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0. Zusammenfassung

Wenn im Rahmen eines Krankenhausaufenthalts erstmals die Diagnose Demenz gestellt
wird, sind die Patient/innen und ihre Angehdrigen verunsichert und benétigen wahrend und
nach dem Krankenhausaufenthalt eine professionelle und sektoreniibergreifende Begleitung
bei der Belastungsverarbeitung. Zudem muss kompetent Uber bestehende Hilfeangebote
beraten werden, damit sich die Angehdrigen in die Lage versetzt sehen, die auf sie zukom-
menden Herausforderungen zu schultern. Dabei stehen die Patient/innen mit ihren medizini-
schen, pflegerischen und sozialen Bedirfnissen im Mittelpunkt.

An diesem Punkt setzte das Projekt Dem-i-K plus an, um die sektorenilibergreifende Versor-
gung von demenzkranken Patientinnen und Patienten nach dem Krankenhausaufenthalt zu
verbessern und Schnittstellenprobleme zu reduzieren. Dabei sollten sowohl fachliche als
auch fiskalische Ziele erreicht werden:

e Erhalt der Lebensqualitat der neu diagnostizierten Demenzkranken
e Unterstitzung und Entlastung der pflegenden Angehdrigen
e Sicherung der Nachhaltigkeit der in der Akutklinik begonnenen Interventionen

e Kosteneinsparungen durch Vermeidung friihzeitiger Heimunterbringungen oder unno-
tiger Krankenhauseinweisungen

Die wissenschaftliche Begleitung des Projekts wurde durch den Landkreis Saarlouis und
durch das saarlandische Ministerium fir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie finanziert
und durch das Institut fir Sozialforschung und Sozialwirtschaft (iso) durchgefuhrt. Aus den
Befunden der Begleitstudie kénnen folgende wesentliche Kriterien zur Struktur der notwendi-
gen Hilfen nach der Erstdiagnose formuliert werden:

o Aufgrund der unterschiedlichen Bedarfe von Krankenhauspatient/innen mit Erstdiag-
nose Demenz ist ein interdisziplindrer und personenzentrierter Beratungsansatz
erforderlich.

e Fur eine fundierte Beratung wird eine besondere Expertise im Themenfeld Demenz
bendtigt.

¢ Die Beratung sollte aufsuchend erfolgen.

¢ Die Angehdrigen bendtigen eine kontinuierliche und verlassliche Fallbegleitung.

Diese Kriterien sind in die Konzipierung und die praktische Entwicklung des Modellprojekts
eingegangen. Seine Ergebnisse wurden wissenschaftlich analysiert und gemeinsam mit den
beteiligten Akteuren in ein tbertragbares Handlungskonzept tberfiihrt. Die Ubertragbarkeit
der Ergebnisse wird durch Projektmaterialien und Instrumente unterstitzt, die im Anhang des
Endberichts dokumentiert sind. Das Leistungsprofil des Modellprojekts beruhte auf folgenden
Eckpfeilern:

e |dentifizierung der Patient/innen fir Dem-i-K plus und Durchfihrung eines facharztli-
chen Konsils

e Durchfuihrung einer Beratung in Form einer interdisziplindren Angehdrigensprech-
stunde (Facharzt und Krankenhaussozialarbeiterin)
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o Erweiterte Anamnese in der Hauslichkeit und Planung der Unterstitzungsmafnah-
men durch ein Hausbesuchsteam aus Pflegefachkraft fir Psychiatrie und Sozialarbei-
ter mit spezieller Demenzexpertise

e Umsetzung des Hilfeplans im Rahmen fortlaufender Hausbesuche und ggf. unter
Einbezug Dritter (z.B. Hausarzt)

o Madglichkeit einer Krisenintervention fir die Angehérigen zur Vermeidung unndtiger
Krankenhauseinweisungen durch eine ,Notrufnummer*.

Wahrend die ldentifizierung der Teilnehmer/innen fir das Projekt und die Angehdrigen-
sprechstunde noch innerhalb des Krankenhauses durchgefiihrt wurden, fand bei allen ande-
ren Projektleistungen ein ,,.Sektorenwechsel“ in die ambulante Versorgung statt. Die sekto-
rentbergreifenden Leistungen wurden zudem trageribergreifend erbracht, indem verschie-
dene Institutionen, namlich das St. Nikolaus-Hospital Wallerfangen sowie der Demenzverein
Saarlouis, ihre Demenzexpertise fur das Projekt eingebracht haben.

Im Rahmen der wissenschaftlichen Auswertung wurden mittels einer Patientendokumentati-
on die Hilfeverlaufe dokumentiert. Nachgewiesen werden konnte unter anderem, dass die
Ratsuchenden uberwiegend zu einem vergleichsweise friihen Zeitpunkt kdrperlicher Hilfebe-
durftigkeit erreicht werden, zu dem jedoch im Hinblick auf die Demenz dringend unterstut-
zende Hilfen organisiert werden missen. Durch die Demenzdiagnose im Krankenhaus wur-
den Uber die Halfte der Patient/innen Uberrascht, der Rest hatte bereits selbst Vermutungen
in dieser Richtung angestellt, allerdings noch keine medizinische Abklarung in die Wege ge-
leitet. Gezeigt hat sich wiederum, dass bei der Akzeptanz von externen Hilfen erhebliche
Barrieren bestehen. Es bedarf meist einer intensiven Fallbegleitung und eines Vertrau-
ensaufbaus, bis sich die Angehdrigen ermutigen lassen, entlastende Angebote in Anspruch
zu nehmen. Die Abfrage der Zufriedenheit mit den erhaltenen Leistungen ergab ohne Aus-
nahme hohe bis sehr hohe Werte.

Zudem konnen die Ergebnisse einer Belastungserfassung im Vorher-Nachher-Vergleich zur
Beurteilung des Projektansatzes herangezogen werden. Mehrheitlich konnten trotz des pro-
gredienten Verlaufs der Erkrankung stabile oder verbesserte Belastungswerte bei den Ange-
horigen gemessen werden. Wenn es zu einzelnen graduellen Verschlechterungen kam, wa-
ren nicht Defizite in der Beratung, sondern auf3ere Umstande, wie akute Erkrankungen oder
Klinikeinweisungen, ausschlaggebend. Insgesamt lasst sich also ein deutlich entlastender
Effekt durch die Beratung des Projekts nachweisen.

Auch Kosteneinsparungen durch das Projekt sind plausibel, wenngleich aus ethischen Grin-
den kein wissenschaftlicher Nachweis dieser fiskalischen Erfolge im Sinne eines Kontroll-
gruppenvergleichs durchgefihrt werden konnte. In der im Rahmen des Projekts vertiefend
untersuchten Patientenstichprobe wurden nur drei von 18 Patient/innen vor Abschluss der
Intervention in einem Pflegeheim untergebracht. Zudem wurde im Rahmen von Fallstudien
belegt, dass Einweisungen in psychiatrische Kliniken oder vorschnelle Einweisungen in
Akutkrankenhauser durch das Projekt reduziert werden konnten.
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1. Einleitung

Fur Akutkrankenh&user bestehen viele Hurden, die Strukturen und Prozesse demenzsensi-
bel auszurichten (Isfort et al.2014). Dazu zahlt, dass das Personal meist auf den akutmedizi-
nischen Fokus und die Erbringung von ,Spitzenmedizin“ und weniger auf die Durchfiihrung
einer ,Spitzenbetreuung® orientiert ist (Kirchen-Peters 2013). Mangelndes Hintergrundwissen
zur Demenz fuhrt zudem nicht nur zu Problemen im Umgang mit den Kranken, sondern auch
dazu, dass die Strukturen und Arbeitsprozesse nicht an den spezifischen Bedurfnissen der
Demenzkranken ausgerichtet werden, etwa im Sinne eines kompensierenden und orientie-
renden Milieus (Kleina/Wingenfeld 2007). Da in Krankenhausern und Pflegeheimen in der
Regel Akteure aus unterschiedlichen Berufen und Arbeitsfeldern tatig sind, differieren die
Wahrnehmung und Priorisierung der Handlungsbedarfe mitunter deutlich (Kirchen-Peters
2013)

Vor diesem Hintergrund hat sich insbesondere die Kombination von theoretischer Wissens-
vermittlung und praktischer Anleitung im Rahmen von Fallbegleitungen in der Praxis be-
wahrt, so eine Erkenntnis aus dem Projekt Dem-i-K — Demenz im Krankenhaus (Kirchen-
Peters 2014). Dieses Projekt wurde von 2010 bis 2013 in Federfilhrung der Arbeitsgemein-
schaft katholischer Krankenh&user durchgefuhrt und unter Férderung des saarlandischen
Ministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie wissenschaftlich begleitet. Im
Rahmen des damaligen Vorhabens wurden in funf katholischen Krankenhdusern Konsiliar-
und Liaisondienste eingerichtet, die mit Facharzten fur Geriatrie, Psychiatrie und Neurologie
sowie mit einer Fachaltenpflegekraft flr Psychiatrie besetzt waren. Im Zentrum des Konzep-
tes standen der Aufbau eines demenzbezogenen Hintergrundwissens beim arztlichen und
pflegerischen Personal der beteiligten Allgemeinkrankenhauser, die Fallbegleitung von Pfle-
gekréaften und arztliche Konsile. Die Interventionen bezogen sich auf drei Gruppen von De-
menzkranken:

e Demenzkranke, bei denen die Kompetenzeinbul3en erst wahrend des Krankenhaus-
aufenthaltes deutlich wurden,

o bekanntermalien Demenzkranke, bei denen eine krisenhafte Zuspitzung wéhrend
des Krankenhausaufenthalts vermieden werden sollte, und

o Demenzkranke oder demenzgefahrdete Personen, bei denen eine delirante Episode
— etwa in Zusammenhang mit einer Operation — verhindert werden sollte.

Die Auswertung der wissenschaftlichen Begleitforschung konnte deutliche Erfolge der mo-
dellhaften Interventionen aufzeigen. Dabei beziehen sich die positiven Wirkungen sowohl auf
die Patient/innen als auch auf die Mitarbeiter/innen in den involvierten Abteilungen. Zudem
ist es gelungen, im Rahmen des Projekts einen erheblichen Anteil Erstdiagnosen zu stellen
und die Patient/innen einer frihen Behandlung zuzufiihren. Dies ist als ein wichtiges Ergeb-
nis zu bewerten, wenn man in Rechnung stellt, dass die ,Nebendiagnose Demenz* im Akut-
krankenhaus Ublicherweise wenig Beachtung erfahrt. Man kann daraus schlieen, dass in
Akutkrankenhausern dann ein hohes Potential fir die frihe ldentifizierung und Behandlung
von Demenzen besteht, wenn die Mitarbeiter/innen den Blick auf das Krankheitsbild richten.

Festgestellt wurde allerdings auch, dass vor allem im Hinblick auf die Zielgruppe der neu
identifizierten Demenzpatient/innen ein zusatzlicher Handlungsbedarf bei der Uberleitung
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dieser Personen aus dem stationaren in den ambulanten Bereich besteht, der im Rahmen
von Dem-i-K nicht umgesetzt werden konnte:

¢ Kranke und Angehoérige sind nach der Erstdiagnose verunsichert und benétigen eine
professionelle Begleitung bei der Belastungsverarbeitung. Zudem ist eine fundierte
Information Uber das Krankheitsbild erforderlich, durch die pflegende Angehdrige ler-
nen, Verhaltensweisen der Kranken nicht auf sich zu beziehen, sondern als Ausdruck
der Erkrankung zu akzeptieren. Erst durch eine ausfuhrliche Beratung Uber beste-
hende Hilfeangebote sehen sich die meisten Angehdrigen in die Lage versetzt, die
auf sie zukommenden Herausforderungen zu schultern. Fiur dieses komplexe Bera-
tungssetting waren weder im Krankenhausalltag noch im Rahmen von Dem-i-K aus-
reichende Ressourcen vorhanden.

e Zeitliche Ressourcen fehlen dem Personal auch, wenn es um den Aufbau nachstati-
onarer Hilfenetze geht. Um hier gezielt und am individuellen Hilfebedarf ausgerichtet
beraten zu koénnen, muss eine Kenntnis der hauslichen Rahmenbedingungen vo-
rausgesetzt werden. Es mussten Hausbesuche stattfinden, in denen das Wohnum-
feld gepruft und auf die Erfordernisse der Erkrankung angepasst wird. Zudem ist es
erforderlich, zusammen mit den Angehdrigen zu eruieren, welche zusatzlichen pro-
fessionellen und informellen Hilfen erschlossen werden kdnnten, um das Versor-
gungsarrangement auf stabile FiRRe zu stellen.

e Im Hinblick auf die medizinischen Aufgaben treten weitere Erschwernisse auf. Durch
die kurzen Verweildauern in der Akutklinik kann eine gesicherte Demenzdiagnostik
nicht durchgefiihrt werden, weil die Entwicklung der Symptomatik daftir iber mehrere
Monate verfolgt werden muss. Zudem kénnen zwar die von den zusténdigen Fach-
gesellschaften empfohlenen Medikamente eingesetzt werden, eine Prifung der Wir-
kung, die in der Regel frihestens nach einem Monat einsetzt, ist jedoch unmdglich.
AuBerdem hat die Klinik keinen Einfluss darauf, wenn niedergelassene Arzte ange-
setzte Medikamente aus mangelnder Einsicht oder aufgrund von Budgeterwéagungen
nicht weiter verordnen.

e Schlie3lich fehlen Ressourcen, um die schnittstellentibergreifende Behandlungskon-
tinuitat sicherzustellen. Denn erst wenn Uber erfolgreiche Netzwerkarbeit personliche
Kontakte zu den regional tatigen Hilfeanbietern und zu Haus- bzw. Fachérzten auf-
gebaut sind, kénnen zeitnah effektive und flexible Versorgungsnetze gestrickt wer-
den, die die hausliche Versorgung sichern und unnétige Krankenhauseinweisungen
vermeiden.

Zur Bearbeitung der beschriebenen Defizite wurde das Projekt Dem-i-K plus entwickelt. Da-
bei wurde der Fokus exemplarisch auf den Landkreis Saarlouis gelegt, der zu 70% die Kos-
ten der wissenschaftlichen Begleitung Gibernahm, wahrend das saarlandische Ministerium far
Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie die tibrigen 30% der Kosten einbrachte. Der Auf-
wand fur die Durchfihrung des Projekts wurde hingegen von den Tragern selbst aufge-
bracht.
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2. Ziele und Zielgruppen

Dem-i-k plus wurde als trageribergreifendes Projekt des St. Nikolaus Hospitals Wallerfangen
und des Demenzvereins Saarlouis in Kooperation mit der Arbeitsgemeinschaft katholischer
Krankenhaduser Saarland konzipiert. Die Geschéftsstelle der Arbeitsgemeinschaft tbernahm
analog zur Dem-i-K-Struktur die Projektleitung auf der Ebene der Trager. Die urspriinglich
geplante Projektdauer von zwei Jahren wurde aufgrund der Komplexitat des Modellansatzes
um ein weiteres Jahr bis Ende 2015 verlangert.

Ubergeordnetes Ziel von Dem-i-K plus war die Verbesserung der sektoreniibergreifenden
Versorgung von demenzkranken Patient/innen nach dem Krankenhausaufenthalt und die
Reduzierung von Schnittstellenproblemen. Dabei sollten sowohl fachliche als auch fiskali-
sche Ziele erreicht werden:

o Die Lebensqualitat der neu diagnostizierten Demenzkranken sollte gesichert werden,
indem die bendtigten medizinischen, pflegerischen und betreuerischen Hilfen er-
schlossen wurden.

e Die pflegenden Angehoérigen sollten gestitzt und in ihrer schwierigen Aufgabe entlas-
tet werden.

¢ Die Nachhaltigkeit der in der Akutklinik begonnenen Intervention sollte durch das er-
weiterte Aufgabenspektrum gesichert werden.

e Es sollten Kosten eingespart werden, die durch frihzeitige Heimunterbringungen
oder unnétige Krankenhauseinweisungen entstehen wirden.

Als Zielgruppe wurden zunéchst Dem-i-K-Patient/innen aus dem Marienhaus Klinikum Saar-
louis-Dillingen und dem Caritaskrankenhaus Lebach festgelegt. Aufgrund von Problemen in
der Fallakquise legte das Krankenhaus Lebach die Mitarbeit im Projekt nieder und dafir be-
teiligte sich fortan die geriatrische Akutklinik des St. Nikolaus-Hospitals (vgl. Kapitel 4.1 und
4.2). Der Fokus lag auf denjenigen Patient/innen, bei denen im Krankenhaus erstmals die
Diagnose Demenz gestellt wurde und bei denen aus diesem Grund ein erhdhter Bedarf an
demenzbezogener Beratung vermutet werden konnte. Als zweite Zielgruppe spielten die
Angehdrigen eine herausgehobene Rolle. Die Beratung zielte darauf ab, die Angehorigen bei
der Entwicklung von Bewaéltigungsstrategien zu unterstiitzen und deren personliche Res-
sourcen zu fordern, konkrete Informationen zu vermitteln sowie ihnen vor allem bei subjektiv
wahrgenommenen Bedurfniskonflikten sozialen Riuickhalt und Anerkennung zu geben.

3. Methoden der Begleitforschung

Die wissenschaftliche Begleitung des Projekts umfasste neben der prozessbezogenen Bera-
tung der Projektteilnehmer eine sozialwissenschaftliche Struktur-, Prozess- und Wirkungs-
analyse.

Die prozesshezogene Beratung und Begleitung der Trager war zum einen in der Imple-
mentationsphase des Projekts erforderlich. Im Mittelpunkt stand die Beratung bei der Erstel-
lung der Arbeitsinstrumente und bei der trAger- und professionsiibergreifenden Arbeitsstruk-
tur. Aufgrund der Komplexitat des Ansatzes musste im gesamten Projektverlauf ein wissen-
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schaftlich gestiitztes Projektmanagement betrieben werden, das insbesondere folgende Ta-
tigkeiten beinhaltete:

o die Koordination der Aktivitaten der Verbundpartner
o die Fortschreibung des konzeptionellen Ansatzes

e die moderierende Unterstutzung bei der Entwicklung einer interdisziplindren Arbeits-
weise

¢ die Beratung bei auftretenden Umsetzungsproblemen

e die Moderation von Interessenkonflikten in Einzelgesprachen und in Gruppen
¢ die Moderation von aufgabenorientierten Arbeitsgruppen

¢ die konsensuelle Erarbeitung von Projektmaterialien

o das Einspielen von Forschungsergebnissen und Gute-Praxis-Beispielen

o die Erarbeitung von schriftlichen Diskussionsgrundlagen und Prozessbeschreibungen

Die Struktur- und Prozessanalyse diente vor allem der Ubertragbarkeit der Ergebnisse und
Erfahrungen in die allgemeine Praxis. Die wissenschaftliche Begleitung orientierte sich dabei
unter anderem an folgenden leitenden Forschungsfragen:

¢ Wie setzt sich die Klientel zusammen (z.B. soziodemographische Daten, Wohnsitua-
tion, Versorgungsstand usw.)?

¢ Welche Leistungen werden von den unterschiedlichen Berufsgruppen erbracht?
¢ Welche Zeitbedarfe entstehen flr die verschiedenen Leistungen?

e Welche Arbeitsstrukturen und -prozesse bilden sich im sektorenubergreifenden An-
satz heraus?

Die Struktur- und Prozessanalyse stltzte sich zundchst auf Interviews mit den Mitarbei-
ter/innen der Projekte. Im weiteren Projektverlauf gewannen jedoch Gruppendiskussionen
unter Moderation der wissenschaftlichen Begleitforschung einen immer gréReren Stellen-
wert. Zu nennen ist hier z.B. die ,Arbeitsgruppe Dem-i-K plus®, an der alle Leitungskrafte und
operativ Beschéftigten der beiden Trager beteiligt waren. Diese Gruppe tagte je nach Hand-
lungserfordernissen zwischen vier- und sechsmal pro Jahr. In der zweiten Projekthalfte wur-
den zudem explorative Workshops mit dem ,Hausbesuchsteam” durchgeftihrt, in denen z.B.
fur jeden Einzelfall die Fortschritte in der Hilfeplanung sowie weitere Handlungserfordernisse
diskutiert wurden. Zur systematischen Datenerfassung wurde zudem eine Falldokumentation
gefuhrt, aus der sowohl Informationen Uber die Patient/innen als auch Uber die Arbeitsschrit-
te des Projektteams abgeleitet werden konnten. Schliel3lich gingen aus den Beratungsaktivi-
taten wichtige Erkenntnisse hervor, die fur die Struktur- und Prozessanalyse genutzt werden
konnten.

Ein weiterer Arbeitsschwerpunkt der wissenschaftlichen Begleitung bestand in der Wir-
kungsanalyse, mit der zu prifen war, ob die durch das Projekt gesteckten fachlichen und
fiskalischen Ziele erreicht werden konnten. Von einer Fall-Kontroll-Studie wurde aus ethi-
schen Erwagungen auf Seiten der Trager abgesehen. Stattdessen wurden zum einen mess-
bare Parameter sowie auch weichere (qualitative) Erfolgsindikatoren in die Analyse einbezo-
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gen. Die Wirkungsanalyse orientierte sich an den verschiedenen Zielebenen und Zielgrup-
pen des Projektes.

Sie bezog sich zunachst auf die Patient/innen und auf ihre persdnlichen Bezugsperso-
nen, die gleichermal3en von den zusatzlichen Leistungen profitieren sollten:

e Auf der Patientenebene wurde der Erfolg der Intervention zum einen anhand der Pa-
tientendokumentation nachvollzogen. Die erforderlichen Daten wurden im Kranken-
haus sowie bei Follow-up-Untersuchungen in der eigenen Héauslichkeit nach Entlas-
sung, nach weiteren sechs Wochen, nach drei Monaten, nach sechs Monaten und
nach zwolf Monaten erhoben. Die Patientendokumentation umfasste neben dem
korperlichen und psychischen Befinden auch soziale Aspekte, wie z.B. die Steige-
rung der Hilfeakzeptanz oder die Einbindung informeller Hilfen, die fur einen Ge-
samterfolg der Ma3nahme von erheblicher Bedeutung waren (vgl. Kapitel 5).

e Um der Komplexitat intervenierender Faktoren Rechnung zu tragen, wurden zuséatz-
lich Interviews mit pflegenden Angehorigen durchgefiihrt (nach Entlassung aus dem
Krankenhaus sowie zum Abschluss der Intervention nach einem Jahr). Bei den In-
terviews stand neben der Entwicklung der Patient/innen auch die Situation der pfle-
genden Angehdrigen im Zentrum. Die Fragen richteten sich z.B. auf die Zufrieden-
heit mit der Intervention und auf weitere Unterstiitzungsbedarfe, auf die Entlastungs-
effekte und die weiteren Perspektiven des Hilfearrangements (vgl. Kapitel 7).

e Im Rahmen der Angehdrigeninterviews erfolgte anhand von BIZA-D (Berliner Inven-
tar zur Angehdrigenbelastung-Demenz) eine quantitative Erfassung der Belastungs-
entwicklung (vgl. Kapitel 6). Das Instrument wurde dazu an das Forschungsdesign
und die Ubergeordneten Fragestellungen von Dem-i-K plus angepasst, was in der
Formulierung des Berliner Inventars ausdricklich vorgesehen ist. Im Erstinterview zu
Beginn der Intervention sowie im Abschlussinterview ein Jahr nach dem Kranken-
hausaufenthalt nannten die Befragten die Auspragung ihrer Belastung in verschiede-
nen Bereichen. Gleichzeitig lieBen sich diese Angaben bei der Auswertung jedoch
auch auf verschiedene Aspekte und Einsichten aus dem Interview in Bezug setzen.
So entstand ein umfassendes Bild der jeweiligen Situation, das zur tiefergehenden
Interpretation des Falls genutzt werden konnte. Nahere Informationen zum Verfahren
und zu den Ergebnissen befinden sich im Kapitel 6.

Durch die Ermittlung des Belastungsgrades der Angehdrigen und der Evaluation der Bera-
tung durch BIZA-D konnte in Verbindung mit den Interviews und der Patientendokumentation
ein detailliertes Bild der jeweiligen Betreuungssituationen entworfen werden, das auch die
Erstellung von Fallstudien (vgl. Kapitel 8) ermdglichte. Die gewonnenen Erkenntnisse wur-
den wiederum dazu genutzt, Ubertragbare Empfehlungen fir sektorenibergreifende Hilfen
nach einem Krankenhausaufenthalt zu schaffen. Dazu war ein tieferes Verstandnis der ein-
zelnen Falle notwendig, als dies z.B. ein standardisierter Fragebogen hatte liefern kénnen:
Wie entstehen bestimmte Belastungsverhaltnisse? In welchem Zusammenhang stehen diese
mit der besonderen Situation, in der sich die Demenzkranken und ihre Angehorigen befin-
den? Welche Rolle spielt z.B. die personliche Wahrnehmung der Angehérigen, aber auch
deren 6konomische, familiare und soziale Situation? Welchen Einfluss hat die raumliche
Wohnkonstellation der Pflege, die Zuhilfenahme von Pflegediensten, Betreuungskréaften oder
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Schulungen? Nur durch die Befragung im qualitativen Interview konnten die Bedeutungen
der verschiedenen Faktoren in ihrem Wechselspiel begriffen werden.

Diese qualitative exemplarische Vertiefung war auch deshalb mdglich, weil aus unterschied-
lichen Griinden weniger Patient/innen als zunachst erwartet in das Projekt eingeschlossen
wurden. Denn die Patient/innen sowie die pflegenden Angehdrigen mussten aus daten-
schutzrechtlichen Grinden der Teilnahme am Projekt schriftlich zustimmen. Die Zustimmung
umfasste auch das Einverstandnis, dass personenbezogene Daten in anonymisierter Form
an die wissenschaftliche Begleitung und an die am Projekt beteiligten Trager weitergegeben
werden durften. Das stellte hach den Projekterfahrungen eine hohe Hirde dar, so dass we-
niger Patient/innen in den Genuss der modellhaften Leistungen kamen, als dies im Hinblick
auf den Bedarf erforderlich gewesen ware. Letztendlich erfolgte eine vertiefende qualitative
Analyse bei 18 Patient/innen. Im Rahmen der Zeiterfassung (vgl. Struktur-und Prozessanaly-
se) wurden zudem Daten weiterer Personen erfasst und z.B. hinsichtlich der Grinde fur eine
Nichtinanspruchnahme der Hausbesuche ausgewertet (vgl. Kapitel 4.2).

Neben den fachlichen Zielen des Projekts ist es gesundheitsokonomisch relevant, in welcher
Kosten-Nutzen-Relation sich die Leistungen bewegen. Dazu wurde ermittelt, ob die hausli-
che Versorgung im Beobachtungszeitraum von einem Jahr gesichert werden konnte oder ob
eine Heimunterbringung erfolgte. Zudem wurde nachverfolgt, ob es im Interventionszeitraum
von einem Jahr zu erneuten Krankenhauseinweisungen gekommen war. Auf der Grundlage
der ermittelten Daten fanden Plausibilitatsrechnungen statt, mit denen ermittelt wurde, wel-
che Einsparungen fir vermiedene Krankenhauseinweisungen und Heimunterbringungen
durch die Modellinterventionen maglich wurden (vgl. Kapitel 10).

4. Ergebnisse der Struktur- und Prozessanalyse

Die operative Durchfiihrung des Projekts erfolgt in drei Phasen:

e Das erste halbe Jahr wurde genutzt, um verbindliche Instrumente zu entwickeln und
die Arbeitsstrukturen aufzubauen.

e In der eigentlichen Modellphase, die zwei Jahre dauerte, wurden die Patient/innen
akquiriert und die modellhaften Interventionen mit begleitender Evaluation durchge-
fahrt.

e Das letzte halbe Jahr wurde genutzt, um die Daten auszuwerten sowie um den End-
bericht zu verfassen und das tbertragbare Handlungskonzept abzustimmen.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Struktur- und Prozessanalyse entlang der drei Ar-
beitsphasen beschrieben. Zudem erfolgt eine Darstellung der Ergebnisse der Zeiterfassung.

4.1 Die Implementationsphase: Aufbau von Arbeitsstrukturen

Die komplexe Projektstruktur erforderte in der Implementationsphase umfangreiche Vorbe-
reitungen. Dies betraf insbesondere die gemeinsame Entwicklung von Arbeitsgrundlagen mit
den Projektpartnern. Alle in dieser Phase erstellten Instrumente, die die Arbeitsweise in den
Projekten strukturiert haben, sind im Anhang aufgefiihrt.

Die Erstellung der Arbeitsgrundlagen diente zum einen der Sicherstellung einer einheitlichen
Vorgehensweise aller Akteure, unabhangig vom professionellen Hintergrund und vom be-




Institut fur Sozialforschung| ®
ENDBERICHT und Sozialwirtschaft e.V. lSO

Saarbricken

schéaftigenden Trager. Sie dienten darUber hinaus der Orientierung der Projektpartner im
Arbeitsprozess und spielten im Hinblick auf die Qualitatssicherung in der tréger- und berufs-
Ubergreifenden Projektkonstruktion eine wichtige Rolle. Die Arbeitsinstrumente gingen aus
Workshops hervor, die durch die wissenschaftliche Begleitung moderiert wurden. Beteiligt
waren jeweils die arztlichen, pflegerischen und sozialarbeiterischen Berufsgruppen. Im Rah-
men der Diskussion erfolgte zwischen den Beteiligten der verschiedenen Berufsgruppen und
Tragern eine Verstandigung Uber die Projektziele und lber die dazu einzuschlagenden We-
ge, was eine wichtige Grundlage fur den sektorenlibergreifenden Projektansatz lieferte.

