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Editorial

In der Bundesrepublik Deutschland leiden heute bereits etwa 1,2 Mio. Menschen an einer
Demenz. Bei dlteren Menschen handelt es sich meist um die Demenz vom Alzheimer Typ.
Sie wird oft zu spat erkannt und dann nicht angemessen behandelt.

Hilfen, mit denen sich das Fortschreiten der Krankheit hinauszdégern und die Folgen abmil-
dern lassen, sind noch zu wenig bekannt. Demenz gehoért zu den gesellschaftlich verdrang-
ten Krankheiten.

Die meisten Demenzkranken werden zu Hause von ihren Angehorigen betreut. Wir dirfen
nicht vergessen, dass betroffene Familien mit ihren Kranken leiden! Hoch belastete pfle-
gende Angehorige erkranken hdufig selbst und haben, so amerikanische Wissenschaftler,
eine sechzig Prozent hohere Sterbewahrscheinlichkeit als geringer belastete.

Mit dem demografischen Wandel wird sich diese Herausforderung weiter verschérfen.
Gesundheits- und Sozialsysteme geraten an ihre Grenzen.

Trotz aller Fortschritte und Erfolge der Forschung zu Demenz in den letzten zehn Jahren
konnen wir nicht auf den wissenschaftlichen Durchbruch warten. Schon heute miissen wir
passende Hilfe- und Versorgungsangebote fiir Betroffene und ihre Familien bereithalten.

Die Bundesregierung hat deshalb in den vergangenen Jahren ihr Augenmerk verstérkt auf
die Verbesserung der Situation demenzkranker Menschen und ihrer Angehorigen
gerichtet.

Aus Forschungs- und Praxisprojekten stehen inzwischen Ergebnisse zur Verfiigung, die
wertvolle Impulse fir eine qualitétsvolle Betreuung demenzkranker Menschen geben.
Einige davon werden in dieser Broschiire vorgestellt.

Zuden guten Beispielen gehoren aber auch die vielfdltigen Projekte aus dem Forderschwer-
punkt Demenzim Modellprogramm ,,Altenhilfestrukturen der Zukunft“ des Bundesminis-
teriums fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF]) ebenso wie Modelleinrichtungen
der Altenhilfe und der Behindertenhilfe, die in ihrer Architektur und ihrer Nutzungskonzep-
tion Giberregional beispielgebend und tibertragbar sind.

Dieinnovativen Wohnformen und Betreuungskonzepte zeigen neue Wege auf, wie die Lebens-
situation von élteren Menschen, Menschen mit Behinderungen und insbesondere demenz-
kranker Menschen nachhaltig verbessert werden kann (www.baumodelle-bmfsfj.de).

Seit1991 wurden zunédchst vom Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMA), spater
vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) bzw. Gesundheit und Soziale Sicherung
(BMGS) im Modellprogramm zur Verbesserung der Situation Pflegebedurftiger Dienste und
Einrichtungen gefordert, die auf die besondere Versorgung demenzkranker Pflegebediirf-
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tiger und/oder auf die Unterstiitzung ihrer pflegenden Angehorigen zielten. Von den bisher
geforderten 450 Projekten gehort mindestens ein Drittel in die Gruppe der ,,Demenzmodelle®.

Gerade fir Menschen, die an Demenz erkrankt sind, ist Pflegequalitit ein wichtiger Garant
fir Lebensqualitat.

Ein zentraler Ansatz liegtin der Férderung fachlicher Kompetenz der professionellen Pflege.
Mit dem Inkrafttreten des Altenpflegegesetzes des Bundes am 01. 08.2003 wurde das Ziel
verfolgt, die Ausbildung von Altenpflegerinnen und Altenpflegern qualitativ zu verbessern
und verstarkt an den Erfordernissen der Praxis auszurichten. Im beruflichen Handlungsfeld
»Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz® ist beispielhaft eine Lernsituation fiir
den Unterricht ausgearbeitet worden.

Der Handlungsleitfaden ist unter Forschungsnetz/Forschungsberichte auf www.bmfsfj.de
verdifentlicht.

