’s wunderbar. Jetzt
fragt jeder und die sind alle sehr lieb“ (A16).

Personliche Belastungssituationen fuhren nicht in jedem Fall zur Inanspruchnahme
von Hilfen. Dabei spielen unterschiedliche Beweggriinde eine Rolle, Hilfen abzu-
lehnen und die Versorgung so lange wie moglich alleine zu stemmen. Es wird als un-
angenehm empfunden, dass Fremde im Haus sind oder mit dem Ehepartner spazieren
gehen. Tagespflege wird kategorisch abgelehnt: ,,Ganztagespflege, das kann man
nicht machen* (A19). Teilweise geauBert wird die Einstellung, man ,,muss auch selbst
mit der Situation fertig werden. Wir meinen halt immer noch, das alles so alleine
tragen zu miissen*“ (A20), was mitunter durch die traditionelle Einstellung, dass die
Familie pflegt, gepragt ist. Unterstiitzung wird von ein paar Befragten daher nur im
Notfall, wenn man zum Beispiel selbst ausfallt, gewunscht. Bei beginnender Demenz
und relativer Selbststandigkeit Erkrankter sehen die Befragten noch keinen grofen
Hilfebedarf.

Unterstitzung flr sich selbst in Anspruch zu nehmen, haben einige der Angehorigen
noch nie in Erwagung gezogen, sei es weil sie nicht auf den Gedanken gekommen
sind, der Angehorige noch relativ fit ist oder sie nicht mit dem erkrankten Angehori-
gen zusammen leben, wodurch die Belastung geringer ist. Manche sind skeptisch ge-
genuber Unterstlitzung fur sich selbst: ,,Ich glaub, da muss ich mich selber drum
kiimmern, um alles. Wer soll denn da unterstiitzen?* (A24). Andere beflrchten,
durch die Unterstutzung mit Veranderungen in gewohnten Ablaufen und damit ver-
bundener Unruhe konfrontiert zu werden: ,,Da hinfahren und da hinfahren, da seh
ich nur Komplikationen fiir uns beide. (...) Ich glaub, dass ... die hdusliche Umge-
bung noch das Allerbeste ist. (...) Das bringt nur Unruhe und Schwierigkeiten, auch
flir mich* (A19).

Auch wenn ein offener Umgang mit der Erkrankung, emotionale und funktionale Hilfe
von Freunden und Familie entlastend wirken, ist festzuhalten, dass die Hauptlast der
Betreuung und Versorgung dennoch auf denjenigen lastet, die am meisten in die Ver-
sorgung eingebunden sind und/oder mit den Erkrankten zusammen leben. Verstarkt
werden kann diese Belastungssituation durch die aus unterschiedlichsten Griinden
fehlende Inanspruchnahme von Hilfen.

4.3.5 , Der war der erste Mensch, der mir da wirklich geholfen hat*“

Demenzielle Erkrankungen bedingen komplexe Hilfebedarfe bei Betroffenen und An-
gehorigen. Wie die vorangegangen Kapitel zeigen, benotigen Angehorige Unterstit-
zung, Beratung und Entlastung. In den Gesprachen auBern alle Angehorigen den
Wunsch, dass die Betroffenen so lange wie moglich in ihrem Zuhause verbleiben sol-
len. Sie sind der Meinung, dass eine qualitative Versorgung es leisten kann, dass Pati-
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entlnnen zu Hause bleiben und weisen darauf hin, dass Erkrankte im Heim weniger
Anregung und Aufgaben haben, wodurch der Abbau von Fahigkeiten beschleunigt
wird. Angehorige betonen, dass ohne Unterstutzung ein Heimaufenthalt nicht zu ver-
hindern ware und bei starker Verschlechterung der Situation allein lebender Angeho-
riger ein Heimaufenthalt irgendwann notig sein wird.

Angehorige haben individuell sehr unterschiedliche Bedurfnisse bezuglich der Versor-
gung. Die meisten Angehorigen auBern, dass sie mit der Versorgung in IDOB vollauf
zufrieden sind. Fur sie stehen dabei die Kommunikationsstruktur in IDOB, die psycho-
soziale Beratung, Vermittlung und Entlastung sowie Organisation von Angeboten
durch IDOB im Mittelpunkt. Aussagen einiger weniger Angehoriger belegen, dass es
ihnen sehr schwer fallt, Hilfe von auBen (IDOB) anzunehmen.

Auffallig ist, dass Uber die Halfte der Angehorigen aufgrund der zentralen Kommuni-
kationsstruktur in IDOB das Gefuhl hat, dass ihre Bedirfnisse gesehen werden, da die
Projektmitarbeiterlnnen immer erreichbar sind. Kommunikation hat bei Angehorigen
einen hohen Stellenwert. Flr sie ist entscheidend, ,,dass die Hilfe da ist und ein An-
sprechpartner vor allen Dingen* (AO7). Zu anderen Anbietern werden in Bezug auf
die Kommunikation wenig Aussagen gemacht, lediglich Einzelne berichten von feh-
lender Resonanz durch Institutionen oder dass sie sich gut informiert fuhlen. Die
Kommunikation mit IDOB ist von zeitnaher, kontinuierlicher Kommunikation gepragt:
»Sie sind immer erreichbar, sie sind ansprechbar* (A16) und halten dabei auch Kon-
takt zu den beteiligten Anbietern. Als besonderes Qualitatskriterium wird die zentra-
le Stellung von IDOB im Kommunikationsprozess betrachtet.

Der Bedarf Angehoriger an individueller, oft psychosozialer Beratung ist sehr hoch
einzustufen und wird zum einen durch die bereits beschriebenen starken pflege- und
betreuungsbedingten Belastungssituationen bedingt. Ein erhohter Bedarf an padago-
gischer und psychosozialer Beratung besteht vor allem bei Angehorigen, die im Um-
gang mit Verhaltensauffalligkeiten oder Fahigkeitsverlusten Erkrankter uUberfordert
und verunsichert sind. Zum zweiten ist Beratung auch aufgrund der Unubersichtlich-
keit des Systems, burokratischer Ablaufe und bestehender Informationsdefizite not-
wendig, so dass Betroffene im Dschungel der Hilfen einen Lotsen brauchen, ,,der ...
den Weg auch zeigt: Was muss man tun? Was muss man machen? An wen muss man
sich vor allen Dingen wenden?*“ (AO7) Bei Angehdrigen besteht vor allem der Wunsch,
»[dJass man das [die Hilfen] gleich anleiern kann und nicht so miihselig von einer
Stelle zur anderen stolpert, ja“ (A01). Beratung wird vor allem im Bereich der Le-
bens- und Rechtsberatung und der Beratung beziiglich der Hilfs-, Versorgungs- und
Inanspruchnahmemaoglichkeiten benotigt. Entscheidungen beziglich Art und Umfang
der Leistungen werden dabei zum Teil den Profis Uberlassen: ,,Man weif} ja nicht Be-
scheid mit den ganzen biirokratischen Sachen*“ (A18). Fur viele der Angehorigen ist
IDOB als Anlaufstelle von groBer Bedeutung. Sie fuhlen sich dadurch sicher. ,,Das be-
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ruhigt mich!“ (A26). Sie konnen bei Bedarf, im Notfall und bei Schwierigkeiten auf
fachliche Kompetenz und Information zuruckgreifen und erhalten kompetente Hilfe:
»Es gibt oft Situationen, wo ich wirklich einfach nicht mehr weiter weif3 und dann
kann ich beim ... [Projektmitarbeiter] anrufen und sagen, was fehlt und der hilft
mir dann weiter (A05).

Andere Angehorige fuhlen sich vor allem dadurch gut versorgt, dass sie Unterstlitzung
in der Organisation und Absprache von Hilfen erhalten, die Erkrankten durch die Ver-
sorgung und durch tagesstrukturierende Hilfen emotional stabiler sind und dadurch,
dass sie Hilfen im Umgang mit der Demenz erhalten. Die Betroffenen gut versorgt zu
wissen, spielt vor allem fur weiter entfernt wohnende Angehorige eine grofRe Rolle
und wirkt entlastend. Durch die von IDOB organisierten Hilfen werden Angehorigen
Aktivitaten ermoglicht, die zuvor schwierig waren: in Ruhe einzukaufen, zum Frisor
oder Zahnarzt gehen zu konnen, den Angehorigen nicht zur Tagespflege fahren zu
mussen oder in Privatleben und Riickzugsmoglichkeiten zu haben, sind nur einige der
genannten Beispiele.

Teilweise wird betont, dass vor der Versorgung durch IDOB kein fachlicher Ansprech-
partner im Sinne eines Case Managers vorhanden war, was vor allem bei fehlender
informeller Unterstlitzung durch kleine soziale Netze Betroffener als problematisch
erlebt wurde. Als positiv empfunden werden Absprachen und der Austausch zwischen
den beteiligten Versorgern, die dadurch uber alles gut informiert sind. Das Riickmel-
dewesen, die Weitergabe von Informationen an Angehorige und das bestandige Nach-
fragen nach der aktuellen Situation werden von vielen Angehorigen positiv bemerkt.
Sie erhalten Informationen zu Veranderungen bei den Patientlnnen, Schwierigkeiten
und werden so aktiv in die Versorgung eingebunden.

Einige wenige negative Aussagen der Angehorigen weisen lediglich auf strukturelle
und rechtliche Probleme in der Versorgungslandschaft hin; erwahnt werden bei-
spielsweise die Wirtschaftlichkeit von Anbietern und die Minutenabrechnung von
Pflegeleistungen, die als wenig bedarfs- und bedirfnisorientiert wahrgenommen wer-
den: ,,Die sind ja auch aus Kostengriinden auf dem Sprung. Die kommt halt rein und
geht dann gleich wieder. Und schaut nicht, wie geht es den Leuten wirklich oder was
brauchen sie wirklich* (A01).

Viele Angehorige betonen, dass sich IDOB um die Belange der Betroffenen kiimmert.
Dieses Sich-Kummern der Mitarbeiter in IDOB, ,,die sich auf eine andere Weise noch
um die Eltern kiimmern* (A01) ist gekennzeichnet durch Kontinuitat, Hilfsbereit-
schaft, Bedurfnisorientierung ,,lber das Sauber und Trocken hinaus“ (AO1) und Empa-
thie: ,,Ja, in der ersten Phase hdtte ich ihm um den Hals fallen kénnen, muss ich
echt sagen, weil er sehr, sehr, sehr verstédndnisvoll ist, ja*“ (A01). Das Sich-Kimmern
erzeugt bei einigen Angehorigen das Gefuhl, gut aufgehoben zu sein, was sie zuvor
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nicht gekannt haben: ,,Aber ansonsten hat sich da eigentlich niemand drum gekiim-
mert“ (AO1). Doch auch die Versorgung und das Kimmern einbezogener Dienste wer-
den von Einzelnen positiv erwahnt. Die Zusammenarbeit der unterschiedlichen Anbie-
ter in IDOB wird von Angehorigen eher marginal wahrgenommen, dann aber positiv
bewertet: ,,Weil sie sich auch mit dem Arzt und mit der Ergotherapeutin zusammen-
schlief3en und sich absprechen. Das finde ich optimal. Damit wirklich einer vom an-
deren weif}, was angesagt ist“ (A05). Ebenfalls als wertvoll empfunden wird die Ver-
mittlung und Empfehlung von Anbietern durch IDOB. Die Fulle von Aussagen Angeho-
riger weist auf die Bedeutung von IDOB hin und zeigt das grofhe Unterstiitzungs- und
Entlastungspotential von integrierten Versorgungsmodellen.

4.4 Zwischenfazit: Was es bedeutet, dement zu sein - und wie IDOB im
Einzelfall unterstiitzt

Mit den ,Leuchtturmprojekten Demenz‘ stellte die bundesdeutsche Politik eine der
entscheidenden gesundheitspolitischen Versorgungsfragen. In einer sich soziostruktu-
rell derart wandelnden Gesellschaft wie der unseren ist eine Demenzerkrankung kein
Einzelschicksal mehr, sondern sind gerontopsychiatrische Erkrankungen langst zur
Volkskrankheit geworden. Die bisherigen Ausfihrungen belegen aus der Perspektive
der Betroffenen, was eine Demenzerkrankung bedeutet und wie sie das Leben
des/der Einzelnen und seiner/ihrer Angehorigen verandert, sofern diese in die Ver-
sorgung und Pflege eingebunden sind. Hintergrundfolie fur IDOB ist die empirisch
gesicherte Erkenntnis, dass personzentrierte und gemeindenahe integrierte Versor-
gungskonzeptionen die Lebensqualitat der Demenzkranken und deren Angehorigen
verbessern. Indikatoren hierfir sind ressourcenorientiertes Arbeiten, die Stabilisie-
rung des Zustandes trotz progredientem Krankheitsverlauf bzw. die Verbesserung des
Gesundheitszustandes durch rechtzeitige, individuelle, sozialpsychiatrische Behand-
lung und der Verbleib in der eigenen Hauslichkeit. Auch ein begleiteter Umzug in
eine stationare Pflegeeinrichtung im Falle nicht mehr tragender ambulanter Versor-
gungssetting ist eine Hilfe, die die Wirde des Menschen achtet. Die Projektmitarbei-
terlnnen und Projektarztinnen haben im Rahmen des Case Managements fast 250 de-
menzkranke Menschen begleitet. Was es bedeutet, dement zu sein und wie IDOB im
Einzelfall Unterstiitzung bietet, fassen die folgenden Ausfihrungen zusammen.

4.4.1 In Deutschland leben heute tiber eine Million Demenzkranke -
Falldetektion und Beziehungsaufnahme

,Die Begegnung mit demenziell veranderten Menschen macht in besonderer Weise
deutlich, dass Altern - zumindest solange man Kriterien wie Aktivitat, soziale Teilha-
be oder Produktivitat zu Grunde legt - nicht immer gelingen muss, auch dann nicht,
wenn man sich lebenslang um eine verantwortliche Lebensfiihrung bemuht hat*
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(WiBmann/Eisenberg/Grambow/u. a. 2007: 14f). Kognitive EinbuBen und deren Aus-
wirkung auf die Identitat Betroffener werden als ,,besondere Bedrohung der Person in
ihrer Ganzheit“ (WiBmann/Eisenberg/Grambow/u.a. 2007: 15) betrachtet; damit
verbundene Angste konnen Abwehr und Vermeidung bewirken und dadurch Kontakte
und Begegnung verhindern. Ein negatives gesellschaftliches Bild von Demenz und Al-
ter erhoht die Gefahr einer defizitaren Sichtweise von Erkrankten und kann die Be-
ziehung zu diesen pragen. Betroffene sind nicht selten gefangen in einem Kreislauf
negativer Erfahrungen und belasteter Beziehungen.

Gesellschaftlich betrachtet, ist das Thema ,,Demenz®“ immer noch stark tabuisiert.
Informationsdefizite und Angste spielen dabei ebenso eine Rolle wie Schamgefiihle
und Ekel. Demenzielle Erkrankungen werden haufig erst zu einem Zeitpunkt diagnos-
tiziert, wenn die Krankheit fortgeschritten ist und der gesundheitliche Zustand bzw.
die Verhaltensauffalligkeiten Hilfe, Pflege und Unterstutzung dringlich machen. Die
Krisenhaftigkeit des Geschehens fordert in vielen Fallen schnelle Hilfe, um die Situa-
tion zu stabilisieren.

Fur professionelle Helferinnen stellt die Kontaktaufnahme zu demenziell Erkrankten
bzw. deren Angehorigen oftmals eine Herausforderung dar und fordert viel Gespur fur
die emotional hoch belastete Situation. Compliance und Inanspruchnahme-
bereitschaft fur Hilfe bedingen sich gegenseitig. Als ursachlich bisher nicht behan-
delbar, sind demenzielle Erkrankungen fur Betroffene schwer zu akzeptieren, denn
Hilfe, Heilung oder Linderung der Symptome sind noch immer begrenzt. Wahrend die
Friherkennung der Erkrankung mit einer verbesserten Auseinandersetzung mit der
Demenz, einer wirksameren medikamentosen und nichtmedikamentosen Therapie
und einer verbesserten Behandlung weiterer psychiatrischer Storungen wie beispiels-
weise affektiver Storungen in Verbindung gebracht wird (WiBmann/Eiseberg/
Grambow/u.a. 2007: 25), sieht die Realitat anders aus. Tatsachlich besteht bei vie-
len Hausarztinnen, Pflegekraften und Sozialarbeiterlnnen der Bedarf zur Qualifizie-
rung bzw. zur Aneignung gerontologischen bzw. gerontopsychiatrischen Wissens.

Bedeutend bei der Kontakt- und Beziehungsaufnahme mit den Patientinnen sind auch
die Grenzen verbal orientierter Umgangs- und Kommunikationsformen bei fortschrei-
tender Demenz. Informationen konnen nur noch bruchstiickhaft vermittelt, biogra-
fisch gepragte Assoziationen schwer von aktuellen Ereignissen unterschieden und
Aufforderungen nicht mehr in Handlung umgesetzt oder gedeutet werden. Es ist oft-
mals schwierig, die AuRerungen Betroffener zu interpretieren, was bei den Helferln-
nen Geflihle der Hilflosigkeit auslosen kann oder auch zu Aktionismus fuhrt.