Das grundlegende Instrument dieser Projektphase ist der ,Prozessablauf*, in dem alle Schrit-
te jedes Berufsvertreters im sektorenlibergreifenden Ansatz beschrieben werden (vgl. An-
hang). Dartber hinaus ist aufgefiihrt, wie der Informationstransfer zwischen den einzelnen
Partnern im Projektverbund nach den einzelnen Arbeitsschritten jeweils gesichert wird. Zu-
dem war es fir die Modellphase von groRRer Bedeutung, die Zuarbeiten zur wissenschaftli-
chen Begleitung zu systematisieren. Der Prozessablauf diente als eine Orientierung bei der
Entwicklung des Ubertragbaren Handlungskonzeptes (vgl. Kapitel 4.3).

Durch den sektorenibergreifenden Ansatz und durch die wissenschaftliche Auswertung
ergaben sich zudem umfangreiche datenschutzrechtliche Anforderungen. Diese betrafen die
demenzkranken Patient/innen sowie die Angehérigen, die die entwickelten Datenschutzer-
klarungen jeweils schriftlich unterzeichnen mussten, um eine Rechtssicherheit herzustellen
(vgl. Anhang). Der Patient musste z.B. einwilligen, dass die Demenzdiagnose an die Ange-
horigen weitergegeben wurde und eine Mitarbeiterin oder ein Mitarbeiter der involvierten
Krankenhduser zur Vermittlung eines Beratungstermins Kontakt mit den Angehdrigen auf-
nahm. Eine Einwilligung war zudem erforderlich, um die Hausbesuche vorzunehmen und um
einen Hilfeplan zu erstellen. Auch fur die Kontaktaufnahme zum Hausarzt bzw. zum behan-
delnden Arzt sowie zu weiteren an der Behandlung zu beteiligenden Institutionen, wie z.B.
ambulanten Diensten, bedurfte es einer Zustimmung, damit relevante Daten ausgetauscht
werden konnten. Eine Einwilligungserklarung war auch fir die Angehdérigen erforderlich. Die-
se betraf jedoch nur die Frage, ob die Mitarbeiter/innen des ,Hausbesuchsteams” im Rah-
men der Erstellung des Hilfeplans mit den Angehorigen Kontakt aufnehmen durften sowie
die Teilnahme an den Angehdrigeninterviews der wissenschaftlichen Begleitung zu Beginn
und zum Abschluss der Intervention. Wahrend die Einwilligung der Angehérigen nur selten
zu Diskussionsbedarf fiihrte, stellte die Unterzeichnung der Datenschutzerklarung durch die
Patient/innen in der Praxis eine Hirde dar. Denn einige durch die Demenz verunsicherte
Patient/innen trauten sich nicht, ein ,offizielles Dokument® zu unterzeichnen, so dass eine
Kontaktaufnahme zu den Angehdrigen nicht erfolgen durfte und damit die modellhaften Leis-
tungen nicht erbracht werden konnten. Aus einer gesonderten Erfassung der Personen, die
nicht in das Projekt aufgenommen werden konnten, lasst sich ableiten, wie aufwendig dieser
Arbeitsschritt fr die Projektbeteiligten ausfiel (vgl. Kapitel 4.2). Aufgrund dieser Erfahrungen
wurde im Ubertragbaren Handlungskonzept vorgeschlagen, die Datenweitergabe bereits im
Aufnahmevertrag rechtlich abzusichern (vgl. Kapitel 4.3).

Zur Unterstitzung der Offentlichkeitsarbeit wurden zudem Instrumente fiir verschiedene
Zielgruppen entwickelt:

e ein Projektflyer fir das professionelle Umfeld

e ein Informationsblatt fir Patient/innen und Angehérige
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¢ ein Informationsblatt fir Hauséarzte sowie

¢ ein Rollup-Display zur Projektinformation bei Veranstaltungen.

Schliel3lich wurde auf der Grundlage einer Vorlage aus dem Projekt Blickwechsel Demenz
der Gesellschaft fir Soziale Projekte NRW ein Informationstrédger mit wichtigen Daten fir
den Notfall erstellt, der zusammen mit anderen relevanten Unterlagen als Notfallmappe im
Patientenhaushalt hinterlegt wurde und von Rettungsarzten bzw. Rettungsdiensten genutzt
werden kann (vgl. Anhang). Diese Notfallmappe Demenz fand Eingang in die vom Ministeri-
um fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie herausgegebene umfassende Notfallmap-
pe flr die gesamte saarlandische Bevolkerung.

4.2 Die Modellphase: Optimierung von Strukturen und Prozessen

Um auf die im ersten Kapitel beschriebenen Handlungsbedarfe eingehen zu kénnen, wurden
die Zielgruppen des Projekts sowie die Eckpfeiler des Leistungsprofils zu Projektbeginn defi-
niert. Im Hinblick auf die Zielgruppen standen diejenigen Patient/innen im Fokus, bei denen
die Demenz im Krankenhaus erstmals diagnostiziert wurde. Die modellhaften Leistungen
bezogen sich dabei sowohl auf diese Patient/innen als auch auf deren Angehérige. Um in
das Projekt aufgenommen zu werden, mussten die Patient/innen zudem im Landkreis Saar-
louis wohnen und die Einverstandniserklarungen unterschrieben haben. Die Eckpfeiler des
Leistungsprofils wurden zu Projektbeginn wie folgt definiert:

e |dentifizierung der Patient/innen fir Dem-i-K plus und Durchfihrung eines fachéarztli-
chen Konsils

e Durchfiihrung einer Beratung in Form einer interdisziplinaren Angehérigensprech-
stunde (Facharzt und Krankenhaussozialarbeiterin)

o Erweiterte Anamnese in der Hauslichkeit und Planung der Unterstiitzungsmaf3nah-
men durch ein Hausbesuchsteam aus Pflegefachkraft und Sozialarbeiter

e Umsetzung des Hilfeplans im Rahmen fortlaufender Hausbesuche ggf. unter Einbe-
zug Dritter (z.B. Hausarzt)

e Madglichkeit einer Krisenintervention fir die Angehérigen zur Vermeidung unndétiger
Krankenhauseinweisungen durch ein Diensthandy mit ,Notrufnummer®

Wahrend die Identifizierung und die Angehdérigensprechstunde noch innerhalb des Kranken-
hauses durchgefuhrt wurden, fand bei allen anderen Projektleistungen ein ,Sektorenwech-
sel“ in die ambulante Versorgung statt. Die sektorenubergreifenden Leistungen wurden zu-
dem trageriibergreifend erbracht, indem verschiedene Institutionen ihre Demenzexpertise fur
das Projekt vernetzten. Als Personen waren eine Fachaltenpflegerin fir Psychiatrie aus dem
St. Nikolaus-Hospital sowie ein Sozialarbeiter des Demenzvereins Saarlouis mit besonderer
Demenzexpertise an dem Projekt beteiligt.

In der Modellphase kam es zu verschiedenen Entwicklungen, an die die urspriinglich vorge-
sehene Projektkonzeption angepasst werden musste. Im Rahmen der Struktur- und Pro-
zessanalyse unterstitzte die wissenschaftliche Begleitung die Projektpartner darin, die An-
passungen der Arbeitsstrukturen und Prozesse zielfihrend vorzunehmen. Aufgrund der Er-
fahrungen mit den Barrieren der demenzkranken Patient/innen, die Einwilligungserklarungen
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zur Information der Angehdrigen zu unterzeichnen, mussten zunachst MaBhahmen zur For-
derung der Patientenakquise durchgefiihrt werden:

o Zunachst wurden die Einschlusskriterien erweitert. Auch Krankenhauspatient/innen
auBBerhalb des Landkreises Saarlouis konnten nunmehr in das Projekt aufgenommen
werden,; allerdings wurde vor dem Hintergrund vertretbarer Fahrzeiten fur die Haus-
besuche ausgehend von Saarlouis ein maximaler Radius von 30 Kilometern festge-
legt.

e Nachdem es insbesondere in der Interventionsklinik Lebach zu Problemen in der Pa-
tientenakquise gekommen war, beendeten die Beteiligten ihre Mitarbeit im Projekt.
Stattdessen wurde die Akutgeriatrie in Wallerfangen als Interventionsklinik in das Pro-
jekt aufgenommen.

e Um die Identifizierung der demenzkranken Patient/innen fur das Klinikpersonal zu er-
leichtern, wurde ein gesonderter Dem-i-K-Konsilschein entwickelt, mit dem durch An-
kreuzoptionen der Zeitaufwand fur das Ausfilllen von Konsilanforderungen reduziert
werden konnte.

e Zudem wurden die Krankenhausmitarbeiter/innen intensiver tber das Projektanliegen
informiert, um im Alltagsgeschéft den Blick starker auf die weniger auffalligen Erstdi-
agnosen zu lenken.

Durch die vielfaltigen Aktivitaten zur Forderung der Patientenzahlen im Projekt kam es zu
mehr Konsilanfragen, die durch den Konsiliar- und Liaisonfacharzt des St. Nikolaushospitals
abgearbeitet wurden. Aus den Konsilanfragen resultierten jedoch nach wie vor nur wenige
Projektaufnahmen. Die Griinde fir das Scheitern der Projektaufnahmen gehen aus folgender
Aufstellung hervor:

Tabelle 1: Konsile ohne Patienteneinschluss in Dem-i-K plus (April 2013 bis Juli 2014)

Grund fur nicht gelungene Projektaufnahme Fallzahl (N) v.H.

Konsil ergab keine oder unklare Demenz 20 37,0%
Nach Krankenhaus war bereits Heimunterbringung geplant 8 14,8%
Fruhzeitige Entlassung bzw. Verlegung der Patient/innen 5 9,3%
Es handelte sich nicht um eine Erstdiagnose 5 9,3%
Vorliegen eines schwerwiegenden Delirs 4 7,4%
Patient/in lehnt Teilnahme am Projekt ab 4 7,4%
Sonstiges 8 14,8%
Gesamt 54 100,0

In vielen Fallen ergab das Konsil eine andere oder noch eine unklare psychiatrische Diagno-
se. Weitere Patient/innen kamen nicht infrage, weil sie ein behandlungsbedurftiges Delir hat-
ten und nicht befragt werden konnten oder eine Ruckkehr in die hausliche Umgebung aus-
geschlossen war. Wieder andere Personen waren zum Zeitpunkt des Konsils nicht anzutref-
fen, weil sie bereits verlegt oder entlassen waren. Nur in vier der beschriebenen 54 Falle war
eine Ablehnung der Patient/innen der Grund fur die nicht gelungene Aufnahme in das Pro-
jekt. Daraus kann der Schluss gezogenen werden, dass die ,Ausfilterung” von demenzkran-
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ken Patient/innen mit Erstdiagnose Demenz eine aufwendige Aufgabe darstellt, die mit ei-
nem erheblichen Ressourcenaufwand verbunden ist. Dieser Aufwand war im Rahmen des
Projekts nicht gegenfinanziert und deshalb nicht weiter ausbaufahig. Im Hinblick auf eine
Ubertragung des Konzepts ist zu betonen, dass eine solche Aufgabe deshalb mit anderen
Konsilaufgaben verkntpft werden sollte, damit der Aufwand gerechtfertigt ist. So kbnnen, wie
im beschriebenen Beispiel, zeitgleich Konsile zur Erkennung von Delirien sowie zur (weite-
ren) Diagnostik von anderen psychischen Erkrankungen oder bekannten Demenzen abgear-
beitet werden. Letztendlich wurden 18 Patient/innen fir eine vertiefende qualitative Analyse
gewonnen (vgl. Kapitel 3), von denen acht im Marienhaus Klinikum Saarlouis und zehn in der
Akutgeriatrie des St. Nikolaus-Hospitals Wallerfangen behandelt wurden.

Parallel zu den oben aufgefiihrten Leistungen, die sich auf die Patient/innen und deren An-
gehorige beziehen, wurde angestrebt, im Rahmen des Projekts Dem-i-K plus die demenzbe-
zogene Kompetenz der professionellen Akteure in der Region zu starken. Dazu wurde fir
niedergelassene Haus- und Facharzte sowie fur Krankenhaussozialdienste jeweils eine
Fortbildung konzipiert und durchgefiihrt. Auch diese Aktivitdten wurden von den involvierten
Praxispartnern der unterschiedlichen Trager gemeinsam erbracht.

Neben der Fallakquise gab es in der Modellphase auch Anpassungsbedarfe zur Optimierung
der Arbeitsstrukturen und -prozesse im Bereich der modellhaften Leistungen, die im folgen-
den Kapitel dargelegt sind.

4.3 Die Abschlussphase: Entwicklung eines iibertragbaren Handlungskon-
zepts

Die zu Projektbeginn definierten Kernelemente des Leistungsprofils bildeten im gesamten
Projektverlauf die Grundstruktur des Modellansatzes. Dennoch mussten an verschiedenen
Punkten Konkretisierungen und Anpassungen vorgenommen und Prozesse optimiert wer-
den. Dies betraf z.B. die Besuchsfrequenz, die aus wissenschaftlichen Erwagungen einem
bestimmten Rhythmus unterlag. So sollte z.B. im zweiten Halbjahr nach der Entlassung nur
noch ein Besuch des Hausbesuchsteams stattfinden. Im Ubertragbaren Handlungskonzept
wurde nun vor dem Hintergrund der Bedarfslage von Patient/innen und Angehdrigen vorge-
schlagen, die Besuche im Regelfall alle drei Monate durchzufiihren. Solche Modifizierungen
wurden im Rahmen gemeinsamer Arbeitsgruppensitzungen mit allen operativ am Projekt
Beteiligten vorgenommen. Zudem fanden in der Abschlussphase des Projekts zwei explora-
tive Workshops statt, in denen die Projekterfahrungen bilanziert und gemeinsam mit allen
Akteuren in ein Ubertragbares Handlungskonzept fiir den gesamten Landkreis Saarlouis so-
wie fir andere Landkreise uberfiihrt wurden. Die wissenschaftliche Begleitung moderierte
diesen Prozess und verschriftlichte die Ergebnisse, die im Folgenden aufgeflihrt werden. Die
Ubertragbarkeit wird durch die im Anhang befindlichen Projektmaterialien unterstiitzt.

Das ubertragbare Handlungskonzept geht von folgenden aus der wissenschaftlichen Aus-
wertung abgeleiteten Grundannahmen im Hinblick auf die Bedarfe demenzkranker Pati-
ent/innen und ihrer Angehorigen nach der Erstdiagnose aus:

o Aufgrund der unterschiedlichen Bedarfe von Krankenhauspatient/innen mit Erstdiag-
nose Demenz ist ein interdisziplindrer und personenzentrierter Beratungsansatz
erforderlich.
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e Fur eine fundierte Beratung wird eine besondere Expertise im Themenfeld Demenz
bendotigt.

e Die Beratung sollte aufsuchend erfolgen.

e Die Angehorigen benotigen eine kontinuierliche und verlassliche Fallbegleitung.

Das Handlungskonzept bezieht sich auf die folgenden Kernelemente des Projektansatzes:

a) ldentifizierung der Patient/innen (Erstdiagnose!) im Krankenhaus

Nach den Erfahrungen aus dem Projekt Dem-i-K plus setzt die Erst-ldentifizierung eines
Demenzkranken voraus, dass die Pflegekrafte im Akutkrankenhaus eine Basisqualifizierung
erhalten haben, mit der die Grundlagen gelegt werden, demenzbedingte Auffalligkeiten zu
erkennen. Gulnstige Voraussetzungen fur eine Erstidentifizierung bestehen insbesondere
dann, wenn auch arztliches Personal geschult wurde und wenn das Krankenhaus uber einen
Demenzbeauftragten aus der Pflege verfiigt, der die Prozesse der Identifizierung mit den
Pflegekréften, z.B. Uber eine Fallbegleitung, kontinuierlich einliben und verfestigen kann. Zur
Erhartung des Demenzverdachts und zur Schonung arztlicher Ressourcen empfiehlt es sich,
dass die Pflegekrafte ein Kurzscreening bei den Patient/innen durchfiihren. Dazu kdénnen die
Beispiele aus dem Projekt Dem-i-K herangezogen werden (Kirchen-Peters 2014). Die Pfle-
gekréafte haben in diesem Zusammenhang die Aufgabe, die Arzte auf Auffalligkeiten bei den
Patient/innen anzusprechen und ein Konsil anzuregen.

Die Erstidentifizierung erfolgt durch ein fachéarztliches Konsil. Im Projekt Dem-i-K plus soll ein
formeller Vertrag die Kooperation zwischen dem St. Nikolaus-Hospital und den Krankenhau-
sern im Landkreis Saarlouis regeln. Auf der Grundlage dieses Vertrags kénnen dann Konsile
abgerufen werden. Der Vertrag orientiert sich an den Vorgaben im Krankenhausplan hin-
sichtlich der sektoreniibergreifenden geriatrischen Versorgungsverbiinde. In der Ubertra-
gungsphase wird sich zeigen, in welchem Umfang die Krankenhauser externe Konsile in
Anspruch nehmen werden, zumal ein Teil der Hauser hierzu auch lber interne Kapazitaten
verfugt (z.B. die Klinik in Lebach mit eigenem Neurologen/Psychiater, die in Saarlouis mit
neurologischer Praxis) und die Finanzierung noch nicht geregelt ist. Ziel ist es, die Koopera-
tion so zu gestalten, dass fir die Patient/innen an sieben Tagen in der Woche zeitlich flexibel
Konsile erbracht werden konnen. Weiterhin soll geprift werden, welche Konsile von einer
Fachpflegekraft des St. Nikolaus-Hospitals Ubernommen werden kdénnten. Die Inhalte eines
Konsils orientieren sich an den Ergebnissen von Dem-i-K.

Zur Ubertragung auf andere Landkreise ist es neben der Basisqualifizierung des Personals
erforderlich, Kooperationsabsprachen zur Sicherstellung der fachéarztlichen Konsile zu tref-
fen. In Frage kommen eigene Fachabteilungen der Krankenh&user, nahe gelegene Fachkli-
niken fur Geriatrie oder Psychiatrie oder niedergelassene Facharztpraxen.

b) Kontaktaufnahme zu den Angehdrigen im Krankenhaus

Damit eine Kontaktaufnahme zu den Angehdrigen erfolgen kann, ist aus datenschutzrechtli-
chen Griinden das schriftliche Einverstandnis der Patient/innen erforderlich. Entsprechende
Formulare sind im Rahmen des Projekts Dem-i-K plus erarbeitet worden. Um diesen Auf-
wand zu umgehen, sollte die sektoreniibergreifende Informationsweitergabe bereits im Auf-
nahmevertrag geregelt werden. Dazu wird von Seiten der Projektbeteiligten ein Vorschlag
entwickelt, der mit der Krankenhausgesellschaft und dem Didézesandatenschutzbeauftragten
abgestimmt wird.
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Die Kontaktaufnahme zu den Angehdrigen erfolgt telefonisch Gber den Konsiliararzt oder im
Auftrag des Konsiliararztes Uber eine informierte Pflegekraft bzw. Uber den Demenzbeauf-
tragten der Klinik. Die Angehdrigen werden darlber informiert, dass aufgrund von Auffallig-
keiten ein neurologisches Konsil durchgefiihrt wurde und dass man ihnen die Ergebnisse im
Rahmen einer Angehdrigenvisite mitteilen méchte. Vor dem Hintergrund der kurzen Verweil-
dauern muss der Gesprachstermin zeitnah vereinbart werden.

¢) Interdisziplindre Angehdrigenvisite in der Klinik

Die Angehdrigenvisite wurde im Projekt Dem-i-K plus vom Konsiliararzt und der Sozialarbei-
terin des St. Nikolaus-Hospitals durchgefiihrt. Das gemeinsame Gesprach beginnt mit der
Darstellung der Ergebnisse des Konsils. Anschlie3end gibt der Arzt erlauternde Informatio-
nen zur Diagnose und zum Krankheitsbild. Der Konsiliararzt weist darauf hin, dass es sich
bei dem Befund zwangslaufig um eine Momentaufnahme handeln muss und die Ergebnisse
nach einem halben Jahr von einem Facharzt gepriift werden sollten. AnschlieRend erfolgt die
Sozialberatung, bei der der Konsiliararzt nicht zwingend zugegen sein muss.

Die Sozialberatung im Krankenhaus ist eine wichtige Leistung, weil sie die Weichen fiur die
weitere Versorgung stellt und mit entscheidend sein kann fur die Frage, ob die Angehorigen
eine hausliche Versorgung aufrechterhalten wollen. Die Beratung umfasst im Wesentlichen
folgende Inhalte:

e emotionale Stabilisierung nach der haufig unerwarteten Erstdiagnosestellung De-
menz,

¢ weitere Informationen zum Krankheitsbild,

e Tipps fur den Umgang mit Demenzkranken,

e Erfassung von Grunddaten zur bisherigen Versorgungslage der Patient/innen sowie
zu biografisch bedeutsamen Fakten,

¢ Informationen Uber bestehende Hilfemdoglichkeiten (z.B. Leistungen der Pflegeversi-
cherung, Angehdrigenschulung, Fragen der rechtlichen Vorsorge/gesetzlichen Be-
treuung usw.),

e gemeinsame Erorterung von bestehenden Ressourcen fur die Ubernahme von Pfle-
geverantwortung im personlichen und informellen Umfeld (wie kann es weiterge-
hen?),

e Zusage weiterer Beratung durch den Pflegestitzpunkt (PSP) oder eine qualifizierte
Demenz-Fachberatungsstelle.

Im Rahmen des Projekts Dem-i-K plus wurde ein Datenblatt zur Erfassung der wichtigsten
Inhalte der Angehdrigenvisite erarbeitet, in dem auch erste Vorschlage zur weiteren Hilfepla-
nung eingetragen werden. Der Angehdrige wird zum Ende des Gespréchs gebeten, eine
Interessenbekundung zu unterschreiben, mit der der weitere Hilfeprozess garantiert und eine
Kontaktaufnahme durch den PSP legitimiert wird. Mit dieser Interessenbekundung wird auch
geklart, dass die im Laufe des Gesprachs gesammelten Informationen an den PSP weiter-
gegeben werden dirfen.

Die Ubertragung des Konzepts der Angehorigenvisite setzt eine Starkung der Demenzkom-
petenz der Krankenhaussozialdienste voraus. Eine erste Fortbildungsveranstaltung fand im
Rahmen des Projekts mit guter Resonanz statt. Unter Federfihrung der Landesfachstelle
Demenz soll eine Schulungsreihe fir Krankenhaussozialdienste erarbeitet werden. Zur For-
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derung der Akzeptanz und um an den Qualifizierungsbedarfen zielgerecht ansetzen zu kén-
nen, ist geplant, eine Befragung der Mitarbeitenden in Krankenhaussozialdiensten voranzu-
schalten, in der ermittelt werden soll, zu welchen Themen diese mehr Informationen bendti-
gen. Um eine gréRRere Verbindlichkeit herzustellen und die Krankenhaustrager von der Not-
wendigkeit einer solchen Qualifizierung zu Gberzeugen, soll die Qualifizierungsreihe von der
Saarlandischen Krankenhausgesellschaft unterstitzt werden.

d) Umsetzung eines interdisziplinaren Hilfeplans in Form von Hausbesuchen

Der erste Hausbesuch muss zeitnah nach dem Klinikaufenthalt stattfinden. Danach sollten
nach sechs Wochen und anschliel3end alle drei Monate Besuche vereinbart werden. Details
zum Besuchsrhythmus kénnen im Hilfeplan vermerkt werden. Als giinstig hat es sich erwie-
sen, zumindest in fragil wirkenden Konstellationen, zwischen den Hausbesuchen telefonisch
den Stand riickzufragen. Denn wie die Erfahrungen aus dem Modellprojekt belegen, entste-
hen zwar haufig akute Belastungssituationen, nicht alle Angehérigen denken aber in diesen
Situationen daran, proaktiv bei den Fachdiensten Rat zu suchen (vgl. Kapitel 8).

Alle in die hausliche Beratung einbezogenen Akteure verfiigen Uber eine besondere Exper-
tise im Themenfeld Demenz. Die Fallsteuerung tbernimmt der PSP oder eine qualifizierte
Demenz-Fachberatungsstelle. Zu Beginn der Intervention wird nach einem ersten Hausbe-
such ein interdisziplinarer Hilfeplan vom zustandigen Sozialarbeiter des PSP bzw. der Fach-
beratungsstelle und von der geriatrisch-gerontopsychiatrischen Fachpflege erstellt. Der So-
Zialarbeiter sollte fir die spezielle Demenzberatung Uber eine besondere Zusatzqualifikation
verfliigen. Der Hilfeplan wird ggf. vom Facharzt erganzt. Fur die Berufsgruppen Fachpflege
und Sozialarbeit sind insbesondere folgende Beratungsleistungen von Bedeutung:
Sozialarbeiterische Kompetenz:

o Demenzspezifisches Assessment und Erfassung von Belastungsfaktoren

e Sozialrechtliche Beratung und Beratung zum Alltagsmanagement

¢ Informationen zu rechtlicher Vorsorge/ gesetzlicher Betreuung

e Beratung zur Hilfsmittelversorgung

e Beratung/Vermittlung zusatzlicher hauslicher Hilfen und weiterer Entlastungsangebo-
te

e Wohnraumberatung

e Anregung demenzgerechter Milieugestaltung
¢ Vermittlung Angehérigengruppe

e Vermittlung Angehérigenschulung

e Empfehlung (fach-)arztlicher Intervention

Fachpflegerische Kompetenz:

o Erfassung des korperlichen Befindens (z.B. Sensibilitatsstérungen, Sehen, Héren,
Zahnstatus, Schluckstorungen, Schmerz) und ggf. Empfehlung einer hausérztlichen
oder therapeutischen Intervention
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e Hinweise zur korperlichen Pflege und Tipps zu Anziehen, Ernahrung etc.

e Einschatzung von Risiken (z.B. Sturzgefahrdung, Mangelernahrung)

e Prifung von Stimmung, Verhalten, Antrieb

e Einschatzung Psychopathologie (z.B. Orientierung, Kognition, Wahnerleben)

o Informationen Uber gerontopsychiatrische Krankheitsbilder und Tipps zum Umgang
mit Verhaltensauffalligkeiten

e Beratung bei Konflikten in der Familie
e Hinweise zur Aktivierung des Demenzkranken

e Erfassung des Medikamentenstatus und Bewertung von Medikamentennebenwirkun-
gen

e Anlegen einer Notfallmappe fir den Fall von Krankenhauseinweisungen mit den pfle-
genden Angehdrigen

Die Intervention der Sozialarbeit zielt vorwiegend auf die pflegenden Angehdérigen, wahrend
bei der pflegerischen Intervention der Patient im Mittelpunkt steht. Im Beratungsprozess sind
diese Zuteilungen jedoch nicht trennscharf. Je nach Fall sind auch die Leistungen nicht im-
mer voneinander abgrenzbar. Beide Berufsgruppen fihren zudem psychosoziale Beratung
und Entlastungsgesprache durch. Weil der PSP in die Demenzberatung involviert ist, wird
gleichzeitig ein umfassendes Case Management nach den Vorgaben des SGB Xl durchge-
fuhrt.

Eine Kontaktaufnahme zum Hausarzt wird den Angehdrigen angeraten, wenn sich aus dem
Assessment und aus der Beratung ein entsprechender Abklarungsbedarf ergeben hat, bei
plotzlich auftretenden Verhaltensaufféalligkeiten oder bei Bedarfen zur Vorsorge und Praven-
tion. Damit die Hausérzte Uber die Zusammenhénge unterrichtet sind, muss begleitend eine
Informationskampagne durchgefiihrt werden.

Der Einbezug eines Facharztes (Neurologe oder Psychiater) wird angeraten:
e zur weiteren Diagnostik
e zur Verlaufskontrolle
¢ im Falle auftretender Verhaltensauffalligkeiten
e bei vermuteten Neben- bzw. Wechselwirkungen von Medikamenten

Die arztlichen Leistungen werden von der Geriatrischen (GIA) bzw. der Psychiatrischen Insti-
tutsambulanz (PIA) oder dem Geriatrischen Versorgungsverbund durchgefuhrt, wenn sie
kurzfristig notwendig sind oder wenn sie in Form eines Hausbesuchs erbracht werden mus-
sen. Bei einer Ubertragung des Konzepts in andere Landkreise muss dariiber nachgedacht
werden, wie bei den PSP bzw. bei den Demenz-Fachberatungsstellen die besonderen Kom-
petenzen der (geronto-)psychiatrischen Fachpflege und des Facharztes jeweils sichergestellt
werden kénnen.
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e) Krisenintervention zur Vermeidung stationarer Aufnahmen

Die Hotline dient in erster Linie der Bearbeitung psychischer und emotionaler Krisensituatio-
nen. Sie wird in den normalen Bilrozeiten Uber den Fallverantwortlichen im PSP in Koopera-
tion mit der Fachpflege sichergestellt. Wenn sich die Situation nicht telefonisch klaren lasst,
findet zunachst ein praventiver Hausbesuch statt. Im Rahmen dieses Besuchs wird geprift,
ob eine Einweisung durch andere MalRnahmen verhindert werden kann. Falls dies nicht der
Fall ist, wird eine fachgerechte Krankenhausaufnahme vorbereitet. Dazu gehort auch die
Mitgabe der Notfallmappe.