Die Bundesregierung fordert verstédrkt die Entwicklung klarer und anerkannter Pflege- und
Betreuungsstandards sowie von Instrumenten zur Erfassung von Lebensqualitdt Demenz-
kranker. Um die Unterstiitzung pflegender Angehoériger zu verbessern, miissen entlastende
Angebote nicht nur sorgfaltig auf ihre Wirksamkeit gepriift werden. Informationen zu Hil-
fen miissen problemlos erreichbar sein.

Mit dem Alzheimer Telefon, das im Rahmen eines Vertrags mit der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft vom BMFSF] unterstiitzt wird, gibt es seit 2001 eine anonym nutzbare Bera-
tungs-Hotline, die inzwischen bis zu 6500 Anrufe im Jahr beantwortet (www.deutsche-
alzheimer.de).

Die Gesellschaft der Zukunft wird auch eine Gesellschaft mit Demenz sein. Dem Leben mit
Demenz wohnt eine eigene Wiirde inne. Diese gilt es zu erkennen und zu respektieren.
Information und Einbindung aller Biirger in die Diskussion sind Voraussetzung, um langer-
fristig Angsten und Ausgrenzungen entgegenzuwirken.

Diese Broschiire will einen Beitrag dazu leisten.

Weitergehende Informationen zu den vorgestellten Projekten und ForschungsmafBnahmen
koénnen Uiber die jeweils angegebenen Internet-Adressen abgerufen werden.
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Moglichkeiten und Grenzen
selbststandiger Lebensfiihrung
in Privathaushalten (MUG III)

Laufzeit: 7/02 bis 6/05

Die Studie ,,Méglichkeiten und Grenzen selbststandiger Lebensfiihrung in Privathaus-
halten*“ - MuG III - beleuchtet préazise die Situation der héuslichen Pflege vor und nach Ein-
fihrung der Pflegeversicherung. Daher ist die Studie fiir den gesamten Pflegebereich sowie
bei der Neugestaltung von Pflegearrangements und der Weiterentwicklung neuer Wohn-
formen von Bedeutung. Zentrales Ergebnis der Studie: Auch im Alter wollen Menschen
selbststdndig leben. Dies ist méglich, wenn das Umfeld stimmt.

Grundlage der vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefoérder-
ten Studie ist eine Reprédsentativbefragung von 3.622 hilfe- und pflegebediirftigen Personen
durch die Infratest Sozialforschung Miinchen. Weitere Beteiligte im Forschungsverbund sind:
Zentralinstitut fir seelische Gesundheit (ZI), Heinemann & Partnerinnen (c/o IGF Berlin), ISG
Institut fiir Sozialforschung und Gesellschaftspolitik sowie [SB GmbH.

Die Studie liefert Erkenntnisse tiber die notwendigen Rahmenbedingen bei der Aufrechter-
haltung einer moglichst selbststandigen Lebensfiihrung in Privathaushalten von - zumeist
dlteren - Menschen, die auf Hilfe angewiesen sind. Die Untersuchung wurde beginnend

ab 2003 vom Forschungsverbund um TNS Infratest Miinchen als Verlaufsstudie durchge-
fihrt. Die Handlungsmaoglichkeiten und Potentiale dlterer Menschen, informelle Hilfen
und professionelle Dienstleistungen sowie die Wirksamkeit, Qualitdt und Steuerbarkeit von
Hilfs- und Pflegestrukturen standen dabei im Mittelpunkt. Die Studie stellt mit ihren wis-
senschaftlich fundierten Erkenntnissen einen wesentlichen Beitrag in der fachpolitischen
Debatte zur Zukunft der hduslich-ambulanten Betreuung dar.

Es gibt ein insgesamt zufriedenstellendes Ergebnis der Studie:

I Hilfe-und Pflegebediirftige aller Schweregrade konnen - bei entsprechenden Rahmen-
bedingungen - iiber einen langen Zeitraum zu Hause betreut und versorgt werden.

I Hilfeleistungen fiir Pflegebedirftige in Privathaushalten erstrecken sich dabeiim Schnitt
aufmehr als 8 Jahre! 92% der Pflegebedurftigen erhalten Hilfen aus der Familie oder dem
sozialen Umfeld.

I Auch die Betreuung von demenziell Erkrankten ist in fortgeschrittenem Krankheitsstadi-
um im hiuslichen Umfeld leistbar.