Sind Angehorige vorhanden und auch bereit, Pflege und Versorgung ihres demenz-
kranken Angehorigen zu tibernehmen, ist deren emotionale, physische, gesundheitli-
che und soziale Belastung zumeist auBerordentlich hoch. Die Erfahrung zeigt, dass
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Hilfen von auBen oft erst zu einem spaten Zeitpunkt angenommen werden, weil sub-
jektive Faktoren wie Angste vor Fremdbetreuung, Einblick in das private Umfeld,
Pflichtbewusstsein und Schuld- und Schamgefiihle negativ wirken (vgl. BMFSFJ 2004:
135f; Stoppe 2007: 138). Erfolgt schlieBlich die Beziehungsaufnahme zu ambulanten
Hilfen, fungieren die Helfer haufig nur noch als ,Feuerwehr’, und eine stationare
Unterbringung kann nur noch um wenige Monate verzogert werden. Stoppe (2007)
weist daher auf die Vorteile einer Frihdiagnostik hin, die in der fruhzeitigen Behand-
lung weiterer psychiatrischer Storungen wie beispielsweise affektive Storungen, einer
friheren Psychoedukation Angehoriger und der rechtzeitigen Inanspruchnahme von
Hilfen liegen. Dadurch konnen akute Krisen und Heimeinweisungen aufgrund von
Uberforderung und Uberlastung verhindert werden.

4.4,2 Ressourcen

»,Ein demenzieller Prozess ist eine Erkrankung des Gehirns und stellt sich klinisch als
ein breites Spektrum von Beeintrachtigungen verschiedener Funktionen dar. Eine
Demenz beeintrachtigt neben Funktionen, die die geistigen Fahigkeiten betreffen
(,,kognitiv®), auch solche Systeme wie Wahrnehmung, Affektivitat, Willen und Per-
sonlichkeitsmerkmale (,,nichtkognitiv“)* (Gutzmann/Zank 2005: 25). Aus diesen kom-
plexen Storungen und Einschrankungen durch die demenzielle Erkrankung ergeben
sich fur die Betroffenen und ihr Umfeld besondere Probleme. Der Verlust kognitiver
Fahigkeiten erfordert spezifische Konzepte des Umgangs, der Unterstlitzung und der
Begleitung.

Sozialpsychiatrische Versorgungskonzepte sind ressourcenorientiert. Aus der Hirnfor-
schung ist bekannt, wie wichtig es ist, vorhandene Ressourcen moglichst lange durch
Aktivitaten zu erhalten, da nicht mehr aktivierte und brachliegende Verknupfungen
im neuronalen Netzwerk unwiederbringlich geloscht werden (Stuhlmann 2004: 60). So
wird bei einer Demenz zwar von einer Schwachung der Ressourcen durch Vergessen,
aber auch vom gleichzeitigen Entstehen neuer Ressourcen aus alten Quellen mit bio-
graphischen Inhalten ausgegangen.

Ressourcenorientiertes Arbeiten setzt detaillierte Fallkenntnis voraus, die sich nicht
in der medizinischen Diagnose erschopft. Vielmehr bedarf es einer breit angelegten
sozial-psychiatrischen Einschatzung der Lage des jeweiligen Patienten/der Patientin,
um versorgungsrelevante Parameter abzuschatzen und eine entsprechend passgenaue
Versorgung zu gewahrleisten. Des Weiteren ist es wichtig, den Hilfe- und Versor-
gungsprozess in kurzen Intervallen zu evaluieren und notwendige Anpassungen vorzu-
nehmen. Wird die Versorgung im Verbund durch mehrere Kooperationspartner ge-
wabhrleistet, ist es umso wichtiger, sich Uber standardisierte Dokumentations- und
Berichtswege abzustimmen und notwendige Informationen zu biindeln.
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Im ambulanten Setting stellen pflegende Angehorige eine bedeutsame Ressource dar.
Die Ergebnisse belegen, wie wichtig es ist, die Perspektive der Angehorigen in die
Betrachtungen hinsichtlich einer Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen mit
einzubeziehen. So stellt beispielsweise das Wissen um formelle und informelle Unter-
stutzung einen wesentlichen Protektivfaktor dar, der pflegende Angehorige davor
schutzt, selbst zu erkranken. Die qualitativen Interviews belegen einerseits den gro-
Ren Druck, unter welchem pflegende Angehorige leiden und geben andererseits Hin-
weise darauf, welche Unterstiitzung dazu beitragt, die Pflegebereitschaft aufrecht zu
erhalten.

4.4.3 Alltags- und Lebensfiihrung

Aktivitatseinschrankungen in der Alltags- und Lebensflihrung von demenzerkrankten
Menschen sind nicht nur in der Demenz begriindet, sondern stehen auch in Relation
mit einer zunehmenden Multimorbiditat im Alter. Die durch IDOB versorgten Patien-
tinnen bestatigen entsprechende Studienergebnisse (vgl. z. B. Schaufele/
Kohler/Teufel/Weyerer 2006:115), wobei Erkrankungen des Muskel- und Skelettsys-
tems (insbesondere Mobilitatseinschrankungen) und des Herz-Kreislauf-Systems be-
sonders haufig sind. Doch nicht nur aufgrund korperlicher Erkrankungen und Multi-
morbiditat sind die Betroffenen im Alltag stark eingeschrankt. Auch die Demenzer-
krankung selbst ist eine der wichtigsten Ursachen fiir den Verlust von Selbststandig-
keit und die Inanspruchnahme von (stationarer) Pflege.

Mit zunehmendem Schweregrad der Demenz nehmen Einschrankungen in den instru-
mentellen und basalen Aktivitaten des taglichen Lebens stark zu. Im Vergleich zu
nicht erkrankten Personen sind die Fahigkeiten, sich selbst zu waschen/baden, sich
An- und Auszuziehen, sich auBerhalb der Wohnung zurecht zu finden, einzukaufen,
finanzielle Angelegenheiten zu regeln, Medikamente zu richten, zu telefonieren oder
die Wohnung zu reinigen signifikant schlechter, bei mittelgradig und schwer erkrank-
ten Personen sogar nur in Ausnahmefallen oder gar nicht mehr vorhanden. Dabei
wachst auch der Grad der standigen Pflege- und Aufsichtsbedurftigkeit um ein Vielfa-
ches. Im Ubrigen beeintrachtigen die mit einer demenziellen Erkrankung einherge-
henden Verhaltensauffilligkeiten (stereotype AuBerungen, Weglauf- und Sturzgefahr,
agitierendes Verhalten, gestorter Wach-Schlaf-Rhythmus, Schreien etc.) den Alltag
und die Lebensfuhrung pflegender Angehoriger ebenfalls in erheblichem MaBe.

Es entspricht dem Wunsch vieler Betroffener, so lange wie moglich zu Hause leben zu
konnen. Doch vor allem bei alleinstehenden Demenzerkrankten wird immer wieder
die Frage gestellt, inwiefern ein selbststandiger Haushalt aufrechterhalten werden
kann. Dieses Versorgungsziel kann jedoch nur mit intensiver Unterstiitzung durch
Betreuungsdienste, formelle und informelle Hilfen und Entlastungsmoglichkeiten fur



Kapitel 4: Behandlungsoutcome:
Die individuelle Perspektive

Angehorige erreicht werden, bei einem fehlenden Hilfenetz ist in der Regel bereits
sehr friih eine stationare Unterbringung erforderlich (vgl. BMFSFJ 2002: 114 f). ,,Eine
Besonderheit des Hilfebedarfs demenzerkrankter alterer Menschen liegt darin, dass
der Schlissel fur eine Bewaltigung der kognitiven Einschrankungen in der Prasenz der
Hilfspersonen liegt“ (BMFSFJ 2002: 115).

Der Alltag mit der demenziellen Erkrankung wird sowohl von den Erkrankten selbst
als auch von Angehorigen und nahe stehenden Bezugspersonen haufig als (sehr) be-
lastend erlebt. Nach Wadenpohl (2008) sind drei Faktoren flir die Belastung und das
Belastungserleben zu identifizieren: die Merkmale der erkrankten Person selbst und
das Erleben pflegender Angehoriger, Alter, Geschlecht und Familienstand der Haupt-
bezugspersonen und die emotionale Bindung und Beziehung zwischen den Erkrankten
und ihren Bezugspersonen (vgl. Wadenpohl 2008: 132-136). Die Interviewpartnerinnen
bestatigen, dass die Belastung in der Pflege der IDOB-Patientinnen vor allem durch
den Zeitmangel fir sich selbst, durch soziale Isolation, Traurigkeit, Verlust der Be-
ziehung zu dem/der Erkrankten und im Verlust der Unabhangigkeit entsteht. Eine
fehlende Anerkennung der Pflege- und Versorgungstatigkeit durch das Umfeld kann
diese Belastung noch verstarken (vgl. auch Stoppe 2007: 137). Angst und Sorge um
die demenzkranken Angehorigen pragen den Alltag, die eigene Lebensfiihrung richtet
sich an den Bediirfnissen des Demenzkranken aus (vgl. Beyrodt/Roling 2007: 46). An
diesem Punkt kristallisiert sich eine der Schlusselfunktionen des individuellen Case
Managements heraus: Die Projektmitarbeiterinnen begleiteten die Patientinnen
und deren Angehorige so lange, bis eine notwendige und hinreichende Versorgung
sichergestellt war. Diese Form sozialer Beratung geht iiber eine reine Vermittlung
von Hilfen weit hinaus.

4.4.4 Soziale Lage und Soziales Netz

Die soziale Lage definiert sich durch Einkommen, Bildung, Geschlecht, regionale Her-
kunft, gesundheitliche Situation und Wohnqualitat (vgl. Schneekloth/Wahl 2006: 29).
Eine Ungleichverteilung dieser lebenslagerelevanten Indikatoren bzw. Ressourcen
kann erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitat Demenzerkrankter und ihren Zugang
zu sozialen Leistungen haben.

Einfluss auf die soziale Lage demenziell Erkrankter hat die materielle Lage, die von
verfugbarem Einkommen und Vermogen sowie der Einkommensverwendung abhangig
ist. Materielle Risiken im hohen Alter sind vor allem bei der Verwitwung, Pflegebe-
dirftigkeit, aber auch bei weiblichen alteren Menschen zu finden. Bei Frauen kann
daher auch vermehrt von relativer Einkommensarmut gesprochen werden. Neun von
zehn hochaltrigen Sozialhilfeempfangern sind weiblich und leben zudem meist in Ein-
zelhaushalten (vgl. insges. BMFSFJ 2002: 79-84). Nachweislich ist das hohere Lebens-
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alter ein Lebensabschnitt, in dem mehr Geld fur Wohnen, Wohnungsinstandsetzung,
Haushaltsenergie, Gesundheitspflege und sonstige Dienstleistungen aufgewandt wer-
den muss (vgl. BMFSFJ 2002: 92). Die Bereitschaft, aufgrund von Multimorbiditat
und/oder demenzieller Erkrankung, einen erhohten Selbstanteil an erforderlichen
Dienstleistungen zu leisten, ist jedoch gerade bei der alteren Bevolkerung einge-
schrankt.

Die soziale Lage steht auch im Zusammenhang mit dem sozialen Netz der Betroffe-
nen. Geringere finanzielle Ressourcen, mangelnde Mobilitat und weitere krank-
heitsspezifische Einschrankungen fiihren zu Ausgrenzung, geringerer Teilhabe an ge-
sellschaftlichen und kulturellen Aktivitaten und verstarken damit die Isolation. Kon-
takte zum formellen Netzwerk und anderen Betroffenen werden zudem nicht immer
als unterstutzend erlebt und konnen informelle Netzwerke nicht ersetzen.

Haufig ist das private Bezugssystem von alternden Menschen dadurch gekennzeich-
net, dass es sich bei den nahestehenden Menschen ebenfalls um altere Personen han-
delt. Je hoher das Lebensalter, desto kleiner das soziale Netz an Freunden, Nachbarn
und Bekannten. Freunde der gleichen Kohorte versterben oder sind erkrankt und
nicht mehr mobil. Auch die Berufstatigkeit der Kinder, die Ausbildung und/oder Ablo-
sung der Enkelkinder vom Elternhaus sowie die steigende Mobilitat der Gesellschaft
bewirken, dass das familiare Netzwerk als Unterstlitzungs-, Kontakt- und Beziehungs-
netz weniger Bedeutung hat.

Die Patientlnnenpopulation im ,Leuchtturmprojekt Demenz‘ reprasentiert diese sozi-
alen Parameters des Alterns sowohl im stadtischen als auch im landlichen Bereich,
allerdings ungleich gewichtet. In der Modellregion M-Ost hat die Mehrzahl der allein-
stehenden Erkrankten einen erhohten Bedarf an zusatzlichen/erganzenden Sozialleis-
tungen und benotigt Unterstiitzung bei der Finanzierung krankheitsbedingt erforder-
licher Leistungen. Deutlich wurde, dass die Situation allein lebender Demenzerkrank-
ter bislang kaum beriicksichtigt wurde, spezielle Angebote fehlen und die Inan-
spruchnahme der Leistungen fir diesen Personenkreis erschwert ist. Im Vergleich
dazu sind in BGL zu einem wesentlich groBeren Anteil Angehodrige in die Versorgung
der demenzkranken Patientlnnen eingebunden.

Wiederholt wurden die Projektmitarbeiterlnnen mit der Tatsache konfrontiert, dass
vorhandene finanzielle Ressourcen nicht fir den Bedarf an hauswirtschaftlicher Un-
terstiitzung oder Essen auf Radern eingesetzt wurden. Betroffene und Angehorige
sahen die Finanzierung dieser Hilfen zum Teil als sozialstaatliche Aufgabe. Die Ver-
wendung privater Rucklagen und Vermogenswerte fur notwendige unterstiitzende
Dienstleistungen und Hilfen im Alter wird kiinftig noch offener als bisher gesellschaft-
lich debattiert werden mussen, wenn die Solidarsysteme an die Grenzen stoBen.
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In IDOB aufgenommen wurden fast ausschlieBlich Erkrankte deutscher Herkunft. Le-
diglich drei Patientlnnen waren Auslander, so dass die Problematik der Testung aus-
landischer Burger in IDOB nicht relevant war. Unter den Patientinnen befanden sich
jedoch einige Patientlnnen mit Migrationshintergrund, die wieder nach Deutschland
Ubergesiedelt waren. Dennoch zeigt die Modellerprobung indirekt, dass kulturelle
Aspekte bei Versorgung und Pflege besonderer Aufmerksamkeit bedurfen und Men-
schen auslandischer Herkunft spezielle Hilfen beim Zugang und der Inanspruchnahme
benotigen.
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5 Behandlungsoutcome: Die strukturelle Perspektive

5.1 Systematische Zusammenarbeit im Versorgungsverbund

Im Zusammenhang mit der anvisierten Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen
im ,Leuchtturmprojekt Demenz’ standen unter anderem die Ausgestaltung und regio-
nale Verankerung integrierter Versorgungsverbinde im Mittelpunkt der Projektaktivi-
taten. Dabei geht es um mehr als um eine regelmafige Kommunikation oder eine
Abstimmung unterschiedlicher Anbieter in der jeweiligen Versorgungsregion. Viel-
mehr sollen sich lose Zusammenschlusse zu regionalen Netzwerkstrukturen und in der
Folge zu integrierten Versorgungsverbiinden ausdifferenzieren, ,,in denen Menschen
in Fursorge, als Selbstsorgende und als Umsorgte aufeinander bezogen sind*“
(Wendt/Worle 2007: S. 70; Hervorhebung im Original).

,»In einer institutionstheoretischen Perspektive beschreibt ,Integrierte Versorgung“
im Gesundheitswesen strukturell gebahnte und gesellschaftlich legitimierte Prob-
lemlosungsversuche abgestimmten und koordinierten Handelns verschiedener Akteure
uber sektorale Grenzen hinweg“ (Schafer-Walkmann 2009: S. 297). Die traditionell
monodisziplinar organisierte, sektoral gegliederte, fragmentierte und wenig abge-
stimmte Versorgung im Krankheits- und Pflegefall wird abgelost durch verbindliche,
ineinander greifende, interdisziplinare Versorgungskooperationen.

In den komplexen Versorgungszusammenhangen, die im ,Leuchtturmprojekt Demenz’
IDOB offen zutage treten, wird im professionellen Handeln der Projektmitarbeiterin-
nen die Relevanz sozialarbeitstheoretischer Beziige und Handlungskonzepte deutlich:
,Hier geht es um Alltagsbewaltigung in einer schwierigen Lebenssituation, psychoso-
ziale Krisen, komplexe gesundheitliche Problemlagen, soziale Beziehungen und Bezii-
ge, Ressourcenmobilisierung sozialen Ausgleichs, Materialisierung und Steuerung von
Leistungen und vieles andere mehr* (Schafer-Walkmann 2009: S. 301). IDOB ist ver-
ortet in der Lebenswelt der Demenzpatientinnen, setzt an individuellen Versorgungs-
bedarfen und -notwendigkeiten an und schlagt den Bogen zur strategischen Ausrich-
tung der Gesundheitspolitik mit ihren deregulativen, wettbewerblichen und markt-
gangigen Elementen.

Erklartes Ziel des ,Leuchtturmprojekts Demenz’ war auch, die Moglichkeiten moder-
ner Technologie zur Unterstitzung dieser Entwicklungsprozesse auszuloten. Die Her-
ausforderung solcher Versorgungsverbiinde scheint in dem Wechselspiel von einer-
seits systembedingt notwendiger zentraler Steuerung und anderseits der politisch
gewollten Dezentralisierung und Verteilung von Versorgungsleistungen und Lotsen-
funktionen zu liegen. Soll IDOB nicht nur regional in der konkreten Ausgestaltung,
sondern auch anderorts transportierbar als abstrahierbare Idee oder kopierbare Infra-
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struktur erfolgreich sein, bedarf es einiger Uberlegungen, wie die Verbundstruktur
formalisiert und durch IT-Unterstitzung realisiert werden kann.