Eine daruber hinaus gehende Erreichbarkeit wird tber den &rztlichen Bereitschaftsdienst
(AvD) der GIA, PIA oder des Geriatrischen Versorgungsverbunds sichergestellt. Um fachlich
angemessen handeln zu koénnen, ist eine Information und Schulung des AvD erforderlich.
Die Hotline hat eine hohe Bedeutung, wenn es um die Vermeidung unnétiger Krankenhaus-
einweisungen geht, so eine Erfahrung aus dem Projekt Dem-i-K plus. Denn in vielen Fallen
handelt es sich nicht um medizinische Notfalle, sondern um akute Uberforderungssituationen
in der Familie, die mit eingehender und informierter Beratung entschéarft werden kénnen.

Der Fallverantwortliche im PSP und der Hausarzt werden Uber die Krisenintervention und
ihre Ergebnisse informiert. In den anderen Landkreisen muss Uberlegt werden, von welcher
fachkompetenten Institution die Hotline besetzt werden kdnnte.

4.4 Zeitbedarfe und Leistungen

Zu den Aufgaben der wissenschaftlichen Begleitung zahlte auch eine Erfassung des Zeit-
aufwands fur die modellhaften Leistungen. Im Hinblick auf die arztliche Leistung des Konsils
wurde bereits im Projekt Dem-i-K erfasst, dass pro Konsil ein durchschnittlicher Zeitaufwand
von 53 Minuten entsteht. Fir die Angehorigenvisite missen durchschnittlich inklusive Fahr-
zeiten und Dokumentation rund je 120 Minuten fur die Krankenhaussozialarbeiterin und den
Facharzt kalkuliert werden. FiUr das Hausbesuchsteam fand eine detaillierte Erfassung des
Zeitbedarfs fir Hausbesuche sowie fur weitere Kontakte und Arbeiten auf3erhalb der direkten
Préasenz in der Hauslichkeit statt. Aus der Erfassung gingen folgende Durchschnittswerte fur
den Zeitbedarf des Hausbesuchsteams hervor:

Tabelle 2: Zeitbedarf nach Patientengruppen im Interventionsjahr

Patientengruppen Ar.lzahl. der Eingebrachte Stgn-
Patient/innen den (Durchschnitt)

Mit einjahriger Begleitung 13 26,8

Mit friihzeitigem Abbruch wegen Heimaufnahme 3 12,7

Mit friihzeitigem Abbruch wegen Tod 2 15,5

Bei einjahriger Begleitung nach der Entlassung aus dem Krankenhaus entstand ein durch-
schnittlicher Zeitaufwand von rund 27 Stunden pro Patient/in fir die Leistungen von Sozial-
arbeiter und Fachaltenpflegerin. Dieser Zeitaufwand reduzierte sich, wenn die Beratung we-
gen Heimaufnahme oder Versterben frihzeitig abgebrochen werden musste. Setzt man am
Ubertragbaren Handlungskonzept an, in dem mindestens ein Hausbesuch im Quartal vorge-
schlagen wird, wirde sich der durchschnittliche Zeitbedarf auf rund 30 Stunden im Jahr
pro Patient/in erhdhen. In die Rechnung gehen neben den Prasenzzeiten im Pflegehaushalt
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auch Fahrzeiten, Zeiten fir Dokumentations- und Biroarbeiten sowie Zeiten fir telefonische
oder personliche Kontakte auf3erhalb der festgelegten Rhythmen ein, die meist im Falle kri-
senhafter Zuspitzungen Bedeutung gewinnen (vgl. Kapitel 10).

Bei den vorgelegten Zeitbedarfen handelt es sich wie bereits dargestellt jedoch um Durch-
schnittswerte. Die Auswertung hat ergeben, dass die Zeitbedarfe der beratenen Haushalte
von sehr individuellen Faktoren abh&ngen und differieren. So schwankte z.B. der Zeitauf-
wand fur die Patient/innen, die Uber ein ganzes Jahr betreut wurden, von 22 bis 37 Stunden.
Auch bei den Personen, die im Laufe des betrachteten Jahres verstarben (zwischen 14 und
17 Stunden) oder in ein Pflegeheim wechselten (zwischen 10 und 16 Stunden) kam es zu
unterschiedlichen zeitlichen Beanspruchungen. Zu betonen ist weiterhin, dass in die Berech-
nung kein modellbezogener Aufwand eingegangen ist, etwa die Teilnahme an Sitzungen der
Arbeits- oder Steuerungsgruppe, die Mitwirkung an der Entwicklung von Instrumenten oder
die Offentlichkeitsarbeit.

5. Hilfeverliufe in der Patientenstichprobe

Wie bereits in Kapitel 4.2 beschrieben, erfolgte eine umfassende Dokumentation und vertie-
fende Analyse bei 18 Patient/innen. In der Stichprobe befanden sich funf Manner und 13
Frauen. Die Mehrzahl der Patient/innen (N=14) war tber 80 Jahre alt. Das Durchschnittsalter
betrug 84 Jahre. Keiner der Patient/innen war unter 70 Jahre und drei Giber 90 Jahre alt. Zum
Zeitpunkt der Kontaktaufnahme waren nur finf Patient/innen verheiratet; die anderen waren
ledig (N=3) oder verwitwet (N=10). Trotz der Demenz lebten acht Personen noch allein, wah-
rend 10 Personen in verschiedenen Konstellationen mit Angehérigen zusammenlebten.

Die Verteilung der Pflegestufen spricht dafur, dass die Ratsuchenden zu einem vergleichs-
weise frihen Zeitpunkt von koérperlicher Hilfebeduirftigkeit erreicht wurden. Funf Demenzer-
krankte verfligten noch tber keine Pflegestufe, drei Personen waren in Pflegestufe 0, acht in
Pflegestufe 1 und zwei in Pflegestufe 2 eingruppiert. Auch im Hinblick auf unterstiitzende
Hilfen waren trotz des hohen Alters der Patient/innen noch nicht viele Aktivitdten unternom-
men worden. Lediglich neun Patient/innen nahmen einen ambulanten Dienst in Anspruch.
Dartber hinaus wurden keinerlei Leistungen der Pflegeversicherung genutzt, weder Tages-
oder Kurzzeit- bzw. Verhinderungspflege, noch Betreuungsleistungen fir Personen mit ein-
geschrankter Alltagskompetenz. Zusatzlicher Klarungsbedarf kann zudem in der Regelung
von Rechtssicherheit festgestellt werden. Fir nur zwei der 18 Patient/innen war zu Projekt-
beginn eine gesetzliche Betreuung eingerichtet, fir 12 lag eine Vorsorgevollmacht vor. Auch
im Hinblick auf die medizinische Versorgung kann eher von einer Unterversorgungssituation
ausgegangen werden. So bestand bei drei Viertel der Personen (N=13) kein Kontakt zu ei-
nem Nervenarzt. Nur ein Patient wurde regelmaflig vom Nervenarzt behandelt, die anderen
vier bei Bedarf.

Durch die Demenzdiagnose im Krankenhaus wurden Uber die Hélfte der Patient/innen tber-
rascht (N=10), wie im folgenden Zitat aus den Angehdérigeninterviews illustriert werden kann.
LAIS die mir im Krankenhaus gesagt haben, da ist schon eine Demenz da, da war ich wirklich
tberrascht. Dann hab ich das alles mit ganz anderen Augen gesehen!” Allerdings handelte
es sich trotz der Erstdiagnosen nicht immer um beginnende, sondern vereinzelt auch um
bereits fortgeschrittene Demenzen. Diese Ergebnisse korrespondieren mit den Erfahrungen
mit Demenzkonsilen im Rahmen des Projekts Dem-i-K. Dass eine Demenz zun&chst nicht so
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offensichtlich zu Tage tritt, ist nicht selten, denn die Kranken finden sich meist in ihrer ge-
wohnten Umgebung noch soweit zurecht, dass die Erkrankung fiir AuRenstehende nicht di-
rekt sichtbar wird, zumal viele Angehdrige im Alltag keinen so engen Kontakt zueinander
pflegen. Zudem ist bekannt, dass Demenzkranke oft mit geschickten Redewendungen von
kognitiven Defiziten ablenken, was in der Literatur unter dem Begriff ,Fassadierung® be-
schrieben wird. Wenn diese Personen dann in die ungewohnte Umgebung eines Kranken-
hauses gelangen und zusétzlich durch Schmerzen oder andere kritische Ereignisse unter
Stress gesetzt sind, treten die dementiellen Symptome meist erstmals deutlich zu Tage. An-
dere Angehotrige (N=8) hatten bereits selbst eine Demenz vermutet, allerdings noch keine
medizinische Abklarung in die Wege geleitet. Denn Demenzen gelten immer noch als stark
tabuisiert, so dass es mitunter sehr belastend sein kann, eine solche Vermutung zu verbali-
sieren und einen Arztbesuch anzuregen.

Im Rahmen der Beratung durch das Hausbesuchsteam erhielten die Demenzkranken und
ihre Angehdorigen umfassende Informationen zu rechtlichen Fragen sowie zur Versorgung mit
Leistungen aus den Bereichen von Medizin, Pflege und Betreuung. Im Einzelnen wurden
folgende Leistungen erbracht:

Tabelle 3: Haufigkeit der erbrachten Leistungen

MaRnahmen Pflege Sozialarbeit
N N
Hinweise zur Aktivierung 15 3
Tipps zum Umgang mit Verhaltensauffélligkeiten 10 9
Tipps zum Anziehen und zur Erndhrung 1 0
Anleitung korperliche Pflege 3 0
Schmerzanalyse 6 0
Entlastende Gesprache 18 14

Psychosoziale Beratung 0
Empfehlung gesetzliche Betreuung/Vorsorgevollmacht 3
Sozialrechtliche Beratung 0 17
Beratung zu Hilfsmittelversorgung 2
Beratung/Vermittlung zusatzlicher hauslicher Hilfen 2

8

Vermittlung Angehdérigengruppe 3
Empfehlung einer Angehérigenschulung 18 18
Wohnraumberatung 2 14
Anregung einer demenzgerechten Milieugestaltung 4 3
Tipps zum barrierefreien Wohnen 1 7
Empfehlung einer weitergehenden Diagnostik 3 5
Kontrolle und ggf. Empfehlung zur Optimierung der Medikation 18 4
Empfehlung einer fachéarztlichen Behandlung 18 18
Anregung einer Kontaktaufnahme zum Hausarzt 9 2
Gesamt 141 169

Im Durchschnitt haben die Patient/innen acht pflegerische und neun sozialarbeiterische Leis-
tungen erhalten. Beide Berufsgruppen haben fir alle involvierten Personen Angehérigen-
schulungen sowie Facharztbesuche zur Behandlung und regelmaRigen Verlaufskontrolle
angeraten (jeweils 18 Patient/innen). Ein Schwerpunkt bestand hinsichtlich der Leistungen
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der Fachpflege bei den entlastenden Gesprachen (N=18) und bei den Hinweisen zur Aktivie-
rung (N=15). Wichtig waren zudem auch medizinische Themen, wie die Kontrolle und ggf.
eine Empfehlung zur Optimierung der Medikation (N=18), die Schmerzanalyse (N=6) sowie
die Anregung, Kontakt zum Hausarzt aufzunehmen (N=9). Der Schwerpunkt des Sozialarbei-
ters lag zum einen auf der sozialrechtlichen Beratung (N=17), auf der Beratung bzw. Vermitt-
lung zusatzlicher Hilfen (N=17), der Wohnraumberatung (N=14) sowie der Beratung zur
Hilfsmittelversorgung (N=10). Haufig waren zum anderen die psychosoziale Beratung (N=18)
und entlastende Gesprache (N=14). Zusammen genommen engagierten sich beide Berufs-
gruppen zudem, den Angehdrigen Tipps zum Umgang mit Verhaltensauffalligkeiten (N=19)
und zu einer demenzgerechten Milieugestaltung (N=7) zu geben. Jeweils etwa die Halfte der
Patient/innen erhielten dartber hinaus Empfehlungen zu einer weitergehenden Diagnostik
sowie bezlglich einer Regelung von Rechtssicherheit.

Tabelle 4: Erfolgreiche MaBnahmen zur Versorgungssicherung (N=18)

Anzahl Patient/innen nach

Art der Veranderung Abschluss der Beratung

Einstufung bzw. Hoherstufung 11
Neue oder zusatzliche Leistungen eines ambulanten Dienstes 13
Zusatzliche Betreuungsleistungen zu Hause 7
Betreuungsgruppe 5
Tagespflege 5
Kurzzeitpflege 2
Haushaltshilfe 5
Beratung zum Einsatz einer osteuropaischen Assistenzpflegekraft 4
Zusatzliche familiare Unterstitzung 13
Weitere Schritte zur Rechtssicherheit (gesetzliche Betreuung, 5
Vorsorgevollmacht)

Gesamt 70

Neben diesen Beratungsleistungen erfolgte eine konkrete Unterstiitzung beim Ausflllen von
Formularen, etwa zur Beantragung von Pflegestufen oder zur Formulierung von Widerspri-
chen gegen Ablehnungen von Antrédgen (N=11). Im Hinblick auf die Herstellung von Versor-
gungssicherheit sind durch das Projekt erhebliche Fortschritte erzielt worden. Bei 13 Pati-
ent/innen wurden ambulante Hilfen neu beantragt oder das Leistungsspektrum der Dienste
erweitert. Zwolf Patient/innen erhielten in Folge der Beratung Betreuungsleistungen in Grup-
pen oder in der eigenen Hauslichkeit. Zudem konnte in finf Fallen und demnach bei tber
einem Viertel der Pflegehaushalte eine Tagespflege und in zwei Fallen eine Kurzzeitpflege in
Anspruch genommen werden, was vor dem Hintergrund der hohen Akzeptanzbarrieren als
besonderer Erfolg zu werten ist. Vier Pflegehaushalte entschieden sich, eine osteuropéaische
Assistenzpflegekraft zu beschéftigen. Diese wurden zwar nicht durch das Projektteam ange-
raten oder vermittelt, die Angehdrigen erhielten jedoch Unterstiitzung, um die Tragfahigkeit
dieser Konstellationen zu verbessern, etwa Vorschldge zur zusatzlichen Qualifizierung und
zur zeitweisen Entlastung dieser Kréfte. In vielen Fallen konnten durch das Projekt auch zu-
satzliche informelle oder familidre Hilfen erschlossen werden (N=13) und bei fiinf Personen
wurde eine Haushaltshilfe vermittelt. Bei mehr als einem Viertel der beratenen Personen
gelang auch die Verbesserung der rechtlichen Vertretung.
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Im Durchschnitt wurden bei den Patient/innen demnach vier erfolgreiche MalRnahmen zur
Versorgungssicherung umgesetzt. Wahrend jedoch bestimmte Beratungsbereiche, wie z.B.
die Unterstiitzung bei der Beantragung einer Pflegestufe, fur die Angehdrigen mit wenig Vor-
behalten belegt ist, bestehen nach den Erfahrungen aus Dem-i-K plus bei der Akzeptanz von
externen Hilfen erhebliche Barrieren. Aus der Patientendokumentation lasst sich ableiten,
dass die Angehdrigen und die Demenzkranken immer wieder ermutigt werden mussten, An-
gebote, wie z.B. Betreuungsgruppen oder Tagespflege, in Anspruch zu nehmen. Meist ge-
lang dies erst nach mehreren Kontakten und nach einer Phase des Vertrauensaufbaus. Wie
wichtig eine kontinuierliche und verlassliche Fallbegleitung ist, um eine Offnung fir entlas-
tende Hilfen zu erreichen, belegt auch folgendes Zitat aus einem Angehdérigeninterview. ,Mir
ist das dann erst klar geworden, dass, wenn man einen Demenzkranken so begleitet, dass
man da auch selbst krank werden kann. Und da braucht man auch kein schlechtes Gewis-
sen zu haben. Die haben mir das immer wieder gesagt: Passen Sie auf sich auf! Jetzt weil3
ich, das bringt nichts. Wenn ich ausfalle, geht es meiner Mutter erst recht dreckig!“ (vgl. Kapi-
tel 7.).

Die Aufbereitung der Daten zu Krankenhausaufenthalten sowie zu Heimunterbringungen
innerhalb der Interventionsphase ist im Kapitel zur 6konomischen Bewertung des Projekts
aufgefihrt.

6. Entwicklung der Angehorigenbelastung

6.1 Methodischer Hintergrund

Um Wirkungen des modellhaften Ansatzes auf die Belastungssituation der Angehorigen be-
werten zu kénnen, erfolgte eine Anlehnung an das Berliner Inventar zur Angehdrigenbelas-
tung-Demenz (BIZA-D), das im Rahmen des Projektes LEANDER entwickelt wurde
(Zank/Schacke 2007).! Mit Hilfe von BIZA-D lassen sich Erhebungen mit zwei Zielsetzungen
durchfihren:

a) Risikoeinschéatzung zur Belastung einzelner betreuender Angehdoriger

b) Bewertung der Wirkungen der Arbeit von Einrichtungen auf die Belastung von
pflegenden Angehdrigen

BIZA-D liegt ein ,stresstheoretisches Konzept® zu Grunde. Es werden zundchst primare
Stressoren formuliert, welche direkt aus der Demenzerkrankung resultieren. Zu nennen sind
Belastung durch kognitive EinbufRen, Belastung durch Aggressivitat und Verwirrtheit sowie
Belastung durch persoénliche Einschrankungen. Diese Stressoren werden z.B. durch folgen-
de Abfragen ermittelt:

om Projekt LEANDER ging es um die Entwicklung eines Messverfahrens fir die Starke der Belastung von

Angehdrigen Demenzkranker. Es wurde ein Fragebogen entwickelt, getestet und schlief3lich in einer grol ange-
legten Umfrage zur Anwendung gebracht. In einem Betrachtungszeitraum von neun Monaten wurden fast 900
Pflegende maximal finfmal befragt. An der letzten Befragung beteiligten sich noch 226 Personen. Um die Erhe-
bung fir andere Falle und Institutionen nutzbar zu machen, wurde der Fragebogen gekiirzt sowie an einigen
Stellen modifiziert und so das Instrument BIZA-D mit nunmehr 23 Items konstruiert. Der Fragebogen wurde nach
seiner Konzeptualisierung getestet (n=594). Die Reliabilitdt des Instruments wurde durch die Berechnung des
~Cronbachs Alphas“ Uberpriift. Dabei wurde eine hohe Interkorrelation der Items innerhalb der verschiedenen
Belastungsskalen nachgewiesen. Die Validitat konnte durch eine hohe Korrelation zwischen den jeweils ange-
nommenen Belastungsformen und deren Konsequenzen nachgewiesen werden. Aulerdem wurde der Zusam-
menhang zwischen objektiv nachweisbaren Pflegeanforderungen und deren Bewertung durch Angehérige besta-
tigt.
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Tabelle 5: Abfragetechnik im BIZA-D-Verfahren

Anzahl der ab-

Belastungsdimensionen
gefragten Items

Beispielitems

Der / die Angehérige wiederholt sich oft.

Kognitive Einbufsen 4 Der / die Angehdrige kann sich nichts merken.
A . . Der / die Angehorige beschimpft mich.
Aggressivitat und Verwirrtheit 5 S T ATt o e T
Ich habe das Gefuihl, dass ich zu wenig Riick-
Personliche Einschrankungen 5 zugsmoglichkeiten habe.

Ich habe das Gefiihl, dass ich zu wenige Dinge
fuir mich selbst erledigen kann.

Die Folgen der Belastung sind allerdings stark abhangig vom ,persénlichen Kontext* der An-
gehorigen (z.B. Personlichkeit der Angehorigen, Verfligbarkeit von Unterstiitzung) als auch
von deren Fahigkeit, die Belastungssituation durch die Annahme professioneller und infor-
meller Hilfen und durch den Einsatz individueller Bewaltigungsstrategien zu entscharfen.

Die Differenzierung der Belastungsauspragung nach den drei oben vorgestellten Dimensio-
nen ermoglicht eine gezieltere Risikoabschatzung und die Konzentrierung der Hilfen auf die
ermittelten Schwerpunktbelastungen.

Tabelle 6: Risiken und Unterstiitzung nach Belastungsschwerpunkt?

Belastungsart Risiken Unterstiitzungsform
i . Zusammenbruch der Betreu- Informationen zum Krank-
Belastung durch kognitive Ein- N : . o
buRen ungssituation, Heimunterbrin- heitsbild
gung Angehdrigenschulung

Schulung zum Umgang mit

Belastung durch Aggressivitat Gewalt gegeniber den De- herausforderndem Verhalten

und Verwirrtheit menzkranken Beratung/Behandlung durch
Neurologen/Psychiater

Belastung durch personliche Depressive Erkrankung der Tagespflege

Einschrankungen Angehdrigen Hausliche Betreuung

Durch die Orientierung am BIZA-D-Verfahren und durch die Belastungserfassung zu Inter-
ventionsbeginn konnten zeitgleich Anregungen fur die Hilfeplanung im Projekt Dem-i-k plus
gewonnen werden:

So wird z.B. im Rahmen von BIZA-D davon ausgegangen, dass Angehorige, die durch die
zeitintensive Betreuung unter hohen persdnlichen Einschrankungen leiden, einem gestei-
gerten Depressionsrisiko ausgesetzt sind. Dies unterlegen auch die Ergebnisse der Angeho-
rigeninterviews: ,Ich lebe quasi in einer stdndigen Anspannung. Da ich ja noch mehr habe,
als mich um meine Mutter zu kimmern. Wir kdnnen uns jetzt zum Beispiel keinen Urlaub
erlauben ... Ich hatte jetzt auch keine Ruhe, wenn ich tber eine Woche wegfahre, und wiss-

2 Angelehnt an Zank/Schacke 2007
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te zwar, ich habe drumherum alles organisiert, aber ich bin nicht da.“ ,Ich weils im Moment,
ich kann mich auf nichts freuen. Es ist momentan jede Woche ein Kampf, jeden Tag eine
neue Uberraschung. Es ware mein groRter Wunsch, dass ich weil3, man hat jetzt alles gere-
gelt, und ein halbes Jahr lauft das jetzt normal weiter: auf die Arbeit gehen, heimkommen,
normale Sachen regeln. Wenn das Leben ein bisschen planbar ware fir eine gewisse Zeit.
Das wére mein wichtigster Wunsch!“ Angehorigen, die in einer solchen Weise durch die Be-
treuung des Demenzkranken eingespannt sind, sollten in erster Linie entlastende Hilfen, wie
z.B. die Tagespflege, angeraten werden.

Wenn vorwiegend Belastungen durch kognitive Einbuf3en, wie z.B. standige Wiederholun-
gen, im Vordergrund stehen, besteht ein erhdhtes Risiko fur eine frihzeitige Heimunterbrin-
gung des Demenzkranken. Wie nervenzehrend solche herausfordernden Verhaltensweisen
sein konnen, kann anhand der Schilderung eines Angehdrigen im Rahmen des Interviews
nachvollzogen werden: ,Mein Vater ist fixiert auf Brot: ,Ich brauch Brot!* Dann sag ich: ,Papa,
ich hab Brot gekauft.” Und eine halbe Stunde spéter sagt er dann: ,Ich hab Dir einen Zettel
hingelegt.” \Was hast du denn drauf geschrieben?‘ ,Ei, ich brauch Brot.* ,Papa, das hab ich
doch mitgebracht.” ,Nee, das ist nicht da.’ Das kann drei-, vier-, finfmal vorkommen, dass er
das am Abend sagt. Manchmal wenn ich heimkomme, steht er schon da: ,Ich brauch Brot.*
Oder die Kaffeemaschine. Hab ich ihm schon tausendmal erklart, das kriegt er nicht mehr
geregelt. Er schittet den Kaffee, der ubrig ist, immer wieder oben rein. Wenn ich das sau-
bergemacht habe, sieht es zwei Stunden spater schon wieder so aus. Da kénnt ich manch-
mal verrtickt werden.”“ Einen entspannteren und kompetenten Umgang mit kognitiven Einbu-
Ren konnen Angehdrige durch Informationen zum Krankheitsbild Demenz erlernen. Solche
Wissensinhalte werden im Rahmen von Beratung oder im Rahmen von Schulungsmafinah-
men vermittelt.

So genannte Verhaltensauffalligkeiten, wie Aggressivitdt oder Unruhe, bergen das Risiko,
dass uberlastete Angehorige diese Handlungen als personliche Ubergriffe erleben und da-
rauf ebenso mit Abwehrreaktionen und mit Gewalt gegeniiber dem Demenzkranken reagie-
ren. ,Meine Mutter ist an der Grenze. Der Vater ist alle fiinf Minuten da: ,Ich muss auf die
Toilette, oder ,Ich hab Durst’, oder ,Ich hab Hunger’, und wenn es dann nicht vorangeht,
dann wird er aggressiv gegentber der Mutter. Das macht uns zu schaffen.” ,Also zum Bei-
spiel wird es schwierig, wenn wir bei einem Arzt warten missen. Oder Uberhaupt Wartezei-
ten sind schwer ertraglich. Also das wird zu einer Zerreil3probe. Dann werde ich auch mal
aggressiv. Manchmal schreie ich halt. Meine Frau sagt dann: ,Mensch, das kannst Du doch
nicht machen!‘ Aber mir geht dann der Hut hoch. Das sind so Sachen, die mir dann passie-
ren.” Solchen Eskalationen kann mit einer intensiven Fallberatung sowie mit Schulungen
zum Umgang mit herausforderndem Verhalten vorgebeugt werden. Zudem sollte hier stets
eine facharztliche Abklarung der Hintergriinde z.B. von Unruhe oder Aggressivitat sowie der
mdglichen medizinischen Optionen stattfinden.

6.2 Belastungsdaten der Dem-i-K plus-Angehdérigen

Der Fokus der Anwendung von BIZA-D lag fur Dem-i-K plus zum einen in der Konkretisie-
rung der Bedarfe der Angehérigen zu Beginn der Intervention, indem nachgezeichnet wurde,
in welchen Dimensionen die Angehdrigen wie stark belastet waren. Zum anderen sollte die
Wirksamkeit des Beratungsansatzes durch einen Vorher-Nachher-Vergleich erfasst werden.
Der Grad der Belastung wird im BIZAD-Fragebogen innerhalb einer ,Likert-Skala“ bewertet.
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Bei nicht vorhandener Belastung geben die Befragten 0 an, 4 steht hingegen fir den
schwersten Grad der Belastung.

Belastungen bei Erstkontakt

Zunachst wurde die Belastungsauspragung zu Beginn der Intervention erfasst. Dabei ist zu
betonen, dass die Angehdrigen zum Zeitpunkt des Interviews bereits eine Erstberatung im
Krankenhaus sowie einen ersten Hausbesuch des Projektteams erhalten hatten. Der Zeit-
punkt der Erfassung wurde so festgelegt, damit im Interview zeitgleich auch eine Bewertung
der modellhaften Leistungen durch die Angehérigen abgefragt werden konnte (vgl. Kapitel
7.). Bei der folgenden Darstellung ist zu berticksichtigen, dass aufgrund der Skalierung (ge-
ring=1, mafkig= 2, hoch=3, extrem=4) die Belastungen am hdochsten eingeschatzt wurden,
die sich der Zahl 4,0 (= extreme Belastung) am meisten annaherten.

Tabelle 7: Belastungen Ersterfassung (N=18)

Kognitive Aggressivitat Persdnliche Ein- Durchschnitt
EinbuRRen und Verwirrtheit schrankungen

Gruppe 1

Herr A. 3,75 4,0 2,6 3,5
Herr B. 2,5 4,0 3,6 3,4
Frau C. 3,0 3,4 3,0 3,1
Herr D. 2,25 2,4 4,0 2,9
verstorben

Frau E. 2,5 1,8 4,0 2,8
Frau F. 2,5 2,3 2,2 2,3
Frau G. 15 2,0 2,6 2,0
Frau H. 1,25 1,0 3,0 1,8
verstorben

Frau J. 1,5 2,2 1,0 1,6
Frau K. 3,0 0,8 0 1,3
Frau L. 2,5 0,4 0 1,0
Frau M. 0,25 0 2,0 0,8
Frau N. 0,25 1,6 0 0,6
Frau O. 0,5 1,0 0 0,5
Herr P. 0 1,0 0,2 0,4
Gruppe 2

Frau R. 3,5 2,4 4,0 3,3
Frau S. 2,25 2,2 3,2 2,6
Herr T. 0,5 2,2 3,6 2,1
Gesamt 1,9 1,9 2,2 2,0

Die erste Gruppe umfasst die Personen, die bis zum Abschluss der Intervention in der Haus-
lichkeit verblieben sind. Die Intervention endete bei 13 Personen wie geplant nach einem
Jahr, zwei Personen verstarben vor Ende dieses Zeitraums. Die zweite Gruppe besteht aus
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drei Pflegehaushalten, in denen die hausliche Betreuung vor Ablauf der Jahresfrist beendet
und eine Heimunterbringung in die Wege geleitet wurde.