I Die Wohnung und das Wohnumfeld sind wichtige Faktoren fiir eine qualitdtsgerichtete
Betreuung hilfebedirftiger dlterer Menschen.

I GroBeBedeutung kommtvor dem Hintergrund insgesamt ladngerer Lebensarbeitszeit der
kiinftig noch zu verstarkenden Vernetzung von familidrer Pflegetdtigkeit und professio-
nellen Angeboten zu.
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Die Teilstudie des ZIzu MUG III ,Demenzielle Erkrankungen bei élteren Menschen in Pri-
vathaushalten: Potenziale und Grenzen® liefert erstmals in Deutschland aktuelle Daten
zur hduslichen Betreuungssituation Demenzkranker, die auf der Basis einer bundesweiten
Bevolkerungsstudie gewonnen wurden. Die Projektleitung der Teilstudie lag bei:

Dr. Martina Schdufele

Arbeitsgruppe Psychogeriatrie, Zentralinstitut fiir Seelische Gesundheit
J5

68157 Mannheim

Tel.: 0621-1703-6352

E-Mail: schaeufe@zi-mannheim.de

Zielsetzung und Fragestellung

Das Hauptziel der Untersuchung war die Gewinnung eines reprasentativen Bilds der
Lebenssituation von Demenzkranken und ihren Pflegepersonen. Das heif3t, es sollten Daten
zur Lebenslage und Versorgung von Demenzerkrankten sowie zur Situation und Belastung
von pflegenden Angehdorigen erhoben werden. In Verbindung mit den anderen Teilpro-
jekten war Aufschluss dariiber zu erwarten, durch welche spezifischen MaBnahmen (z. B.
Qualifizierung, verbesserte Informationsstrukturen) die hausliche Versorgung psychisch
verdnderter alter Menschen effektivund kostensparend geférdert werden kann.

Methodik und Durchfiihrung

Die Forschungsfragen wurden im Rahmen einer vertiefenden Querschnittsstudie unter-
sucht, deren einjahrige Erhebungsphase nach Abschluss der deutschlandweiten Reprasen-
tativerhebung durch Infratest begann. Es wurden diejenigen Personen einbezogen, die in
der Représentativerhebung bei einem kurzen Priifverfahren (,Screening®) Auffalligkeiten
im Gedéchtnis und im Konzentrationsvermogen zeigten, tiber 60 Jahre alt waren und
Einschrankungen in den Alltagsaktivitaten (z. B. Einkaufen, Korperpflege) aufwiesen. Die
Untersuchung erfolgte mittels eines Forschungsinterviews, das im Rahmen eines Hausbe-
suchsvon qualifizierten und trainierten Mitarbeiterinnen durchgefithrt wurde. Au3erdem
wurden die nicht professionellen Hauptbezugs(hilfe-)personen der hilfs- und pflegebediirf-
tigen Personen befragt.

Ergebnisse

Insgesamt konnten 306 hilfs- und pflegebediirftige Personen untersucht werden: 68,6 %
waren Frauen, das Durchschnittsalter lag bei 80,2 Jahren. 151 Probandinnen und Proban-
den wiesen nach den diagnostischen Untersuchungen der Forschungsmitarbeiterinnen ein
demenzielles Syndrom auf, bei den tibrigen 155 Befragten konnte eine Demenz ausgeschlos-
sen werden. Bei weniger als einem Drittel lag eine drztlicherseits gestellte Demenzdiagnose
vor. Nur 15 % nahmen zum Zeitpunkt der Befragung anitidementiv wirkende Medikamente
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ein. Mitzunehmendem Demenzschweregrad stieg der Hilfe- und Betreuungsbedarf erheblich
an und war durchgédngig hoher als bei den nicht von einer Demenz betroffenen Befragten.
Beispielsweise konnten nur12% der schwer demenziell Erkrankten und 30% der mittelschwer
Demenzkranken ohne Probleme mehrere Stunden alleine gelassen werden. Bei den hilfs- und
pflegebediirftigen Menschen ohne Demenz lag der entsprechende Prozentsatz dagegen bei
84%.Dementsprechend bezogen rund 75% der Demenzkranken Leistungen aus der gesetzli-
chen Pflegeversicherung, wobei die Inanspruchnahme mit zunehmendem Demenzschwere-
grad deutlich anstieg. Unter den schwer Demenzkranken betrug der Anteil der Leistungsbe-
zieher100%.