Im Rahmen der Modellerprobung folgte man einem Mehr-Ebenen-Modell des Wissens-
managements, welches die komplexen Strukturen und Bezlige in IDOB abbildete. Da-
bei war auf der mittleren Ebene zu beobachten, dass einzelne Fachleute, explizit die
Projektmitarbeiterinnen, als Case Managerin eine lotsende und begleitende Funktion
haben und den/die Patientin so lange begleiten, bis eine bedarfsgerechte Versorgung
ausgestaltet ist. Auf der Ebene der konkreten Versorgungsausgestaltung waren eine
Vielzahl unterschiedlicher Leistungserbringer medizinischer, pflegerischer, therapeu-
tischer und sozialer Leistungen direkt mit und flir die Patientinnen und deren Ange-
horige tatig (z. B. Arzte/Arztinnen, Beratungsstellen, Kliniken, Pflegedienste usw.).
Aus diesen organisatorischen Notwendigkeiten leitete sich die Frage ab, wie eine
ubergeordnete Ebene gestaltet sein kann, die als eine Art ,Zentrale’ die Strukturen
im Versorgungsverbund zusammenfiihrt, Kommunikationsprozesse koordiniert und
den Informationsfluss zwischen den Beteiligten auf unterschiedlichen Ebenen stan-
dardisiert.

Geht es um den niedrigschwelligen Transfer konzeptioneller Strukturen, ist es
schwierig, mit eigens angefertigten IT-Speziallosungen zu experimentieren. Auch
wenn diese in vielen Fallen ein hohes MaB an spezialisierten Funktionalitaten aufwei-
sen konnen, misslingt der Ansatz, ein IT-gestlitztes Konzept auf andere Regionen zu
Ubertragen, schon in den Anfangen. Neben der Idee muss immer auch eine Software
mit allen finanziellen und lizenzrechtlichen Problemen ubertragen werden.

Mit Blick auf den moglichen Transfer der Projektergebnisse und die Anschlussfahig-
keit des ,Leuchtturmprojekts Demenz’ wurde fur IDOB eine praktikable, nicht hoch-
spezialisierte, aber hinreichend machtige IT-Struktur eingesetzt, die auf Open-
Source-Basis entwickelt wurde. Da bei einem Verbundmanagement Prozesse im Mit-
telpunkt stehen, die auch im Wissensmanagement und in Lehr-/Lernszenarien identi-
fiziert werden konnen, war das Open-Source-Produkt ,,Moodle* eine mogliche Ant-
wort auf die eingangs skizzierten Herausforderungen.

Sieht man eine zentrale Funktion des Wissensmanagements in Organisationen gene-
rell im Explizieren impliziter Informationen, kann das Wissen bzgl. der Behandlungs-
bedurfnisse und uber erfolgte Behandlungen von Patienten auf der einen Seite sowie
der Ressourcen und Moglichkeiten von ,Leistungserbringern® im weitesten Sinn auf
der anderen Seite eben dieses implizite Wissen sein, das es gilt, im Versorgungsver-
bund sichtbar zu machen. Die Organisation ware dann der ,,Verbund“, dessen Struk-
turen virtuell und transparent fur alle Beteiligten innerhalb der Versorgungsstruktu-
ren einsehbar und nachvollziehbar werden.
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Funktionen in Moodle, die so genutzt werden, sind beispielsweise:

— Datenbanken, in denen Patientinnen eingetragen werden und in denen pro Pa-
tientIn dokumentiert wird, welche Behandlungsschritte erfolgt und welche
noch offen sind.

— Dateiablagen, um alle Informationen bzgl. der Versorgungseinrichtungen, des
Verbundes und weiterer hilfreicher Quellen einheitlich zur Verfugung zu stel-
len.

— WiKis, um gemeinsam an Konzepten zu arbeiten und diese zu verbessern.

— Foren, durch die Kommunikation innerhalb des Verbundes transparent und fur
alle nachvollziehbar wird.

Da Vorgange aus Moodle exportierbar sind und in einer anderen Hardware wieder
importiert werden konnen, entsteht keine Abhangigkeit von einer technischen Infra-
struktur oder einem Provider. Grundfunktionen konnen implementiert und auch zu-
kiinftig anderen interessierten Versorgungsverbiinden unmittelbar zuganglich ge-
macht werden.

Die Erfahrung im Modellprojekt zeigt, dass das gemeinsame Arbeiten mit EDV-
gestitzter Dokumentation nicht einfach zu realisieren ist. Neben erstzunehmenden
datenschutzrechtlichen Vorgaben sind es insbesondere die unterschiedlichen Kompe-
tenzen und die Technikaffinitat derjenigen, die in der Versorgung aktiv sind ebenso
wie die heterogene Ausstattung der verschiedenen Leistungserbringer, die eine virtu-
elle Zusammenarbeit erschweren. Beispielsweise gibt es eine Reihe von niedergelas-
senen Praxen ohne Internet-Anschluss. Insgesamt wurde das sich abzeichnende Po-
tenzial EDV-gestutzter Dokumentation und standardisierter Kommunikation nur an-
satzweise genutzt.

5.2 Manageriales Handeln in lokalen Versorgungsstrukturen

IDOB stellte die individuellen Versorgungsbedarfe der Demenzpatientinnen gleich-
wertig neben die Weiterentwicklung regionaler Versorgungsstrukturen. Somit gehor-
ten Gesundheitskoordinationsleistungen zum Leistungsspektrum. Neben der recht-
zeitigen Einleitung und Ausgestaltung einer geeigneten Versorgung waren die indivi-
duelle, abgestimmte Behandlungsplanung und das professionelle Fallmanagement
entscheidende Versorgungskomponenten. In Versorgungsverbiinden, in denen regio-
nale Anbieter von medizinischen, pflegerischen, therapeutischen und sozialpsychiat-
rischen Leistungen zusammenarbeiteten, wurde eine Vielzahl von Hilfen bereitge-
stellt. Die Gesamtkoordination erfolgte durch die Projektmitarbeiterin (vgl. dazu
auch die in Darstellung 1 abgebildete Konzeption). Die personzentrierte, engmaschi-
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ge Begleitung der geriatrischen Patientinnen wurde unterstitzt durch einen standar-
disierten Informationsfluss zwischen den Verbundpartnern (Dokumentation, Fallkon-
ferenzen, Mitteilung von Behandlungsergebnissen, Internetplattform). Durch diese
konzertierte Zusammenarbeit der verschiedenen Kooperationspartner konnte ein
breites Spektrum unterschiedlicher Leistungen angeboten werden.

IDOB ist ein Beleg dafur, dass sowohl in landlich strukturierten Regionen als auch im
Stadtgebiet eine integrierte Demenzversorgung gelingen kann und dadurch erreicht
wird, dass demenzkranke Menschen besser versorgt werden und langer in der hausli-
chen Umgebung leben konnen. Notwendige Voraussetzung hierfir ist einerseits, dass
die Zusammenarbeit im Versorgungsverbund institutionalisiert wird - lose Zusam-
menschliisse oder unverbindliche Absprachen reichen nicht aus. Es bedarf einer Uber-
tragung von Verantwortung zur Sicherstellung der Versorgung in einer Region mit der
notwendigen Freiheit zur Ausgestaltung. Ideal ware es, ein regionales Budget flr die
Umsetzung des entsprechenden Versorgungsauftrages bereit zu stellen.

Die zweite zwingende Notwendigkeit ist ein professionelles Verbundmanagement,
zu dessen Leistungen u. a. Dokumentation, Offentlichkeitsarbeit, Networking, Quali-
tatsmanagement und Koordinierung der Verbundleistungen zahlen. Auch wenn an
vorhandenen Versorgungsstrukturen und systemimmanenten Ressourcen angesetzt
wird, handelt es sich bei integrierter Versorgung von Demenzpatientinnen um ein
sektoren- und sauleniibergreifendes Versorgungsmodell mit einer vielschichtigen und
komplexen Kommunikationsstruktur. Diesem/dieser Verbundmanagerin kommt dabei
die Schlisselfunktion zu, die Versorgungsprozesse zu gestalten und die beteiligten
Akteure insbesondere in den Abstimmungs- und Koordinationsprozessen wirkungsvoll
zu entlasten.

5.3 Qualitative Interviews mit Kooperationspartnern

IDOB-Kooperationspartner, mit denen im Rahmen der Evaluation qualitative leitfa-
dengestitzte Interviews gefiihrt wurden, bestatigen diese Einschatzungen.

Der Zugang zu den Befragten gestaltete sich aufgrund bereits bestehender Kooperati-
onsbeziehungen und deren Teilnahme am Projekt einfach. Im Vorfeld wurde festge-
legt, dass etwa zu gleichen Teilen Manner und Frauen befragt werden und der zeitli-
che Aufwand fir die Kooperationspartner moglichst gering gehalten wird. Bei allen
Kooperationspartnern wurde vorab telefonisch ein Termin vereinbart, was aufgrund
der teils schlechten Erreichbarkeit sehr zeitaufwandig war. Die Bereitschaft zur Teil-
nahme am Interview war jedoch durchweg als sehr hoch zu bezeichnen. Auch acht
niedergelassene Fach- und Hausarztinnen nahmen sich die Zeit, am Interview teilzu-
nehmen. Mit Ausnahme einiger weniger kurzfristiger Absagen, konnten die Interviews
zum vereinbarten Zeitpunkt gefiihrt werden.
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Die Atmosphare wahrend der Interviews mit Kooperationspartnerlnnen kann als posi-
tiv zugewandt, offen und freundlich beschrieben werden. In der Regel fanden die
Interviews am Arbeitsplatz der Kooperationspartner statt, wobei in einigen Fallen
Storgerausche durch standige Telefonate nicht zu vermeiden waren. Lediglich zwei
Interviewpartnerinnen standen wahrend des Interviews sichtlich unter Zeitdruck.

Die Kooperationspartner wurden entlang der Kategorien Subjektives Erleben der De-
menzerkrankung, Lebensqualitat von Erkrankten und Angehorigen, Schamgefiihle,
Versorgungsliicken, Vernetzung, Kooperation, Kommunikation und Versorgungsquali-
tat in IDOB befragt.

5.3.1 ,Ich erlebe demenziell Erkrankte als Personlichkeiten*

Versorgung im Verbund lebt von Beziehungen zwischen allen Beteiligten, weshalb die
Haltung professioneller Fachkrafte gegeniuiber demenziell Erkrankter und das subjek-
tive Erleben der Erkrankten entscheidend sind. Die Erkrankten werden von Koopera-
tionspartnern wie folgt erlebt: ,,Es gibt nicht den Demenzkranken, das sind alles In-
dividuen, und so wie mir die Individuen sympathisch und unsympathisch sein kénnen,
kénnen es Demenzkranke auch. Ich sehe ein grofies Spektrum von friih beginnend,
ganz friih betroffen, wo ich Demenzkranke manchmal auch als sehr tragisch, sehr
belastet erlebe, mit denen sehr mitfiihle, die Erkrankung ja auch sehr Angst macht.
Ich erlebe sie voller Leben, voller Lebenslust, witzig, zum Knuddeln und ich erlebe
sie auch in der Endphase, wo sie einem wieder sehr nahe gehen, und wo man auch
sieht, dass das eine verdammt harte Erkrankung ist. Das ist wirklich ein ganz brei-
tes, breites Spektrum* (K08). Von vielen Kooperationspartnern wird die Individualitat
und Unterschiedlichkeit von demenziell Erkrankten hervorgehoben. Aus Sicht des
befragten Fachpersonals spielen ins Erleben demenziell Erkrankter zahlreiche Aspek-
te hinein. So finden sich neben allgemeinen Aussagen uber die Erkrankung auch sol-
che zu einzelnen Symptomen und Verhaltensanderungen bei den Erkrankten. Haufig
genannt werden die besondere Belastung demenziell Erkrankter und die ,,zum Teil
wirklich gigantische Abbauprozesse* (K12) im Verlauf der Erkrankung. Die Multimor-
biditat demenziell Erkrankter geht dabei aus fachlicher Sicht oft mit Krisen und
schwierigen Situationen im Umgang mit den Erkrankten einher, die daher als ,,[t]eils
sehr anrtihrend, teils wahnsinnig anstrengend und nervig* (K11) empfunden werden.

Professionelle Helferlnnen sehen nicht nur die Defizite, sondern auch die Ressourcen
der Patientlnnen, wobei deren Erinnerungsreichtum, die Kontaktfreudigkeit, zeitwei-
se Offenheit und Zuganglichkeit hervorgehoben werden: ,,[U]nd ich treffe dann doch
durch immer mehr Erfahrung so die Punkte, wo ich auf Ressourcen der Leute stofie
und das ist dann auch ein Erfolgserlebnis. Und das ist fiir mich schén, wenn ich sehe,
wie jemand aus seiner Erstarrung sozusagen aufwacht und dann wieder lebendig
wird“ (K30). Besonders wichtig ist einigen Kooperationspartnern, dass den Betroffe-
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nen ein normales Leben ermoglicht wird und dass sie im Alltag nicht standig auf ihre
Defizite oder ihre Hilflosigkeit hingewiesen werden. Ebenfalls betont wird die Not-
wendigkeit eines Einfuhlens in die Welt Demenzerkrankter und ein Schaffen von Ent-
lastung und Wohlfiihlen im Kontakt mit den professionellen HelferInnen, ohne ihnen
die Hilfe aufzudrangen. Ein individuelles Eingehen auf die Betroffenen, ein biogra-
phisch orientiertes Arbeiten und eine Beziehung auf Augenhohe werden als Voraus-
setzung daflir gesehen. Dabei wird jedoch auch darauf hingewiesen, dass ,,das schon
anstrengend ist, immer zu sehen, wie jemand eigentlich immer nur weniger wird“
(K08).

Die Beziehungs- und Kontaktaufnahme zu Betroffenen ist aus Sicht von Kooperations-
partnern erschwert, da diese zum Teil ,,total misstrauisch [sind]: ,Ja, was wollen Sie
denn hier?’“ (K30), so dass es ,,auch schwierig [ist] bei Demenzkranken, diesen An-
fang zu finden, der Beziehungsaufbau* (K30). Die Versorgung wird auch durch eine
eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit Betroffener erschwert: ,,Ich will jemand
erkldren, dass jetzt jemand zu ihm kommt, um ein neues Angebot zu machen zum
Beispiel Ergotherapie oder Fufpflege und diejenige versteht nicht, was das ist und
sagt dann: ,Ja kann man das nicht telefonisch erledigen?’ Und dann erkldr ich noch
mal, was Fupfpflege ist und dann sagt sie noch mal: ,Ja da brauche Sie doch nicht
extra vorbeikommen’ und lehnt das eigentlich auch ab“ (K13). Zudem wird berich-
tet, dass es Betroffenen zunehmend schwer fallt, ihre Bediirfnisse zu auBern und fur
sich selbst zu sprechen, sie andererseits jedoch ihre Eigenstandigkeit so lange wie
moglich bewahren mochten.

Kooperationspartner beschreiben, dass Demenzkranke im Kontakt mit dem Umfeld
einerseits ,,Verstdndnis und Einflihlungsvermégen* durch die verstarkte Aufklarung
der Gesellschaft erleben, andererseits aber auch Ablehnung, Zuriickweisung, Anony-
mitat oder Nicht-Beachtung erfahren: ,,Eben [dass] die Nachbarn sowieso nicht be-
merken oder reagieren, wenn's der Dame oder dem Herrn dann zunehmend schlech-
ter geht. Das fallt dann manchen Nachbarn erst auf, wenn die Dame dann nachts im
Nachthemd durchs Haus irrt und an der falschen Tiir klingelt“ (KO3). Die Einsamkeit
von Patientlnnen wird von den Befragten als eines der groBten Versorgungsprobleme
erlebt: ,,Den Patienten fehlt einfach die soziale Anbindung, sie haben keine An-
sprechpersonen“ (K14), so dass ,,die Klienten ... am Tag manchmal 25 Mal an[rufen],
ob noch jemand vorbeikommt“ (K04). Eine Verstarkung von Isolation findet zusatzlich
aufgrund der fehlenden Berlicksichtigung sozialer Kontexte durch Leistungserbringer
statt.

Wiederholt wird von der Hilflosigkeit Betroffener berichtet, sich in Alltagskontexten
zurecht zu finden: ,,Orientierung ist eins der ersten und schwerwiegendsten Proble-
me bis zum Schluss. Orientierung beziehe ich jetzt auf alles, auf die Bezugsperso-
nen, auf die Raumlichkeiten, auf den Lebensrhythmus“ (K13). Neben dem Verlust
des Realitatsbezugs sind vor allem retraumatisierende Erlebnisse und die reduzierte
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Fahigkeit Betroffener zur Gefahreneinschatzung schwierige Situationen in der Versor-
gung: ,,Ich war da irgendwann in dem Haushalt, dann war der Herd an. Der Topf war
drauf, es war nichts in dem Topf, es war kein Wasser drin; sie konnte mir nicht sa-
gen, was sie jetzt mit dem Topf wollte, sie konnte mir nicht sagen: ,Ich will einen
Tee kochen.’ Sie hat keine Ahnung. Der Herd war an, der Topf war drauf, es war
nichts drin. Das sind so die Situationen, und da bin ich natiirlich ein Stiick weit, ein
Stiick weit hilflos*“ (K12). Die Betreuung Demenzkranker wird als ,zeitaufwdndig,
gesprdchsintensiv, koordinationsintensiv, telefonierintensiv® (K11) beschrieben. Er-
schwert wird sie zudem durch haufig auftretende Interessens-, Wissens- und Koopera-
tionsfahigkeitsverluste: ,,Weil sie eigentlich nicht viel zuldsst, ist es schwierig sie gut
zu versorgen* (B04). Die Begleitung demenziell Erkrankter bedarf daher vor allem
sehr viel Geduld und Zuwendung.