Wie die Tabelle verdeutlicht, stellen sich die Belastungen der Angehdérigen sehr unterschied-
lich dar. Im Gesamtdurchschnitt Gber alle Dimensionen und Patient/innen errechnet sich mit
2,0 zwar nur eine maRige Belastung. Bei naherer Betrachtung weisen jedoch die Mehrzahl
der Patient/innen in allen oder in einzelnen Belastungsbereichen hohe Werte auf. Wenn Be-
lastungen genannt werden, treten diese zum Teil in Kombination auf. Es kommt jedoch hau-
figer vor, dass die Belastung sich sehr eindeutig auf einen Bereich der drei demenzbezoge-
nen Stressoren fokussiert. In der ersten Gruppe befinden sich auch Angehdrige, deren Be-
lastungserleben nach der Erstberatung durch das Projektteam in allen Bereichen (nhoch)
nicht so gravierend ausgepragt ist. In diesen Fallen handelt es sich meistens um Betreu-
ungspersonen, die aufgrund von Verrentung oder aus anderen Griinden tber hohe zeitliche
Spielraume verfigen oder bei denen eine grolRere Anzahl von Familienmitgliedern in die
Versorgung eingebunden werden konnte.

Die Angehorigen der zweiten Gruppe, bei denen ein Abbruch der héauslichen Versorgung
erfolgte, sind schon zu Beginn der Intervention im Hinblick auf die Demenz deutlich belastet.
Hohe bis extreme Belastungen zeigen sich insbesondere im Bereich der persodnlichen Ein-
schrankungen. Jedoch sind auch in der ersten Gruppe Angehorige, die &hnliche bzw. sogar
noch hdhere Belastungswerte angegeben haben und bei denen die hausliche Versorgung
stabilisiert werden konnte. Die Belastungswerte allein scheinen demnach kein entscheiden-
des Kriterium fur die Sicherung der h&uslichen Versorgung darzustellen (vgl. Fallstudien).
Angehdrige, die im Bereich der personlichen Einschrankungen weniger belastet sind, haben
in der Regel Moglichkeiten des Riickzugs z.B. durch eine getrennte Wohnsituation.

Aus der Erfassung der Belastung zu Beginn der Intervention kdnnen folgende Schlussfolge-
rungen bezogen werden:

¢ Aufgrund der sehr spezifischen Belastungsprofile sind personenzentrierte Beratungs-
ansatze wie in Dem-i-K plus erforderlich, die auf die spezifischen Bedurfnisse der
Angehdrigen eingehen.

¢ Die meisten Belastungen resultieren aus demenzspezifischen Stressoren, die je nach
Fall eher aus den Folgen kognitiver Einbuf3en oder aus Verhaltensstérungen resultie-
ren. Im Hinblick auf Belastungen durch personliche Einschrankungen sind vor allem
Angehdrige stark belastet, die mit den Demenzkranken in enger hauslicher Gemein-
schaft wohnen.

o Es handelt sich um hochaltrige und multimorbide Patient/innen, die im Rahmen kri-
senhafter Zuspitzungen im Laufe des Interventionszeitraums versterben kénnen.

¢ Auch bei hohen Belastungen kann die hausliche Versorgung unter guinstigen Bedin-
gungen und mit professioneller Unterstiitzung gelingen (vgl. Fallstudien).

Belastungsentwicklung nach einem Jahr

Das Abschlussinterview der wissenschaftlichen Begleitung wurde ein Jahr nach dem Erstin-
terview durchgefiihrt. Von den urspriinglich einbezogenen Personen nahmen noch 12 an
den Abschlussinterviews teil. Wahrend zwei Patient/innen vor Ablauf des Jahres verstarben,
wechselten drei in ein Pflegeheim und eine Angehdrige verweigerte das Abschlussinterview.
Diese Zahl an Ausfallen entspricht in etwa den Erfahrungen mit Drop-Out-Féallen, die in der
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Leander-Studie gesammelt wurden. Bei den anderen ergibt sich, wie dargestellt, zu jedem
der beiden Messzeitpunkte pro Belastungsdimension ein bestimmter Summenwert. Mit Hilfe
der Differenzen lassen sich die Belastungsentwicklung der Angehérigen und der Erfolg der
Intervention abbilden. Die errechneten Differenzen geben schlie3lich an, ob der Fall und
dessen Unterstitzung tberdurchschnittlich glinstig, ohne Verschlechterungen (im Rahmen
der normalen Schwankung) oder Uberdurchschnittlich unginstig verlief. Dabei ist zu betonen,
dass die Demenzerkrankung durch einen progredienten Verlauf gekennzeichnet ist und sich
die mit der Betreuung verbundenen Belastungen innerhalb eines Jahres erwartungsgeman
verschlechtern wirden. Als erfolgreiche Interventionen sind in der Summe der Belastungs-
veréanderungen nach den Auswertungsvorgaben von BIZA-D alle Félle zu bewerten, in denen
ein Uberdurchschnittlich guinstiger Verlauf oder keine Verschlechterung zu konstatieren war.

Tabelle 8: Belastungsentwicklung nach einem Jahr (N=12)

E |M|P |B |H

Belastung durch kognitive EinbuRen

Belastung durch Aggressivitat und Des-

orientierung

Personliche Einschrankungen

Summe der Belastungsveranderun-

gen

© Uberdurchschnittlich giinstiger Verlauf

® ohne Verschlechterungen (im Rahmen der norma-
len Schwankung)

® Uberdurchschnittlich ungunstiger Verlauf

@ e @
@e © =
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@ @ @ ©
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Entsprechend des im BIZA-D-Verfahren entwickelten Bewertungsschlissels lasst sich fur die
meisten Falle zeigen, dass die subjektive Belastung in allen Dimensionen zurlickging oder
trotz progredienter Demenz stabil gehalten werden konnte. Dies trifft besonders deutlich auf
den Bereich der Verhaltensstérungen zu, wo sich bei zwei Drittel der Befragten Verbesse-
rungen eingestellt haben und bei einem Drittel der Zustand konstant gehalten wurde. Dies
geht auf die gezielte Beratung zum Umgang mit den Demenzkranken sowie auf die Vermitt-
lung von Angehdrigen in Schulungskurse und Gespréachsgruppen zurlick. Auch im Bereich
der persdnlichen Einschrankungen haben sich bei einem Grof3teil der Personen tberdurch-
schnittlich guinstige oder stabile Verlaufe gezeigt. Die hier erzielten Erfolge lassen sich ins-
besondere mit den zahlreichen MaRnahmen in Richtung einer Hilfevermittlung und der damit
erreichten Zeitgewinne erklaren (vgl. Kapitel 5). Belastungen durch kognitive Einbuf3en ha-
ben sich aufgrund des progredienten Verlaufs der Demenzerkrankung in nur einem Fall ver-
bessert. In funf Fallen sind die Angehérigen hier nach einem Jahr trotz der Beratung in ei-
nem hoheren Mal3 belastet, bei der Hélfte konnte die Situation stabil gehalten werden. Im
Hinblick auf die Summenbewertung der Belastungsentwicklung zeigt sich ein eindeutiges
Bild: nur in einem Fall war eine Verstarkung des Belastungserlebens nicht abwendbar. Dabei
handelte es sich um eine von Beginn an als fragil zu bewertende Konstellation, bei der die
Hauptlast der Betreuung auf einem ebenfalls hochaltrigen Nachbarn der demenzkranken
Person lag. Die Hintergriinde dieses Betreuungsverhaltnisses sind in den Fallstudien be-
schrieben (vgl. Kapitel 8.6).

Die Ergebnisse der Belastungserfassung mit dem BIZA-D-verfahren konnen als Beleg des
erfolgreichen Beratungsansatzes herangezogen werden. Mehrheitlich konnten in allen Belas-
tungsdimensionen trotz des progredienten Verlaufs der Erkrankung stabile oder verbesserte
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Belastungswerte bei den Angehérigen gemessen werden. Wenn es zu Verschlechterungen
kam, waren nicht die Beratung, sondern &uf3ere Umsténde, wie akute Erkrankungen oder
Klinikeinweisungen, ausschlaggebend. In der Summe der Belastungen hat sich nur in einem
Fall eine Verschlechterung ergeben. Insgesamt lasst sich also ein deutlich entlastender Ef-
fekt durch die Beratung des Projekts nachweisen. Neben der dargestellten Belastungsent-
wicklung wurden Fallstudien erarbeitet, aus denen weitere Rickschlisse Uber stabilisierende
und gefahrdende Faktoren fur das Gelingen der hauslichen Versorgung ermittelt wurden.

7. Bewertung des Projekts durch die Angehorigen

Im Rahmen der Interviews wurden die Angehoérigen auch dazu befragt, wie sie die Hilfen
durch das Projekt bewerten und sie wurden aufgefordert, fir die Leistungen ,Schulnoten®
von eins (sehr gut) bis sechs (ungentigend) zu vergeben. Darlber hinaus konnten sie sich
dazu aulR3ern, welche Wirkungen die modellhaften Leistungen auf die Betreuungskonstellati-
on und auf das eigene Belastungserleben gezeigt haben.

Die Hilfen im Rahmen der Angehorigenvisite im Akutkrankenhaus wurden von insgesamt
zehn Personen mit Schulnoten bewertet. Dabei ergab sich eine Durchschnittsnote von 1,8
fir den Facharzt sowie fir die Sozialarbeiterin. Das Hausbesuchsteam aus Fachaltenpflege-
rin fur Psychiatrie und Sozialarbeiter des Demenzvereins erreichte mit einem Durchschnitt
von 1,5 ebenfalls eine durchweg positive Resonanz (N=16). Die durch Schulnoten ausge-
driickte (sehr) hohe Zufriedenheit der Angehdrigen mit der Unterstiitzung spiegelte sich auch
in den erlauternden Aussagen der Angehorigen, wie im folgenden typischen Zitat zum Aus-
druck kommt: ,/ch muss wirklich ein Lob aussprechen fiir den, der das Projekt angeregt hat.
Ich finde das wirklich gut. Ich habe mich nicht mehr so allein gelassen gefiihlt. Wenn Sie da
so stehen, von einem Moment auf den anderen, und wissen gar nicht, wie das geht.”

Gefragt, welche Aspekte fur die Zufriedenheit ausschlaggebend waren, nannten die Angeho-
rigen zum einen menschliche Qualitdten wie Anteilnahme oder Empathie. ,Die waren sehr
einfiihlsam.“ ,Sehr angenehm.” ,Da flihlte ich mehr sehr gut aufgehoben.” ,Das ist nicht so,
als wenn jemand von der Behérde kommt. Alles locker, nichts Steifes.” Zum anderen wurde
die Fachlichkeit in verschiedenen Bereichen betont wie z.B. im Umgang mit den Demenz-
kranken, im Hinblick auf die Kenntnis der Sozialgesetzgebung und des Hilfesystems, aber
auch in medizinisch-pflegerischen Fragen. ,Man merkt, wenn die Leute vom Fach sind. Die
haben ein anderes Héndchen!“ ,Das fand ich ganz erstaunlich: Die kam ganz schnell mit
meiner Mutter zusammen. Meine Mutter hat sehr bereitwillig erzahlt und sich sehr emotional
gedullert ihr gegeniiber.” ,Die haben mir viel geholfen, z.B. die Geschichte mit der Begutach-
tung. Die kennen sich sehr gut aus. Und die haben mir auch viele Tipps gegeben zur Pflege.
Da habe ich mir das immer aufgeschrieben und mir das dann besorgt.”

Neben diesen Aspekten lobten die Angehodrigen auch die gute Erreichbarkeit des Teams
sowie die Mdglichkeit, eine Beratung in Form eines Hausbesuchs zu erhalten. ,Die haben
immer gesagt: ,Wenn Sie Hilfe brauchen oder nicht weiter wissen, melden Sie sich!* Das war
eine Entlastung.” ,Wenn man die gebraucht hat, hat man angerufen. Und wenn wir angeru-
fen haben, war immer jemand da.” Eine hohe Zufriedenheit resultiert auch aus der interdis-
ziplinaren Besetzung des Hausbesuchsteams. ,Dieses Team ist super aufeinander einge-
spielt. Was der eine nicht weil3, weil3 der andere. Und sie vermitteln Harmonie. Und sie sind
beide sehr kompetent.“ ,Das Zusammenspiel, das fand ich sehr gut!” ,Ich finde, dass beide
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absolute Wichtigkeit haben. Fiir mich als pflegende Tochter waren beide sehr wichtig.“ ,Man
hat ein grol3es Spektrum.*

Aus den Aussagen der Angehdrigen lasst sich erganzend zu den Ergebnissen der Patien-
tendokumentation (vgl. Kapitel 5) ableiten, dass den involvierten Familien durch das Projekt
schnelle Hilfen vermittelt und Unterversorgung abgebaut werden konnte. ,Ich hétte das ja so
schnell nicht hingekriegt, diese Eilantrédge und das alles.” Dabei grenzen die Befragten die
Hilfen des Projektteams in ihrer Nitzlichkeit deutlich von denen anderer Instanzen ab. ,Vom
ambulanten Dienst war ich enttduscht gewesen. Die haben mir nicht gesagt, was man alles
kriegen kann. Da kam eher: ,Dafiir haben wir keine Zeit. Das miissen Sie schon selber ma-
chen!* Von den Projektleuten bin ich aber sehr gut aufgeklart worden, was man alles machen
kann und wie man es machen kann.“ ,Anders hétten wir gar nicht gewusst, wo wir uns hin-
wenden kdnnen. Denn ein Arzt oder die Sozialstation waren ja fir unsere Probleme nicht die
richtigen Ansprechpartner gewesen.” Vor allem der Vermittlung von Wissen uber die Erkran-
kung wurde von vielen Angehérigen eine hohe Bedeutung beigemessen. ,Da ist eine Schu-
lung, da hat er mich angemeldet. Da will ich auch hin, damit ich meiner Frau bei der Versor-
gung mehr unter die Arme greifen kann.“ Wie in den Fallstudien verdeutlicht werden konnte,
berichten viele Angehdrige in Folge der Beratung von Wissenszuwachsen und vom Abbau
von Hilflosigkeit im Umgang mit den Demenzkranken.

Ein hoch geschatzter Beratungsinhalt ist zudem die psychosoziale Begleitung beim oft mih-
samen Prozess der Akzeptanz von Hilfen. ,Die haben mir dann auch ganz deutlich meine
Grenzen aufgezeigt.” ,,Und dass man mir gesagt hat: ,Machen Sie sich nicht so viele Gedan-
ken.’ Dass man nicht immer denken muss, man muss noch mehr machen. Dass man sich
nicht selber vergessen soll. Dass man noch ein eigenes Leben hat und ein Recht darauf.
Das hat mir viel gebracht. Mir wirde es sonst viel schlechter gehen. Das war eine riesengro-
Be Entlastung.”

Gefragt, welche Verbesserungsmoglichkeiten die Angehdorigen bei dem Projektansatz sehen,
war die mehrheitliche Meinung: ,Da kann man eigentlich nichts daran verbessern!“ Die ent-
wickelte Struktur an Leistungen und Arbeitsprozessen trifft demnach gezielt den Bedarf der
Angehdrigen und Demenzkranken. Von zwei Befragten kam lediglich der Hinweis, die Be-
suchsfrequenz kénnte ausgeweitet werden, was in das Ubertragbare Handlungskonzept ein-
gearbeitet wurde (vgl. 4.3). Insgesamt hat die Bewertung des Projekts durch die Angehori-
gen sowohl die hohe Nutzlichkeit der Beratung belegt als auch keinen Zweifel darliber auf-
kommen lassen, dass die Struktur- und Prozessmerkmale des Ansatzes richtig gewahlt wur-
den.

8. Patientenfallstudien

Die in diesem Kapitel dargestellten Fallstudien wurden primar auf der Grundlage der Ange-
hdrigeninterviews erstellt. Die Interviews enthielten Fragenkomplexe zur Ausgangssituation
vor der Beratung (z.B. Krankheit und Krankheitsauspragung, spezieller Hilfebedarf, Situati-
on und Belastung der Betreuungsperson, Netzwerkressourcen usw.), zum Verlauf der Bera-
tung (z.B. besprochene Themen und konkrete Hilfestellungen) sowie zu den Auswirkungen
der Beratung (z.B. Veranderung der Problemstellungen, Vermeidung der Heimunterbrin-
gung, Vermeidung von Krankenhauseinweisungen). Zudem wurden die Beratenen zu ihrer
Zufriedenheit befragt (vgl. Kapitel 7). In die Fallstudien flieRen zudem Ergebnisse der Belas-
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tungsanalyse, der Patientendokumentation sowie der explorativen Workshops mit dem
Hausbesuchsteam ein. Die Fallstudien dienen in erster Linie dazu, die Arbeitsweise des Pro-
jektteams zu verdeutlichen und Bedingungsvariablen fur den Erfolg, aber auch fir die Gren-
zen der modellhaften Interventionen herauszuarbeiten. Die bestehenden Probleme, die nach
der Erstdiagnose Demenz im Krankenhaus in der eigenen H&uslichkeit entstehen, sollen
beschrieben werden, und es soll nachvollziehbar werden, wie das Team auf diese Probleme
reagiert. Dabei kann sich eine Vorstellung dartiber entwickeln, was passiert ware, wenn die
geleisteten Hilfen ausgeblieben waren (vgl. Kapitel 9).

Es wurden insgesamt sechs Fallstudien aufbereitet, was einem Drittel der Gesamtgruppe an
vertiefend untersuchten Fallverlaufen entspricht. Bei diesen exemplarischen Fallstudien han-
delt es sich um einen vergleichsweise typischen Ausschnitt an Patient/innen von Dem-i-K
plus. Diese wurden nach zwei Kriterien ausgesucht:

¢ Orientiert an den Ergebnissen der Belastungsanalyse enthalt das Sample jeweils Fal-
le, bei denen sich die Gesamtbelastung der Angehorigen im Verlauf der Beratung
verbessert hat (Herr B., Frau M.), bei denen sie stabil gehalten werden konnte (Frau
G., Frau H., Frau K.) oder — wie in einem Fall — bei denen sie sich verschlechtert hat
(Frau J.).

e Zudem wurden unterschiedliche Wohnformen beriicksichtigt. Zwei Personen leben
ohne Angehotrige, wéhrend eine davon ganz alleine im eigenen Haus wohnt (Frau H.)
und eine andere in der eigenen Wohnung von einer osteuropaischen Hilfskraft ver-
sorgt wird (Frau G.). Die anderen Personen leben in unterschiedlicher Form mit Fami-
lienangehorigen zusammen. Frau M. und Frau K. wohnen jeweils im Erdgeschoss
des gemeinsamen Hauses mit dem Sohn bzw. der Tochter zusammen. Herr B. lebt
noch mit seiner ebenfalls demenzkranken Frau zusammen im Erdgeschoss des Hau-
ses seiner Tochter. Frau J. lebt in der ersten Etage eines zweigeschossigen Wohn-
hauses zwar mit ihrem berufstéatigen Sohn zusammen. Die Versorgung Gbernimmt al-
lerdings ihr im Erdgeschoss lebender Nachbar und Lebensgefahrte.

Nach der Darlegung der Einzelfélle erfolgt in Kapitel 9 eine summarische Darstellung von
verallgemeinerbaren Schlussfolgerungen tber die Gelingens- und Risikofaktoren des sekto-
rentbergreifenden Beratungsansatzes. Dabei flieRen in die Darstellung auch Ergebnisse aus
denjenigen Hilfeverlaufen ein, die nicht als exemplarische Fallstudie aufbereitet wurden.

8.1 Herr B.

Herr B. ist zum Zeitpunkt seiner Krankenhauseinweisung 85 Jahre alt. Anlass der Einwei-
sung war ein Sturz aus dem Bett. Daraufhin wird im Krankenhaus eine vaskulare Demenz
diagnostiziert. Nach dem Krankenhausaufenthalt Gbernimmt seine Tochter die Pflege, die
bereits seit einigen Jahren ihre ebenfalls demente Mutter betreut. Herr B. leidet zudem an
Parkinson mit starkem Tremor. Er braucht deshalb bei vielen Téatigkeiten, z.B. beim Essen,
Hilfe. AuRBerdem sitzt er im Rollstuhl, da er héchstens sechs Schritte alleine gehen kann. Er
durchlauft psychische Krisen, die sich in Schiiben ereignen. Relativ klare und ruhige Zustan-
de werden von angstbestimmten, manisch-depressiven und teilweise sogar aggressiven
Phasen unterbrochen. Durch die im Krankenhaus vom Konsiliararzt empfohlenen Medika-
mente kénnen diese Symptome aber geschwécht und deren Dauer verklrzt werden.
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Wahrend sich Frau B. sehr extrovertiert und regelmafdig aggressiv gebardet, verhalt sich
Herr B. meist eher ruhig. Frau B. Ubt oftmals starken Druck auf den Ehemann aus und unter-
Zieht diesen dabei einer harschen und ungerechtfertigten Kritik. Dies fuhrt zu starken Konflik-
ten zwischen den Ehepartnern, die die Tochter erheblich belasten.

Zu Beginn der Beratung erhalt die Tochter zwar gewisse familidare und private Hilfen, verzich-
tet jedoch auf institutionelle Unterstitzung. Sie lebt mit ihrem 21-jahrigen Sohn und ihrem
Ehemann im oberen Geschoss des ehemaligen Elternhauses. Beide unterstitzten die Toch-
ter bei der Betreuung, Ubernehmen jedoch keine pflegerischen Aufgaben. Die Nachbarn,
aber auch zwei in der Altenpflege ausgebildete Freundinnen sind manchmal in die Betreuung
eingebunden. Die Schwester erledigt zwar wochentlich einen Einkauf, kann aber nicht star-
ker in die Versorgung integriert werden. Sie ist psychisch labil und ertragt deshalb den enge-
ren Kontakt zu den Eltern nicht.

Die Tochter hat eine Pflegestufe und Betreuungsgeld fur den Vater beantragt. Die Betreu-
ungsleistungen wurden jedoch trotz der Demenzdiagnose nicht bewilligt, weil bei der Begut-
achtung durch den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung keine eingeschrénkte
Alltagskompetenz gesehen wurde. Ein Pflegedienst wird nicht in Anspruch genommen, weil
der Vater externe Hilfe strikt ablehnt. Die Tochter ist sehr stark von den Anforderungen der
gleichzeitigen Betreuung beider Eltern belastet. Sie sorgt sich Uber die aggressiven Perioden
des Vaters, vor allem aber tber die der Mutter. Der Vater droht manchmal mit seinem Stock
und wirft diesen sogar. Er bereut aber danach sein Verhalten und entschuldigt sich, was bei
der Mutter nicht der Fall ist. Aber auch die zeitlichen Restriktionen erschweren den Alltag.
Die Anforderungen der Betreuung zwei demenzkranker Personen binden sie extrem und
lassen ihr kaum die Moglichkeit, eigenen Interessen und Hobbies nachzugehen.

Verlauf der Beratung

Die Projektmitarbeiter/innen sehen bei der Tochter sowohl aus pflegerischer, als auch aus
sozial-institutioneller Perspektive einen starken Beratungs- und Hilfebedarf. Diese nimmt die
Unterstiitzung im Rahmen des Projekts interessiert und bereitwillig auf. Ihr werden beim ers-
ten Hausbesuch Ratschlage zum Umgang mit den demenzkranken Eltern gegeben. Aul3er-
dem wird ihr zu einer Schulung geraten, die sie dann drei Tage spéter beginnt. Hier erfahrt
sie unter anderem von Mdglichkeiten zur Aktivierung und therapeutischen Beschéaftigung der
Demenzkranken. lhre Mutter beginnt nach ihrer Anregung schlie3lich damit, regelmaRig und
mit groBem Interesse Mandalas auszumalen. Das Projektteam rét aul3erdem an, mit Herrn
B. einen Urologen aufzusuchen und ihm eine Physiotherapie zur Linderung der Parkinson-
symptome verordnen zu lassen. Darlber hinaus hat die Tochter Schwierigkeiten mit dem
Ausflllen von Antragen und ist insgesamt von den burokratischen Anforderungen der Pflege
stark Uberfordert: ,Wissen Sie, was mir am allerschwersten féllt? Dieser ganze Schreibkram.
Oder jetzt Sachen auszufiillen, oder mich langer mit einer Sache auseinanderzusetzen.” Bei
den administrativen Aufgaben profitiert die Tochter von den regelmafligen Hausbesuchen,
bei denen die notwendigen Formulare stéandig abgeglichen und schrittweise komplettiert
werden. Letztlich werden auf diese Weise die Betreuungsleistungen und die Pflegestufe 2
bewilligt, die Schwerbehinderung des Vaters attestiert sowie eine von der Betreuungsbehor-
de beglaubigte Vollmacht erstellt.

Bei Herrn B. wird schlieflich ein Verschluss der Halsarterien diagnostiziert. Dieser lie3e sich
im Prinzip operativ entfernen. Der behandelnde Arzt rét in Ricksprache mit der Tochter aber
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zu einem Verzicht auf den Eingriff. Auf der Grundlage ihres erlangten Wissens Uber die Risi-
ken von Krankenhausaufenthalten und Narkosen bei Demenzkranken teilt die Tochter die
Einschatzung des Arztes. Herr B. lebt seitdem ohne nennenswerte Komplikationen mit dem
Verschluss. Durch die Einleitung der Physiotherapie verbessert sich die Beweglichkeit von
Herrn B., was zu einer gewissen Entlastung der Angehdrigen beitragt.

Die Tochter leidet an Bandscheibenbeschwerden. Diese sind das Ergebnis der kdrperlichen
Belastung, die aus der Pflege der Eltern, aber auch aus der Nebentatigkeit in einer Apotheke
als Putzhilfe resultiert. Sie geht dieser Arbeit zunéachst 14 Stunden in der Woche nach. Es
tritt eine deutliche Verbesserung der Symptome ein, als sie wdchentlich nur noch die Halfte
der Arbeitszeit als Putzhilfe arbeitet und die restliche Zeit stattdessen buchhalterisch tétig
sein kann, was fir sie auch eine willkommene, intellektuell anregende Abwechslung darstellt.

Auch die Ratschlage zu institutionellen Hilfen werden von der Tochter umgesetzt. Die Pro-
jektmitarbeitenden ermutigen die Tochter zur Annahme entlastender Hilfen. Angeregt durch
die Beratung, setzt sie sich gegeniber ihrem Vater durch und kann ihn einmal in der Woche
in die Tagespflege und in unregelmaRigen Abstanden der Kurzzeitpflege Ubergeben. Zwei-
mal in der Woche werden die Eltern nun auf3erdem hauslich betreut. Dreimal wdchentlich
wird das Mittagessen an den Haushalt geliefert. Auf finanzielle Unterstiitzung kann die Toch-
ter durch den Behindertenausweises und durch Betreuungsleistungen in Hohe von 200€
zurlickgreifen. Die Vorsorgevollmacht erleichtert ihr die Durchfiihrung der blrokratischen
Aufgaben.

Die Tochter verzichtet schlieRlich auf die Einkaufshilfe inrer Schwester, weil es wieder zu
Auseinandersetzungen wegen Unzuverlassigkeiten gekommen ist. Die Diskussion mit der
Schwester kostet sehr viel Zeit und ist auBerdem emotional aufreibend. Es bleibt aber dabei,
dass diese einmal wdchentlich bei den Eltern putzt und die Tochter schatzt den hohen Wert
der Hilfe ihrer Familie und vor allem der Freunde und Nachbarn, die ihr Spielraume fir eige-
ne Aktivitaten verschaffen. ,Also wenn man Leute hat, auf die man sich verlassen kann,
dann ist das schon toll.*

Auch der religibse Glaube ist der Tochter eine grof3e Hilfe beim Umgang mit den durch die
Betreuung der Eltern entstehenden Schwierigkeiten und Spannungen. ,Und das ist meine
Kraftquelle, in erster Linie. Und, dass ich oft zu meinen Eltern in den Raum gehe und den
lieben Gott bitte, wirklich Frieden zu schaffen. (...) Ich splr es ganz deutlich.“ Wichtig ist ihr
auch die Tatsache, dass sie ihr Verhaltnis zum Vater, das vor der Pflege ambivalent war,
aufarbeiten konnte. Unter der Leitung eines Pfarrers flihrte sie, gemeinsam mit ihrem Vater,
eine ,Lebensbereinigung” durch. Sie brachte dabei schwelende Konflikte zur Sprache und
diskutierte mit ihm Uber vergangene Schwierigkeiten. Dadurch verspurt sie nun in keiner Si-
tuation mehr Groll gegentiber dem Vater. Den Erfolg dieser Aussprache erkennt sie daran,
dass ihr Verhaltnis zur Mutter im Gegensatz dazu auf3erst schwierig geblieben ist. Diese hat-
te sich vehement gegen die Durchfiihrung eine ,Lebensbereinigung® gestellt. Allerdings lernt
die Tochter aufgrund der Beratung auch, geschickter mit den herausfordernden Verhaltens-
weisen der Mutter umzugehen.

Fazit

Der Belastungsgrad der Tochter ist am Ende der Beratung deutlich gesunken. Dies ist zu
einem wichtigen Teil als Effekt des Projekts zu werten: ,Also ich kann nur sagen, wenn man
so eine Beratung hat! Ich fiihle mich damit rundum wohl. (...) Es belastet mich nicht mehr.