Betreuung und Pflege wurden fast ausschlief3lich von Angehdorigen getragen. In mehr als
70% der Félle handelte es sich bei der Hauptpflegeperson um eine Frau, vorrangig um eine
Tochter oder die Ehefrau, davon wurden 43,3 % durch professionelle Dienste und privat
bezahlte Hilfspersonen unterstiitzt. Nach einer standardisierten Beurteilung wurden bei
fast 80% der Demenzkranken stabile hdusliche Versorgungsarrangements vorgefunden,
d.h. der Hilfebedarf der Betroffenen schien gedeckt, die Hauptpflegeperson nicht tiber-
lastet und ein Heimeintritt im Laufe der ndchsten zwolf Monate war weder geplant noch
wahrscheinlich. Statistische Analysen ergaben, dass die Stabilitat des hduslichen Versor-
gungsarrangements maB3geblich vom Ausma8 der subjektiven Belastung der Hauptpflege-
person durch die Pflege beeinflusst wurde. Je belasteter eine Pflegeperson sich fiihlte, umso
instabiler war das Pflegearrangement. Die Belastung bei den Pflegepersonen wiederum
wurde am starksten durch das Vorliegen spezieller Symptome der Demenz - so genannter
nicht-kognitiver Symptome - bestimmt. Je ausgeprégter solche nicht-kognitiven Sympto-
me wie z.B. Apathie, Depressivitat, Schlafstorungen, Reizbarkeit oder Aggressionen bei

der demenzkranken Person waren, desto groBer war die subjektive Belastung der Haupt-
pflegeperson. Auf die Belastung wirkten sich dartiber hinaus Merkmale seitens der Pflege-
situation und -person bedeutsam aus: War die wahrgenommene Unterstiitzung aus dem
personlichen Umfeld, insbesondere durch Freunde und Nachbarn, hoch, wirkte sich dies
belastungsmindernd aus, genauso wie eine positive Einstellung gegeniiber der Pflege sowie
Vorerfahrungen durch die friihere Pflege eines Angehdorigen. Mannliche Pflegende waren
durch die Pflege im Schnitt emotional wesentlich weniger belastet und wiesen eine deutlich
geringere depressive Symptomatik auf als weibliche Pflegende.

Schlussfolgerungen

Die Befunde sind in jeder Hinsicht markant:

I Auch mit demenzieller Einschrankung mochten Menschen zuhause alt werden und vor-
ausgesetzt die Rahmenbedingungen stimmen, dann kdénnen sie es auch.

Damit sind gleichzeitig schon die erforderlichen Rahmenbedingungen skizziert:

I Die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf muss kiinftig besonders in den Blick genommen
werden, da in tiber 70 % der Félle die Hauptpflegeperson eine Frau, in der Regel die Ehe-
frau, Tochter oder Schwiegertochter, war. Mit zunehmender Berufstétigkeit dieser Perso-
nengruppe sind neue Rahmenbedingungen erforderlich.
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I DasDiagnose-und Therapiepotential muss bei demenziellen Erkrankungen stérker als
bisher genutzt werden, um besser praventiv und begleitend eingreifen zu kénnen. Dies
giltin besonderem MaBe fiir die nicht-kognitiven demenziellen Symptome, die in vielen
Fallen durch nicht-medikamentdse (spezieller, bediirfnisorientierter Umgang, positive
Aktivitédten, Steigerung von Wohlbefinden) und medikamentose Interventionen (Antide-
mentiva, Psychopharmaka) deutlich gemildert werden konnen. Gleichzeitig wird dadurch
die Lebensqualitdt sowohl der Betroffenen als auch ihrer Pflegepersonen gefoérdert.

I DieBetreuungspersonen miissen ggf. in Kombination mit teilstationdren Angeboten die
Betreuung ergédnzen kénnen.

I DieLeistungen aus der Pflegeversicherung sind gerade in diesem Betreuungs- und Unter-
stiitzungsbereich ein wesentlicher Bestandteil der individuellen Gestaltung von Pflege-
konzepten.