5.3.2 ,,Und da sehe ich grofie Versorgungsliicken*

Die Versorgungssituation von Demenzerkrankten wurde bereits in Kapitel 2.2 und 2.3
anhand einer Analyse der Versorgungsstruktur in den Modellregionen beschrieben.
Zahlreiche Aussagen der Kooperationspartner weisen auf Versorgungsliicken, unzu-
reichendes Schnittstellenmanagement, Finanzierungsprobleme und Unubersichtlich-
keit im System hin. Befragte Kooperationspartner machen darauf aufmerksam, dass
der Grundsatz ,,ambulant vor stationar® im SGB V und SGB Xl in der Versorgungsreali-
tat nicht konsequent durchgefuhrt wird bzw. werden kann. Die befragten Kooperati-
onspartner sehen den Bedarf an Hilfen fur Demenzpatientinnen und Angehorige in
beiden Modellregionen nicht gedeckt, da Leistungserbringer teils regelrecht ,,lber-
schwemmt* werden, ,,so dass wir dem Bedarf gar nicht nachkommen kdnnen“ (K13).

In Miinchen-Ost ist der Bedarf schwer Dementer, in BGL der Bedarf an ,raumlich“
flexibler Versorgung nicht ausreichend beriicksichtigt. Als unzureichend wird auch die
Versorgung an Wochenenden und in der Nacht beschrieben. Zudem sind Tagespflegen
seit Einfuhrung des Betreuungsgeldes uberfullt: ,,[D]er Tag hat halt 24 Stunden und
das ist halt dann mit Sozialstation schnell mal rein und schnell mal wieder raus.
Gut, ich habe eine Stunde Zeit, das ist dann relativ viel ..., aber es ist trotzdem
nicht viel. ... Eigentlich widren mehr Tagesstdtten, mehr Kontaktmoglichkeiten fiir
die Leute wichtig“ (K12). Der Zugang zu Angeboten ist zudem haufig erschwert, da
diese nicht wohnortnah vorgehalten werden konnen. Es mangelt dabei vor allem an
Fahrdiensten.

Aus Sicht der Kooperationspartner sind gerade demenziell Erkrankte stark auf aufsu-
chende Hilfen angewiesen: ,,Man muss hingehen zu den Leuten; ... ganz wichtig ist,
dass er [Projektmitarbeiter] halt hingegangen ist und die Leute zu Hause besucht
hat und sich da hingesetzt hat und mit den Leuten besprochen hat, wie es ihnen
geht und was sie brauchen* (K03). Aufsuchende Hilfen werden jedoch von viel zu
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wenigen Anbietern vorgehalten, so dass aus Sicht der Kooperationspartner medizini-
sche/sozialpsychiatrische Versorgung, Beratung und Rehabilitation haufig nicht in
Anspruch genommen werden konnen. Ursachen dafiir sehen Befragte im knappen
Zeitkontingent, der fehlenden Kapazitaten bei Diensten, dem Ausschluss von Hausbe-
suchen aus dem Leistungskatalog durch Rahmenvertrage oder fehlende Finanzierung.

Versorgungsbriche und Diskontinuitaten behindern einen Verbleib im hauslichen Um-
feld: ,,Wenn die Patienten in der Klinik aufgenommen werden, dann sind sie schon
durchs Netz gefallen und es haben viele Hilfestellungen nicht stattgefunden oder
haben nicht funktioniert* (K03). Zurickzufuhren sind die Probleme auf dirftige sozi-
ale Netzwerke, die fehlende Vernetzung von Leistungserbringern und somit sektori-
sierte Versorgung, Versorgungslicken und das Nicht-Vorhandensein einer kontinuier-
lichen Begleitung durch einen Verantwortlichen. Zudem kann eine schnellere Ruck-
fuhrung aus dem stationaren in den ambulanten Bereich aus Sicht der Befragten ohne
folgende Voraussetzungen nicht erfiillt werden: frihe Kontaktaufnahme, Weiterflih-
rung einer Beratung und Begleitung nach dem stationaren Aufenthalt, eine moglichst
umfassende und gute Versorgung - auch schwer Kranker - zu Hause in der gewohnten
Umgebung durch Organisation von Hilfen und Unterstitzung zur Selbsthilfe bei Ange-
horigen und Patientinnen. Diese Bedingungen sind nur fragmentarisch erfullt.

Auch die Vermeidung stationarer Aufenthalte flir moglichst viele Betroffene kann nur
mit umfassender Versorgung, Unterstutzung durch das soziale Umfeld, Sturzprophyla-
xe, Kontrolle der Medikamenteneinnahme und Aktivierung Betroffener, Schulung von
Angehorigen und Arztlnnen sowie mittels eines guten Krisen- und Problemmanage-
ments gesichert werden. Im Leistungskatalog werden vor allem medizinische und
pflegerische Leistungen abgebildet, obwohl die Medizin hier sichtbar an Grenzen
kommt: ,,Es ist eine extrem schwierige Situation, weil wir von der medizinisch, rein
drztlichen, pharmakotherapeutischen Seite natlirlich wenig ausrichten kénnen und
nur merken, dass die Patienten und die Angehdrigen leiden und wir keine Losungs-
strategien parat haben aus unserem Mdglichkeitenschatz heraus® (K06). Die Aussa-
gen der Kooperationspartner belegen, dass ohne eine Vernetzung der Leistungser-
bringer, ohne Uberleitungsmanagement und die Ubernahme von Verantwortung fir
den gesamten Behandlungsprozess weder eine ganzheitliche Versorgung der Patien-
tInnen noch der Grundsatz ,,ambulant vor stationar“ erflillt werden kann.

Fur die qualitativ hochwertige Versorgung im ambulant komplementaren Bereich ist
zudem eine gesicherte Finanzierung von Angeboten zentral. Birokratie und Ableh-
nung von bendtigten Hilfen erschweren die Inanspruchnahme der Angebote wesent-
lich: ,,Da krieg ich die zynische Ablehnung einer Begleitperson fiir den Patienten. Er
kann noch allein in die Straf3ienbahn einsteigen, er kann sich noch allein festhalten.
Das war die Begriindung. Der findet doch noch nicht einmal die Trambahn* (K15).
Finanzierungslicken bei aufsuchenden Hilfen verhindern die Sicherstellung einer
hausarztlichen oder psychiatrischen Versorgung. Es fehlt eine rechtliche Grundlage
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fur passgenaue (innovative) Hilfen, die zumeist Uber ,unsichere“ Finanzierungsmix’
gedeckt werden. Monetare Anreizsysteme fur Ehrenamtliche, die Weiterentwicklung
des Versorgungssystems und der Ausbau von Kooperationsbeziehungen sind aus Sicht
der Kooperationspartner unzureichend oder nicht vorhanden.

Bei Angehorigen und Demenzkranken wird eine Inanspruchnahme von Unterstutzungs-
leistungen teilweise auch durch die damit verbundene zu hohe finanzielle Belastung
vor allem im Bereich der Aktivierung, Alltagshilfen, sozialen Leistungen oder bei
komplexem und hohem Betreuungsbedarf verhindert sowie auch durch die fehlende
Bereitschaft, den Eigenanteil zu leisten.

Die Befragten bezeichnen die Pflegeversicherung als ,,schlimmstes Versorgungsdefi-
zit“ mit ihrer Minutenabrechnung, der ,unrealistischen*“ Praxis in der Vergabe von
Pflegestufen, der nach wie vor mangelnde Finanzierungsmaoglichkeiten vor Beginn der
Pflegebedirftigkeit und der unzureichenden Anerkennung der Pflege durch Angehori-
ge. Burokratische Hirden und ,,Stolpersteine“ verhindern eine Bedarfsdeckung. Die
Minutenabrechnung wird bei Demenzkrankten als kontraproduktiv bezeichnet: ,,Egal
welcher Dementer, wenn du es eilig hast, dann blockiert er, der kriegt Angst, der
macht dicht. Und dann erreichst du das Gegenteil, der macht gar nichts“ (K20). Die
,Demenzunfreundlichkeit“ im Gesundheitswesen spiegelt sich auch im SGB V wider.
Niedergelassenen Arztlnnen fehlt die Zeit fiir Vernetzungsarbeit, Beratungen, zusatz-
liche burokratische Ablaufe, Termine oder Hausbesuche. Budgets und die Angst vor
Regresspflicht verhindern Folgeverordnungen fur rehabilitative MaBnahmen und ma-
chen teure Patientlnnen zu ,,unbequemen Patientinnen*.

5.3.3 ,,Jeder hat da so seinen kleinen Ausschnitt, aber es gibt keinen
Netzwerkkoordinator*“

In der Versorgung demenziell Erkrankter sind aufgrund des komplexen Hilfebedarfs
Betroffener haufig mehrere Versorger eingebunden. Jedoch zeigen Erfahrungen der
Kooperationspartner, dass die Zusammenarbeit auBerhalb integrierter Versorgungs-
verbiinde meist nicht funktioniert. Vernetzung wird von den Kooperationspartnern
wie folgt bewertet: ,,Das wdre die grofie Leistung ..., dass man (lberhaupt den
Miinchner Osten mal miteinander verknlipft, dass die Anbieter ins Gesprdch kom-
men, dass man sich abspricht, eben wirklich Kooperationen macht* (K08). Die diszip-
linubergreifende Zusammenarbeit im ambulant komplementaren Sektor wird von den
Kooperationspartnern als unzureichend beschrieben. Es fehlt an Zeit, verbindliche
beziehungsweise konstruktive Kooperationsbeziehungen einzugehen und vorhandenes
Konkurrenzdenken aufzuweichen. Die Zusammenarbeit in der Region wird haufig nur
mit einigen ausgewahlten Partnern als forderlich erlebt, so dass meist ,,Insellosun-
gen* entstehen bzw. eine unzureichende Vermittlungspraxis an andere Leistungser-
bringer festzustellen ist. Diese fehlende Vernetzung fuhrt dazu, dass beispielsweise
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eine umfassende Beratung zu rechtlichen Themen, Krankheitsaspekten oder Versor-
gungsangeboten nicht geleistet wird, da Leistungserbringern nicht in allen Aspekten
demenzieller Erkrankungen qualifiziert sein konnen. Wichtig ist den Befragten:
»[W]ir haben hier einen Auftrag, den wir erflillen, aber wir kénnen ja nicht alle Le-
bensbereiche abdecken, ja nur eine Sparte (K02).

Befragte Fachkrafte beobachten im Gesundheitswesen nach wie vor eine starke Insti-
tutionenzentrierung: ,,Ich denke auch, dass ... da einfach auch nicht darauf geguckt
wird, was es sonst noch so gibt. Und es werden ... die Angehdrigen nicht aufgekldrt,
dass sie mit ihren Pflegeergdnzungsleistungen auch noch etwas anderes machen
kénnten, als eine Stunde Fachkraft zusdtzlich einzukaufen. Also da wird massiv blo-
ckiert und der Patient bleibt dann beim Pflegedienst hdngen und der Demenzkranke
kriegt jetzt nichts Individuelles angeboten, sondern das, was der Pflegedienst ver-
kaufen will. (...) Im Sinne des eigenen Geldbeutels* (K08). Dies bestatigt die Nicht-
Beriicksichtigung von Alltagsrealitaten, Bedlrfnissen oder veranderten Bedarfen in
der Region, ein Fehlen von Beteiligung Betroffener am Hilfeprozess - ,,Das ist glaube
ich das, worunter die Leute dann auch leiden. Sie werden entmiindigt* (K12) - und
der Vorrang eigener wirtschaftlicher Interessen.

Fur erfolgreiche und effektive Kooperationsbeziehungen in einem Netzwerk sind
funktionierende Kommunikationsstrukturen entscheidend. Die Kanalisation von Kom-
munikationsstrukturen kann zur Festigung eines Netzwerks filhren. Bestandteil einer
produktiven Kommunikation unter den Netzwerkpartnern ist eine funktionierende
Problemlosungskultur, die verlassliche Verteilung von Informationen, die Entwicklung
organisierter Arbeitsmethoden und -instrumente. Durch arbeitsteilige Prozesse kon-
nen versorgungsbedingte Stresssituationen besser bewaltigt werden. Aus Sicht der
Befragten ware es optimal, ,,dass man das weiterentwickelt, immer wieder Rlick-
sprache zu halten ... mit der drztlichen Seite, dass die Pflege auch Riicksprache
hdlt, wenn sich Anderungen ergeben“ (K11). Die befragten Kooperationspartner be-
statigen, dass die Kommunikationsstrukturen zwischen den Versorgern oft gepragt ist
durch mangelnde Verantwortungsubernahme fur die Reziprozitat von Kommunikati-
onsprozessen, einen verzogerten oder ganzlich fehlenden Informationsfluss, das
Nicht-Vorhandensein von standardisierten, direkten und kirzeren Kommunikations-
wegen, die schlechte Erreichbarkeit von anderen Dienstleistern und das Fehlen eines
fachlichen Austauschs: ,,Und es ist nicht besonders viel Kommunikation eigentlich da.
Es ist so, dass wir voneinander nichts wissen“ (KO8). Tatsache ist, ,,dass ich sonst
niemanden habe, mit dem ich mich besprechen kann“ (B04). Was fehlt ist ein zentra-
ler Ansprechpartner, der eine Entwicklung der Kommunikationsstrukturen und
-qualitat fordert. ,,Ja, dass man halt einen permanenten Ansprechpartner hat, dass
man halt jemanden erreichen kann, dass man halt weif3 mit wem man zu tun hat,
dass man die Person kennt“ (K16).
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Fallkonferenzen sind als Instrument einer institutionsubergreifenden, primar fallbe-
zogenen Kooperation zu betrachten, haben aber auch den sekundaren Effekt, dass sie
zu einer Intensivierung interdisziplinarer Kooperationen fiihren. Sie dienen dazu,
»,dass einfach die verschiedenen Fachgruppen an einem Menschen arbeiten, dass man
sagt, man schaut wirklich gemeinsam, wo sind Schwerpunkte oder wo sind Schwd-
chen, wo sind Stdrken, wie kann man da unterstiitzen oder auch begleiten. Dass
wirklich diese Vernetzung, diese Verzahnung besser funktioniert“ (K02). Kooperati-
onspartner berichten, dass Fallkonferenzen in der Praxis aufgrund von Zeitmangel,
fehlender Kooperationsbereitschaft und Konkurrenzdenken und dem Fehlen von An-
reizsystemen auBerhalb integrierter oder vernetzter Versorgungssysteme nicht umge-
setzt werden, obwohl die Notwendigkeit daflir gesehen wird: ,,[A]lso da fdngt mir der
Pflegedienst und der Betreuer, die kriegen die Krise und die Frau hdtte es bitter
notig. Also, so kann man tatsdchlich verhindern, dass Leute in Heime kommen und
hospitalisiert werden“ (K05). Das Fehlen von Fallkonferenzen verhindert neue Losun-
gen, Sichtweisen in Bezug auf Patientlnnen, den personlichen und fachlichen Aus-
tausch sowie den Aufbau von Beziehungen unter den Versorgern.

Koordination und Organisation im Netzwerk findet auf Einzelfallebene, auf Ebene der
Organisationen, des Verbundes und des Sozialraums statt. Dies beinhaltet z.B. eine
Re- oder Neuorganisation von Prozessen und Strukturen. Auf der Ebene des Einzelfalls
kommt es sehr haufig zu Diskontinuitaten, da sich niemand um die Betroffenen kiim-
mert und niemand langfristige Unterstlitzungsmoglichkeiten organisiert oder gewis-
sermaBen den Uberblick behilt: ,,Wenn man von so einem Verbundmanagersystem
redet, was gut wdre, dann reicht es aber nicht, wenn der nur die Vernetzung der
Professionellen macht und nur mal kurz mit den Angehdrigen redet und mit den Be-
troffenen. Der Verbundmanager kann eigentlich nur dann gut arbeiten, wenn er die
Situation des Betroffenen gut kennt. Und er muss auch das soziale Umfeld, den An-
gehédrigen, den muss er kennen“ (K30). Aussagen der Kooperationspartner zufolge
sind auBerhalb integrierter Versorgungssysteme auf der Systemebene weder Verant-
wortlichkeiten fur eine Weiterentwicklung der Vernetzung noch die Gesamt-
Koordination von Teilprozessen geregelt. Zudem fehlen Losungen flir Versorgungs-
probleme: ,,[U]nd dann finde ich schon, gemeinsame Standards entwickeln, wie wol-
len wir hier zusammenarbeiten. Das fdnde ich ganz wichtig“ (K23). Die Realitat be-
steht aus einer Zersplitterung in Einzelleistungen und Doppelstrukturen, die eine op-
timale Versorgung und Synergieeffekte verhindern. ,,IDOB kénnte der Ansprechpart-
ner sein flir diese Zustdndigkeiten bei Politik und bei Kostentrdgern, weil es einfach
eine einmalige Situation ist, dass sich hier so viel kanalisiert und das kénnte ja so
wie ein Sprachrohr wirken und dementsprechend schneller und effektiver kénnte
man was verdndern an der Versorgungslandschaft* (K13).
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5.3.4 ,Fur mich gehort IDOB in eine Regelfinanzierung“

IDOB ,,ist fiir mich die absolute Koordinationsstelle von allen; ... wo man anfragt
und wo er einfach dann weiter delegiert oder selber macht ... das finde ich total
optimal* (K02). IDOB wird als ,,angenehm*, einzigartig“, ,,gutes, tragendes Netz“
und ,klar strukturiertes Management* gesehen, eine Versorgung, die Brucken zu
anderen Sektoren baut und die Verantwortung fiir komplexe oder problematische
Situationen ubernimmt: ,,Keiner kann so gut wie IDOB sozusagen alle Problemberei-
che so umfassend aufnehmen* (K30). Die Befragten sehen die integrierte Demenzver-
sorgung in IDOB durch das Vorhandensein eines koordinierenden Ansprechpartners,
durch die Weiterentwicklung der Vernetzung und eine verbesserte Organisation als
Erfolg versprechend. Bei IDOB sehen Befragte zudem die Neutralitat einer zentralen
Anlaufstelle als gegeben.