35
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(...) Das lbertragt sich auch auf meine Eltern.” Dieser Erfolg ist einmal, wie oben dargestellt,
auf das neu gewonnene Wissen Uber den Umgang mit demenzkranken Personen zurlickzu-
fuhren. Aber auch die Hilfe bei der Beantragung von Leistungen und die Ermutigung zur An-
nahme von Unterstitzung wirken stark entlastend.

Die pflegerischen und medizinischen Informationen haben dazu beigetragen, Krankenhaus-
aufenthalte zu vermeiden, den Zustand der Eltern durch den richtigen Umgang zu stabilisie-
ren und Konflikte mit diesen zu reduzieren. Die finanziellen Zuschisse und die Hilfen in Pfle-
ge und Betreuung schaffen der Tochter unerlassliche Handlungsspielrdume. Eine Pflege-
heimunterbringung wére ohne die Arbeit des Projekts deshalb deutlich wahrscheinlicher ge-
wesen. ,Was ware denn ohne das Projekt aus lhrer Sicht passiert?” ,Ich hétte bestimmt bfter
Mal die Nerven verloren. Und hatte sie vielleicht schon weg in ein Heim geben missen, aus
dem Grund, weil ich nicht den Nerv gehabt hétte, sie in dieser Weise zu versorgen.*

Am Fall von Herrn B. sind die Bedingungen fur den Erfolg einer beratenden Unterstitzung
gut sichtbar. Zum einen schaffen erst die hohe Kooperationsbereitschaft der Tochter und das
Interesse am vermittelten Wissen eine Grundlage fur die Effizienz der angebotenen Hilfe.
Wichtig ist auch die Einsicht in die Notwendigkeit eines langfristigen Erhalts der hauslichen
Versorgung. Deutlich wird aber auch die Bedeutung der zivilgesellschaftlichen Strukturen, in
die Angehdrige eingebettet sind. Die Tochter erhélt finanzielle und institutionelle Hilfen, ist
Uber die Demenzkrankheit gut informiert, befindet sich aber auch in einem unterstiitzenden
sozialen Umfeld. Sie erlebt zwar eine Situation, die extreme zeitliche, kérperliche und emoti-
onale Anforderungen an sie stellt. Dies wird von ihr aber keinesfalls als prekar und unertrag-
lich wahrgenommen. Sollten die Umstande stabil bleiben, ist die Tochter zuversichtlich, die
Betreuung der Eltern langfristig leisten zu kénnen: ,Wenn die Situation so bleibt, ist alles
gut.” Die schwierige Situation der Tochter, die durch ihre Religiositéat eine personliche Bewal-
tigungsstrategie gefunden hat, kann durch die Hilfe des Projekts wirksam stabilisiert werden.
Auf dem Weg, sich selbst zu entlasten, wird sie durch das Projekt unterstiitzend begleitet.

8.2 Frau M.

Mit 83 Jahren stlrzt Frau M. bei der Gartenarbeit und bricht sich dabei beide Schultergelen-
ke. Sie wird mit dem Krankenwagen in die Notaufnahme gebracht und verbringt daraufhin
mehrere Monate in verschiedenen Krankenh&ausern und Einrichtungen. Nach zweiwdchiger
stationdrer Behandlung ihrer Frakturen wird sie fiir einen Monat in eine Kurzzeitpflegeinrich-
tung verbracht und dann fir mehrere Wochen in einer Rehabilitationsklinik nachbehandelt.
Die dortige Versorgung und Behandlung verschlechtern nochmals ihren gesundheitlichen
Zustand. Obwohl sie eigentlich gehen kénnte, wird sie nicht mobilisiert, sondern verbringt die
gesamte Zeit im Rollstuhl oder im Bett. Dies fuihrt zu starker Unruhe, die mit Neuroleptika
behandelt wird. AuRerdem werden ihre Medikamente zur Behandlung der Schulterverletzung
mit der Begrindung ausgetauscht, dass die Krankenkassen diese nicht erstatten. Sie leidet
an den Nebenwirkungen der neuen Mittel und entwickelt eine starke Magenschleimhautent-
ziindung sowie Juckreiz und Schmerzen. Aufgrund der ungewohnten Umgebung, der feh-
lenden Abwechslung und der Belastung durch die korperlichen Leiden erkrankt sie schlief3-
lich an einem Delir. |hr Sohn wird dartber informiert, dass ,sie nicht mehr fuhrbar ist“ und
unter Wahnvorstellungen leidet. Sie muss nun einen Monat in der geschlossenen Abteilung
eines Psychiatrischen Krankenhauses behandelt werden, wo auch die Demenz erkannt wird.
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Vor ihrer endgiltigen Entlassung soll sie in der Geriatrie vollstandig genesen. Dort erkrankt
sie erneut durch die Ansteckung mit antibiotikaresistenten Keimen.

Verlauf der Beratung

Der Sohn ist von der Demenzdiagnose vollig Uberrascht. Vor ihrer Krankenhauseinweisung
zeigte Frau M. noch keine Symptome, die auf eine Demenz deuteten. Sie war kognitiv sehr
leistungsfahig und in ihrem Alltag noch vollig selbstéandig. Der Sohn ist der einzige nahe
Verwandte von Frau M. und tGbernimmt nach ihrer Heimkehr die Betreuung. Mutter und Sohn
wohnen im selben Haus, er lebt im ersten Stock und sie im Erdgeschoss. Der Sohn ist frei-
beruflich tatig und kann fir die Betreuung sein Arbeitspensum gegeniber dem einer Vollzeit-
stelle deutlich reduzieren. Er leistet die gesamte Betreuung, die hauswirtschaftlichen Aufga-
ben und das Kochen sowie die Kdrperpflege der Mutter ohne jegliche Unterstitzung. Weder
kann er auf familiaren Beistand zurtickgreifen, noch mdchte er externe Hilfeangebote nutzen.
So hat er beispielsweise eine schlechte Meinung von ambulanten Diensten, die aus seiner
Sicht zu hastig und ineffektiv arbeiten. Au3erdem sind seine finanziellen Mittel knapp und
erlauben es ihm nicht, hohe Ausgaben fir Hilfen zu tatigen. Der Sohn leidet jedoch unter
Bandscheibenbeschwerden und muss deshalb sowohl bei der Kérperpflege als auch bei
handwerklichen Tatigkeiten besonders gut auf seine Gesundheit achten.

In den Gesprachen mit dem Projektteam wird zunachst deutlich, dass der Sohn noch Uber
wenige Kenntnisse zur Demenzkrankheit verfigt und auch mit der Kérperpflege der Mutter
Uberfordert ist. Er erhélt deshalb Informationen zur Erkrankung Demenz sowie Tipps zur
Versorgung der Dekubiti, die sich die Mutter im Krankenhaus durch das standige Liegen und
Sitzen zugezogen hat. Weil dies der Wunsch seiner Mutter ist, méchte er eine Heimeinwei-
sung dringend vermeiden und nimmt deshalb den enormen Aufwand der Versorgung auch
ohne Unterstutzung auf sich. Dabei geht er, auch wenn dies die alltaglichen Anforderungen
der Betreuung noch erhdht, stark auf die Bedlrfnisse seiner Mutter ein. Als die Mutter bei-
spielsweise Uber das Essen des ,fahrbaren Mittagstischs® klagt, willigt er darin ein, jede
Mabhlzeit fir sie nun selbst zuzubereiten. Aul3erdem hat er nach den Tipps durch das Projekt-
team damit begonnen, das Haus demenzgerecht umzubauen. Auch dabei erledigt er alle
anfallenden Arbeiten alleine und greift nicht auf Unterstiitzung zuriick. Ausschlie3lich mit
dem Hausarzt steht er in enger Verbindung. Zeitweise besucht er die in der Néhe gelegene
Praxis mit der Mutter jeden Morgen zum Verbandswechsel. Als Belastung empfindet er die
hohe Menge an taglicher Arbeit, die vor allem durch die hauswirtschaftlichen Tatigkeiten,
aber auch durch den barrierefreien Hausumbau entsteht. Die Kommunikation mit der Mutter
empfindet er aber nicht als belastend. Denn die Symptome der Demenz sind noch nicht allzu
stark ausgepragt. AulRerdem kann er sich gut und schnell an die Auswirkungen der Krankheit
gewohnen.

Nach den Krankenhausaufenthalten verbessert sich der kérperliche Zustand der Mutter wie-
der. Die Druckstellen verheilen, auch die Nebenwirkungen der Medikamente lassen schliel3-
lich nach. Allerdings ist sie durch die Schulterbriiche kdrperlich noch stark eingeschrankt. Die
Versorgungsanforderungen bleiben also hoch. Auch die Demenz schreitet nun immer weiter
voran. Im Laufe des Projektjahres kommt es zu weiteren Krankenhausaufenthalten der Mut-
ter. Auch diesmal entspricht die Krankenhausversorgung keinesfalls den Bedurfnissen einer
Demenzkranken. Einmal verhindert der Sohn rechtzeitig, dass eine Pflegekraft eine bei Ein-
nahme todlich wirkende Dosis Schmerzmittel neben dem Bett der Mutter liegen lasst. ,/ch
habe in der Zeit sehr oft mit dem Hausarzt geredet. (...) Dann hat der gesagt: ,Sie haben
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wahrscheinlich lhrer Mutter gestern Abend das Leben gerettet.” Das hat mich geschockt!“ In
einer anderen Situation klagt eine Pflegekraft bei Frau M. Uber ihr enormes Arbeitspensum
und dartber, wieviel Arbeit sie speziell mit dieser habe. In Folge dessen verzichtet Frau M.
darauf, die Pflegerin zu rufen, als sie zur Toilette muss und versucht alleine aus dem Bett
aufzustehen. Sie sturzt und bricht sich dabei erneut die Schulter, aul3erdem aber auch die
Hufte und den Schéadelknochen, wobei eine Hirnblutung entsteht. Sie muss operiert und
dann in der Neurologie ins kiinstliche Koma versetzt werden. Insgesamt verbringt sie weitere
sechs Monate auf verschiedenen Krankenhausstationen. Nur durch den vollen Einsatz des
Sohnes, der seine berufliche Tatigkeit schlie3lich vollstandig einstellt, konnen die Kranken-
hausbehandlungen von Frau M. Uberstanden und ein weiterer Einbruch ihres Zustands ver-
hindert werden.

Die Projektbeteiligten beraten den Sohn, um ihm die Aufgabe zu erleichtern und die h&usli-
che Betreuung zu stabilisieren. Sie klaren zu finanziellen Hilfen auf. Unter Anleitung der Pro-
jektbeteiligten beantragt der Sohn eine Erhdhung der Pflegestufe und eine Anerkennung des
allgemeinen Beaufsichtigungsbedarfs. Sowohl der monatliche Zuschuss von 100€, als auch
die Hoherstufung der Mutter in die Pflegestufe 2 wird daraufhin bewilligt. Durch Anregung
des Projekts beantragt er auRerdem erfolgreich Gelder zur Finanzierung des Hausumbaus.
Zur Umsetzung der demenzgerechten Wohnraumanpassung erhalt er konkrete Ratschlage.
Nach wie vor ist es vor allem die aufwendige Hausarbeit, die dem Sohn zu schaffen macht.
In Bezug auf Haushaltshilfen erfahrt er deshalb, welche Institutionen und Agenturen ginstige
Dienste anbieten. Insgesamt entspannen sich durch die eingeleiteten Mal3hahmen und durch
die Beratung die Betreuung und die finanzielle Situation des Sohns. Dariber hinaus erhalt er
Anleitungen zum richtigen Umgang mit seiner demenzkranken Mutter. Sein Wissen zu
Kommunikationstechniken, aber auch zur richtigen Durchfiihrung der Korperpflege verbes-
sert sich wahrend der Hausbesuche deutlich. Um das Mutter-Sohn-Verhéltnis zu stitzen,
sensibilisieren die Projektbeteiligten die Mutter fur die Leistung des Sohnes. So erklaren sie
ihr, dass der gute Ausgang ihrer Krankenhausaufenthalte nur durch dessen enormen Einsatz
mdglich war.

Weil der Sohn trotz seiner Belastung nach wie vor auf externe Hilfen verzichtet, wird er im-
mer wieder ausfuhrlich Uber die Moéglichkeiten unterstiitzender Hilfen informiert. Betont wird
dabei, dass auch die lebendige und kommunikative Mutter von einem abwechslungsreiche-
ren Pflegealltag profitieren wiirde. Auf Grundlage der zuséatzlichen finanziellen Méglichkeiten
zieht der Sohn die Nutzung einer Betreuungsgruppe in Erwédgung und beginnt zudem, sich
mit den Mdglichkeiten von Tages- und Kurzzeitpflege zu beschaftigen. Er will aul3erdem ei-
nen Urlaub mit der Mutter verbringen. Thm wird dazu geraten, ein Angebot wahrzunehmen,
bei dem eine auf Demenz ausgerichtete Pflege am Urlaubsort in der Buchung bereits enthal-
ten ist. Am Besuch einer Angehdérigengruppe hat der Sohn jedoch nach wie vor kein Interes-
se. Stattdessen macht er sich die Tatsache zunutze, dass er in seinem privaten Umfeld und
in seiner Nachbarschaft zahlreiche Kontakte zu Personen aufbauen kann, die sich in ahnli-
chen Problemlagen befinden. Mit diesen tauscht er sich regelmafig aus und diskutiert tber
Schwierigkeiten, die bei der Betreuung eintreten kdnnen.

Fazit

Nach Ablauf des Projekts ist das Belastungsniveau des Sohnes deutlich gesunken. Er emp-
findet die Anforderungen der Betreuung nicht mehr als starke Einschrankung. Dies ist einmal
darauf zuriickzufiihren, dass er sich durch die Aufgabe seiner Berufstéatigkeit erhebliche Zeit-
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ressourcen geschaffen hat. Aber auch die Beratung des Projektteams zu effizienter Organi-
sation und Durchfuihrung der Versorgung sowie zu Mdglichkeiten des personlichen Umgangs
mit der Situation leistet hierzu einen wichtigen Beitrag. Nach Ablauf des Jahres kommt der
Sohn aufgrund der Beratung zur Erkrankung und zur addquaten Kommunikation im taglichen
Umgang mit der Mutter gut zurecht, auch wenn die Demenz deutlich fortgeschritten ist.

Das Projektteam kann dem Sohn bei der Bewéltigung der Anforderungen, die sich aus der
Erkrankung der Mutter ergeben, effektiv zur Seite stehen. In der alltdglichen Betreuung, der
Information Uber Demenz, den Mdglichkeiten entlastender Hilfen und dem psychosozialen
Umgang mit der Belastungssituation wird ihm durch vielfaltige Informationen und durch per-
sonliche Beratung ,unter die Arme gegriffen®. ,Da hat man konkrete Ansprechpartner gehabt,
die nicht von der Krankenkasse oder irgendwelchen Institutionen waren. Das hat also gehol-
fen.“ Auf der Grundlage der Beratung kann sich der Sohn schnell auf die neue Situation ein-
stellen, sich gut orientieren und zielfihrende Entscheidungen treffen. ,Ich kénnte mir jetzt
vorstellen, wére das Projekt nicht gewesen, ware ich von Pontius zu Pilatus gerannt und héat-
te viel versucht. Kennt man ja. Die Nachbarin hatte einen ahnlichen Fall: ,Ah ja, da musst du
dort einen Antrag stellen, dann musst du mal dort hinlaufen’® Trotz der gesundheitlichen
Krisen und den extremen Erfahrungen mit Krankenhausaufenthalten ist die Situation am En-
de des Projekts stabil. Der Sohn ist in einer ausgeglichenen Stimmung und fihlt sich durch
die Betreuung der Mutter nicht mehr stark belastet. Allerdings verzichtet er, obwohl er noch
nicht ins Rentenalter eingetreten ist, vollstdndig auf seine berufliche Tatigkeit. Deutlich wird
zudem, welche Gefahren fir Demenzkranke entstehen kbnnen, wenn pflegerisches und me-
dizinisches Fachpersonal im Krankenhaus nicht ausreichend Uber Demenzerkrankungen
informiert sind. So hatten einige der geschilderten kritischen gesundheitlichen Verlaufe im
Fall von Frau M. durch demenzspezifisches Hintergrundwissen vermieden werden kénnen.

8.3 FrauG.

Frau G. ist zum Zeitpunkt der Demenzdiagnose 88 Jahre alt. Im Jahr vor der Beratung durch
das Projekt musste sie bereits zahlreiche arztliche Behandlungen und Krankenhausaufent-
halte auf sich nehmen. Nach einem Schlaganfall leidet sie schliel3lich an Sprachschwierigkei-
ten, ist halbseitig gelahmt und muss deshalb auf einer Intensivstation behandelt werden. Der
langere Aufenthalt im Krankenhaus fuhrt bei ihr zu einem starken Delir. Ein Neurologe attes-
tiert daraufhin die vaskulare Demenz. Nach einer dreimonatigen Rehabilitation verbessert
sich ihre Zustand aber zunadchst wieder. Zur Therapie einer Arteriosklerose wird ihr zu Be-
ginn des Projekts ein Bypass am Bein gelegt. Die dadurch verursachte Operationswunde
verheilt allerdings nicht, weshalb wiederholte, stationdare Nachbehandlungen nétig sind. Auch
die folgenden Krankenhausaufenthalte verschlechtern den Zustand der Demenzkranken:
-Welil es ist einfach so: Wenn meine Mutter im Krankenhaus ist oder in der Reha wird sie
dement und zwar heftig. Sie halluziniert und entwickelt Wahnvorstellungen. Und dann auch
noch Verfolgungswahn.“

Seit der Diagnose der Demenzerkrankung ist die Mutter auf standige Betreuung des einzigen
Verwandten, ihres Sohnes, angewiesen. Mit seiner Lebensgefahrtin wohnt er etwa 20 Kilo-
meter entfernt, verbringt aber viel Zeit im Haus der Mutter. In aller Regel ist er taglich von 13
bis 17 Uhr prasent, teilweise Ubernachtet er auch bei seiner Mutter, wenn es einen akuten
Bedarf gibt. Frau G. ist aufgrund eines Dekubitus im Fersenbereich sowie einer Oberschen-
kelhalsfraktur bewegungseingeschrankt und kann sich nur am Rollator fortbewegen. Sie be-
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sitzt ein Stoma, das regelméaRig versorgt werden muss. AufRerdem ist ihre Sicht durch eine
Netzhauterkrankung stark eingeschrankt. Um sich orientieren zu konnen, ist sie deshalb auf
die vertraute hausliche Umgebung angewiesen.

Verlauf der Beratung

Zum Zeitpunkt des Erstkontakts wird sie von ihrem Sohn und von einer osteuropaischen As-
sistenzkraft versorgt. Das Verhéltnis zu dieser ist allerdings problematisch, weil sie tber kei-
ne Deutschkenntnisse verfligt und auf3erdem mit ihrer Arbeit unzufrieden ist. Deshalb verhalt
sie sich der Mutter gegeniber stark autoritdr und bevormundend. Wie sich spater heraus-
stellt, liegt dieses Verhalten an ihrem extrem geringen Lohn. Ohne Wissen des Sohnes be-
halt die vermitteInde Firma den grof3ten Teil des gezahlten Geldes ein. Fur die Hilfskraft blei-
ben so nur 600€ monatlich Ubrig. Die Sprachbarrieren und die Unzufriedenheit der Pflege-
kraft schaffen eine angespannte Situation, in der der Sohn viel Zeit fir die Vermittlung zwi-
schen der Hilfskraft und der Mutter aufwenden muss. Die Pflege kann zu einem grof3en Tell
von der ungewdhnlich hohen Rente der Mutter finanziert werden. Diese reicht allerdings
nicht ganz aus, weshalb ihr Sohn mehrere hundert Euro im Monat aus seinem eigenen Ein-
kommen dazuzahlen muss.

Der Sohn ist ausgebildeter Sozialarbeiter und als Familientherapeut tatig. Er hat Herzprob-
leme und muss deshalb stark auf seine Gesundheit achten. Er ist bereits berentet und fuhrt
die Therapien lediglich noch in Teilzeit durch. Die Betreuung der Mutter ist fur ihn eine grof3e
Herausforderung. Der Umgang mit ihr ist nicht leicht zu bewaltigen, so widersetzt sie sich
z.B. oftmals der Pflege, etwa beim Wechsel des Stomabeutels, beim Verabreichen von
Bauchspritzen oder bei der Einnahme ihrer verordneten Medikamente. Aul3erdem ist sie
phasenweise extrem unruhig. Der Sohn muss dann die Nacht im Haus der Mutter verbrin-
gen, um sie zu beaufsichtigen. Sie geféahrdet sich manchmal auch durch ihr Verhalten selbst,
indem sie beispielsweise versucht, mit dem Rollstuhl die Treppe hinunterzufahren oder den
Herd anschaltet. Es ist aber nicht mehr mdglich, mit ihr Gber diese Probleme zu diskutieren,
da sie auf der Ebene des Verstandes kaum noch ansprechbar ist.

Die aufwendigen burokratischen Aufgaben und die Auseinandersetzungen mit Behdrden,
welche durch die Demenz der Mutter entstehen, &rgern den Sohn: ,Ja, wegen der Pflegestu-
fe, das ist unverschamt, das empfinde ich als persoénliche Beleidigung. Dann kriegt man ein
Schreiben: Keine Einschrankung der Alltagskompetenz. Das ist mir einfach alles unverstand-
lich.“ Die schlimmste aus der Betreuung der Mutter resultierende Konsequenz sind fir ihn
aber die personlichen Einschrankungen, die er auf sich nehmen muss. Die Betreuung der
Mutter nimmt zu viel Zeit und Kraft in Anspruch und erlaubt es ihm nicht eigene Lebensent-
wirfe zu verwirklichen. Die Arbeit am Bauernhaus, das er mit seiner Lebensgefahrtin erwor-
ben hat, kann er nun nicht mehr durchfihren. Auch das Kunstschnitzen musste er aufgeben.

Durch das Projekt erhalt der Sohn relevante Informationen Uber die Demenzkrankheit: ,Was
mir besonders geholfen hat, (...) das ist dieses ,Gesamtpaket’ gewesen, wirklich auch dieses
Verstandnis, oder Erklarungen dartber, was eben diese Demenz ist.“ Wichtig sind ihm vor
allem die Ratschlage zum richtigen Umgang mit demenzkranken Menschen, die er im Zuge
der Hausbesuche, aber auch bei vom Projekt vermittelten Schulungen erhélt. Sie helfen ihm
den Widerstand der Mutter zu akzeptieren und angemessener mit ihr zu kommunizieren:
,und wirklich herausragend ist fur mich dieser Satz: Nicht kritisieren, tolerieren.” Dadurch
kénnen Konflikte und die dadurch entstehende alltagliche Belastung gemindert werden. Au-
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Berdem gelingt es ihm eher, sich in entscheidenden Punkten gegentber seiner Mutter
durchzusetzen. So kann sie zum Tragen von Horgeraten tberredet werden, was die Kom-
munikation mit ihr erleichtert.

Auch im Hinblick auf die h&aufigen Arztkonsultationen und Krankenhausaufenthalte kann
Dem-i-K plus effektiv unterstiitzen. Durch das Erstellen der ,Notfallmappe® wird eine schnel-
lere und effizientere Behandlung moglich gemacht: ,Die ist wirklich sehr wichtig und hat viel
bewirkt”, Der Sohn lobt, dass eine Projektmitarbeiterin Frau G. im Krankenhaus besucht hat,
um sich ein Bild der Situation zum machen und Ratschlage zu erteilen. Er erhélt auch Hilfe
bei der Antragstellung zur Einstufung in die Pflegestufe 1. Dabei wird ihm vom Projektmitar-
beiter ,der entscheidende Tipp gegeben.” Bei einem Hausbesuch wird dem Sohn zudem
angeraten, das Bad demenzgerecht zu gestalten. Er hat deshalb einen Handwerker mit dem
Umbau beauftragt. Als unerlasslich betrachtet er auch die Gesprache tber Belastungen der
Betreuung. Erst durch diese werden ihm die gesundheitlichen Gefahren der langen hausli-
chen Pflege bewusst. Dabei versteht er, wie wichtig es ist, auf sich zu achten und sich klare
Grenzen zu setzen. Denn auch die Mutter ist vom Erhalt seines guten gesundheitlichen Zu-
standes abhangig: ,Wér meine Mutter im Heim, die wér véllig dement. Ob die liberhaupt
noch leben wirde, das ist die grof3e Frage. In ihrem Schneckenhaus, mit meiner Unterstut-
zung und dann auch mit einer entsprechenden Betreuungskraft ist die gut dran.” Zu Beginn
hatte der Sohn den Eindruck, die Betreuung der Mutter nicht leisten zu konnen. Das Projekt
konnte ihm in dieser Situation Unterstiitzung anbieten und Mut zusprechen.

Im Laufe des Jahres verschlechtert sich der korperliche Zustand der Mutter. Weitere statio-
nare Behandlungen sind aufgrund schwerer Erkrankungen nicht zu vermeiden. Nach einer
im Krankenhaus behandelten Lungenentzindung kann sie fiur zwei Monate nicht mehr
selbststandig gehen. Sie erholt sich nur bedingt von der Schwéchung. Aul3erdem muss sie
wegen eines Tumors an der Blase operiert werden.

Aufgrund der beschriebenen Schwierigkeiten entlasst der Sohn die Betreuungskraft. Die da-
rauffolgende Zeit ist fir ihn auRerst mihevoll, da er die Versorgung seiner Mutter nun alleine
ubernehmen muss. Erst nach der Anstellung einer neuen polnischen Assistenzkraft bessert
sich die Lage wieder. Die ,Neue* arbeitet zuverlassiger, selbststandiger und ist fir die Pflege
erheblich besser qualifiziert. Sie spricht auf3erdem gut deutsch. lhre Anwesenheit verbessert
die Lage von Frau G. und ihrem Sohn deutlich: ,Also durch Zufall haben wir in einer schwie-
rigen Situation eine polnische Frau gefunden. Gott sei Dank! Die hat der Himmel geschickt.
Ja, wirklich.“ Dennoch bleibt zur Entlastung der Betreuungskraft die Anforderung bestehen,
dass der Sohn seine Mutter taglich Gber mehrere Stunden besucht. Dies wird auch von Sei-
ten des Projekts weiter unterstutzt, um die Hilfskraft zu entlasten und dadurch das Gesamtar-
rangement zu stutzen.

Die Treffen der Angehorigengruppen findet der Sohn zu Beginn hilfreich und emotional er-
leichternd. SchlieRlich verliert er aber das Interesse an den Zusammenkiinften. Wichtiger ist
ihm nun der Austausch mit Freunden und Bekannten, von denen viele vom selben Problem
betroffen sind. So kann er seine Situation regelmaRig mit ihnen diskutieren und dabei neue
Perspektiven einnehmen.

Der Hausarzt, den der Sohn regelmé&fig mit seiner Mutter besucht, ist ihm eine grol3e Hilfe.
Zu schaffen macht ihm aber die Unkenntnis mancher anderer Arzte und Medizinischer Fach-
angestellter. In verschiedenen Arztpraxen wird seiner Mutter z.B. eine enorme Wartezeit
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zugemutet, was er als Ausdruck eines starken Sensibilitdts- und Kenntnismangels gegen-
tber der Demenzkrankheit empfindet. ,Sie glauben gar nicht, was es da fur Sachen gibt,
dass einen die Arzte teilweise in der Luft stehen lassen!”

Antriebskraft ist fir den Sohn bei der Bewaltigung der alltaglichen Pflege auch das gute Ver-
haltnis zur Mutter. Obwohl der Umgang mit ihr ihm aktuell nicht immer leicht féllt, halt er an
der intensiven Betreuung fest, weil sie vor ihrer Krankheit auch fur ihn immer da war.

Fazit

Die Belastung, die aus der praktischen Betreuungsarbeit und aus der Kommunikation mit der
Mutter entsteht, ist nach Abschluss des Projekts insgesamt stabil geblieben. Grund daftir ist
vor allem das neu erworbene, durch das Projekt vermittelte Wissen Uber Demenz. Belastet
ist der Sohn aber nach wie vor durch die Tatsache, dass er nicht die Zeit und Moglichkeiten
hat, sein Leben freier zu gestalten und Winsche zu verwirklichen. So nimmt er beispielswei-
se die Teilberentung nach wie vor nur auferst ungern in Kauf: ,Und das ist natirlich (...) eine
Riesenenttduschung. Ich hab mir mein Leben wirklich ein bisschen anders vorgestellt. (...)
Wenn ich das machen kdnnte, wiirde ich direkt nochmal arbeiten gehen.” Er ist aul’erdem oft
von der Reaktion seiner Mutter enttdauscht. Obwohl er sie mit viel Engagement betreut und
pflegt, &ulRert sie regelméalig Unmut Uber ihre Lebenssituation und zeigt depressive Symp-
tome.

Der Sohn bewertet das Projekt durchweg positiv. Er schétzt die Unterstitzung im Kampf um
Leistungsanspriche gegeniber Behérden, aber auch den emotionalen, sozialen Beistand,
der von den Mitarbeiter/innen des Projekts angeboten wird: ,Ich wirde ein sehr gut geben.
Was ich da an Empathie bekommen habe und inhaltlich usw., das war schon ausgezeichnet.
(...) Also, das ist schon ein gutes Gefiihl, dass ich da nicht wie vor ein paar Jahren dage-
standen hab. (...) Da hab ich dagestanden und nichts mehr gesagt. (...) Es gibt jetzt genug
Stellen und Dinge, die ich machen kann. Es sind genug Ideen da, wie das dann irgendwie zu
organisieren ist.”