I Inderbesseren Qualifizierung des professionellen Personals aus Medizin, Betreuung/
Beratung und Pflege im Hinblick auf Diagnostik, medikamentése und nicht-medikamen-
tose Interventionsmoglichkeiten bei demenziellen Erkrankungen kénnte ein wichtiger
erster Schritt hin zur wirkungsvollen Unterstiitzung und Begleitung der hduslichen Ver-
sorgung von Demenzkranken bestehen.

Offene Fragen und weitere Aspekte

Wahrend fiir die stationédre Pflege Demenzkranker nicht-medikamentdse Interventions-
mafBnahmen zur addquaten Betreuung und Reduktion nicht-kognitiver Symptome bei
Demenzkranken konzipiert und mit Erfolg erprobt wurden, mangelt es fiir den hduslichen
Bereich an solchen Methoden. Aus den USA und Australien liegen zwar einige ermutigende
Befunde vor, die zeigen, dass spezifische Beratung und Training pflegender Angehoriger im
Hinblick auf Kommunikation und Umgang mit demenziell Erkrankten zu einer Minderung
der nicht-kognitiven Symptomatik, einer Verbesserung der physischen Gesundheit sowie
zu einer Verzogerung von Pflegeheimeintritten fithrten. In Deutschland gibt es kaum ver-
gleichbare Programme. Der Forschungsbedarf auf diesem Gebietist noch gro8.

Literatur:

Schéufele, M., Kéhler, L., Teufel, S., Weyerer, S. (2006). Demenzielle Erkrankungen bei
dlteren Menschen in Privathaushalten: Potenziale und Grenzen.

In: U. Schneekloth & H.-W. Wahl (Hrsg.). Selbstdndigkeit und Hilfebedarf bei &lteren Men-
schen in Privathaushalten. Pflegearrangements, Demenz, Versorgungsangebote. Stuttgart:
Kohlhammer, im Druck.

Kohler, L., Weyerer, S., Schaufele, M. (2006). Geschlechtsunterschiede in der hduslichen
Pflege: Ergebnisse einer bundesweiten populationsbezogenen Studie.

In: T. Klie, A. Buhl, A. Hedtke-Becker & H. Wallrafen-Dreisow (Hrsg.). Generationen in
Familie und Gesellschaftin einem zusammenwachsenden Europa. Frankfurt: Mabuse, im
Druck.

Die ndheren Ergebnisse von MUG III sind als Kurz- und als Langfassung unter
www.bmfsfj.de unter der Rubrik ,,Forschungsnetz* abrufbar.
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Kompetenznetz Demenzen
Laufzeit: 02/02 bis 01/07

Im Rahmen des Regierungsprogramms ,,Gesundheitsforschung: Forschung fiir den Menschen“
wird das Kompetenznetz Demenzen vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF)
gefordert.

Das Kompetenznetz Demenzen ist ein bundesweiter Zusammenschluss von 14 - auf dem Gebiet
der Demenzforschung fithrenden - universitdren Einrichtungen.

Die Koordination liegt beim Zentralinstitut fiir Seelische Gesundheit, Mannheim.

Das Vorhaben wird auf organisatorischer und administrativer Ebene durch das Netzwerksekreta-
riat am ZI in Mannheim geleitet und koordiniert.

Die Koordination und Entwicklung der IT-Struktur des Netzwerkes wird von Prof. Rienhoff (Uni
Gottingen) geleitet.

Neben dem ZI Mannheim sind die folgenden Universitdten in das Netzwerk integriert:

FU Berlin (Frau Prof. Heuser) Uni Bonn (Prof. Maier)

Uni Diisseldort (Prof. Gaebel) Uni Erlangen (Prof. Kornhuber)

Uni Frankfurt (PD Dr. Frélich) Uni Freiburg (PD Dr. Schmidkte)

Uni Géttingen (Prof. Riither) Uni Hamburg (Prof. van den Bussche)
Uni Heidelberg (Prof. Schrider) Uni Homburg/Saar (Prof. Falkai)

Uni Leipzig (Prof. Angermeyer) LMU Miinchen (PD Dr. Hampel)

TU Mtinchen (Prof. Kurz).

Erweitert wird dieses ,,horizontale Netz“durch den Autbau eines , vertikalen Netzes*, das regio-
nale geriatrische Klinikabteilungen, niedergelassene Fach- und Allgemeindrzte sowie Selbsthil-
fegruppen Pflegender von Demenzkranken einschlieft. Dartiber hinaus findet eine Zusammen-
arbeit mit Unternehmen aus dem Gesundheitssektor (z. B. Pharmafirmen) statt.