Die zentrale Rolle von IDOB begriindet sich aus den Kommunikations- und Organisati-
onsstrukturen sowie den Fallkonferenzen, wie folgende Ausfuhrungen belegen. Durch
IDOB findet Kooperationspartnern zufolge erstmals ein Abstimmen und Zusammen-
fuhren von Leistungen statt und entsprechende MaBnahmen werden eingeleitet. IDOB
nimmt als zentraler Ansprechpartner eine wichtige Rolle wahr, halt im Hintergrund
Kontakt zu allen Versorgern und kann bei unterschiedlichsten Bedarfen angesprochen
werden: ,,Ja dass man halt einen permanenten Ansprechpartner hat, dass man halt
jemanden erreichen kann, dass man halt weif3, mit wem man zu tun hat, dass man
die Person kennt“ (K16). Die zentrale Stellung der Projektmitarbeiterinnen im Ver-
sorgungsprozess wird als groBer Gewinn gesehen, denn sie ,hdlt das System am Lau-
fen“ und sichert die Kontinuitat und den Informationsfluss unter den Beteiligten.

Die Befragten sehen durch IDOB reziproke Kommunikationsstrukturen gesichert: , Wir
sind dann immer im gegenseitigen Austausch* (K30). Von den meisten Studienteil-
nehmerlnnen wird das Netzwerk als Moglichkeit des Austauschs bei Problemen ge-
nutzt. Ebenso dient die Kommunikation zur Uberpriifung fachlicher Qualifikationen
von beteiligten Diensten und der Festlegung von Qualitatsstandards in der Versor-
gung. Ein Kriterium der verbindlichen Kommunikation sehen Kooperationspartner bei
IDOB in Information, Riickmeldung und Absprache unter allen Beteiligten: ,,Wenn wir
Probleme haben, dann rufen wir bei ihm an und prompt kommt die Hilfe. Man muss
einfach auch Informationen weitergeben, wie es lduft, ob es Probleme gibt oder
nicht. Unbedingt. Riicksprache ist notwendig“ (K10). Hintergrundinformationen der
Projektmitarbeiterinnen stellen sich haufig als ,,Tiirdffner fiir Beziehung“ (K15) her-
aus, die Projektmitarbeiterinnen stellen Kontakte her und erleichtern kooperieren-
den Diensten den Zugang zu Behorden und Kostentragern.

Die Projektmitarbeiterinnen stehen den Leistungserbringern mit fachlicher, informel-
ler Beratung zur Verfiigung und entlasten sie durch Ubernahme von Teilaufgaben und
Vertretung nach auBen. Befragte weisen auf die hohe Fachkompetenz der Projekt-
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mitarbeiterinnen hin, die Qualitat in der Versorgung sichert: ,,Weil sie einfach mehr
Erfahrung haben, da einfach ausgebildet sind hinsichtlich der Versorgung von De-
menzkranken. Normal, in der Sozialstation, haben sie ja im Prinzip keine Erfahrung“
(K15). Deutlich wird, dass das fehlende Wissen Befragter zu Angeboten in der Region
durch IDOB aufgefangen werden kann. Andere weisen darauf hin: ,,Ich kenne die Stel-
len, wohin ich mich wenden kann“ (K20). Vor allem die problemlosungsorientierte
und fachliche Beratung der Leistungserbringer wird als besonderer Effekt in IDOB
bezeichnet: ,,Dass er [der Projektmitarbeiter] auch wahrnimmt, was wir flir Losun-
gen anbieten und uns auch anwaltschaftlich mithilft* (K13). Zudem werden die Pro-
jektmitarbeiterlnnen als ,,Kiimmerer* (KO2) bezeichnet, die sich verantwortlich fih-
len, sich sofort und um alles kimmern, engagiert, freundlich, geduldig und ange-
nehm sind, so dass die Leistungserbringer gerne mit IDOB zusammen arbeiten. Ent-
lastung und kollegiale Intervision sowie anwaltschaftliche Vertretung bei Politik,
Leistungstragern und Interessensverbanden erfahren Dienstleister auBerhalb eher
nicht, so dass in IDOB somit Synergieeffekte entstehen.

Die Fallkonferenzen in IDOB fordern aus Sicht der Befragten die Zusammenarbeit
unter den Beteiligten: ,,Die Fallbesprechungen und Treffen, ohne die hdtten wir
sonst keinen Kontakt zum Pflegedienst. Externe Logopdden trifft man jetzt auch
plotzlich, wo man die sonst nie gesehen hat. Die Interaktion ist nirgends so stark‘
(K14). Betont wird, dass entstandene ,,personliche Kontakte“ (K13) die Zusammenar-
beit sehr erleichtern: ,,Der Kontakt mit der drztlichen Seite klappt viel, viel besser,
wo die Zusammenarbeit mit den Arzten sonst eher schwierig ist, eher kontraproduk-
tiv“ (K01). Die positiven Effekte werden in einer ganzheitlicheren Sichtweise von
Patientlnnen, einer Sensibilisierung von Kooperationspartnern fur die Bedurfnisse der
Patientinnen, dem Austausch von Erfahrungen und Sichtweisen gesehen: ,, Also man
sieht den Mensch ganzheitlicher, einfach weil verschiedene Berufsgruppen dran ar-
beiten*“ (K02). Fallkonferenzen fordern zudem in Gefahrdungssituationen schnellst-
mogliche Reaktionen und Losungsansatze. Auf Systemebene unterstutzen sie eine
effektive Zusammenarbeit der Beteiligten und fiihren dazu, dass ,,eine Menge Arbeit
und Besprechungen auch wieder erspart (K05) wird.

Aufwandig zu organisierende beziehungsweise schwer finanzierbare Unterstitzungs-
leistungen wie Ergotherapie, Logopadie und Krankengymnastik konnen in vernetzten
Strukturen besser bereitgehalten werden, zudem werden stationare Versorger enger
an den Verbund angebunden, wie im Fall von IDOB das Bezirksklinikum. Der gemein-
same Blick auf den Versorgungsverbund fuhrt zu einer umfassenden Blindelung von
Problemen und Versorgungslucken und ermoglicht dadurch auch die Berlicksichtigung
moglichst vieler Unterstiutzungsleistungen fur Betroffene.

Auf Einzelfallebene sehen die Befragten durch IDOB die Sicherung eines Uberlei-
tungsmanagements durch frihe Kontaktaufnahme, Weiterfuhrung einer Beratung und
Begleitung nach dem stationaren Aufenthalt, eine moglichst umfassende und gute
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Versorgung - auch schwer Kranker - zu Hause in der gewohnten Umgebung durch Or-
ganisation von Hilfen und Unterstutzung zur Selbsthilfe bei Angehorigen und Patien-
tinnen. IDOB wird als ,,wirklich bediirfnisorientiert“ (K21) erlebt, wobei wiederholt
die Aspekte einer kontinuierlichen Betreuung ohne erneute Beziehungsbriiche und
Weiterleitung an andere Dienste, das Fachwissen zur Individualitat Demenzkranker
und deren Bedurfnissen, der Einbezug von Patientlnnen und Familie in den Versor-
gungsprozess sowie individuelle Losungskonzepte hervorgehoben werden. Festzustel-
len ist eine zunehmende Patientinnenorientierung bei Leistungserbringern durch die
Arbeitsweise von IDOB. Mittels kontinuierlicher und prasenter Betreuung durch die
Projektmitarbeiterinnen sowie die Ubernahme der Koordination des Einzelfalls wer-
den Einzelleistungen zu einem groBen Ganzen zusammengefligt und dadurch die Le-
bensqualitat der Patientinnen nachhaltig verbessert. Zudem ist vor allem bei vielen
allein lebenden Patientinnen eine verbesserte sozialen Einbindung festzustellen, ,,in-
dem er [Projektmitarbeiter] sie betreut und praktisch aus der Isolation herausfiihrt*
(K15).

Es zeigt sich, dass auch Zusammenarbeit im Verbund nicht problemlos verlauft. Die
Durchfuhrung von Fallkonferenzen wird aus Sicht der Befragten noch stark durch un-
terschiedliche Interessen der Beteiligten gepragt, die eine Einigung auf gemeinsame
Ziele, Standards und geteilte Verantwortlichkeiten erschwert. Der Vorteil von Fall-
konferenzen uberwiegt jedoch, da ein verbessertes Kommunikations- und Informati-
onswesen die Arbeitsablaufe beteiligter Kooperationspartner verbessert und gemein-
sam neue Strukturen geschaffen werden. Als problematisch wird zum Teil noch die
Uberleitung von IDOB zu anderen Diensten erlebt, aber auch die Transparenz und
Absprache von Zustandigkeiten: ,,Da hakt es noch manchmal im Ubergang“ (K08).
Dabei wird darauf hingewiesen, dass der Zeitpunkt und die Koordination einer Falli-
bergabe mittels Patientlnnenpfade festgelegt, Informationsverluste verhindert und
fur die Patientlnnen und Angehdrigen klare Ansprechpartner benannte werden mis-
sen. Vor allem zu Anbietern, die bereits selbst vermitteln und vernetzt arbeiten,
mussen Schnittstellen gut organisiert werden. Befragte empfehlen die Beteiligung
von weiteren Multiplikatoren aus dem nicht spezialisierten primaren (sekundaren)
Sektor und merken zudem an, dass die Beteiligung von Haus-, Facharzten und Pflege-
diensten an IDOB noch zu wenig ist.

Zahlreiche Befragte stellen durch die Arbeit von IDOB eine Veranderung in Versor-
gungsstrukturen fest und winschen sich, dass das Projekt bestehen bleibt und als
Regelversorgung in die vorhandenen Angebote integriert wird. Die Kooperations-
partner sehen dabei die Weiterentwicklung der vernetzten Strukturen durch Grin-
dung eines Verbundes als logischen nachsten Schritt. Die bisherigen Veranderungen in
der Versorgungslandschaft mussen gefestigt werden: ,,[UJnd dann finde ich schon,
gemeinsame Standards entwickeln, wie wollen wir hier zusammenarbeiten. Das fdn-
de ich ganz wichtig,... dass sich sozusagen ein Kern griindet“ (K08). So werden zahl-
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reiche Wunsche an die Etablierung von Elementen kontinuierlicher Zusammenarbeit
formuliert: die Organisation regelmaBiger Treffen unter Einbezug aller Berufsgrup-
pen, verbindliche Einigungen beziglich Bedingungen, Qualitatsanspruchen, Aus-
tauschformen und Finanzierung eines Verbundes und eine moglichst schnelle Realisie-
rung des Verbundes mit gesteuertem Aufbau. Veranstaltungen sollen an zentralem
Ort durch einen zentralen Partner durchgefihrt werden, der eine Funktion als ,,Zug-
pferd“ wahrnehmen kann.

5.4 Zwischenfazit: Was es bedeutet, Demenzkranke im Verbund zu
versorgen und Vorschlag einer Synopse

Das integrierte Versorgungsmodell von IDOB erwies sich als auBerst leistungsfahig in
Bezug auf das Anliegen des Forderers, vernetzte Versorgungsstrukturen aufzubauen
und weiterzuentwickeln. Somit ist ein tragendes Element der Projektkonzeption, die
durchgangige Verbindung von Case Management-Prozessen auf der Ebene des Einzel-
falls und von Care Management-Prozessen auf der Ebene des Versorgungsverbundes
die entscheidende Schlusselvariable moderner und leistungsfahiger Versorgungsge-
staltung.

Die empirischen Erfahrungen mit der Modellerprobung Integrierte Demenzversor-
gung in Oberbayern minden in eine Synopse von Funktionen, die Versorgungsgestal-
tung im ambulanten Setting auf vier Ebenen (Einzelfall, Organisation, Verbund, Sozi-
alraum) erfillen und ausgestalten muss, damit integrierte Demenzversorgung gelingt.
Dabei begegnet man klassischen Funktionen Sozialer Arbeit: anwaltschaftlich vertre-
ten, makeln und vermitteln, Tlren offnen, steuern und vernetzen. In der folgenden
Darstellung 19 werden diese Funktionen den vier Ebenen zugeordnet und erlautert,
welche Aufgaben im Rahmen des Case Mangements und des Care Mangements zu leis-
ten sind.
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Darstellung 19 Demenzversorgung integriert gestalten: Profilierte Versorgungsgestaltung auf vier Ebenen

Funktion | Psychosoziale Beratung Anwaltschaftliche Vermittlung Netzwerk- und Steue- Tiiroffner-Funktion
Vertretung (Makler- und Broker- rungsfunktion (Gatekeeping)

Ebene (Advocacy-Funktion) Funktion)

Einzelfall In der integrierten Demenzver- | In der anwaltschaftlichen In der integrierten Demenzver- | Netzwerkarbeit auf der Ebene | In der integrierten Demenzver-
sorgung ist die personliche, Funktion erfiillt der/die Ver- sorgung greift der/die Versor- | des Einzelfalls hat zum Ziel, sorgung entscheidet der/die
psychosoziale Beratung durch | sorgungsgestalterin die Aufga- | gungsgestalterin vermittelnd in | das Unterstiitzungspotential Versorgungsgestalterin mit
den/die Versorgungsgestalterin | be, den/die Patientin den Interaktionsprozess zwi- der Netzwerke des/der Patien- | Hilfe des sozialpadagogischen
ein eigenstandiges, professio- | und/oder die Angehorigen zur | schen Patientln und/oder tin zu erweitern, Netzwerkres- | Assessments Uber den Zugang
nelles und dialogisch ausge- Selbstfiirsprache zu befahigen | Angehorige und Leistungser- sourcen zu reaktivieren und zu | und die Weiterfiihrung der fir
richtetes Angebot fiir den/die | bzw. fiillt die Rolle als exter- | bringer ein. Er/sie nimmt erschlieBen, primare unter- den/die Patientln bedarfsge-
Patientln und dessen/deren ne/r Fursprecherln aus, wenn | dabei eine neutrale und allpar- | stiitzende Ressourcen (wie rechten und bedirfnisorien-
Angehorige. Sie dient der Un- | ein Eintreten fiir eigene Inte- | teiliche Position ein, die auf pflegende Angehorige demen- | tierten Dienstleistungen. Die-
terstiitzung des/der Patientln | ressen nicht moglich ist. An- einer gemeinsamen Vertrau- ziell Erkrankter) zu schonen ser Entscheidung wird der
in mehrfacher Hinsicht: der waltschaftliches Handeln ist ensgrundlage basiert. Der/die |und den Aktivitats- und Hand- | effiziente Umgang mit okono-
Herstellung von Vertrauen, der | somit Handeln im Interesse der | Versorgungsgestalterin ist an lungsspielraum auszubauen. Im | mischen und patientinnenbe-
gegenseitigen Wissensiiber- Betroffenen, deren Handlungs- | die Schweigepflicht gegeniiber | Sinne des Empowerments und | zogenen Ressourcen zugrunde
mittlung, der Vermittlung von | spielraume ausgeweitet wer- Dritten gebunden. der Beriicksichtigung finanziel- | gelegt.