Einzig das Fehlen von Informationen zu osteuropaischen Assistenzkréften vermisst der Sohn
in der Beratung. Da diese jedoch nicht zu den formell anerkannten Hilfeleistungen z&hlen
und das Projekt dazu nicht aufklaren kann, sieht er dies nicht als Minderung der Qualitat des
Projekts: ,Aber alles andere war wirklich prima. Eine Eins, wirklich, da kann ich nichts sa-
gen.“ Dartber hinaus wird deutlich, dass die Anstellung einer osteuropaischen Assistenzkraft
keinesfalls die Betreuung durch die Angehdrigen ersetzen kann. Sie schafft Entlastung und
macht den Erhalt der hauslichen Betreuung oftmals erst moglich. Trotz der engagierten Ar-
beit dieser Kraft muss der Sohn enorme Zeit- und Kraftressourcen aufwenden, um die Be-
treuung der Mutter angemessen leisten zu kénnen.

8.4 FrauH.

Im Alter von 90 Jahren erkrankt Frau H. an einer Gurtelrose und an starkem Herpes.
Dadurch verliert sie enorm an Gewicht, leidet unter starken Schmerzen und wird deshalb in
der Geriatrie behandelt, wo die Demenzdiagnose gestellt wird. Seitdem wird sie von ihrer
Tochter betreut und gepflegt, die das einzige Kind von Frau H. ist.
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Die Mutter lebt trotz der Demenz in ihrem eigenen Haus, das fir sie von hoher Bedeutung
ist. ,Das war ihr Lebensinhalt. Meine Mutter ist eine sehr arbeitsame Frau gewesen, ist auch
in diesem Pflichtbewusstsein aufgewachsen, hat nie Urlaub gemacht zum Beispiel. Aber sie
hat groRen Wert auf eine schone Hauslichkeit gelegt. Und die mdchte sie sich so lange es
geht erhalten.” Die Tochter hatte ihr vor der Erkrankung angeboten, sie bei sich aufzuneh-
men, was sie aber ablehnte. Sie vereinbarten damals, dass die Mutter zwar von ihrer Tochter
zuhause unterstitzt wird, bei einem starken Verlust der Selbstandigkeit aber schlief3lich in
ein Heim umziehen wird.

Die Tochter erhalt von ihrem Ehemann Unterstitzung bei der Betreuung. ,Ohne meinen
Mann kénnte ich das gar nicht machen. Undenkbar, da mache ich mir auch gar nichts vor.*“
Auch eine Freundin hilft ihr regelmafig. Eine osteuropéische Assistenzkraft lehnt die Mutter
trotz des Risikos einer Heimeinweisung ab. Sie mdchte nicht, dass Unbekannte im Haus
leben. Auch dies war vor der Erkrankung bereits vereinbart worden. Stattdessen wurde ein
ambulanter Dienst damit beauftragt, regelmafig im Haus der Mutter kurze Einsétze zur Un-
terstiitzung der Korperpflege zu Gibernehmen.

Die Tochter ist innerhalb eines Familienbetriebs voll berufstatig und steht durch die zusatzli-
chen Anforderungen nun unter enormer Belastung. Durch den Mangel an freier Zeit gelingt
es ihr kaum noch, Hobbies nachzugehen, Kontakte zu pflegen und sich ausreichend um ihre
eigene Gesundheit zu kiimmern. Die Mutter leistet bei der alltaglichen Pflege auRerdem oft
Widerstand und wird aggressiv, wenn sie das Gefluhl hat, ihren Willen nicht durchsetzen zu
kénnen. ,Meine Mutter ist eine sehr eigene und eigensinnige Frau. Und wenn es nicht gleich
so lauft wie sie sich das vorstellt, dann kann sie auch schon mal etwas... also nicht bésartig,
aber streng werden.“ Auch in den Besuch einer Seniorengruppe willigt sie nicht ein und steht
externen Hilfen allgemein ablehnend gegentiber. Erschwert wird die Betreuung des Weiteren
durch die gesundheitlichen Einschrankungen der Mutter. Sie leidet seit 30 Jahren an einer
rheumatischen Arthritis und ist mittlerweile durch die Demenz kognitiv stark eingeschranki.

Zudem fallt der Tochter der Umgang mit den Behotrden aul3erordentlich schwer. Sie hat das
Geflihl enorm viel Zeit zu investieren und dabei trotzdem kaum etwas zu erreichen. ,Also seit
Méarz, um es lberspitzt auszudriicken, bin ich nur noch mit Arzten, Institutionen, Formularen,
Krankenkassen und Pflegediensten in Auseinandersetzung. Also ich fiihle mich ganz or-
dentlich belastet.“ Des Weiteren wurde der Antrag auf Pflegestufe 2 abgelehnt. Es ist des-
halb schwierig fur die Tochter, die Versorgung zu finanzieren.

Das Verhéltnis zwischen der Tochter und der Mutter ist angespannt. Diese verhielt sich
schon vor ihrer Erkrankung oftmals sehr forsch. Die Tochter geht au3erdem davon aus, dass
sie Schmerzen vorgibt, um sich zusatzliche Aufmerksamkeit zu verschaffen. Da die Mutter
aulBerst selbstbewusst auftritt, gelingt es der Tochter kaum, sich ihr gegentiber durchzuset-
zen und die fuhrende Rolle zu Gbernehmen. Sie stof3t in der derzeitigen Situation bereits an
ihre Belastungsgrenze. Die hausliche Betreuung ist fiir sie deshalb eine Ubergangslésung.
,S0llte sie stdrkere Defizite bekommen und zu Hause gar nicht mehr zurechtkommen (...),
dann bin ich gezwungen, sie in einem Heim unterzubringen.*

Verlauf der Beratung

Wahrend der Beratung verschlechtert sich der Zustand der Mutter fortlaufend. Sowohl die
korperliche Gesundheit, als auch die kognitiven Leistungen nehmen immer starker ab. Auf-
grund ihres schlechten Zustandes sind einige Krankenhausaufenthalte nicht vermeidbar. Von
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funf Krankenhausbehandlungen miissen drei stationar erfolgen. ,Das vergangene Jahr war
quasi nur ein Wechsel von zu Hause, Krankenhaus, Geriatrie.“ Grund fir die Behandlungen
sind schwere Stiirze, aber auch das Fortschreiten der Girtelrose und eine Fersenentzln-
dung. Zwar bedeuten die Krankenhausaufenthalte fur die Tochter eine kurzfristige Entlas-
tung, langfristig wird die Betreuung durch die Verschlechterung des Zustandes der Mutter
aber noch aufwendiger.

Im Zuge der Hausbesuche und vieler zusatzlicher Kontakte versuchen die Projektbeteiligten
in der enorm gespannten Situation stabilisierend zu wirken und die Tochter zu unterstitzen.
Die Betreuung soll dazu beitragen, das hohe Belastungsniveau der Tochter zu senken und
die Demenzversorgung der Mutter zu verbessern. Es wird eine Notfallmappe angelegt, die
bei der medizinischen Versorgung regelmafig zum Einsatz kommt. ,Mit dieser Notfallmappe
gibt es nicht dieses standige Hinterherlaufen und gefragt werden und sagen muissen, es ist
das und das. Das ist also auch schon mal eine praktische Hilfe.” Frau H. wird au3erdem der
fahrbare Mittagstisch vermittelt, was sie schlie3lich akzeptiert. Die Tochter hingegen wird bei
juristischen Problemen unterstitzt, so z.B. beim Antrag zur gesetzlichen Betreuung, der
schlieBlich bewilligt wird. Sie wird dartiber hinaus ausfuhrlich tber die verschiedenen Mdg-
lichkeiten pflegerischer Hilfen informiert. Es wird ihr zudem geraten, Angehérigenschulungen
zu besuchen, um ihre Kenntnisse Uber die Demenzkrankheit sowie tber den richtigen Um-
gang mit Erkrankten und den Behdrden zu erweitern.

Auch aulRerhalb der Hausbesuche nimmt die Tochter regelméRig Kontakt mit den Projektbe-
teiligten auf, um Uber ihre Belastungssituation zu sprechen oder um weitere Informationen
einzuholen. Es kommt auRerdem zu zwei Kriseninterventionen: Einmal, als die Mutter die
Einnahme der Medikamente strikt verweigert. Hier kann die Situation durch den Tipp eines
Umstellens auf Tropfenform entschéarft werden. Ein zweites Mal besteht Beratungsbedarf
nach einer sturzbedingten Krankenhauseinweisung der Mutter. Trotz der schweren Verlet-
zungen drangt das Krankenhaus auf eine schnelle Entlassung und die Tochter ist zunachst
verzweifelt und weil3 nicht, ob sie die Versorgung in einer solchen Situation Uberhaupt noch
leisten kann. Die Fachpflegekraft des Projekiteams besucht die Mutter im Krankenhaus und
unterstitzt die Tochter beim weiteren Vorgehen, so dass sich die Situation wieder entspannt.

Die vom Projekt erteilten Ratschlage werden von der Tochter aber insgesamt nur bedingt
umgesetzt. So nimmt sie beispielsweise nicht das Angebot der Angehdrigenschulungen
wabhr. In ihrer anforderungsintensiven Situation erlebt sie diese als zusatzliche Belastung:
Wissen Sie was? Mir reicht es. Ich bin jeden Abend bei meiner Mutter. Wenn ich dann zu-
rickkomme, muss ich erstmal tief durchatmen. Also im Sinne von runterkommen. Und dann
habe ich null Bock, um es mal drastisch auszudriicken, mich noch mit einer Angehdrigen-
schulung auseinanderzusetzen. Gebe ich ehrlich zu.” Dartber hinaus wird auch die Empfeh-
lung einer facharztlichen Abklarung nicht beriicksichtigt.

Um weitere Stirze zu vermeiden, die zu erneuten Krankenhauseinweisungen fuhren kénn-
ten, legen die Projektbeteiligten der Tochter eine demenzgerechte Gestaltung der Wohnung
von Frau H. nahe. Trotz der Erfahrungen mit den schwerwiegenden Konsequenzen der Stir-
ze, werden die Vorschlage von Frau H. abgelehnt. Dies betrifft auch die angeratenen Hilfs-
mittel zur Pflege und Mobilisierung und das Entfernen geféahrdender Gegenstande, wie Tep-
piche. Am Widerstand der Mutter scheitert auch die Initiative, eine Tagespflege einzusetzen,
um die zeitlichen Restriktionen der Tochter zu entschérfen, denen sie seit der Betreuung
ausgesetzt ist. Die Mutter lehnt solche Angebote weiterhin strikt ab und die Tochter schafft




Institut fur Sozialforschung| ®
ENDBERICHT und Sozialwirtschaft e.V. lSO

Saarbricken

es nicht, sich ihr gegentber durchzusetzen. So muss sie die Doppelbelastung aus Berufsta-
tigkeit und Betreuung der Mutter weiterhin leisten. Das Verhéltnis zwischen Mutter und Toch-
ter bleibt auch wahrend der Beratung stets problematisch. Das aggressive Verhalten der
Mutter und ihr standiger Widerstand I0sen in der belasteten Situation der Tochter Wut aus:
slch hétte eine Axt nehmen kénnen!” Die Tochter erhalt in solchen Situationen eine psycho-
soziale Beratung durch das Projektteam. Immerhin gelingt es gegen Ende der Beratung,
Frau H. zweimal wochentlich in eine Betreuungsgruppe zu vermitteln. Zudem kommt t&glich
der ambulante Dienst zur Medikamentengabe, einmal wéchentlich zum Duschen und dreimal
wochentlich zur hauslichen Betreuung.

Fazit

Durch gezielte Beratung, Unterstiitzung in Krisen und entlastende Gesprache tragt das Pro-
jekt dazu bei, die hausliche Betreuung aufrechtzuerhalten. Die Kommunikation mit Behorden,
Arzten und Institutionen kann fur die Tochter erleichtert werden. So wird auch die anfanglich
hohe Frustration, die zu Beginn des Projekts durch administrative Téatigkeiten verursacht
wurde, durch die Beratung deutlich gesenkt. Durch die Notfallmappe und durch Tipps zur
pflegerischen Versorgung werden weitere Eskalationen wéahrend der zahlreichen Kranken-
hausbehandlungen vermieden. Bei spontanen Problemlagen leisten die Projektbeteiligten
haufig telefonisch Hilfe und in Krisen schreiten sie personlich ein, um entlastend zu wirken
und einen Zusammenbruch der Versorgung zu verhindern.

Allerdings ist die Situation auch nach Ablauf des Projekts nach wie vor héchst anfallig fur
plotzlich auftretende Schwierigkeiten und das Belastungsniveau der Tochter immer noch
hoch. Dies liegt zum einen daran, dass die vom Projektteam angeratenen Hilfen nicht kon-
sequenter umgesetzt werden. Die Ablehnung der Angehérigenschulung ist hierflr ein Bei-
spiel: ,Zum einen muss ich sagen, dass der Versuch, mich zu informieren, wirklich optimal
war. Ich habe dann aber bisher nicht den Bogen gefunden, sage ich jetzt mal, gro3ere Ver-
anstaltungen zu besuchen.” Anstatt den Bedarf an Unterstiitzung zu akzeptieren, versucht
die Tochter, die Belastung einfach mdglichst lange auszuhalten. ,Ich wei3, ich bin an meiner
Grenze. Und ich muss einfach schauen, dass ich nicht untergehe.”

Auch die Mutter-Tochter Beziehung erschwert die Betreuung. Konflikte bleiben zum Teil un-
ausgesprochen bestehen. AuRerdem gibt die Tochter der Mutter schnell nach und vermag es
nicht, die Handhabe Uber die Organisation der Pflege und der Betreuung zu erlangen. Die
Moglichkeit, auf Hilfsangebote zuriickzugreifen, wird so versperrt. Mit der konstant hohen
Belastung bleibt auch nach dem Projektjahr die Gefahr vor einem plétzlichen Ende der haus-
lichen Betreuung durch eine Heimeinweisung bestehen: ,Ich denke, dass diese Ldsung, die
ich im Moment habe, quasi die Ubergangsldsung ist bis zum Heimaufenthalt. Da bin ich ganz
sicher.”“ Die Stimmung der demenzkranken Frau H. ist zum Projektende allerdings zufrieden
und zuversichtlich.

8.5 FrauKk.

Aufgrund eines Schlaganfalls wird Frau K. ins Krankenhaus eingewiesen. Sie wird dort we-
gen ihres schlechten psychischen Zustandes neurologisch untersucht, woraufhin eine vasku-
lare Demenz festgestellt wird. Zu diesem Zeitpunkt ist sie 85 Jahre alt. Seitdem wird sie von
ihrer Tochter betreut. Diese befindet sich in Frihrente, ist jedoch noch in einem ,Minijob“
tatig und kimmert sich aul3erdem regelmafig um ihr Enkelkind. Sie wohnt mit ihrem Ehe-
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mann und der Mutter in einem gemeinsamen Haus, wobei das Erdgeschoss von der Mutter
bewohnt wird.

Die Tochter bereitet fir Frau K. das Essen zu, hilft ihr beim An- und Auskleiden sowie bei
den Toilettengdngen und beim Baden. Oft ist die Mutter nachts unruhig und die Tochter
muss dann aufstehen, um nach ihr zu sehen oder um sie beim Toilettengang zu unterstit-
zen. Der Ehemann der Tochter unterstitzt diese bei der taglichen Betreuung. Will die Toch-
ter mit ihrem Mann Uber das Wochenende verreisen, verbringt der Schwiegersohn die Nacht
im Haus und tbernimmt die Aufsicht. Zu Beginn des Projekts nimmt die Tochter keine exter-
nen Hilfen in Anspruch, denn die Mutter lehnt diese strikt ab.

Die Mutter leidet unter einem grauen Star. Auf3erdem hat sie schon seit vielen Jahrzehnten
eine Veranlagung zur Depression, die nun arztlich als ,therapieresistente Depression® attes-
tiert ist. Seit der Demenz haben sich die psychischen Beschwerden verschlimmert. Neben
der neurologischen Erkrankung sind dafur auch die Veranderungen ihrer Lebensbedingun-
gen ausschlaggebend. Vor ihrer Erkrankung arbeitete sie von zuhause als Naherin. Deshalb
erhielt sie stetig Besuch und konnte sich so mit vielen Menschen und Bekannten austau-
schen. Seit einem Nervenzusammenbruch kann sie aber nicht mehr die fur die Arbeit not-
wendige Kraft aufbringen und ist deshalb vom sozialen Geschehen stark isoliert.

Das Verhdltnis zwischen Tochter und Mutter ist schwierig und angespannt. Frau K. sorgte
zwar flr ihre Tochter, war ihr gegeniiber aber emotional eher gleichgultig und liel3 das Ent-
stehen einer personlichen Bindung nicht zu. Dies erschwert der Tochter den Umgang mit
dem nun vollig veranderten Verhalten ihrer Mutter. Diese ist seit ihrer Erkrankung auf3erst
aufdringlich, ,klammert“ sich an die Tochter und fordert stdndige Aufmerksamkeit ein. Dabei
gebardet sie sich hysterisch, klagt viel, schreit und lasst sich auf den Boden fallen, um ihre
Winsche durchzusetzen. , ,Oh, wie ist es mir so schlecht, (...) ich packe die Beine nicht, ich
packe den Kopf nicht, mir ist schlecht, ich sterbe.’ Das ist der Tenor, den ich zu héren be-
komme.*” Das l6st manchmal Wut oder gar Aggression bei der Tochter aus: ,Dann (..) kbnnte
ich sie holen, ich kdnnte sie gegen die Wand schlagen, muss ich ehrlich sagen. Ich kann
auch gut verstehen, wenn dann manchmal in der Zeitung steht, Pfleger haben die Patienten
schlecht behandelt (...).“ Die Mutter hat au3erdem eine ausgepréagte, irrationale Angst vor
einer ,Abschiebung in ein Pflegeheim®. Deshalb (bt sie stdndigen Druck auf die Tochter aus
und versucht, ihr ein schlechtes Gewissen einzureden.

Die hohen Anforderungen der Betreuung, aber auch die Spannung in der Beziehung zur
Mutter belasten die Tochter enorm. Sie besitzt zwar einen widerstandsfahigen Charakter und
eine standhafte Haltung: ,Ja, also man muss einfach wissen, wenn es nicht mehr geht. Man
muss einfach wissen, wo stehe ich, was kann ich noch. Man kann sich nicht ganz unterbut-
tern lassen, von nichts und niemandem. Ich bin ja keine Sklavin.“ Dennoch treibt die Situati-
on sie an die Grenzen der Belastbarkeit. Zusatzlich zum durch die Betreuung entstehenden,
enormen Arbeitsaufwand macht ihr vor allem das stéandige Klagen der Mutter zu schaffen.
AulRerdem hat sie Probleme an der Wirbelséaule und muss deshalb darauf achten, dass sich
ihr Gesundheitszustand durch die taglich anfallenden koérperlichen Pflegeaufgaben nicht ver-
schlechtert. Dies wird durch die widerspenstige Haltung der Mutter erschwert. Beispielsweise
erlaubt sie ihrer Tochter nicht, einen Lifter zu benutzen, um sie in die Badewanne zu transfe-
rieren.
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Verlauf der Beratung

Die arztliche Betreuung der Mutter ist nach Angaben der Tochter nicht zufriedenstellend.
Wahrend psychologische Tests im Krankenhaus eine Demenz nachgewiesen haben, wider-
spricht eine niedergelassene Neurologin dieser Diagnose und verwehrt ein Attest flr den
Antrag auf Pflegestufe 2. Diese wird aber im Rahmen der Beratung durch das Projekt
schlieRlich dennoch bewilligt. AuBerdem setzt die Arztin plétzlich ein Sedativum ab, das Frau
K. vierzig Jahre lang taglich einnahm, ohne die Tochter Uber die Folgen dieser Entscheidung
in Kenntnis zu setzen. Frau K. leidet dadurch unter schweren Entzugserscheinungen, die
ihren Zustand verschlechtern und die Betreuung zeitweise erheblich erschweren. Zwischen-
zeitlich erkrankt Frau K. zudem wegen einer Unvertraglichkeit eines verordneten Medika-
ments an einer schweren Eisenanamie, die eine stationare Behandlung erforderlich macht.

Erst im Laufe des Projekts fasst die Tochter immer starkeres Vertrauen zu den Projektmitar-
beiter/innen. SchlieBlich spricht sie immer offener dartiber, wie schwer ihr die Betreuung der
Mutter tatsachlich fallt. Durch gezielte Beratung wird deshalb versucht, ihr die schwierige
Situation zu erleichtern. Zunachst wird ihr empfohlen eine Angehdrigengruppe zu besuchen.
Durch den Austausch mit Menschen in &hnlichen Problemlagen, gelangt sie dort zu einer
gewissen emotionalen Entspannung: ,Man fuhlt sich dann nicht so allein. Man denkt nicht,
du hast allein die ganze Last zu tragen. Es gibt viele, denen geht es auch so.“ Die Angehori-
genschulungen scheinen der Tochter aber zu stark auf die Alzheimerdemenz ausgerichtet zu
sein. Sie vermisst dort Informationen, die besser auf den Fall inrer Mutter und deren vaskula-
rer Demenz zugeschnitten sind. Im Rahmen einer umfassenden Fallbegleitung durch das
Projekt wird sie zu den verschiedenen Pflegeangeboten sowie zu den finanziellen Hilfen auf-
geklart, die Angehdrigen von Demenzkranken zustehen.

Sie wird aulRerdem stark dazu ermutigt, externe Hilfen auch gegen den vehementen Wider-
stand der Mutter zu nutzen. Damit sie dies durchsetzen kann, erhélt sie Ratschlage zum ziel-
fihrenden Umgang mit der Demenzkranken. Sie setzt dies schlieZlich erfolgreich um und
macht von einer Tagespflegeeinrichtung Gebrauch, in der die Mutter nun einmal wdchentlich
betreut wird. Auerdem hat sie mit ihrem Ehemann einen zweiwochigen Urlaub geplant,
wahrend dessen die Mutter in die Kurzzeitpflege gehen wird.

Ein solches MalR an Autonomie ist erst durch die emotionale Bewadltigung der von der Mutter
an sie herangetragenen Schuldgefiihle mdglich geworden, wozu das Projekt einen wichtigen
Beitrag leistet. Denn in der Projektberatung wird sie Gber die gesundheitlichen Risiken der
Betreuung von Demenzkranken aufgeklart und erhalt dadurch ein besseres Bewusstsein von
der schwierigen Arbeit, die sie taglich leistet: ,Das finde ich richtig gut. Vor allem dieser
Samstag in der Tagespflege ist sehr positiv. Ich bin da wirklich froh, dass man das geschafft
hat, dass wir sie dahin bringen kénnen. Denn allein, ohne die Hilfe hatte ich das wahrschein-
lich nie so durchsetzen kénnen.” Das neu erlangte Selbstbewusstsein gegeniuiber der Mutter
ist besonders wichtig, denn deren fordernde Art verstarkt sich im Laufe des Projekts.

Fazit

Die Beratung hat zur Stabilisierung der Betreuungssituation von Frau K. einen wichtigen Bei-
trag geleistet. Zum einen konnte die Tochter ihre Position gegeniber der fordernden Mutter
starken. Es hilft ihr, dass die Experten des Projektteams bestétigten, wie wichtig es ist, den
eigenen Bedurfnissen nachzukommen, um nicht durch die Betreuungsverpflichtungen selbst
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zu erkranken. ,Wenn ich es nicht mehr schaffe, dann wiirde ich mir einen Weg suchen. Das
sage ich ganz klar, so war ich noch nie, aber mittlerweile habe ich das gelernt. Wenn ich das
nicht mehr schaffe, dann ist Schluss.” So kann sie die Schuldzuweisungen der Mutter besser
einordnen und ihre eigenen Interessen wahren, um beispielsweise die Tagespflege durchzu-
setzen. Dies ist eine unerlassliche Bedingung fur eine gewisse Kontrolle der Belastungsstar-
ke. Das Projekt tragt damit dazu bei, eine frihzeitige Heimunterbringung zu vermeiden. Au-
Rerdem profitiert die Tochter von den Méglichkeiten der Schulung und des Austauschs mit
anderen Angehdrigen.

Allerdings gelingt es durch die Beratung nicht, das Belastungsniveau deutlich zu senken.
Dies ist ein Hinweis auf die Bedeutung der Beziehungsqualitat vor der Ubernahme der Be-
treuungsverpflichtung. Denn die Tochter leidet nicht vornehmlich unter den zeitlichen und
finanziellen Einschrankungen der Betreuung, sondern vor allem unter der problembelasteten
Beziehung zur Mutter und unter dem schwierigen und konflikthaften Alltag. Auch in anderen
Fallen (vgl. Herr B.) lassen sich Hinweise dafir finden, dass personliche Konflikte zwischen
Kranken und Angehdrigen, die aus der gemeinsamen Vergangenheit resultieren, mitunter zu
einer starken und ,hartnackigen“ Belastung in der Betreuung flhren. Interessant ware es
deshalb zu untersuchen, wie entlastend der Einsatz spezieller MalRnahmen der Psychohygi-
ene in konfliktreichen Betreuungssituationen sein kénnte.

Deutlich wird am Beispiel von Frau K. auch, dass eine bessere Aufklarung und Einbindung
der Arzte in das Netz der Demenzversorgung die Situation der Demenzkranken und ihrer
Angehdrigen erleichtern wirde. Ahnlich wie in anderen Fallen berichtet hier die Angehorige
von Fehldiagnosen und -therapien. Die Folgen davon sind oftmals Komplikationen bei den
Kranken und eine temporare oder bleibende Verschlechterung ihres Zustandes. Auch die
Betreuung durch die Angehorigen wird dadurch erschwert, dass entscheidende Informatio-
nen, z.B. Uber zu erwartende Nebenwirkungen von Medikamenten, nicht vermittelt werden.

8.6 Frau].

Den Angehoérigen von Frau J. fallt auf, dass sie im Gegensatz zu friher sehr nachlassig mit
ihrem Diabetes umgeht. Wegen Insulinmangels wurde sie bereits haufiger ohnmachtig und
musste ins Krankenhaus gebracht werden. Zudem ist sie zunehmend vergesslich und des-
orientiert. Der Hausarzt weist die 85-Jahrige daraufhin zur Diabeteseinstellung in die Akutge-
riatrie ein. Dort wird eine Demenz diagnostiziert. Seit der Entlassung Ubernimmt vor allem
der 81 Jahre alte Nachbar und Lebensgefahrte von Frau J. einen grof3en Teil der Betreuung
und der Pflege. Dieser ist auch Besitzer und Vermieter des Hauses, in dem Frau J. mit ihrem
berufstatigen Sohn im Obergeschoss wohnt, wahrend der Lebensgefahrte im Erdgeschoss
lebt. Es gibt noch einen anderen Sohn, der etwas entfernt wohnt und der zusammen mit sei-
ner Frau anfallende organisatorische Aufgaben und den Schriftverkehr Gibernimmt.

Frau J. ist zu Beginn der Begleitung durch das Projekt noch recht mobil. Mit ihnrem Stock ge-
lingt es ihr sogar, die Treppe zu nutzen. Problematisch sind aber ihre starke Zerstreutheit
und ihre Vergesslichkeit. Dadurch gefahrdet sie sich oftmals selbst. So, wenn sie beispiels-
weise den Gasherd nicht zudreht und dann einschlaft. Die Diabetesversorgung, bei der sie
vor der Demenz sehr gewissenhaft agierte, kann sie nicht mehr selbsténdig durchfihren.
Seitdem ist ein Pflegedienst mit der Insulingabe beauftragt. Dieser kommt zudem zweimal
wdchentlich zum Baden.
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Aufgrund seines hohen Alters stof3t der Lebensgefahrte bei den aufwendigen Betreuungs-
und Pflegeaufgaben zunehmend an seine Grenzen. Zudem reagiert Frau J. oftmals aggres-
siv und beleidigend, was eine zusétzliche Erschwernis der Versorgung darstellt. Beide Soh-
ne lehnen jedoch die Ubernahme der Pflege ihrer Mutter ab. Als Begriindung werden die
eigene Belastung sowie eine mangelnde Beziehungsqualitat zur Mutter genannt. Um die
Betreuung besser durchfiihren zu kénnen, soll die Mutter auf Anraten des Projektteams des-
halb in das Erdgeschoss zu ihrem Lebensgefahrten umziehen. Aufgrund der ungewohnten
Umgebung gerat sie dort aber in eine schwere Krise und zieht deshalb nach kurzer Zeit wie-
der in das erste Stockwerk zurilick. ,Da hatte sie wie so ein Durchgangssyndrom. Da hat sie
geschrien und getobt. Frchterlich.”

Um die hausliche Betreuung zu stabilisieren, werden dem Lebensgeféahrten und den anderen
Familienmitgliedern von den Projektmitarbeiter/innen gezielte Ratschlage erteilt. Zudem wer-
den sie zu einer Angehoérigenschulung eingeladen und erhalten Unterstiitzung bei der Kom-
munikation mit Behdrden. Ein weiteres Handlungsfeld des Projektteams ist das Wohnumfeld.
Es handelt sich um ein altes und stark verwinkeltes Haus, das keinesfalls fiir eine demenz-
kranke Person und deren Pflege und Betreuung geeignet ist. Deshalb wird den Beteiligten
geraten, das Haus pflegegerechter zu gestalten. Beispielsweise ware der Einbau eines
Treppenlifters hilfreich. Auch die regelméaRige Nutzung einer Tagespflege wird angeraten.