Durch die Beteiligung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e. V. sollen zudem Erfahrungen von
Betroffenen und deren Angehdrigen bzw. Pflegenden in die Arbeit des Kompetenznetzes einflie-
Ben und gleichzeitig die Bevilkerung besser tiber demenzielle Erkrankungen und Hilfsmdglich-
keiten sowie iiber neue Erkenntnisse und Forschungsergebnisse informiert werden.

Das ,,Kompetenznetz Demenzen“gehdrt zu den derzeit 17 Kompetenznetzen in der Medizin, die
vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) geférdert werden. Die Férderung ist
iiber einen Zeitraum von maximal fiinf Jahren vorgesehen und betrdgt 2,5 Millionen Euro pro
Jahr.
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Zentrale Ziele

Effektivere Gestaltung der Demenzforschung durch gezielte Projektkoordinationen und
interdisziplindre Kooperationen

Erarbeitung bundesweit einheitlicher Richtlinien fiir die Diagnostik und Therapie demenzi-
eller Erkrankungen

Entwicklung wirksamerer Therapien, durch die der Verlauf der Erkrankung stirker als bis-
her zeitlich hinaus gezégert oder im besten Fall gestoppt werden kann

Gewinnung neuer Erkenntnisse tiber die Entstehung und den Verlauf demenzieller Erkran-
kungen durch die Identifizierung von Frithsymptomen und Risikofaktoren

Verbesserung der Fritherkennung und Therapie demenzieller Erkrankungen durch Haus-
arzte

Aufbau geeigneter Kommunikationsstrukturen zur raschen, praxisbezogenen Umsetzung
von Forschungsergebnissen und zum verbesserten Wissensaustausch zwischen Forschung
und medizinischem Alltag

Aufbauregionaler Netze zwischen Gedédchtnisambulanzen, Allgemeinkrankenh&usern,
Bezirkskrankenhdusern, Nervendrzten, Allgemeinédrzten und Patientenorganisationen zur
Forderung einer engen Zusammenarbeit zwischen Patienten, Angehérigen, Arzten und
Wissenschaftlern

Forschungsvorhaben

Die Forschungsvorhaben des Kompetenznetzes sind in drei Schwerpunkte (Module) geglie-
dert:

Modul E1 - Fritherkennung und Diagnostik von Demenzen
zentrale Leitung: Prof. Dr. Johannes Kornhuber und Prof. Dr. Jens Wiltfang (Erlangen)

Identifizierung neuer diagnostischer Marker, Validierung neuer Assays bereits bekannter
Demenzmarker durch bildgebende Verfahren, laborchemische Untersuchungen und neu-
ropsychologische Testungen sowie der Aufbau einer umfassenden Probendatenbank (Blut
und Liquor). Dieses Teilprojekt gliedert sich in drei Unterprojekte auf:

E1.1: Psychopathologische, demographische und neuropsychologische Bewertung der
Demenz (Prof. Kurz und PD Dr. Reischies)

E1.2: Neurochemische Demenzmarker (PD Dr. Wiltfang, Prof. Kornhuber)

E1.3: Neuroimaging (Prof. Heun und Prof. Hampel).
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Alle Netzwerkpartner sind in dieses Teilprojekt eingebunden, indem sie fiir die Rekrutie-
rung und das Follow-Up der Probanden innerhalb der multizentrischen Studien zustdndig
sind. Fiir die Laborarbeiten sind drei zentrale Labors an den Universitdten in Erlangen, Got-
tingen und der LMU Miinchen vorgesehen. Die Auswertung der Neuroimaging Daten liegt
federfiihrend an der Uni Bonn.

Modul E2 - medikamentése Therapiestudien

zentrale Leitung: Prof. Dr. Isabella Heuser (Berlin) und Prof. Dr. Lutz Frolich (Mannheim)
Nachweis der Uberlegenheit eines Therapieschemas bei der Behandlung der Alzheimer-
Demenz und Frithsymptomen der Demenz (2 Studien):

I Placebo-kontrollierte Doppelblindstudie mit Patienten, die unter leichten Gedachtnissto-
rungen leiden, mit Galantamin und Memantin

I Doppelblindstudie mit Patienten, die an leichter bis mittelschwerer Alzheimererkran-
kungleiden, mit Galantamin und Memantin

Alle Netzwerkpartner sind in dieses Teilprojekt eingebunden, indem sie fiir die Rekrutie-
rung und das Follow-Up der Probanden innerhalb der multizentrischen Studien zustdndig
sind.