Einsichten und Einstellungen den. ler Ressourcen steht die Nut-
und der Klarung des aktuellen zung primarer und informeller
Handlungsbedarfs. Netzwerke im Vordergrund.
Professionelle Hilfen werden
nur bei fehlenden primaren
Ressourcen eingesetzt.
Organisation | In der integrierten Demenzver- | In der integrierten Demenzver- | In der integrierten Demenzver- | Netzwerkarbeit auf der Ebene | Der/die Versorgungsgestalterin

sorgung berat der/die Versor-
gungsgestalterin die (am Ver-
bund teilnehmende) Organisa-
tion Uber notwendige Quali-
tatsstandards in der Versor-
gung von demenziell Erkrank-
ten und Angehorigen. Er/sie
berat Uber die Kooperation mit
anderen Berufsgruppen und
Leistungserbringern der Ver-
sorgungslandschaft und tber
den Aufbau der fiir die inte-
grierte Demenzversorgung
notwendigen Strukturen inner-
halb der Organisation.

sorgung vertritt der/die Ver-
sorgungsgestalterin die Inte-
ressen der (am Verbund teil-
nehmenden) Organisation
gegenuber Patientinnen, An-
gehorigen, anderen Kooperati-
onspartnern (und Kostentra-
gern). Er/sie verdeutlicht die
gesetzlichen und organisatio-
nalen Rahmenbedingungen der
Organisation.

sorgung agiert der/die Versor-
gungsgestalterln als neutrale/r
Vermittlerin unter den Organi-
sationen und bezieht die je-
weiligen Organisationsstruktu-
ren und -logiken mit ein.

der Organisation zielt auf
transparente Organisations-
und offene Kommunikations-
strukturen ab. Dabei stehen
Niederschwelligkeit, Sozial-
raum- und Patientenorientie-
rung im Vordergrund.

uberpriift die Leistungen der
Organisation hinsichtlich einer
Ubereinstimmung von In- und
Outcome fur den/die Patien-
tin. Er/sie steuert den Patien-
tenstrom bedarfsgerecht und
beriicksichtigt die Ressourcen
der Organisation.
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Funktion | Psychosoziale Beratung Anwaltschaftliche Vermittlung Netzwerk- und Steue- Tiiroffner-Funktion
Vertretung (Makler- und Broker- rungsfunktion (Gatekeeping)
Ebene (Advocacy-Funktion) Funktion)
Verbund In der integrierten Demenzver- | In der anwaltschaftlichen In der integrierten Demenzver- | Netzwerkarbeit hat zum Ziel, | In der integrierten Demenzver-

sorgung berat der/die Versor-
gungsgestalterin iiber die Ent-
wicklung von Qualitatsstan-
dards im Verbund, uber Syner-
gieeffekte und uber verbindli-
che Absprachen. Des Weiteren
ibt der/die Versorgungsgestal-
terln eine beratende Funktion
bei der Implementierung des
Verbundes als festen Bestand-
teil in der Psychiatrie- und
Altenhilfeplanung des Bezirks
aus.

Funktion vertritt der/die Ver-
sorgungsgestalterin die Inte-
ressen des Verbundes nach
innen und nach auBen. Dabei
handelt er/sie im Sinne der
Verbundkultur.

Diese Funktion ist im Idealfall
Teil einer Geschaftsfiihrungs-
funktion, die der/dem Versor-
gungsgestalterln Uibertragen
wird.

sorgung agiert der/die Versor-
gungsgestalterin als neutra-
ler/neutrale Vermittlerln zwi-
schen Verbund und Organisati-
on. Grundlagen sind eine ge-
genseitige Vertrauensbezie-
hung und ein formaler Arbeits-
auftrag.

an der Versorgung von Men-
schen mit demenzieller Er-
krankung beteiligte Leistungs-
erbringer zu koordinieren und
unterschiedliche Akteure ein-
zubinden. Der/die Versor-
gungsgestalterln besitzt
Kenntnisse uber die Hand-
lungslogiken und Machtver-
haltnisse beteiligter Netz-
werkpartner. Mittel der Netz-
werkarbeit sind die direkte
und indirekte Netzwerkinter-
vention, Information, Beratung
und Vermittlung. Im formali-
sierten Verbund Ubernimmt
die/der Versorgungsgestalterin
die Steuerung.

sorgung Ubernimmt der/die
Versorgungsgestalterinn eine
Kontrollfunktion beziiglich der
Ressourcennutzung und Er-
folgsfaktoren im Verbund und
steuert das gemeinsame Quali-
tatsmanagement.

Sozialraum

In der integrierten Demenzver-
sorgung zielt die personliche
Beratung durch den/die Ver-
sorgungsgestalterin darauf ab,
einen Sozialraum zu schaffen,
in dem soziale Unterstlitzung
sowie angepasste Gestaltung
raumlicher Gegebenheiten
demenzgerecht weiterentwi-
ckelt werden. Gleichzeitig
dient Beratung der Aufklarung
und Bewusstseinsanderung
Uiber Alter und demenzielle
Erkrankungen und wirkt somit
inklusiv.

Die integrierte Demenzversor-
gung ist sozialraumorientiert.
Der/die Versorgungsgestalterin
berlicksichtigt bei der Interes-
senvertretung des Verbundes
und des/der PatientIn die
vorherrschenden Beziehungen,
Deutungsmuster, Traditionen
und Regeln des Sozialraums.

In der integrierten Demenzver-
sorgung nimmt der/die Versor-
gungsgestalterin die unter-
schiedlichen Perspektiven des
Sozialraums wahr und berlick-
sichtigt dabei Traditionen,
Werte, Normen und Regeln der
unterschiedlichen Parteien.

In der Integrierten Demenzver-
sorgung vernetzt der/die Ver-
sorgungsgestalterin den Ver-
sorgungsverbund mit vorhan-
denen Strukturen im Sozial-
raum, baut diese gegebenen-
falls aus bzw. erganzt sie.
Offentlichkeitsarbeit erhéht
den Bekanntheitsgrad des
Verbundes und schafft Zu-
gangschancen.

In der integrierten Demenzver-
sorgung kontrolliert der/die
Versorgungsgestalterin den
Einbezug von birgerschaftli-
chem Engagement, Selbsthil-
fegruppen und Ehrenamt, um
die Nutzung von Ressourcen
sozialvertraglich zu gestalten.
Abhangig von der sozialen
Strukturierung wird der Zugang
zu Unterstitzungsmoglichkei-
ten kontrolliert.

Quelle: IfaS 2010.
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6 Gesamtbewertung: Weiterentwicklung von

6.1

Versorgungsstrukturen in zwei Modellregionen

Veranderungen in der Versorgungsqualitat aus der Sicht
der Demenzpatientinnen bzw. deren Angehorigen

Die Erprobung der personzentrierten und gemeindenahen Versorgungskonzeption von
IDOB zielte ab auf eine Verbesserung der Lebensqualitat demenzkranker Menschen
und deren Angehorigen. Auf dieser individuellen Ebene ist die Konzeption des Mo-

dellprojekts aus den folgenden Griinden auBerst zielfihrend.

1.

Demenzpatientinnen wurden durch IDOB frih erreicht, wodurch zeitnah eine
klarende Diagnostik erfolgte und die notwendige Versorgung eingeleitet werden
konnte. Durch die koordinierte Vermittlung innerhalb vernetzter Strukturen er-
hielten die Patientinnen unmittelbar nach der Einschreibung individuell abge-
stimmte Leistungen durch medizinische, rehabilitative sowie sozial-
/psychiatrische Dienstleistungserbringer in den Modellregionen. Dieser Parame-
ter verhinderte Fehl-, Uber- und Unterversorgung der Demenzpatientlnnen, ins-
besondere im Hinblick auf stationare Krankenhausaufenthalte.

Das konzeptionelle Kernstiick bildete das Versorgungsduo Projektarz-
tin/Projektmitarbeiterin. Die besondere Starke liegt dabei in der formalen Ver-
knupfung von sozialpsychiatrischer, medizinischer Behandlung und sozialpadago-
gischem Case Management, was sich eindeutig als Qualitatsgewinn fur die De-
menzpatientinnen in den beiden Versorgungsregionen heraus stellte. Das gemein-
same Agieren hatte auch fir die Professionellen entscheidende Vorteile: Die
Verbundarztinnen/Psychologin bekamen mehr Informationen uber das soziale
Umfeld, waren in die Behandlungsplanung einbezogen und konnten die eigene
Einschatzung durch eine Fremddiagnose validieren. Der/die Projektmitarbeiterin
hatte in seiner/ihrer Funktion als Case ManagerIn eine systematische Riickkoppe-
lung an die arztliche Expertise und profitierte gleichermaBen vom kollegialen
Austausch.

Auf der Einzelfallebene leisteten die Projektmitarbeiterinnen einen entscheiden-
den Beitrag zur Verbesserung der sozialpsychiatrischen Behandlung im Rah-
men des Case Managements. Im Einzelfall wurde der Zugang zu notwendiger
Versorgung, eine Kontinuitat in der Begleitung der Prozesse, deren regelmalige
Uberpriifung sowie notwendige Anpassungen an Veranderungen im Behandlungs-
bedarf gewahrleistet. Konsequent wurde nach dem Case Management-Regelkreis
unter Einsatz von erprobten Instrumenten (Assessment, medizinisches Screening,
Behandlungsplanung, Fallkonferenzen) vorgegangen. SchlieBlich ermoglichte die-
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se vernetzte Arbeit in IDOB professionelle und flexible Losungen in Krisensituati-
onen.

Demenzpatientinnen und deren Angehorigen aufsuchende Hilfen der qualifizier-
ten psychosozialen Beratung anzubieten, stellt eindeutig eine Verbesserung der
Versorgungs- und Lebensqualitat fur die Menschen dar. Aus sozialpsychiatrischer
sowie aus medizinischer Sicht verbessert sich die Kontaktqualitat zu Patientinnen
und deren Angehorigen. Durch den Einbezug von Wissen uber das soziale Umfeld,
die Lebenslage und die Lebenssituation der Betroffenen entsteht ein ganzheitli-
ches Bild. Dadurch konnen Behandlungs- und Forderziele praziser und individuel-
ler festgelegt werden. Zudem werden diejenigen Patientlnnen erreicht, die auf-
grund ihrer fortgeschrittenen demenziellen Erkrankung und/oder vorliegenden
Multimorbiditat ihr Zuhause nicht verlassen und somit die Versorgungsangebote
nicht nutzen konnen, ebenso wie diejenigen, die aus Uninformiertheit bzw.
Scham keine Unterstutzung erhalten.

Durch den intensiven Kontakt zu den Projektmitarbeiterinnen wird ein Vertrau-
ensverhaltnis aufgebaut, das sich besonders in Krisensituationen als Grundlage
eines zielorientierten Losungsprozesses erweist. Die Projektmitarbeiterinnen
haben bei den Angehorigen einen hohen Stellenwert. Als besonders positiv emp-
finden Angehorige, dass viele der eingeleiteten Interventionen ihrer Entlastung
dienten und durch die umfassende Aufklarungsarbeit bestehende Informationsde-
fizite beseitigt werden.

Doch auch fur Patientlnnen ist dieser besondere emotionale Wert, das gegensei-
tige Vertrauen erkennbar. Die Projektmitarbeiterlnnen auBern, dass ihnen der
finanzielle Rahmen des Projekts ermaoglicht, ,,nicht nach Minuten abrechnen zu
miissen“. Auf dieser Basis wachst eine vertrauensvolle Beziehung, die ein ,,sich
kimmern“ und ,,ernst nehmen* beinhaltet und damit die Qualitat des personli-
chen Kontakts erhoht. Die Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern folgt
der Wirde der Patientinnen!

Das Instrument Fallkonferenz, das im fortschreitenden Projektverlauf zuneh-
mend bedeutsamer wurde, rickt die Bedarfslagen der Patientinnen noch mehr in
den Mittelpunkt, dient als Plattform fur die fachlichen Sichtweisen unterschiedli-
cher Disziplinen und ermaoglicht eine intensive Auseinandersetzung mit den Pati-
entlnnen. Als eindeutig beglinstigender Parameter ist die im ,Leuchtturmprojekt
Demenz’ getroffene Verglitungsregelung zu werten, die sowohl den Aufwand der
Kooperationspartner als auch Tatigkeiten im Rahmen des Care Mangements ab-
bildet.
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6.2

Die verbindliche Teilnahme der Patientinnen durch die formelle Einschreibung
in IDOB verbesserte die Compliance. Was zunachst als Hurde bzw. als hemmend
fur eine Teilnahme von Patientinnen am Projekt empfunden wurde, stellte sich
als gezielte Forderung der Eigenverantwortung und aktiven Mitwirkung am Be-
handlungsprozess heraus. Zudem ist ein Einschreibungsmodus ein Regulativ zur
Mengenbegrenzung.

Veranderungen in der Versorgungsqualitat auf der strukturellen
Ebene der Versorgungsregion

Projektleitziel auf struktureller Ebene war die verbesserte und systematische Nut-
zung bereits etablierter Angebote, Strukturen und Instrumente des gerontopsychiatri-
schen Netzwerks in der jeweiligen Versorgungsregion. Auf dieser Ebene hat IDOB in
den Modellregionen zahlreiche Verbesserungen und Neuentwicklungen bewirkt und
auf den Weg gebracht.

1.

IDOB fordert die Vernetzung des Leistungsspektrums und die multiprofessionel-
le Zusammenarbeit von Anbietern. Beobachtet wurde eine Offnung von Tragern
nach auBen bzw. eine ernsthafte Annaherung an verbindliche Kooperationsstruk-
turen. Entscheidender Parameter hierfir ist die Verbundmanagementfunktion
als tragendes konzeptionelles Element. Als besonders forderlich stellte sich die
Neutralitat der Verbundmanagerinnen heraus, die nicht interessengeleitet aus-
schlieBlich fur ihren Arbeitgeber agieren.

Eine zentrale Aufgabe der Projektmitarbeiterinnen in IDOB war die Weiterent-
wicklung und Forderung eines standardisierten Informations- und Kommunika-
tionsflusses. Hier wurden entscheidende Veranderungen erreichen, wie die Aus-
sage eines Studienteilnehmers belegt: ,,Normalerweise verlduft die Kommunika-
tion kreisformig, von einem Dienstleistungsanbieter zum anderen, jetzt entwi-
ckelt sich ein Netzgebilde, in dem die Informationen beim Versorgungsgestalter
in der Mitte zusammenlaufen®. Die Projektmitarbieterlnnen wurden in ihrer Rol-
le als Verbundmanagerinnen von allen Akteuren (Patientinnen, Angehorigen, Ko-
operationspartnern und sonstigen Anbietern) als zentrale Ansprechpartnerinnen
betrachtet. Die Tatsache, dass die Projektmitarbeiterlnnen fast standig erreich-
bar waren und dass sie bewusst Anbieter kontaktieren, um Kooperationsbezie-
hungen zu erweitern, forderte die Kommunikationsqualitat unter allen Beteilig-
ten. Die Schweigepflichtentbindung, die beim Einschreiben in das Projekt von
den Patientlnnen unterschrieben wurde, ermoglichte erstmalig den offenen In-
formationsaustausch zwischen IDOB, Arzten/Arztinnen und allen weiteren an der
Behandlung und Versorgung Beteiligten. Dadurch wurde eine groBe Hurde im In-
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formationsaustausch Uiberwunden; es entsteht ein vertrauensvoller, geschutzter

Rahmen fur eine abgestimmte Versorgung.

Fallkonferenzen stellen ein Instrument der standardisierten Kommunikation dar.

Sie dienen dem interdisziplinaren Austausch, der den ,,Fall“ in den Mittelpunkt
stellt und fordern zudem die Transparenz in der Versorgung. Die Fallkonferen-
zen wurden schriftlich dokumentiert. Zur Vorbeugung moglicher Informationsde-
fizite erhielten zeitlich verhinderte Kooperationspartner zeitnah ein Formular

mit Veranderungen und Beschlussen in der Versorgung der Patientinnen. Zusatz-
lich wurden die Informations-, Kommunikationsstrukturen und Zustandigkeiten

durch Prozessmodelle verdeutlicht.

Ein weiterer Baustein in der koordinierten und qualitativ verbesserten Gesund-
heitsversorgung ist die identifizierbare Veranderung der Versorgungsstrukturen in
den beiden Modellregionen, beglinstigt durch folgende Faktoren:

1.

Die Auflosung von Ressentiments und Widerstanden und den Aufbau von Ver-
trauen zu und unter den Dienstleistungsanbietern. Aufgrund der angesproche-
nen Neutralitat wurde IDOB zunehmend von anderen Tragern geschatzt.

Die Ubernahme einer beratenden Funktion fiir andere Anbieter. In den Mo-
dellregionen offnete man sich fur neue Losungswege innerhalb der bestehen-
den Versorgungsstrukturen.

Die Sensibilisierung der Anbieter fiir die Bedeutung von Netzwerken, flr die
Schaffung neuer Angebote und die Inanspruchnahme von neuen rechtlichen
Moglichkeiten.

Das Schaffen eines Anreizsystems durch die Vergitung von Fallkonferenzen
und zukunftigen Verbundtreffen, das Kooperationspartner zu einer verbindli-
chen Teilnahme am Verbund ermunterte.

Die Evaluation der Modellerprobung verdeutlichte die zentrale Position von IDOB in
der jeweiligen regionalen Versorgungslandschaft. IDOB ermoglichte eine bessere Res-

sourcennutzung in den Modellregionen, stellte Transparenz her und sicherte Verbind-
lichkeit und Kontinuitat der Demenzversorgung innerhalb bestehender Strukturen.
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6.3 Forderliche und hemmende Transferparameter:
Eine bilanzierende Bewertung der Projektkonzeption

Eine Bewertung der IDOB-Projektkonzeption subsummiert die folgenden Parameter,
die eine erfolgreiche Verbreitung begiinstigen:

Eine Integrierte Demenzversorgung wie IDOB setzt an vorhandenen Versorgungs-
strukturen an und entwickelt regionale Versorgungsstrukturen weiter! IDOB
zeichnet sich aus durch die Verbindung unterschiedlicher, vor Ort vorhandener Kom-
petenzen und Disziplinen. Die Kombination von sozialpsychiatrischen Leistungen, me-
dizinischen Leistungen und sozialpadagogischen Leistungen lasst einen ganzheitlich
orientierten, zielgerichteten und individuellen Versorgung- und Behandlungsprozess
zu und sichert dessen Nachhaltigkeit. Es ist unerheblich, ob es sich um ein stadti-
sches oder landliches Versorgungsgebiet handelt.