Nach etlichen Beratungskontakten wird eine Facharztbehandlung umgesetzt sowie eine Er-
stellung bzw. Beglaubigung der Vorsorgedokumente in die Wege geleitet. Die anderen vom
Projekt vorgeschlagenen Angebote werden von den Angehdrigen von Frau J. jedoch nur
sehr bedingt wahrgenommen. Die Schulung wird lediglich an einem einzigen von sechs
Terminen besucht. Am und im Haus werden auf3erdem keine nennenswerten Veranderun-
gen vorgenommen und auch die Mdglichkeiten zur Inanspruchnahme der Tagespflege wer-
den nicht genutzt.

Im Laufe des Projekts muss die Mutter zweimal aufgrund starker Erkaltungen stationar be-
handelt werden, weil der Lebensgefahrte mit der Versorgung lberfordert ist. Die Einweisun-
gen hatten durch eine Verstarkung der Versorgung in dieser Phase und unter Beriicksichti-
gung der demenzbedingten Risiken moglicherweise vermieden werden kénnen. Im Zuge der
Krankenhauseinweisungen verschlechtert sich der Zustand von Frau J. lhre Verwirrtheit
nimmt deutlich zu und bleibt auch nach den stationdren Aufenthalten bestehen.

Nach einem plétzlichen Demenzschub verschlechtert sich ihr geistiger und korperlicher Zu-
stand rasant. lhre Mobilitéat nimmt fortwahrend ab. Schlie3lich kann sie nur noch in Ausnah-
mefallen selbstandig gehen. Deshalb stirzt sie und muss daraufhin wieder im Krankenhaus
versorgt werden. Durch die weitere Verschlechterung ihres Zustandes steigen die Anforde-
rungen der Betreuung und der Pflege erheblich, zumal sie sich dieser nun regelmafig wider-
setzt. Auch die hauswirtschaftlichen Aufgaben, so beispielsweise die Menge der Wasche,
nehmen durch die zunehmende Inkontinenz von Frau J. enorm zu. |hr Lebensgefahrte, der
inzwischen 82 Jahre alt ist, ist durch die kraftezehrende Pflege stark belastet. Zwar bleibt die
hausliche Versorgung innerhalb des Interventionszeitraums von einem Jahr stabil. Allerdings
zeichnet sich bereits zum Ende der Betreuung durch das Projektteam ab, dass eine Heimun-
terbringung bald wohl unumgénglich sein wird.
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Fazit

Durch die Beratung kann der Familie dabei geholfen werden, die hausliche Betreuung Uber
den Projektzeitraum aufrechtzuerhalten. Dies gelingt einmal durch die Vermittlung wichtiger
Informationen Uber die Demenzkrankheit und den Umgang mit der Kranken. ,Da waren wir
sehr gut vom Projekt betreut und auch informiert.“ Vor allem in Bezug auf juristische Fragen
und auf die Unterstiitzung bei der Auseinandersetzung mit Behdrden haben die Beteiligten
das Angebot von Dem-i-K plus genutzt. ,Es war jetzt fiir uns eine gro3e Sicherheit, dass man
da Stellen hatte, wo man hingehen kann und dort hat jemand diesen Einspruch erhoben. Hat
es richtig formuliert, hat dann auch hingeschrieben, auf die Pflegestufe 1 ist sie angewiesen.
Und das stimmt auch. Ansonsten hatten wir einfach einen Heimplatz in Anspruch nehmen
mussen. “

Die gesamte Betreuungskonstellation bleibt jedoch vom Einsatz des selbst bereits hochbe-
tagten Lebensgefahrten abhangig, dessen Belastungssituation sich im Modellverlauf deutlich
erhoht. Die S6hne und ihre Angehdrigen sind nicht bereit und dazu in der Lage, den Mehr-
aufwand auf sich zu nehmen, der durch die vollstandige Ubernahme der Betreuung zu leis-
ten ware. Aber auch die Unannehmlichkeiten der korperlichen Pflege sind fur sie vor allem
vor dem Hintergrund der mangelnden Beziehungsqualitat inakzeptabel. Auch das Engage-
ment in stabilisierende Verénderungen, wie z.B. Wohnraumanpassungen oder eine Erho-
hung der externen Versorgung z.B. im Rahmen einer Tagespflege, wird nicht aufgebracht.
Damit ist die hausliche Versorgung von Frau J. als extrem fragil zu bezeichnen. Durch die
Fallstudie werden die Grenzen der modellhaften Intervention deutlich, wenn im Umfeld keine
geeigneten Personen gefunden werden kénnen, die die Versorgung Ubernehmen kdnnen.
Zudem kann illustriert werden, dass ein hohes Potential besteht, Einweisungen in Akutkran-
kenh&auser zu vermeiden, wenn die Betreuungspersonen hier eine Sensibilitdt aufweisen und
bereit sind, bei koérperlichen Krisen zusatzliche Unterstiitzungsleistungen zu akzeptieren.

9. Zusammenfassende Darstellung von Wirkfaktoren

In den vorangehenden Kapiteln wurden die Wirkungen des Projekts differenziert dargestellt.
In Kapitel 5 wurde z.B. dargelegt, wie haufig es gelungen ist, in den beratenen Familien ent-
lastende MaRRhahmen und notwendige Hilfen zu implementieren. Die Ergebnisse der Belas-
tungsanalyse (vgl. Kapitel 6) haben zudem verdeutlicht, dass durch die Unterstiitzung des
Projekts in fast allen Fallen ein stabiles Belastungsniveau hergestellt oder sogar Verbesse-
rungen erreicht werden konnten. Allerdings ergaben sich hier bereits einige Hinweise auf
sehr unterschiedliche Entwicklungen, die im Rahmen der Fallstudien weiter exploriert werden
konnten (vgl. Kapitel 8). Im Folgenden wird zusammenfassend nochmals die Arbeitsweise
des Projektes verdeutlicht, die zu der hohen Zufriedenheit der Angehérigen und zu den er-
folgreichen Fallverlaufen gefuhrt hat (vgl. Kapitel 7). Dartiber hinaus sollen verallgemeinerba-
re Aussagen zu weiteren Bedingungsvariablen fir erfolgreiche sowie fur weniger erfolgreiche
Hilfeverlaufe dargestellt werden, die aufRerhalb der Projektkonstellation angesiedelt sind.
Dabei ist zu unterscheiden zwischen persdnlichen Wirkfaktoren, die sich auf den einzelnen
beratenen Pflegehaushalt beziehen und Faktoren, die als externe Einflussvariablen den
Erfolg der Ma3nahmen beeinflussen.
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Erfolgsfaktoren innerhalb des Projekts

Wie im Ubertragbaren Handlungskonzept dargelegt, orientierte sich der sektorenlbergreifen-
de Beratungsansatz an folgenden Qualitatsmerkmalen (vgl. Kapitel 4.3):

o Aufgrund der unterschiedlichen Bedarfe von Krankenhauspatient/innen mit Erstdiag-
nose Demenz ist ein interdisziplindrer und personenzentrierter Beratungsansatz
erforderlich.

Wie in den Fallstudien verdeutlicht werden konnte, sind die Ausgangssituationen vor der
Beratung, die Ressourcen innerhalb des Pflegehaushaltes, aber auch die Auspragung der
dementiellen Veranderungen sehr individuell. Auf der Grundlage einer sorgfaltigen Anamne-
se musste deshalb fir jeden Einzelfall ein personenzentrierter Hilfeplan entwickelt werden,
der auf die Bedurfnisse des Demenzkranken sowie der Angehdrigen fokussierte. Im Rahmen
kontinuierlicher Besuche mussten die Fortschritte innerhalb der Hilfeverlaufe Gberprift und
angestrebte Ziele immer wieder erinnert und nachgehalten werden, so wie im Fall von Frau
K., bei der die Tochter sich erst gegen Ende der Beratung gegeniber ihrer Mutter durchsetz-
te und diese einmal in der Woche in eine Tagespflege tbergab. In Kapitel 7 ist zudem darge-
legt, dass die Angehorigen in besonderer Weise von einem interdisziplinaren Ansatz profi-
tierten und es fir sie ein besonderes Qualitatsmerkmal darstellte, gleichzeitig Hilfen aus ei-
ner Hand, aber von verschiedenen Berufsgruppen zu erhalten. So schétzten sie gleicherma-
Ben die Kompetenz in der HilfeerschlieBung wie auch die wichtigen Tipps zum Umgang mit
Demenzkranken und zur Durchfiihrung der pflegerischen Verrichtungen (vgl. z.B. auch Frau
M. oder Herr B.).

e Fir eine fundierte Beratung wird eine besondere Expertise im Themenfeld Demenz
bendtigt.

Eine besondere Expertise war insbesondere in der Beratung zum Umgang mit Verhaltens-
auffalligkeiten erforderlich. In diesem Bereich war das Projekt bei der Reduzierung von Be-
lastungen, die aus solchen Verhaltensauffélligkeiten resultierten, besonders erfolgreich (vgl.
Kapitel 6.2). Voraussetzungen solcher Erfolge waren insbesondere die Beratung zum Um-
gang, der Besuch von Schulungen sowie eine fachéarztliche Abklarung und Behandlung der
speziellen Symptomatik.

¢ Die Beratung sollte aufsuchend erfolgen.

In den Fallstudien wurde die zeitliche Eingebundenheit der Angehérigen durch die Demenz-
versorgung eindrucksvoll dokumentiert. Hausbesuche waren deshalb eine sinnvolle Strate-
gie, damit die Pflegenden die Beratung Uberhaupt nutzen konnten. Erst im Rahmen der
Hausbesuche wurden jedoch auch bestimmte Hilfebedarfe erst sichtbar, etwa die Notwen-
digkeit von Wohnraumanpassungen, die nach der Beratung durch die Projektbeteiligten h&u-
fig in die Wege geleitet wurden (vgl. z.B. Frau G., Frau M.). Schlief3lich profitierten auch die-
jenigen Pflegehaushalte von Hausbesuchen, bei denen die Demenz mit einer mangelnden
Krankheitseinsicht verbunden war und bei denen die Angehorigen die Kranken nicht zum
Aufsuchen einer Arztpraxis oder einer sonstigen Hilfe- oder Beratungsinstanz bewegen
konnten (vgl. Frau H.).
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¢ Die Angehdrigen bendtigen eine kontinuierliche und verlassliche Fallbegleitung.

In allen Fallen lasst sich nachzeichnen, dass die komplexen Hilfeanforderungen nach der
Erstdiagnose Demenz im Krankenhaus nur durch eine langerfristig angelegte, verlassliche
und kontinuierliche Beratung erfillt werden konnten. Zudem wurde in den meisten Féllen
deutlich, dass die psychosoziale Begleitung und emotionale Unterstlitzung durch feste An-
sprechpartner/innen, zu denen im Prozess Vertrauen aufgebaut wurde, ein wesentliches
Erfolgskriterium darstellte (vgl. z.B. Herr B., Frau G., Frau K.). Entlastend wirkte in besonde-
rer Weise, dass diese gewohnten Personen auch flr Problemlagen au3erhalb der festgeleg-
ten Kontaktzeiten stets ansprechbar blieben (vgl. Kapitel 7).

Personliche Wirkfaktoren

Bei den personlichen Wirkfaktoren ist zunachst auf die Bewaltigungsstrategien der Betreu-
ungspersonen zu verweisen, was unter den wissenschaftlichen Begriffen Coping (Bewalti-
gungsverhalten in belastenden Situationen oder Lebensphasen) oder Resilienz (psychische
Widerstandsfahigkeit) gefasst wird. Personen, die in diesem Bereich tUber hohe Ressourcen
verfligen, gelingt es meist besser, die Belastungen einer Demenzversorgung zu schultern. In
der Fallstudie Herr B. wird z.B. deutlich, wie es der Pflegeperson durch ihre Religiositat er-
mdglicht wurde, sich in schwierigen Situationen selbst zu beruhigen und zu trésten sowie
immer wieder Kraft zu schépfen. Sich solche persénlichen ,Kraftquellen“ zu schaffen oder zu
erhalten, ist ein wichtiger Erfolgsfaktor fur eine gelungene Demenzversorgung. Zu den per-
sonlichen Bewaltigungsstrategien ist auch zu z&hlen, inwieweit es Pflegenden gelingt, sich
fir einen Prozess der Hilfeannahme zu 6ffnen und die damit einhergehenden emotionalen
Herausforderungen zu meistern. Dazu zahlen z.B. der Umgang mit Widerstanden des De-
menzkranken, Angste vor den Konsequenzen von Entscheidungen sowie der erforderliche
Rollentausch in der Verantwortungstibernahme zwischen Kindern und demenzkranken El-
tern (vgl. z.B. Frau K.).

Zudem l&sst sich in mehreren Fallstudien nachzeichnen, dass die Beziehungsqualitat zwi-
schen dem Demenzkranken und der Betreuungsperson einen hohen Einfluss auf die Siche-
rung der hauslichen Versorgung nimmt. Im Fall von Frau M. wird stellvertretend fir viele an-
dere Félle deutlich, dass eine enge emotionale Bindung zwischen Mutter und Sohn fir viele
Belastungen und personliche Einschrankungen entschadigt. Umgekehrt sind Angehérige
schneller zu einer Heimunterbringung bereit, wenn die Beziehung zum Gepflegten durch
Konflikte und Enttduschungen gepragt war (vgl. z.B. Frau J.). Eine empfehlenswerte Strate-
gie zur Bereinigung emotionaler Spannungen wird im Fall von Herr B. beschrieben, bei dem
eine angeleitete ,Lebensbereinigung“ das Verhdltnis der pflegenden Tochter zum demenz-
kranken Vater nachhaltig verbesserte und damit eine Grundlage fir die Ubernahme der Pfle-
geverantwortung geschaffen hat.

Gerade aus den Hilfeverlaufen, in denen eine Heimunterbringung vor Ablauf der Jahresfrist
stattfand, konnen weitere Erkenntnisse tUber ungunstige personliche Wirkfaktoren abgeleitet
werden. So war in einem der drei Falle die Art der Demenzerkrankung ein ausschlagge-
bender Punkt fir den Abbruch der hauslichen Versorgung (vgl. Kapitel 6.). Die massiven
Verhaltensauffalligkeiten der an Morbus Korsakow erkrankten Mutter flhrten letztlich zu ei-
ner Uberforderung der pflegenden Tochter, obwohl diese Uber eine Pflegefachausbildung
verflgte.
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In den beiden anderen Féllen, in denen die hausliche Versorgung abgebrochen wurde, konn-
ten letztlich nicht ausreichend zeitliche Ressourcen geschaffen werden, um die Situation
der jeweils alleinlebenden Demenzkranken zu stabilisieren. In einem Fall brach nach dem
Tod der Ehefrau die hausliche Versorgung im Paarhaushalt zusammen, weil der entfernt
lebende und berufstatige Sohn die Versorgung nicht schultern konnte. In dem anderen Fall
lebte der einzige Verwandte in einem anderen Bundesland.

Externe Einflussvariablen

Der standige Beaufsichtigungsbedarf von Demenzkranken, der zu enormen zeitlichen Belas-
tungen der Betreuungspersonen fihrt, spielte auch in den naher ausgefiihrten Fallstudien
eine grofRe Rolle und damit die Frage, wie Angehdrige von ihren zeitlichen Prasenzan-
forderungen entlastet werden kdnnten. Im Fall von Frau G. wird beschrieben, dass die
Betreuung im eigenen Haushalt nur durch die Beschéftigung einer Vollzeit-Hilfskraft gelingen
konnte. Trotz dieser Konstellation zeigt der pflegende Sohn einen hohen zeitlichen Einsatz,
der zu erheblichen Abstrichen an seinen eigenen Lebensentwirfen fuhrt. In zwei anderen
Fallen (Herr B und Frau M.) lasst sich zeigen, dass die erforderliche Rund-um-die-Uhr-
Betreuung im Umkehrschluss nur durch die Aufgabe oder durch eine starke Reduzierung
eigener Berufstatigkeit erreicht werden kann. Diese Beispiele verdeutlichen, dass es aul3er-
halb der Beschéftigung von Vollzeit-Hilfskraften fir die Angehdrigen offenbar immer noch
keine befriedigende Ldsung zur Abdeckung hoher Zeitbedarfe in der Hauslichkeit der Er-
krankten gibt.

Die Implementierung von Tagespflege oder Kurzzeitpflege kdnnte hier einen hohen Nutzen
zur Entlastung der Angehérigen einnehmen, allerdings ist es nicht immer gelungen, diese
Hilfen zu vermitteln. Als Argumente nannten die Angehdrigen z.B. die Stigmatisierung, die
durch die Nutzung solcher Einrichtungen ausgelost werde und die zu Widerstanden der
Kranken fuhre. Zudem wurde haufiger von negativen Erfahrungen mit als nicht in der De-
menzversorgung kompetent erlebten Kurzzeitpflegen sowie mit als unflexibel eingeschétzten
Tagespflegen berichtet. Kritisiert wurde u.a., dass durch unflexible Offnungszeiten in Verbin-
dung mit den Zwangen des Fahrdienstes zu hohe zeitliche Belastungen der Demenzkranken
entstehen, wenn diese z.B. von frihmorgens bis zum spaten Nachmittag unterwegs seien.
Ein Bedarf nach einer starkeren Demenzkompetenz sowie eine héhere Kundenorientierung
solcher Einrichtungen lassen sich aus diesen Ergebnissen ableiten.

Stirze sind gerade bei demenzkranken &alteren Personen oftmals die Ursache stationar zu
behandelnder Verletzungen. Die Krankenhausaufenthalte bergen wiederum das Risiko
einer Verschlechterung des geistigen und koérperlichen Zustandes der Patient/-innen, wie
sich am Fall von Frau M. eindringlich schildern lasst. Wenn die Angehorigen fur die Risiken
von Krankenhausaufenthalten sensibilisiert sind und Uber die zeitlichen Ressourcen fir eine
engmaschige Begleitung verfigen, kénnen gravierendere Einschnitte haufig verhindert wer-
den. Allerdings sind in diesem Bereich dringend weitere Verbesserungen in der demenzbe-
zogenen Qualifizierung sowie im Hinblick auf demenzfreundliche Strukturen und Prozesse
geboten. Als hilfreich haben sich vor allem bei den besonders von Klinikaufenthalten bedroh-
ten Patient/innen die durch das Projekt installierten Notfallmappen erwiesen (vgl. z.B. Frau
G., Frau H.).

Wie die Fallstudien gezeigt haben, kbnnte auch in anderen Bereichen ein demenzbezogener
Wissensaufbau den Erfolg der Beratungsarbeit unterstuitzen. Dies betrifft z.B. die Arbeit des
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Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung. So wurde in zwei der dargestellten Falle
die Anerkennung des erhdhten Betreuungs- und Beaufsichtigungsbedarfs trotz des Vorlie-
gens einer facharztlichen Diagnose erst nach Einreichen eines Widerspruchs erzielt (vgl.
Herr B., Frau G.). Zum anderen haben sich neben positiven Beispielen (Herr B.) auch Prob-
leme durch nicht sachgerechte medizinische Behandlungen ergeben. Dies betraf zum einen
Unstimmigkeiten in Diagnostik und Behandlung (Frau K.), aber auch unangemessene War-
tezeiten in Arztpraxen (Frau G.).

10. Okonomische Bewertung des Projekts

Der exakte Nachweis 6konomischer Effekte komplexer und sektorentbergreifender Interven-
tionen ist aufgrund der Kostenintensitat solcher Studien sowie wegen methodischer Er-
schwernisse auf nationaler wie auch auf internationaler Ebene noch nicht gelungen. Auch
aus der wissenschaftlichen Begleitung des Modellprojekts Dem-i-K plus lassen sich jeweils
nur Hinweise auf solche Wirkungen ableiten.

Kosteneinsparungen durch das Projekt sind plausibel, wenngleich aus ethischen Griinden
kein ,Beweis” dieser fiskalischen Erfolge im Sinne eines Kontrollgruppenvergleichs durchge-
fuhrt werden konnte. Kosteneinsparungen resultieren bei Dem-i-K plus insbesondere durch
die Vermeidung friihzeitiger Heimunterbringungen sowie durch Verhinderung unnétiger
Krankenhauseinweisungen. Nach einer Berechnung der Projektbeteiligten werden pro ver-
miedene Einweisung in eine psychiatrische Klinik bei tblicher Verweildauer von 20 Tagen
Kosten von rund 5.360 Euro eingespart. Von vermiedenen Heimunterbringungen profitiert
vor allem der Sozialhilfetrager. Legt man eine durchschnittliche Altersrente zugrunde, wer-
den pro vermiedene Heimunterbringung — gemittelt Uber die drei Pflegestufen — Kosten von
rund 15.000 Euro pro Jahr eingespart.

In der im Rahmen des Projekts vertiefend untersuchten Patientenstichprobe wurden nur drei
von 18 Patient/innen vor Abschluss der Intervention in einem Pflegeheim untergebracht. Bei
zwei Personen handelte es sich um alleinlebende Demenzkranke, bei denen kein tragfahiges
ambulantes Netz aufgebaut werden konnte. Eine dieser Personen hatte keine Angehdrigen
im Bundesland, die andere Person lebte nach dem plétzlichen Tod der Ehefrau alleine und
erlitt im Rahmen der Projektphase zudem einen zweiten Schlaganfall, der auch die korperli-
che Pflegebediurftigkeit deutlich erhdhte. Im dritten Fall handelte es sich um eine Patientin
mit Morbus Korsakow, die in Folge ihrer Erkrankung erhebliche Verhaltensauffalligkeiten, wie
z.B. eine extreme Nikotinsucht, zeigte. Die Angehorigen, die die Mutter zunachst bei sich
aufgenommen hatten, waren bald mit der Situation Uberfordert und mussten eine Heimunter-
bringung in die Wege leiten.

Man kann demnach feststellen, dass die hausliche Betreuungssituation mit Unterstiitzung
des Projekts in 83% der Falle stabilisiert werden konnte und nur in extrem schwierigen Kons-
tellationen Pflegeheimwechsel erfolgt sind. In den Abschlussinterviews, die noch bei 12 der
18 Angehérigen nach einem Jahr durchgefiihrt werden konnten®, hatte ein Viertel der Befrag-
ten gedulert, dass die hausliche Versorgung ohne das Projekt nicht hatte stabilisiert werden
konnen (vgl. Herr B., Frau G., Frau J.). Nimmt man nur diese drei Personen als Grundlage
einer Berechnung, wurden durch das Projekt bereits rund 45.000 Euro im Interventionszeit-

Dropout: 3 wegen Heimunterbringung, 2 wegen Tod, 1 wegen Ablehnung des Interviews
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raum eines Jahres eingespart. Faktisch liegt der Anteil von Heimvermeidungen wahrschein-
lich deutlich hoher, weil die Angehérigen nicht sicher einschatzen kénnen, wie sich die Ver-
sorgungslage und das Belastungserleben ohne das Projekt Dem-i-K plus entwickelt hatten.

Im Hinblick auf Krankenhauseinweisungen hat die Auswertung der Patentendokumentation
ergeben, dass sieben Patient/innen innerhalb des Interventionszeitraums nicht im Kranken-
haus waren. EIf Patient/innen mussten sich einer oder mehrerer Krankenhausbehandlungen
unterziehen (Durchschnitt 1,6). Die haufigsten Anlasse waren Stirze, Frakturen, akute Er-
krankungen oder Tumore. Sieben der elf Personen waren einmal, die Gbrigen zwei- bis drei-
mal stationar aufgenommen. Dabei ist zu betonen, dass es sich um hochbetagte und ,kran-
kenhausnahe® Personen handelt, die aufgrund ihrer vielfaltigen Erkrankungen ein hohes Ri-
siko fur stationare Behandlungen tragen. Aus den Angehdrigeninterviews geht hervor, dass
in einigen Fallen Krankenhauseinweisungen in Akutkrankenh&user durch ambulante Be-
handlungen ersetzt werden konnten. Zurlickzufihren ist dies auf eine gestiegene Sensibilitat
der Angehorigen, die im Rahmen des Projekts gelernt haben, wie risikoreich stationare Auf-
enthalte im Hinblick auf das Fortschreiten der Demenzerkrankung sein kénnen. Zur lllustrie-
rung wird das Beispiel einer pflegenden Tochter herangezogen, die nach Ricksprache mit
dem behandelnden Arzt und dem demenzkranken Vater (86 Jahre) darauf hingewirkt hat,
dass auf eine Herzoperation mit ungewissem Nutzen verzichtet wird. ,Wir lassen diese Dinge
jetzt einfach so laufen. Es niitzt nichts, wenn ich ihn jetzt noch in so eine Stresssituation hin-
einbringe ...Was wiirde sich fiir ihn verbessern? Es gibt auch keine schlimmen Beschwerden
derzeit ... Also, wir haben da eine wichtige Entscheidung getroffen” (vgl. Herr B.). Dabei ist
zu betonen, dass durch jede vermiedene Akutbehandlung durchschnittliche Kosten in Hohe
von rund 4.000 Euro eingespart werden kénnen.

Zudem bestehen bei Demenzkranken nach Akutbehandlungen hohe Risiken, an einem Delir
zu erkranken. Aus der Literatur ist bekannt, dass sich bei Delirien die Gesundheitskosten um
den Faktor 2,5 (Leslie et al. 2008) erhohen und dass Patient/innen nach einem Delir eine
dreifach erhthte Wahrscheinlichkeit fir einen Heimeintritt tragen (Wolter 2010). Nur eine
Person wurde im Interventionszeitraum wegen eines Delirs nach einer Behandlung im Akut-
krankenhaus in eine Psychiatrische Klinik eingewiesen. Hier kann vermutet werden, dass
ohne die gezielte Unterstiitzung durch das auf Demenz spezialisierte Projektteam von Dem-
i-K plus in der Patientenstichprobe von 18 Personen deutlich mehr stationare Behandlungen
in der Psychiatrie erfolgt waren, die die Krankenkassen jeweils mit 5.350 Euro pro Aufenthalt
belastet hatten. Das folgende Zitat belegt, wie Angehdrige durch den im Projekt Dem-i-K plus
vermittelten Wissenszuwachs Hilflosigkeit im Umgang mit Demenzkranken abgebaut haben
und wie auf diese Weise auch Eskalationen und Uberforderungssituationen, die in Kranken-
hauseinweisungen minden kénnen, abgewendet wurden. ,Wir haben sehr viele Situationen
zusammen entscharft. Und dann haben wir uns abgewechselt und gesagt: jetzt lass mich
mal mit dem Opa. Und dann haben wir gesagt, wir warten mal die ndchste Stunde ab. Und
da haben wir auch schon manche Situation abgewandt, die im Krankenhaus geendet hétte”
(vgl. Herr B.).

Um die Angehdrigen im Falle krisenhafter Zuspitzungen zusatzlich zu unterstiitzen, wurde
angeboten, dass diese sich jederzeit mit Problemen an die tber die jeweiligen Félle infor-
mierten Dem-i-K plus-Mitarbeitenden wenden kdnnen. Aul3erhalb der normalen Burozeiten
wurde im Rahmen des Projekts eine Krisenintervention angeboten, bei der die Erreichbarkeit
durch ein Diensthandy jederzeit gesichert werden konnte (vgl. Kapitel 4.3). Die Mdglichkeit,




Institut fur Sozialforschung| ®
ENDBERICHT und Sozialwirtschaft e.V. lSO

Saarbricken

sich auf3erhalb der festgelegten Besuchsrhythmen beim Team zu melden, wurde von Uber
der Halfte der Angehdrigen (N=10) genutzt. Bei einem Durchschnitt von 4,4 Kontakten in
einem Zeitraum von einem Jahr meldete sich nur einer dieser Angehdrigen einmalig. In zwei
Fallen waren zehn bzw. zwolf zusétzliche Kontaktaufnahmen nétig, um die Situation zu stabi-
lisieren. In drei Viertel der Félle reichten telefonische Kontakte aus, nur einmal erfolgte ein
Hausbesuch und neun Besuche fanden wahrend eines Krankenhausaufenthalts statt. Die
Moglichkeit einer Krisenintervention aul3erhalb der Birozeiten wurde im Modellverlauf nur
viermal genutzt. Dabei handelte es sich immer um mehrere Kontakte, bis fir das Problem
eine Losung gefunden werden konnte. Aus den Verlaufsdokumentationen geht hervor, dass
es sich in drei Fallen um somatische Krisen des Demenzkranken (zweimal Zustand nach
Sturz, einmal akute Verschlechterung des Allgemeinzustandes) handelte, die zu Verhaltens-
auffalligkeiten und zu einer Uberforderung der Angehorigen fihrten. In diesen Fallen wurden
entlastende Gesprache gefuhrt und eine Kontaktaufnahme zum Hausarzt zur weiteren Ab-
klarung angeregt. Im vierten Fall hatte die Demenzkranke die Einnahme ihrer Medikamente
sowie die Nahrungsaufnahme verweigert, weil sie beides fir ihr schlechtes Allgemeinbefin-
den verantwortlich machte. Nach Rucksprache mit dem Hausarzt wurde die Medikation auf
Tropfenform umgestellt und die Situation dadurch entscharft. Durch die Beispiele wird deut-
lich, dass die gute Erreichbarkeit eine grol3e Rolle bei der Entscharfung krisenhafter Zuspit-
zungen spielt und dass haufig schon durch ein informierendes Telefonat weitere Eskalatio-
nen, wie Krankenhauseinweisungen oder eine Entscheidung fiir den Abbruch der h&uslichen
Versorgung, vermieden werden kénnen.