Modul E3 - Fritherkennung, genetische Pradisposition und hausarztliche Versorgung
von Patienten mit Leichten Kognitiven Beeintrachtigungen und Demenzen

zentrale Leitung: Prof. Dr. Wolfgang Maier (Bonn) und Prof. Dr. Hendrik van den Bussche
(Hamburg)

Identifikation von Risikofaktoren und Haufigkeiten einschlieBlich genetischer Faktoren fur
die Entwicklung einer Demenz sowie die Entwicklung eines prognostischen Instrumentes
zur Friherkennung und Aufbau einer DNA-Datenbank.

Der epidemiologische Teil des Teilprojektes gliedert sich in drei Unterprojekte auf.

Ziel des zentralen Projektes ist die Verbesserung der Fritherkennung von Demenzen in der
Hausarztpraxis. Hieran sind die Zentren in Bonn, Diisseldorf, Hamburg, Leipzig, Mannheim
und Minchen beteiligt. Die beiden assoziierten Projekte sind Studien, die sich zum einen
mit der Versorgung Demenzkranker in der Hausarztpraxis (Prof. Abholz/Diisseldorf und
Prof. van den Bussche/fHamburg) befassen bzw. die Lebensqualitit von Patientinnen und
Patienten sowie Betreuerinnen und Betreuern untersuchen (Prof. Angermeyer [Leipzig).
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EVALUATION DER BESONDEREN STATIONAREN DEMENTENBETREUUNG IN HAMBURG

IV.

Evaluation der besonderen
stationdren Dementenbetreuung
in Hamburg

Laufzeit: 12/01 bis 12/03

Prof. Dr. Siegfried Weyerer, Dr. Martina Schdufele
Zentralinstitut fiir Seelische Gesundheit, |5, D-68159 Mannheim
E-Mail: weyerer@zi-mannheim.de

Fragestellung und Zielsetzung des Vorhabens

Neueren Untersuchungen zufolge leiden etwa zwei Drittel der Bewohner und Bewohne-
rinnen in deutschen Altenpflegeheimen an einer mittelschweren oder schweren Demenz.
Neben den kognitiven Einbu3en treten hdufig auch psychiatrische Symptome und Verhal-
tensauffalligkeiten auf, die die Lebensqualitat der Betroffenen, der Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner sowie der Pflegepersonen erheblich beeintrdchtigen kénnen.

Vor dem Hintergrund dieser Probleme wurden im Rahmen der besonderen Dementenbe-
treuung in Hamburg neue Versorgungskonzepte fiir Demenzkranke mit Verhaltensauffal-
ligkeiten entwickelt. Die besondere stationdre Dementenbetreuung kann sowohl nach dem
Domusprinzip (segregativ) als auch nach dem Integrationsprinzip (teilsegregativ) gestaltet
werden:

I DasDomusprinzip besteht in einer spezialisierten, segregativen ,Rund-um-die-Uhr*-
Betreuung der Demenzkranken. Sie leben zusammen in einem demenzgerecht gestalte-
ten Wohnbereich (Special Care Unit).

I Integrationsprinzip (teilsegregative Betreuung) bedeutet, dass Demenzkranke zwar
grundsatzlich mit nicht dementen Bewohnern und Bewohnerinnen in einem Wohnbe-
reich zusammen leben, tagsiiber aber fiir eine bestimmte Zeitspanne in einer speziellen
Gruppe nur fur Demenzkranke betreut werden.