IDOB schlieBt eine zentrale Versorgungsliicke in der Demenzversorgung: die feh-
lenden aufsuchenden Hilfen! Fur die Patientinnengruppe demenziell Erkrankter sind
aufsuchende Hilfen fur die Inanspruchnahmemoglichkeit entscheidend, aus ganz un-
terschiedlichen Grinden. Daher benotigt ein Projekt wie IDOB sowohl Flexibilitat als
auch Mobilitat - die Versorgung muss zu den Menschen kommen! Besonders bei einer
Krisenintervention hat sich oftmals gezeigt, dass das schnelle ,,vor Ort sein“ ein Er-
folgsparameter ist. Auf der individuellen Ebene ist zumindest am Behandlungsbeginn
ein professionellen Case Management die Schlusselvariable!

Finanzielle Ressourcen sind fiir den Erfolg des Verbundaufbaus und der Inan-
spruchnahme von Angeboten entscheidend. Die Niedrigschwelligkeit von IDOB be-
ruht unter anderem darauf, dass die Angebote fiir demenziell Erkrankte kostenlos
sind, was eine Inanspruchnahme bei (oftmals) fehlenden finanziellen Ressourcen er-
moglicht. IDOB setzt bewusst finanzielle Anreize fur Verbundaufbau, Teilnahme an
Fallkonferenzen und Verbundtreffen. Deren positive Auswirkungen zeigen sich in der
aktiven, verbindlichen Teilnahme von kooperierenden Pflege-, Rehabilitations- und
Beratungseinrichtungen sowie ehrenamtlich Tatigen. Hingegen ist die Kooperation
des niedergelassenen arztlichen Bereichs eher verhalten. Dessen ungeachtet ist ein
ausgewogenes Budget flir Anreizsysteme sowie fur die Case Management- und Care
Management-Funktionen unabdingbar!

Die Erfahrungen belegen die herausragende Bedeutung eines professionellen Ver-
bundmanagements fiir eine erfolgreiche regionale Zusammenarbeit. Erst die zent-
rale Steuerung von Koordination, Vernetzung und Informationsubermittlung ermog-
licht einen integrierten Versorgungsverbund mit einer hohen Versorgungskapazitat
und entsprechender Funktionalitat. Auf der strukturellen Ebene ist das Verbund-
management die Schliisselvariable! Hierfur mussen personelle und damit auch fi-
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nanzielle Ressourcen eingeplant werden. MaBgebliche Aspekte fiir den Implementie-
rungserfolg einer zentralen Koordinierungsstelle sind Neutralitat, Unparteilichkeit
und Verbindlichkeit. Zu empfehlen ist daher eine unabhangige, gesetzlich gesicherte
Tragerstruktur. Qualitatsverlusten, bedingt durch interne Tragerinteressen oder dem
Verlust an Synergieeffekten wird damit vorgebeugt, und ein offener Kommunikations-
und Koordinationsraum zwischen den Kooperationspartnern geschaffen. Verbindlich-
keit entsteht durch Einschreibung und Teilnahmeerklarung, die gleichermaBen Pati-
entlnnen und Kooperationspartner verpflichtet, aktiv und mitwirkend am Versor-
gungsprozess bzw. am Verbund teilzunehmen.

Im Gegensatz dazu sind die folgenden Faktoren als erfolgshemmend einzuschatzen:

e Als problematisch erwies sich in beiden Modellregionen, dass die Verbundarztinnen
aufgrund ihrer Anbindung an die psychiatrischen Kliniken und die Tatigkeit in der
Institutsambulanz von den niedergelassenen Arzten und Arztinnen als Konkurrenz
gesehen werden. Deren Beflurchtungen, ihnen konnten Patientlnnen ,,weggenom-
men“ werden, sind nicht leicht zu entkraften.

s In beiden Modellregionen haben sich fehlende Fahrdienste bzw. die fehlende
Ubernahme dieser Kosten als Hemmnis fiir eine Inanspruchnahme von Dienstleis-
tungen herausgestellt. Zu empfehlen ware daher das Bereitstellen eines Budgets
fur Fahrdienste, das auch in einer Regelfinanzierung abgedeckt werden sollte.

¢ Eine Besonderheit von IDOB war die Verbindung von Case Management und Care
Management in Personalunion - zumindest im ersten Jahr der Modellerprobung.
Dabei wurde die Komplexitat der Aufgaben deutlich unterschatzt. Die Komplexitat
einer professionellen Versorgungsgestaltung, die sowohl den individuellen Patien-
tinnenbedurfnissen als auch den strukturellen Notwendigkeiten des Versorgungs-
verbundes gleichermalen gerecht wird, ist kaum von einer einzelnen Person zu
bewaltigen. Eine Losung ware eine Aufteilung dieser beiden zentralen Funktionali-
taten auf zwei Funktionstrager. In diesem Zusammenhang ist ebenfalls offensicht-
lich, dass die zu versorgende Patientinnenmenge von 100 Demenzpatientinnen pro
Modellregion von einer Person nicht leistbar ist. Entgegen anfanglicher Annahmen
erweist sich eine ausschlieBliche Vermittlungsfunktion im Rahmen des Case Mana-
gements als zu kurz gedacht und in der Versorgungspraxis als unrealistisch. Viel-
mehr bedarf es insbesondere zu Beginn einer Versorgung eines erhohten Zeitbud-
gets, bis die bedarfsgerechte Versorgung und die Einbindung entsprechender Ko-
operationspartner gewahrleistet sind. Psychosoziale Beratung ist eine entschei-
dende, jedoch weitgehend unterschatzte und unterbewertete Schliisselvariab-
le in schwierigen Versorgungssettings.
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Integrierte Versorgungsgestaltung ist anspruchsvoll und verlangt ein hohes MaB
unterschiedlichster Kompetenzen! Die Funktion des Case Managements wird in
verschiedenen Ausbildungsgangen curricular bearbeitet. Was fehlt, sind Qualifi-
zierungsmoglichkeiten fiir ein professionelles Care Management bzw. weiterge-
hend fur eine professionelle Versorgungsgestaltung im Sinne der hier erprobten
Konzeption zur Versorgung Demenzkranker. Ein Transfer der Projektkonzeption
konnte durchaus an fehlenden qualifizierten Mitarbeiterinnen scheitern.

6.4 Stadt-Land-Unterschiede

Da das Evaluationsvorhaben als gesundheitsokonomische Implementierungsstudie an-
gelegt war, besteht die Grundidee in der Erprobung darin, dass die Konzeption von
IDOB prinzipiell auf andere Regionen ubertragen werden kann. Ein wichtiger Aspekt
ist dabei die Gegenuberstellung einer landlichen und einer stadtischen Modellregion,

weshalb an dieser Stelle die bisher gewonnenen Erkenntnisse nhochmals pointiert zu-

sammengestellt werden.

1.

Ein offensichtlicher Unterschied zwischen der landlichen und stadtischen Modell-
region von IDOB liegt in den regionalen Versorgungsangeboten. Wahrend in der
Modellregion Munchen-Ost die Vielfalt von Angeboten zu Unibersichtlichkeit und
Uberforderungssituationen fiihrt, konzentriert sich das begrenzte Versorgungsan-
gebot im Berchtesgadener Land auf einzelne Siedlungspunkte. Dies geht jedoch
nicht immer mit einer schlechteren Bedarfsdeckung im landlichen Raum einher.
Beispielsweise werden in Berchtesgaden mehr Hausbesuche von fach- und haus-
arztlicher Seite durchgefiihrt als im Miinchener Osten.

Die groBen Unterschiede in der Angebotsdichte spiegeln sich auch in der Ausdif-
ferenzierung von IDOB in den beiden Modellregionen wieder. In Munchen-Ost sind
leicht demenziell Erkrankte bereits ausreichend versorgt, so dass IDOB haupt-
sachlich eine Versorgungsliicke fur mittelgradig demenziell Erkrankte, isolierte
und alleinlebende Patientinnen schlieBt. Im Berchtesgadener Land hingegen
werden eher Patientlnnen mit leichten demenziellen Erkrankungen erreicht, de-
ren soziales Netz - wie es fur landliche Regionen typisch ist - aufgrund familiarer
Einbindung und Dorfgemeinschaften noch intakter ist. Daraus ergeben sich fur
die Betroffenen und Angehorigen regional unterschiedliche Versorgungsbedarfe.
Im Berchtesgadener Land besteht eine hohe Nachfrage nach Entlastungsangebo-
ten fur pflegende Angehorige durch geschulte Helferlnnen, tagesstrukturierende
Angebote und ehrenamtlich Tatige; diese Angebote miissen dringend ausgeweitet
werden. Im Minchner Osten stehen die Einbindung der Patientinnen in soziale
Netze und die gezielte Inanspruchnahme vorhandener Angebote im Vordergrund.
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Ermoglicht wird dies durch Hausbesuche des Projektmitarbeiterinnen und der
Verbundarztin.

Unterschiede wurden auch in der regionalen Ausdifferenzierung der Versorgungs-
verbiinde identifiziert, wobei die Projektlaufzeit genutzt wurde, erste Uberle-
gungen fur eine kinftige Verbundstruktur zu skizzieren, falls eine Anschlussfi-
nanzierung gelingt.

- Aufgrund der hohen Dichte von Dienstleistungserbringern in Miinchen-Ost be-
grenzen sich die Projektmitarbeiterinnen auf die enge Zusammenarbeit mit
ausgewahlten qualifizierten Dienstleistungserbringern aller notwendigen
Fachrichtungen nach folgenden Auswahlkriterien: die bereits erreichte gute
Einbindung der Anbieter in die Kommunikations- und Koordinationsstrukturen
von IDOB, die Verlasslichkeit in der Zusammenarbeit und die Offenheit ge-
genuber innovativen Strukturen sowie die Forderung aufsuchender Angebote.
Erganzt wird dieser Verbund durch eher lockere Beziehungen zu weiteren
Kooperationspartnern.

- Auf die landliche Region Berchtesgadener Land ist dieses Vorgehen nicht eins
zu eins Ubertragbar. Zum einem gibt es sehr viel weniger Angebote, zum an-
deren existiert eine spezielle Kommunikationsstruktur, sodass sich Nachrich-
ten schnell verbreiten. Insofern achtet die Projektmitarbeiterin sehr darauf,
mogliche Konkurrenzen zwischen den Anbietern bereits im Keim zu ersti-
cken. Sie sieht im Konkurrenzverhalten der Anbieter einen entscheidenden
Storfaktor fur den Aufbau von verlasslichen und funktionierenden Verbund-
strukturen. Daher werden grundsatzlich alle moglichen Verbundpartner fur
eine Teilnahme angefragt. Die Entscheidung einer verbindlichen Mitwirkung
im Verbund liegt dann bei diesen.

Des Weiteren bestehen Unterschiede ebenfalls im Angebot der Verbundarztinnen
in den Modellregionen. Dabei zeigt sich, dass regional bedingt die strukturellen
Rahmenbedingungen unterschiedlich umgesetzt werden. Beispiel: Aufgrund per-
soneller Engpasse in der am Projekt beteiligten Inn-Salzach-Klinikum gGmbH
werden im Berchtesgadener Land lediglich die von der Psychologin durchgefiihr-
ten klinischen Screenings bei den Patientlnnen zu Hause durchgefuihrt. Eine Di-
agnostik bzw. Besprechung der Behandlungsplanung kann hingegen nur in den
Raumen der Inn-Salzach-Klinikum gGmbH durchgefiihrt werden.



Kapitel 6: Gesamtbewertung:
Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen in zwei Modellregionen

6.5 Betrachtungen auf der Meta-Ebene:
Kosteneffekte und Finanzierungsbedarf

In den Modellregionen tragt IDOB wesentlich dazu bei, eine Fehl-, Uber- und Unter-
versorgung der Demenzpatientinnen zu verhindern. Die aufsuchenden Hilfen von
IDOB schlieBen eine Versorgungsliicke in den Regionen. Kosteneffekte lassen sich in
erster Linie durch eine Vermeidung und Verkiirzung stationarer Aufenthalte im
psychiatrischen Akutversorgungskrankenhaus der Kliniken des Bezirks Oberbay-
ern durch eine ambulante integrierte Demenzversorgung belegen.

6.5.1 Kosteneffekte

Eine Vermeidung bzw. Verkurzung stationarer Aufenthalte begriindet sich unter an-
derem durch eine engmaschige ambulante Betreuung durch Fachkrafte, koordinierte
Uberleitung, geregelte Wochenstruktur, Férderung der Alltagskompetenzen im Alltag
der Patientlnnen, enge Zusammenarbeit im Versorgungsverbund (vor allem: enge
Zusammenarbeit von niedergelassenen Arztinnen/PIA), Krisenintervention etc.).

Legt man die Daten von 2008 zugrunde, ergeben sich aus der Krankenhausstatistik
des Bezirksklinikums fiir Demenzpatientinnen (ICD 10, FOO-F03) durchschnittlich 1,15
Aufenthalte und eine durchschnittliche Verweildauer von 36,04 Tagen. Multipliziert
mit dem Tagessatz sind das ca. 9.947,00 € stationdre Versorgungskosten pro Jahr pro
Patientin.

Aus 77 Evaluationsbdgen von IDOB-Arztinnen sind folgende Daten bekannt: 54 IDOB-
Patientlnnen waren bislang nicht im Bezirksklinikum, bei 19 IDOB-Patientinnen ist
mindestens ein friiherer Aufenthalt (vor Projektbeginn) zu verzeichnen, bei vier fehlt
die Angabe. Die Aufenthaltsdauer im Bezirksklinikum reicht von sechs Tagen bis 118
Tagen, die durchschnittliche Verweildauer liegt bei dieser Stichprobe (n=11) mit 32
Tagen etwas unter der der Kontrollgruppe (n=828 im Jahr 2007).

Die engmaschige ambulante Versorgung und Behandlung durch die IDOB-
Mitarbeiterlnnen fuhrte bislang in 76 % der Falle zu einer Vermeidung stationarer
Aufenthalte im Bezirksklinikum. Geht man von einer Normalverteilung aus, errechnen
sich fur die IDOB-Patientinnen im Projektzeitraum geschatzte 586.873,00 € einge-
sparte Kosten fur stationare psychiatrische Versorgung (pessimistische Schatzung).

In 43 dokumentierten Fallen konnte aufgrund der sichergestellten ambulanten Ver-
sorgung durch den Versorgungsverbund ein stationarer Aufenthalt im Bezirksklinikum
verkiirzt werden: 2-5 Tage (3 Patientlnnen), 6-10 Tage (10 Patientlnnen), 11-15 Tage
(6 Patientlnnen), mehr als 15 Tage (24 Patientlnnen). Daraus ergeben sich fur die
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Stichprobenauswahl geschatzte 126.840,00 € eingesparte stationare Versorgungskos-
ten durch Verkiirzung stationarer Aufenthalte im Bezirksklinikum.

Kosteneffekte durch integrierte Zusammenarbeit im Versorgungsverbund

Weitere Kosteneffekte sind nur schwer zu monetarisieren. Fakt ist, dass aufgrund der
abgestimmten und koordinierten Zusammenarbeit im Versorgungsverbund die not-
wendige Behandlung und Versorgung beim Patienten/bei der Patientin ankommt und
uberflussige oder falsche Behandlung und Versorgung vermieden wird. MaBnahmen
zur Qualitatsuberprifung und Qualitatssicherung fiuhren beispielsweise zu einer
Uberpriifung der Medikation (z. B. in Fallkonferenzen) oder einer Anderung im Ver-
sorgungsportfolio (z. B. Wegfall von Leistungen).

6.5.2 Finanzierungsbedarf

IDOB ist ein ambulantes, integriertes Behandlungs- und Versorgungsangebot mit zwei
Komponenten: (I.) Case Management und uberwiegend aufsuchende Behandlung und
Versorgungsgestaltung durch Arzt/Arztin, Psychologe/Psychologin und Sozialarbei-
ter/in (home treatment). (ll.) Care Management, das heiBt in einer definierten Ver-
sorgungsregion wird mit Kooperationspartnern in einem Versorgungsverbund zusam-
mengearbeitet.

Die nachfolgende Abschatzung der patientinnenbezogenen Versorgungskosten erfolgt
auf der Grundlage der erbrachten IDOB-Leistungen fur 100 Patientinnen pro Modell-
region, einschlieBlich der Dokumentation. Den Berechnungen zugrunde gelegt wurden
die aktuellen Vergutungssatze der PIA.

Die IDOB-Versorgungskosten pro Patientln pro Jahr setzen sich zusammen aus:

(1.) Personalkosten flir die Behandlungs- und Versorgungsgestaltung.
(beinhaltet zu mind. 70 % Casemanagement und personenbezogene Leistungen,
20 % Wegezeit und 10 % Dokumentation).

(2.) Aufwand fur arztliche/klinische Leistungen.
(hauptsachlich Diagnostik und Behandlungsplanung, fachliche Aufsicht tGber Behand-
lungsverlauf; 10 % Wegezeit).

(3.) Sachmittel/Verbundzentrale (Miete fiir Raume, Mobilitat, Biirobedarf etc.).
(4.) Vergutungen fiir IDOB-Kooperationspartner.