11. Fazit und Ausblick

Mit dem Modellprojekt Dem-i-K plus wurden im Saarland wichtige Grundlagen fir eine Opti-
mierung der Schnittstelle zwischen der Versorgung Demenzkranker im Akutkrankenhaus und
der hauslichen Versorgung geschaffen. Anhand der deutlich gewordenen Potenziale des
Projektansatzes konnten wichtige Empfehlungen fiir die Ubertragbarkeit in andere Regionen
herausgearbeitet werden.

Die Auswertung des Projekts Dem-i-K plus hat Erfolge auf verschiedenen Ebenen ergeben.
Im Hinblick auf die Wirkungen haben sich positive Effekte auf das Belastungserleben der
Angehdrigen und auf die Hilfeverlaufe der Kranken ergeben. Demzufolge ist eine hohe Zu-
friedenheit der Angehdrigen mit den Hilfen zu konstatieren. Aus ékonomischer Sicht ist zu-
dem zu betonen, dass es durch die sektoreniibergreifenden Hilfen gelungen ist, die Pflege-
haushalte zu stabilisieren. Nur in rund 15% der Falle kam es zu einer vorzeitigen Heimunter-
bringung, das heif3t, 85% der Patient/innen konnten mit den Hilfeleistungen von Dem-i-K plus
in ihrer Hauslichkeit verbleiben. Dariiber hinaus konnte die Zahl an Einweisungen in psychi-
atrische Kliniken deutlich reduziert werden.

Zudem ist es gelungen, ein Ubertragbares Handlungskonzept zu entwickeln (vgl. 4.3), das
neben einer Prozessbeschreibung und nitzlichen Instrumenten auch eine Einschatzung des
Zeitaufwands fir die innovativen Hilfen umfasst. Damit bestehen gute Voraussetzungen fur
eine Weiterfihrung und ,Ausrollung“ des Konzepts auf den Landkreis Saarlouis sowie auf
das gesamte Saarland. Allerdings lassen sich dazu folgende Herausforderungen und offene
Fragen beschreiben:
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Handlungsfeld: Krankenhaus

Wie sollen die Voraussetzungen des Ansatzes von Dem-i-K plus in allen saarlandi-
schen Krankenhausern geschaffen werden (Schulung des Personals, Durchfiihrung
facharztlicher Konsile)?

Wie wird es gelingen, eine sektorenubergreifende Informationsweitergabe lber den
Aufnahmevertrag zu ermdéglichen, um die beschriebenen Probleme mit der Unter-
zeichnung von Datenschutzerklarungen zu I6sen?

Wie kann sichergestellt werden, dass das Konzept der Angehérigenvisite von den
Krankenhaussozialdiensten der Kliniken tbernommen wird? Wie kdnnen insgesamt
die Strukturen des Entlassmanagements strukturiert und vereinheitlicht werden?

Handlungsfeld: Pflegestitzpunkte ( PSP) und Hausarzte

Was bedeutet die Ubertragung von Dem-i-K Plus fiir die Struktur der Pflegestiitz-
punkte in den anderen Landkreisen?

Wie sollen die Hausérzte informiert und in den interdisziplindren Hilfeplan eingebun-
den werden?

Handlungsfeld Geriatrische/ Psychiatrische Institutsambulanz (GIA/PIA)

Wie soll die Finanzierung der Hausbesuche von Fachpflege und Facharzt Uber die
GIA, PIA oder den Geriatrischen Versorgungsverbund geregelt werden?

Wie soll die Hotline umgesetzt werden? Inwieweit missen die Rettungsdienste in die
weiteren Planungen eingebunden werden?

Wie arbeiten GIA, PIA oder Geriatrischer Versorgungsverbund mit den niedergelas-
senen Facharzten zusammen?

Zur Abstimmung dieser Fragen gab es bereits eine erste Verstandigung zwischen den Auf-
traggebern, den Projektteiinehmer/innen und der wissenschaftlichen Begleitung. Vorge-
schlagen wurde, auf der Grundlage des saarlandischen Geriatrieplans eine Vereinbarung mit
den Krankenkassen zu erwirken, damit die derzeit noch nicht oder unterfinanzierten Leistun-
gen im sektoreniibergreifenden Ansatz zuklnftig abgerechnet werden kénnen. Zur Lésung
der offenen Fragen in Bezug auf versorgungsstrukturelle Aspekte in den Krankenhdusern,
Pflegestitzpunkten und bei Hausarzten soll unter der Federfihrung des Ministeriums fur
Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie eine Einbindung der Projektergebnisse in den
saarlandischen Demenzplan erfolgen. In diesem Rahmen sind z.B. weiterfliihrende Gespra-
che mit den Krankenkassen, der Arztekammer, der Kassenarztlichen Vereinigung und den
Geschaéftsfuhrungen der Pflegestiitzpunkte geplant.
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Anhang: iibertragbare Materialien

e Dem-i-K plus - Prozessablauf

e Flyer Dem-i-K plus

e Einwilligungserklarung fur Patient/innen und Patienten
e Einwilligungserklarung fur Angehdrige

e Infoblatt - Patient/innen und Angehoérige

e [Infoblatt - Hauséarzte

e Dokumentation fur Notfalle
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Dem-i-K plus Prozessablauf

A)
1

B)

Identifikation moglicher Probanden

Konsiliararzt stellt die Erstdiagnose ,,Demenz‘“. Priifung der weiteren Einschlusskrite-
rien: wohnhaft im Landkreis Saarlouis, lebt noch zu Hause.

Aufklarung, Einwilligung der Patient/innen/Angehdrigen, Sozialberatung

Konsiliararzt nimmt arztliche Aufklarung des Demenzpatienten vor. Der Demenzver-
dacht wird mitgeteilt mit der Empfehlung einer erneuten Testung nach einem halben
Jahr durch einen niedergelassenen Nervenarzt/Psychiater.

Konsiliararzt erwirkt Einwilligung der Patient/innen zur Kontaktaufnahme mit den
Angehdrigen und zur Weitergabe der Diagnose an die Angehdrigen. Es erfolgt auch ei-
ne Abstimmung, welcher der Angehdrigen angesprochen werden soll. Eine schriftliche
Einwilligung der Patient/innen ist erforderlich (Formular: ,Einwilligungserklarung fur Pa-
tient/innen®).

Konsiliararzt ruft die Angehdrigen an und vereinbart einen Termin fir eine Angeho-
rigenvisite, an dem mdglichst auch die Sozialberatung stattfinden kann (Idealfall: ge-
meinsamer Termin). Er klart den Angehdrigen Uber die Diagnose und Behandlung der
Patient/innen auf. Ziele und Inhalte von Dem-i-K Plus werden erlautert und ein Informa-
tionsblatt ausgehandigt (Formulare: ,Daten Erstaufklarung und Sozialberatung in der
Klinik®, ,Infoblatt Dem-i-K plus*®).

Konsiliararzt erwirkt Einwilligung der Angehdrigen zur Teilnahme an Dem-i-K Plus
(Formular: ,Einwilligungserklarung fir Angehorige®).

Durchfihrung der Sozialberatung durch die Sozialarbeiterin des Konsiliar- und Liai-
sondienstes entweder direkt im Anschluss an die arztliche Aufklarung oder nach eige-
ner Terminvereinbarung (Formular: ,Daten Erstaufklarung und Sozialberatung in der
Klinik“). Falls diese den Termin nicht wahrnehmen kann, erfolgt die Beratung durch den
Sozialarbeiter des Demenzvereins beim Erstbesuch in der Hauslichkeit. Absprache von
Zeitfenstern fur den Termin des ersten Hausbesuchs und Aufklarung tber Datenschutz-
fragen (Formular ,Einwilligungserklarung fur Angehdrige®).

Alle Dokumente, die im Rahmen der Erstkontakte mit Patient/innen und Angehdrigen
gesammelt werden, werden an Frau Krachan tbersandt, die sich um die Weiterleitung
an die nachsten Kontaktpersonen kiimmert (Einwilligungen, Datenerfassung Erstkon-
takt/Sozialberatung, Konsil).
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C)

10

11

12

13

14

15

Ablauf nach Aufnahme in die Interventionsgruppe

Konsiliararzt nimmt Kontakt zum Hausarzt auf. Er teilt Untersuchungsergebnisse mit
und erlautert die vorgeschlagene Behandlung. Der Hausarzt wird tiber Dem-i-K plus in-
formiert (v.a. Hilfeplan in Kooperation mit Hausarzt, Helferkonferenz) und erhalt per Fax
das Formular ,Infoblatt Hausarzt®, die Einwilligungserklarung der Patient/innen und den
Flyer. Frage nach Auffalligkeiten aus Sicht des Hausarztes und Verabredung der weite-
ren Kooperation. Im Formular ,Erstaufklarung® sind die wichtigsten Eindriicke aus dem
Telefonat zu dokumentieren.

Die Liaisonpflegekraft und der Sozialarbeiter des Demenzvereins vereinbaren einen
Termin mit den Angehdrigen fur den interdisziplindren Hausbesuch. Die Kontaktauf-
nahme erfolgt fir Lebach Gber den Demenzverein, fir Saarlouis Uber das St. Nikolaus
Hospital.

Durchfihrung des Hausbesuchs. Dabei werden weitere Daten erhoben, der Hilfebe-
darf der Familie festgestellt und weiterfihrende MalRnahmen veranlasst (Formulare:
~Erweiterte Dokumentation fir Hausbesuche® und ,Hilfeplan®)

Die Notfallmappe wird angelegt. Die Angehdrigen werden informiert, dass in der Not-
fallmappe nur Kopien abgeheftet werden sollen.

Die Originaldaten verbleiben bei den jeweiligen Fallverantwortlichen fir Dem-i-K
plus (Lebach: Demenzverein; Saarlouis: St. Nikolaus Hospital). Die Fallverantwortlichen
leiten die Dokumentationen zeitnah an die wissenschaftliche Begleitung (iso-Institut)
weiter.

Im Rahmen des Erstbesuchs erfolgt ein Hinweis auf die Notwendigkeit eines Inter-
views mit der wissenschaftlichen Begleitung. Mdgliche Zeitfenster fur ein solches
Gesprach werden ausgelotet (Formular: ,Leitfaden Angehdrigeninterview - Erstkon-
takt).

Anschlussbesuche in der Hauslichkeit nach 6 Wochen, 3 Monaten, 6 Monaten und
12 Monaten. Dabei jeweils erneute Datenerhebung/-prifung (auch arztliche Bereiche
durch Liaisonpflegekraft), Feststellung von Veranderungen des Hilfebedarfs und An-
passung des Hilfeplans, Veranlassung weiterfihrender Mallnhahmen (Formulare: ,Er-
weiterte Dokumentation flir Hausbesuche® und ,Hilfeplan®). Falls medizinischer Hand-
lungsbedarf konstatiert wird, wird tGber den Konsiliararzt der Hausarzt bzw. der Nerven-
arzt informiert. Spatestens nach 6 Monaten wird angeraten, den Krankenhausbefund
bei der Ersttestung durch einen niedergelassenen Nervenarzt/Psychiater zu aktualisie-
ren.

Nach jedem Kontakt werden die Dokumentationen aktualisiert und von den Fallver-
antwortlichen zeitnah an die wissenschaftliche Begleitung weitergeleitet.

Beim Abschlusskontakt erfolgt ein Hinweis auf das anstehende Abschlussinterview
durch die wissenschaftliche Begleitung.
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16

17

18

19

Bei Bedarf werden in Abhangigkeit vom Hilfeplan Helferkonferenzen einberufen. Der
Bedarf wird von den Fallverantwortlichen festgestellt. Die Ergebnisse der Helferkonfe-
renz werden dokumentiert (Formular: ,Helferkonferenz*) und an die wissenschaftliche
Begleitung weitergeleitet.

Patientenkontakte, die aul3erhalb der festgelegten Besuchsrhythmen erfolgen, werden
dokumentiert (Formular: ,Kontakte au3erhalb der festgelegten Rhythmen®).

Bei Bedarf sind zur Vermeidung von Krankenhauseinweisungen Kriseninterventionen
maoglich. Diese Ubernimmt zundchst die Liaisonpflegekraft telefonisch oder durch einen
Hausbesuch (St. Nikolaus Hospital) unter Einbeziehung der Pflegeberatung des De-
menzvereins. Die Erreichbarkeit wéhrend der normalen Arbeitszeiten wird durch ein
Diensthandy sichergestellt (,Dem-i-K plus Hotline* — fir dringende Falle). Falls sich
herausstellt, dass eine arztliche Intervention erforderlich ist, klart der Konsiliararzt sei-
nen Einsatz mit dem Hausarzt ab (Formulare: ,Krisenintervention und ,Arztliche Inter-
vention®).

Nach dem abschlieRenden Hausbesuch nach 12 Monaten erfolgt ein telefonisches
Interview mit den Angehdrigen durch das iso-Institut (Formular: ,Leitfaden Angehdri-
geninterview - Abschlusskontakt®).
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DAS PROJEKT

Dem-i-K plus: Sektoreniibergreifende Versorgung demenz-
kranker Patienten nach einem Krankenhausaufenthalt durch
aufsuchende und trageriibergreifende Liaisondienste

Demi-K-plus ist ein gemeinschaftliches Projekt des St. Niko-
laus-Hospitals Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis
in Kooperation mit der Arbeitsgemeinschaft katholischer Kran-
kenhéuser Saarland. Das Projekt zielt iber einen Zeitraum von
2 Jahren auf eine Verbesserung der sektorenubergreifenden
Versorgung von demenzkranken Patienten nach ihrem Kran-
kenhausaufenthalt und auf die Vermeidung won Schnittstel-
lenproblemen ab. Dem-i-K plus knopft an das Modellprojekt
.Demenz im Krankenhaus® (Dem-iK) an, in dem neue Wege
in der Krankenhausversorgung von Patienten mit der Neben-
diagnose Demenz erprobt werden. Dazu wurden in fanf ka-
tholischen Krankenhzusem Konsiliar- und Liaisondienste ein-
gerichtet, welche mit Facharzten far Geriatrie, Psychiatrie und
Neurologie sowie mit einer Fachaltenpflegekaft fir Psychiatrie
ausgestattet sind. Im Zentrum des Dem-i-K-Konzeptes stehen

der Aufbau eines demenzbezogenen Hintergrundwissens beim
drztlichen und pflegerischen Personal der beteiligten Allgemein-
krankenhzuser, die Fallbegleitung und drztliche Konsile. Im Hin-
blick auf die Zielgruppe der im Krankenhaus neu identifizierten
Demenzpatienten besteht jedoch zusatzlicher Handlungsbedarf
bei der Oberleitung dieser Personen aus dem stationzren in den
ambulanten Bereich, dem nun durch Dem--K plus begegnet
werden soll. Patienten, bei denen im Krankenhaus erstmals eine
Demerz diagnostiziert wurde, erhalten zusatzliche modellhafte
Beratungsleistungen, darunter 8. eine interdisziplinzre Angeho-
rigervsite wahrend des Klinikaufenthalts, eine strukturierte Ent-
lassungsplanung sowie eine weiterfahrende muktiprofessionelle
Beratung in der eigenen Hauslichkeit. Zudem sollen im Rahmen
des Projektes QualifizierungsmaBnahmen zB. for niedergelas-
sene Arzte durchgefuhrt und Vernetzungsstrukturen aufgebaut
werden,

Institut fur Sozialforschung ' @
und Sozialwirtschaft e.V.  J %
Saarbricken @I\

Die wissenschaftiche Begleitung wird vom Landkreis Saar-
louis und vom Ministerium fir Soziales, Gesundheit, Frauen
und Familie des Saarlandes gefordert Im Mittelpunkt der
wissenschaftlichen Begleitung durch das so-Institut steht eine
Wirkungsanalyse. Uber einen Zeitraum von einem Jahr nach
Entlassung aus dem Krankenhaus wird verfolgt, wie sich das
korperliche und psychische Befinden des Patienten und die
Einbindung in Hilfenetze entwickeln. Zudem stehen auch
die Situation und das Belastungserleben der pflegenden An-
gehorigen im Fokus der Betrachtung. Zur Prifung okonomi-
scher Effekte wird analysiert, ob die hausliche Versorgung im
Beobachtungszeitraum gesichert werden konnte und ob es
zu erneuten Krankenhauseinweisungen gekommen ist. Ver-
glichen werden die Daten mit einer Kontrollgruppe, bei der
sich die Intervention auf den Leistungskatalog von Dem-i-K
beschrznkt.

o]




Institut fur Sozialforschung @
und Sozialwirtschaft e.V.
Saarbricken
Dem-i-K
Einwilligungserklarung fur Patientinnen und Patienten

Name der Patientin/des Patienten:

Anschrift:

Dem-i-K Plus ist ein Projekt zur Verbesserung der Versorgung demenzkranker Pati-
ent/innen nach einem Krankenhausaufenthalt. Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
St. Nikolaus-Hospitals, Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis begleiten
Krankenhauspatientinnen und -patienten, bei denen erstmals eine Demenz diagnos-
tiziert wurde, auch nach dem Krankenhaus. Die Patientinnen und Patienten sowie die
Angehorigen erhalten zusatzliche modellhafte Beratungsleistungen, die zu einer Ver-
besserung der Versorgungssituation und Entlastung der Angehérigen fuhren sollen.

Ich willige ein, dass meine Demenzdiagnose an die Angehdrigen weitergegeben wird
und eine Mitarbeiterin oder ein Mitarbeiter des St. Nikolaus-Hospitals, Wallerfangen,
Kontakt mit meinen Angehdrigen aufnimmt.

Ich willige ein, dass mich Mitarbeiterinnen/Mitarbeiter des St. Nikolaus-Hospitals,
Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis im Rahmen von Dem-i-K Plus bera-
ten, Hausbesuche vornehmen und einen Hilfeplan erstellen.

Ferner willige ich ein, dass Mitarbeiterinnen/Mitarbeiter des St. Nikolaus-Hospitals,
Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis zur Erstellung eines Hilfeplans Kon-
takt mit meinem Hausarzt bzw. meinem behandelnden Arzt aufnehmen und die ent-
sprechenden Informationen dazu austauschen.

Ich willige ein, dass, sofern erforderlich, im Rahmen einer Helferkonferenz mit weite-
ren an meiner Behandlung beteiligten Institutionen, zum Beispiel Sozialstationen,
relevante Daten ausgetauscht werden.

Die Einwilligung kann jederzeit widerrufen werden. Wird die Einwilligung nicht erteilt
oder widerrufen, so hat dies keine Auswirkungen auf die Behandlung in diesem
Krankenhaus.

Die Teilnahme am Projekt ist freiwillig und nicht mit Kosten verbunden.

Datum Unterschrift
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Dem-i-K

Einwilligungserklarung fir Angehdrige

Name der Patientin/des Patienten:

Anschrift:

Name des Angehdrigen:

Anschrift:

Telefon: email:

Dem-i-K Plus ist ein Projekt zur Verbesserung der Versorgung demenzkranker Pati-
ent/innen nach einem Krankenhausaufenthalt. Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
St. Nikolaus-Hospitals, Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis begleiten
Krankenhauspatientinnen und -patienten, bei denen erstmals eine Demenz diagnos-
tiziert wurde, auch nach dem Krankenhaus. Die Patientinnen und Patienten sowie die
Angehdrigen erhalten zusatzliche modellhafte Beratungsleistungen, die zu einer Ver-
besserung der Versorgungssituation und Entlastung der Angehdrigen fuhren sollen.

Ich bin damit einverstanden, dass Mitarbeiterinnen oder Mitarbeiter des St. Nikolaus-
Hospitals, Wallerfangen und des Demenzvereins Saarlouis im Rahmen der Erstel-
lung eines Hilfeplans fur meinen Angehdrigen mit mir Kontakt aufnehmen.

Ich erklare mich bereit, mich im Rahmen von Dem-i-K Plus an 2 Angehdarigeninter-
views zu beteiligen (Erstkontakt, Abschlusskontakt). Ich willige ein, dass die dabei
erhobenen Daten im Rahmen des oben genannten Projekts gespeichert und genutzt
werden.

Die Einwilligung kann jederzeit widerrufen werden. Wird die Einwilligung nicht erteilt
oder widerrufen, so hat dies keine Auswirkungen auf die Behandlung meines Ange-
hdrigen in diesem Krankenhaus.

Die Teilnahme am Projekt ist freiwillig und nicht mit Kosten verbunden.

Ich willige ein

Ich willige nicht ein, nehme aber in einem Jahr an einem telefonischen Inter-
view mit dem ISO-Institut, Saarbrticken, teil.

Datum Unterschrift
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Dem-i-K Plus +++

Demenz im Krankenhaus

+

Kooperationsprojekt des St. Nikolaus Hospitals Wallerfangen und des Demenzvereins
Saarlouis

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient, sehr geehrter Angehoriger!

Erfahrungsgemalf kann jeder Krankenhausaufenthalt im héheren Alter sowohl fur die Be-
troffenen wie auch fur die Angehdrigen belastend und sorgenvoll sein. Zudem stellt sich oft
die Frage, wie es nach dem Klinikaufenthalt zu Hause weitergehen soll.

Um Sie bei der Bewaltigung dieser Situation zu begleiten, steht Ihnen ein Team aus sechs
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern zur Seite, das Sie unterstiitzen und beraten mochte.

Dieses Team setzt sich zusammen aus:

Astrid Krachan, Fachaltenpflegerin fir Psychiatrie, St. Nikolaus Hospital

Isabel Kieren, Krankenschwester, Fachklinik fur Geriatrie, St. Nikolaus Hospital
Birgit Haberstroh, Sozialdienst Geriatrie, St. Nikolaus Hospital

Dr. Gottfried Hergenrtder, Oberarzt Psychiatrie, St. Nikolaus Hospital

Erik Leiner, Sozialarbeiter, Demenzverein Saarlouis

Dr. Thomas Hovenbitzer, Oberarzt Neurologie/Psychiatrie, Caritaskrankenhaus
Lebach

Zu unseren Angeboten zahlen:

Facharztliche Diagnose und Therapieempfehlung
Arztliche Aufklarung
Problem- und l6sungsorientierte Gesprache

Beratung und Aufzeigen konkreter Hilfestellungen, z.B. in Fragen der Versorgung und
Hilfen nach dem Krankenhausaufenthalt

Hausbesuche

Kriseninterventionen
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Sie kdnnen uns unter folgenden Telefonnummern erreichen:

06831-962-402 (Astrid Krachan)

06831-48818-15 (Demenzverein Saarlouis)

Bei dem Beratungsangebot handelt es sich um ein Modellprojekt des Landkreises Saarlouis
und des Saarlandischen Ministeriums fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie.

Damit wir unser Angebot besser auf Ihre Bedurfnisse einstellen kdnnen, wird das Projekt
durch das Saarbrlicker iso-Institut wissenschaftlich begleitet. Eine Mitarbeiterin des iso-
Instituts fihrt dazu Interviews mit Angehdrigen durch. Ansprechpartnerin fir die wissen-
schaftliche Begleitung ist Sabine Kirchen-Peters, 0681-95424-0.
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Dem-i-K Plus -I-+-I-

Demenz im Krankenhaus

+

Kooperationsprojekt des St. Nikolaus Hospitals Wallerfangen und des Demenzvereins
Saarlouis

Sehr geehrte Hauséarztin, sehr geehrter Hausarzt!

Erfahrungsgemaf kann jeder Krankenhausaufenthalt im hoheren Alter sowohl fir die Be-
troffenen wie auch fur die Angehdrigen belastend und sorgenvoll sein. Zudem stellt sich oft
die Frage, wie es nach dem Klinikaufenthalt zu Hause weitergehen soll. Dies ist besonders
der Fall, wenn im Krankenhaus erstmals die Diagnose ,Demenz” gestellt wurde.

Um die Betroffenen bei der Bewaltigung dieser Situation zu begleiten, haben wir das Modell-
projekt Dem-i-K plus entwickelt, das vom Landkreis Saarlouis und vom Saarlandischen Mi-
nisterium flr Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie geférdert wird. Angehérige und Pati-
ent/innen erhalten zusatzliche (Beratungs-)Leistungen wahrend und nach dem Kranken-
hausaufenthalt.

Zu unseren Angeboten zahlen:

+» Facharztliche Diagnose und Therapieempfehlung in der Klinik
< Arztliche Aufklarung in der Klinik

+ Hausbesuche durch Fachpflegekréafte und Sozialarbeiter

% Helferkonferenzen

% Kriseninterventionen

Im Rahmen des Projektes soll unter Einbeziehung der Hausérzte eine umfassende Hilfepla-
nung stattfinden. Vor allem an diesem Punkt sind wir auf Ihre Mithilfe angewiesen. Bereits
wahrend des Krankenhausaufenthalts werden die Konsiliararzte des Projektes mit Ihnen
Kontakt aufnehmen, um das weitere Vorgehen im einzelnen Fall zu besprechen.

Wir hoffen, dass wir durch unsere Arbeit nicht nur die Patientenversorgung verbessern, son-
dern auch Sie als Hausarzt von aufwendigen Beratungs- und Verwaltungsaufgaben entlas-
ten kénnen.
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Das Projektteam setzt sich aus folgenden Mitarbeiter/innen zusammen:

Y/
0'0

R/
0’0

Dr. Gottfried Hergenrtder, Oberarzt Psychiatrie, St. Nikolaus Hospital

Dr. Thomas Hovenbitzer, Oberarzt Neurologie/Psychiatrie, Caritaskrankenhaus
Lebach

Astrid Krachan, Fachaltenpflegerin fir Psychiatrie, St. Nikolaus Hospital
Isabel Kieren, Krankenschwester, Fachklinik fur Geriatrie, St. Nikolaus Hospital
Birgit Haberstroh, Sozialdienst Geriatrie, St. Nikolaus Hospital

Erik Leiner, Sozialarbeiter, Demenzverein Saarlouis

Sie kdonnen uns unter folgenden Telefonnummern erreichen:

06831-962-527 (Dr. Gottfried Hergenrdder)

06881-501-6375 (Dr. Thomas Hovenbitzer)
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Dem-i-K
L

Patient/in- ID:

Dokumentation fiir Notfdlle

Datum:

Bearbeitung:

Personalien

Familienname, Vorname, Rufname des Kranken

Adresse

Telefon

Geburtsdatum

Krankenkasse/ Versicherungsnummer

Aktuelle Pflegestufe:

Bereiche: dFinanzen
heit dWeitere Berei-
che:

Gesetzliche Betreuung: Qja

UAufenthalt WGesund-

Unein Obeantragt | Name Betreuer/Bevollméchtigter:

Telefonnummer:

Bezugsperson:

Name und Telefonnummer des Angehdrigen/der Adresse:

Wichtige Diagnosen:

Herz/Kreislauf U Hypertonie
QO Herzinsuffizienz
U Sonstiges:
Lunge O copD
O Sonstiges:
Bauch U Nabelbruch
U Sonstiges:
Niere U Niereninsuffizienz
O Sonstiges:
Nerven O Hemiparese
O Multiple Sklerose
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U Sonstiges:

Skelett

U HGftTEP

1 Osteoporose

O Sonstiges:

Haut

O Psoriasis

U Sonstiges:

Psyche

U Demenz

U Depression

O Sonstiges:

Stoffwechsel

O Diabetes

U Sonstiges:

Blut

O Andmie

O Sonstiges:

Tumorerkrankung

Q ColonCa.

U Sonstiges:

Sonstiges:

a

Allergien: Q keine

Impfungen:
Impfung Impfeinwilligung
O keine O keine

O unbekannt

O unbekannt

U Grippeimpfung

O Grippeimpfung

U Pneumokokkenimpfung

U Pneumokokkenimpfung

Q

Q

Marcumar: U nein dja
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Pflegerelevante Daten:
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1SO

Mobilitat:

Bettlagerig O nein Oja
Weglauftendenzen QO nein Uja
Mobil mit Rollator O nein 4dja
Sonstiges/Anmerkungen:
Inkontinzenz:

Urin  Qinkontinent 1 kontinent
Stuhl QO inkontinent U kontinent

Stuhlverhalten U Obstipation U Durchfallneigung

4 keine Auffalligkeiten

Sonstiges/Anmerkungen:

Erndhrungszustand:

Seit Jahren abgemagert U nein dija

Isst nur purierte Kost U nein dja

Bekommt zusatzlich Astronautenkost U nein U ja

Trinkt wenig 4 nein dja

Sonstiges/Anmerkungen:

Hautzustand:

(neigt zu) Dekubitus U nein 4 ja

Sonstiges/Anmerkungen:




ENDBERICHT

Kognition/Psyche:

Institut fur Sozialforschung
und Sozialwirtschaft e.V.

Saarbricken

1SO

Apathisch Qnein Qja

Angstlich QOnein Qja

Aggressiv. O nein  Qja

Depressiv/niedergeschlagen

U neinQ ja

Freundlich Unein Qja

Will keine Kontakte O nein U ja

Sonstiges/Anmerkungen:

Sonstige Anmerkungen:
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Grofdes entsteht immer im Kleinen.
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