(Fallkonferenzen; Qualitatszirkel - Vergiitung: Arzt/Arztin 60,00 €/Fall; Therapeu-
tIn/Sozialpadagoge/Sozialpadagogin 50,00 €/Fall; Pflegedienst 40,00 €/Fall).
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Versorgungsangebot Zeitanteil pro Kostenanteil pro
Patientin Patientin
pro Jahr pro Jahr

Gerontopsychiatrische Versorgung PIA
(8 118 SGB V) Ca. 5 Stunden 300,00 €
Psychologe/Case Manager

Versorgungsgestaltung nach dem SGB XI

(Individuelles Fallmanagement, Pflegestiitz-
punkte, Beratungsleistungen etc.; Ca. 7 Stunden 300,00 €
§7a;845cundd; 8§92 ¢)

Sozialpadagoge/in

Arztliche/klinische Leistungen PIA

(§ 118 SGB V) Ca. 3 Stunden 200,00 €
IDOB Kooperationspartner

(SGB V bzw. SGB XI) Ca. 2 Stunden 100,00 €
Sachmittel, Zentrale

(8 53 SGB XII oder als Sachmittel anteilig in Ca. 4 Stunden 200,00 €

§ 118 SGB V oder SGB XI)

Gesamtsumme 21 Stunden 1.100,00 €

 Kalkuliert wurde auf der Basis der geltenden Vergiitungssiatze der PIA; gerundete Betrége.

Somit errechnet sich fur die integrierte Versorgungsgestaltung im Sinne der hier er-
probten Konzeption eine jahrliche Versorungspauschale in Hohe von geschatzten
1.100,00 € pro eingeschriebenem/eingeschriebener Patientin. Erbracht werden kon-
nen samtliche beschriebenen Leistungen der Integrierten Demenzversorgung: Clea-
ring, Beratung, Behandlung, Versorgung, Budgetverwaltung, Verbundmanagement.

Als Instrument zur flachendeckenden Umsetzung ware ein Integrierter Versor-
gungsvertrag das Mittel der Wahl: Mit der Neufassung des SGB XI wurde die Mog-
lichkeit geschaffen, sauleniibergreifende Versorgungsmodelle zu etablieren. Die
Sicherstellung der Behandlung und Versorgung von Demenzpatientinnen macht
eine integrierte und koordinierte Versorgung durch Leistungserbringer des SGB V
und des SGB Xl (sowie des SGB XIl) zwingend erforderlich. Nennenswerte Kosten-
effekte lassen sich ausschlieBlich durch eine Starkung der regelhaften Zusam-
menarbeit zwischen den Versorgungspartnern sowie durch eine groBtmogliche
Ambulantisierung der Versorgung Demenzkranker erzielen.

115



IDOB - Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern
Ein ,Leuchtturmprojekt Demenz’ des Bundesministeriums fiir Gesundheit

116



Kapitel 7: Demenzkranke Menschen integriert versorgen -
ein Konigsweg gestaltender Gesundheitspolitik

7 Demenzkranke Menschen integriert versorgen -
ein Konigsweg gestaltender Gesundheitspolitik

Das ,Leuchtturmprojekt® Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern bildet eine
Bandbreite von Aspekten ab, die im Zusammenhang mit vernetzten Versorgungsstruk-
turen immer wieder zur Sprache kommen: Umsetzung des Grundsatzes ,ambulant vor
stationar‘, einschlieBlich einer Starkung des ambulanten Sektors; interprofessionelle
Kooperation in der medizinischen Primarversorgung, insbesondere zwischen Haus-
arzt/Hausarztin und ambulanter Pflege; Schnittstellenprobleme an der Uberleitung
vom stationaren in den ambulanten Sektor; Beratung und Starkung sozialer Unter-
stutzungsnetzwerke (pflegende Angehorige, Selbsthilfe, freiwillige Helferlnnen); Ver-
besserung der Beratung und Diagnostik bei Demenz sowie Kooperation und Zusam-
menarbeit in interdisziplinaren Versorgungsverbunden mit Sozialraumbezug.

Als arbeitswissenschaftlicher Begriff steht ,Koordination® fir eine Abstimmung ver-
schiedener Aktivitaten, flr eine Verbesserung des Zusammenspiels, das Entstehen
einer Ordnung. Koordinierung steht somit am Anfang jeder ,Kooperation‘, die strate-
gisch angelegt ist und auf Zusammenarbeit und Austausch mit anderen basiert. Mo-
delle von Kooperation beruhen auf der Grundlage gemeinsamer Interessen mit dem
Ziel, fur alle Beteiligten nutzenbringend zu sein, woraus sich Absprachen Uber Rechte
und Pflichten sowie organisationale Strukturen ableiten. ,Netzwerke‘ wiederum kon-
nen als organisierte Formen kooperierenden Handelns bezeichnet werden, in denen
eigene Zusammenhange, formelle und informelle Beziehungen und spezifische Kom-
munikationsprozesse wirken.

Koordinationsanstrengungen und Kooperationsmodelle sind bis heute ein Leitthema
zahlreicher gesundheitspolitischer Reformbemiihungen. In der Vergangenheit hatten
diese jedoch meist kurzfristige Kostendampfungen im Blick und scheiterten in der
Umsetzung letztlich an den starren, fragmentierten Versorgungsstrukturen des bun-
desdeutschen Gesundheitswesens und einer mangelnden Bereitschaft zur organisato-
risch-strukturellen Neuausrichtung. So wurden seit Ende der 1990er Jahre Modellvor-
haben gefordert, in denen die notwendigen Rahmenbedingungen fur den Aufbau und
die Weiterentwicklung vernetzter (integrierter) Versorgungsstrukturen erprobt wur-
den. Zehn Jahre ist es her, dass es im Rahmen der Gesundheitsreform 2000 fir Leis-
tungserbringer und Krankenkassen moglich wurde, Selektivvertrage abzuschlieBen
und in die sektoreniibergreifende ,Integrierte Versorgung“ einzusteigen. Vier Jahre
spater wurden die Paragrafen 140 a-d des SGB V in das GKV-Modernisierungsgesetz
festgeschrieben und damit sowohl flir indikationsbezogene als auch fiir populations-
gestiitzte integrierte Versorgungsvertrage der Weg bereitet, zumal bis 2009 Regelun-
gen Uber eine Anschubfinanzierung solche Formen einer sektoren- und interdiszipli-
nar-fachubergreifenden Zusammenarbeit forderten.
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Dabei fallt auf, dass sich die Forderung nach mehr Abstimmung und verbindlicher
Koordination unter den Leistungserbringern wie ein roter Faden durch die fachliche
und politische Debatte zieht und spatestens seit dem Gesundheitsmodernisierungsge-
setz von 2004 den parteilibergreifenden Konsens zu mehr ,Markt“ und weniger
»,otaat® auch in der Gesetzgebung abbildet. In diesem hochkomplexen Marktgesche-
hen werden die Patientlnnen und/oder die Angehorigen in ihrer Konsumentenrolle
(als ,,Kunden* medizinischer, pflegerischer, therapeutischer und sozialer Leistungen)
angesprochen und als handelnde Akteure ebenso in den Blick genommen wie die Leis-
tungserbringer und die Kostentrager.

Gerade im Falle schwieriger gesundheitlicher Versorgungslagen, wie sie eine De-
menzerkrankung darstellt, zeigen sich allzu deutlich die Grenzen von Marktlogiken
und die Bruchigkeit des Gesundheitssystems. Das ,Leuchtturmprojekt Demenz’ Inte-
grierte Demenzversorgung in Oberbayern fuhrt eindringlich die Vielschichtigkeit
und Komplexitat moderner Versorgungsproblematiken vor Augen: Soziale Hilfe und
Unterstitzung ist nur dann zielgerichtet und wirkungsvoll, wenn sie sowohl die indi-
viduelle Lebenslage und den Unterstiitzungsbedarf bericksichtigt als auch die ent-
sprechenden Versorgungsmoglichkeiten im System auszuloten vermag, und daruber
hinaus in regionalen Versorgungsstrukturen vernetzt ist.

Demenzversorgung integriert zu denken bedeutet zunachst, in einem wettbewerblich
strukturierten Gesundheitswesen Position fur die Patientlnnen zu beziehen und mit-
zuhelfen, wirkende Mechanismen aufzudecken, um dann in einem nachsten Schritt an
den Schnittstellen und Sektorengrenzen zu vermitteln und praktikable Wege flir eine
konstruktive Zusammenarbeit aufzuzeigen. Hierfir ist IDOB ein Referenzmodell ers-
ter Gute, da in ganz unterschiedlichen Modellregionen dieser Schritt hin zu einer
konzertierten Zusammenarbeit im Versorgungsverbund gewagt wurde.

Mit der Modellerprobung von IDOB wurde der Anspruch formuliert, die demenzkranke
Patientin bzw. den demenzkranken Patienten und/oder die Angehdrigen in den Mit-
telpunkt zu stellen und von diesem individuellen Bedarf ausgehend zu hinterfragen,
wie die hausliche Versorgung im Krankheits- und Pflegefall unter Berucksichtigung
der vorhandenen Strukturen und Rahmenbedingungen wirkungsvoll ausgestaltet wer-
den kann. Aus den Evaluationsergebnissen lassen sich drei wesentliche Punkte her-
ausarbeiten, die der Politik fundierte Entscheidungshilfen fir die Weiterentwicklung
der Demenzversorgung in Deutschland an die Hand geben.
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1. Demenzpatientinnen und ihre Angehorigen brauchen eine enge psycho-soziale
Unterstiitzung und Begleitung

Fur die Patientlnnen und ihre Angehorigen bedeutet die Diagnose Demenz im Krank-
heitsverlauf einen tiefen Einschnitt und eine Neuordnung des Lebens. Immer noch
sind, trotz zahlreicher Informationskampagnen und Aktivitaten, erhebliche Wissens-
defizite und groBe Unsicherheiten in weiten Teilen der Bevolkerung festzustellen,
und hindern Scham- oder Angstgefiihle die Menschen daran, Hilfe von auBen anzu-
nehmen. Die groe Bedeutung von differenzierter Diagnostik zu einem moglichst fru-
hen Zeitpunkt ist ebenso erkennbar wie die Notwendigkeit einer personlichen Bera-
tung, gekoppelt an ein aufsuchendes Unterstiitzungs- und Hilfeangebot. Die Forde-
rung nach einer psycho-sozialen Unterstiitzung und Begleitung stellt eine wichtige
Erganzung einer guten medizinischen und pflegerischen Versorgung dar und geht liber
rein manageriales Handeln hinaus. Vielmehr besteht ein Bedarf an professioneller,
psychosozialer Beratung als Kernelement gelingender Versorgungsgestaltung.

Das Case Management als wesentliches Strukturelement nicht nur von IDOB, sondern
ebenfalls vieler anderer ,Leuchtturmprojekte’, sollte neben den klassischen Funktio-
nen der Planung, Ausgestaltung, Steuerung und Uberpriifung von Versorgungsprozes-
sen diese Funktion des ,Sorgetragens‘ fur die Demenzpatientinnen und deren Angeho-
rige erflllen. Das wiederum setzt ein hohes Problembewusstsein, Beratungskompe-
tenz und somit speziell geschulte Mitarbeiterinnen voraus. Aufsuchendes Case Ma-
nagement und psychosoziale Beratung miissen als elementarer Bestandteil einer regi-
onalen Demenzversorgung in die Regelfinanzierung aufgenommen und flachende-
ckend ausgebaut werden. Folglich muss Soziale Arbeit integraler Bestandteil von
ambulanten Versorgungskonzepten sein!

2. Tragfdhige Modelle von Koordination, Kooperation und Vernetzung erfordern
zum Teil neue Organisationsformen und Steuerungsinstrumente in der Ge-
sundheitsversorgung

Koordination, Kooperation und Vernetzung gelten zwar als ein Konigsweg zur Losung
gesundheitsokonomischer Problemlagen und Fehlallokationen, haufig bleibt es jedoch
bei Absichtserklarungen und losen, oft flichtigen und temporar begrenzten Zusam-
menschlussen. Im Gegensatz dazu handelt es sich bei dauerhaft angelegten Verbund-
projekten um strukturell gebahnte und gesellschaftlich legitimierte Problemlosungs-
versuche abgestimmten und koordinierten Handelns verschiedener Akteure uber
sektorale Grenzen hinweg. Solche (integrierten) Versorgungsverbiinde sind einem
gemeinsamen Leitziel und einer Versorgungsethik verpflichtet.
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Tragfdhige Netzwerkstrukturen benotigen eine verantwortliche Koordinierung
(z. B. im Sinne eines Verbundmanagements), um die formale Kooperation des Netz-
werkes/Verbundes zu gewahrleisten und die Vertretung des Netzwerkes/Verbundes
nach auBen und die Kommunikation nach innen sicherzustellen. Vertragliche Rege-
lungen binden die unterschiedlichen Kooperationspartner in das Versorgungsnetzwerk
ein, schaffen Transparenz und stellen die regionale Versorgung sicher. Folglich bie-
tet es sich an, die Steuerungs- und Vernetzungsfunktion Sozialer Arbeit in ambu-
lanten Versorgungskonzeptionen zu institutionalisieren!

Dabei bedarf es in mehrfacher Hinsicht einer Nachbesserung der bestehenden Finan-
zierungssysteme: (1.) mussen derartige Steuerungs- und Managementleistungen gene-
rell vergitet werden. Netzwerkaufbau und Netzwerkpflege sind arbeitsintensiv und
binden personelle Ressourcen. (2.) bedarf es finanzieller Anreize fir die Kooperati-
onspartner, sich an einem solchen Verbund zu beteiligen, ohne an anderer Stelle da-
fur bestraft zu werden. (3.) steht der postulierte Wettbewerbsgedanke des SGB V
einer integrierten Demenzversorgung oftmals entgegen, da mit jeder Kranken- und
Pflegekasse eigens verhandelt werden muss und sich diese Logik mit der gesicherten,
flachendeckenden Versorgung aller Versicherten schneidet.

3. Der Aufbau von Netzwerken auf lokaler/regionaler Ebene ist ein essentielles
Instrument einer effizienten und wirtschaftlichen Versorgung Demenzerkrank-
ter und ihrer Angehorigen

Im Falle einer Demenzerkrankung geht es um komplexe und schwierige Problemlagen
und deren Bearbeitung in der Lebenswelt der Menschen. Das groRe Problem bei De-
menz ist die Prozesshaftigkeit des Geschehens. Mit der Einweisung in eine Klinik und
der gelungenen Stabilisierung der Situation ist noch nichts gewonnen. Die Krankheits-
verlaufe sind sehr individuell und unvorhersehbar, oftmals muss schnell reagiert wer-
den, Grenzen werden sichtbar: Schon allein aufgrund der epidemiologischen Entwick-
lung kann die Versorgung Demenzkranker in Deutschland auch in Zukunft nicht aus-
schlieBlich stationar erfolgen.

Deshalb ist Versorgung umfassend zu denken: Erst durch die Einbindung lokaler Ak-
teure gelingt eine personzentrierte, kontinuierliche Versorgung. Neben den professi-
onellen Anbietern medizinischer, pflegerischer und sozialer Dienstleistungen bedarf
es einer aktiven Einbindung der Birgerinnen und Blirger auf ganz unterschiedlichen
Ebenen. Im Sinne eines wohlfahrtpluralistischen Arrangements missen kunftig Selbst-
hilfe, Burgerschaftliches Engagement und solidarfinanzierte Leistungen zusammenge-
fuhrt und vor Ort weiterentwickelt werden. Hier sind insbesondere die Kommunen
gefordert, die sich sowohl inhaltlich und personell als auch strukturell und finanziell
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an dem Aufbau und der Entwicklung regionaler Versorgungsnetzwerke oder -verbiinde
beteiligen und entsprechende Anreize schaffen mussen.

Das ,Leuchtturmprojekt Demenz‘ IDOB ist eine konkrete Best-practice-Losung und
damit zukunftsweisend flir eine der groBten gesundheitspolitischen Versorgungsfra-
gen unserer Zeit. Wobei sich eines ganz deutlich zeigt: Integrierte Demenzversorgung
muss sektoren- und saulenubergreifend stattfinden; dementsprechend mussen (inte-
grierte) Versorgungsvertrage SGB V- und SGB Xl-Leistungen vorsehen und daruber
hinaus die kommunale Ebene berlicksichtigen (SGB Xll). Eine Weiterentwicklung der
Versorgungsstrukturen wiirde dariiber hinaus bedeuten, komplementare Leistungen
beispielsweise der Sozialen Arbeit wesentlich deutlicher als bisher in die Vergitungs-
struktur interdisziplinarer Versorgungsarrangements mit einzubeziehen und damit
mehr Planungssicherheit fur alle Beteiligten zu schaffen.

Die Starke der Modellerprobung lage in der Verstetigung der konzeptionellen Elemen-
te auf allen Ebenen: in der hochwertigen medizinischen und psychosozialen Beglei-
tung der Patientlnnen und deren Angehdrigen in einer schwierigen Lebenssituation
ebenso wie in der kontinuierlichen Netzwerkkonfiguration und einer strukturellen
Verankerung im Gemeinwesen. Jenseits der Modellforderung werden innovative Ver-
netzungsprojekte allzu haufig zerrieben im Konfliktfeld der Partikularinteressen und
fehlen echte wettbewerbliche Anreize zur Starkung des ambulanten Sektors.

Die Modellerprobung Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern scharft den Blick
fur die Notwendigkeiten komplexer Versorgungsgestaltung, die im Falle schwieriger
Indikationen (wie bei Demenz) mehrere Sektoren iberspannt und eine Neuausrich-
tung der Gesundheitsversorgung notwendig macht. Es bietet sich an diesem Punkt die
konkrete Gelegenheit, validierte neue Versorgungsansatze zu ubertragen und auf
regionaler Ebene flachendeckend strukturell zu verankern.
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