Fur eine Aufnahme in die besondere stationdare Dementenbetreuung in Hamburg miissen

folgende Kriterien erfullt sein:

I Diagnose einer irreversiblen Demenzerkrankung: mit einer Auspragung von weniger als
18 Punkten im Mini-Mental-Status-Test;

I Grundsatzlich mindestens Pflegestufe 2: durch Bescheid der Pflegekasse festgestellt;

I Schwerwiegende Verhaltensauffélligkeiten: mindestens eine schwere oder drei leichte
Auffalligkeiten nach dem modifizierten Cohen-Mansfield-Agitation-Inventory;

I Mobilitét: soll soweit erhalten sein, dass eine Teilnahme an Gruppenaktivitdten und dem
Gemeinschaftsleben moglich ist.
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Im Rahmen der Studie wurden folgende Fragestellungen untersucht:

I Wieunterscheiden sich hinsichtlich der Lebens- und Betreuungsqualitdt Demenzkranke
in Hamburg, die segregativ (Domusprinzip) betreut werden, von Demenzkranken die
teilsegregativ (Integrationsprinzip) versorgt werden?

I Inwelchen Bereichen bringt die besondere Dementenbetreuung in Hamburg Vorteile
gegentiber der traditionell integrativen Versorgung Demenzkranker (am Beispiel der
Stadt Mannheim)?

I Welche Unterschiede bestehen hinsichtlich der Arbeitsbelastung und der psychischen
Beeintrdchtigung des Pflegepersonals zwischen Beschéftigten in der besonderen Demen-
tenbetreuung und in anderen Hamburger Pflegeeinrichtungen im Vergleich zu Beschéf-
tigten in traditionell integrativen Einrichtungen der Stadt Mannheim?

Methodik und Durchfiihrung

Fur die Evaluation der besonderen Dementenbetreuung in Hamburg wurde ein Langs-
schnitt-Vergleichsgruppen-Design mit zwei Erhebungszeitpunkten (Baseline T1 und
Nachuntersuchung T2 nach sechs Monaten) gewé&hlt. Die Kontroll- bzw. Vergleichsbedin-
gung sollte in der in Deutschland weit verbreiteten, traditionell integrativen Versorgung
Demenzerkrankter bestehen, in der Demenzkranke gemeinsam mit nicht Demenzkranken
betreut werden: ohne besondere personelle und baulich-rdumliche Ausstattung sowie ohne
speziell zugeschnittene Angebote. Die Vergleichsgruppe traditionell integrativ betreuter
Demenzkranker wurde in Heimen der Stadt Mannheim rekrutiert. Sowohl in der besonde-
ren Betreuung als auch in der traditionell integrativen Pflege wurden jeweils zwei Bewoh-
nergruppen langsschnittlich untersucht:
I Neuzugdnge im Rahmen der natiirlichen Fluktuation,
I die Querschnitts- oder Stichtagspopulation von Bewohnern und Bewohnerinnen, die zu
einem festgelegten Stichtag im Heim leben und somit bereits eine gewisse Zeitin den
Pflegeeinrichtungen verbracht haben.

Nach sorgféltiger Abwdgung der Vor- und Nachteile verschiedener Vorgehensweisen
(Selbstbeurteilung durch die Demenzkranken, systematische Verhaltensbeobachtungen,
Beurteilung durch nahe Angehorige oder das Pflegepersonal) wurde bei der Erhebung
bewohnerbezogener Daten zugunsten der Fremdbeurteilung durch qualifizierte Pflegeper-
sonen entschieden. Sie sind die wichtigsten Interaktionspartner fiir die Heimbewohner und
-bewohnerinnen und kénnen - wie Voruntersuchungen ergeben haben - auch Indikatoren
der Lebens- und Betreuungsqualitit zuverldssig einschétzen. Ein solches Vorgehen mit Hilfe
eines standardisierten und zeittkonomischen Untersuchungsinstruments liefert quantifi-
zierbare Daten fiir alle, auch fiir kdrperlich, kognitiv und sensorisch schwer beeintrachtigte
Heimbewohner und -bewohnerinnen.

Die Untersuchung der Arbeitsbedingungen und Arbeitsbelastungen des Pflegepersonals

in der stationdren Altenhilfe erfolgte im Rahmen einer einmaligen Querschnittsbefragung
anhand eines von der Arbeitsgruppe Psychogeriatrie entwickelten und validierten Frage-
bogens. Ergdnzt wurde dieses Verfahren durch eine international weit verbreitete Depressi-
onsskala (Center for Epidemiological Studies Depression Scale).



EVALUATION DER BESONDEREN STATIONAREN DEMENTENBETREUUNG IN HAMBURG

Ergebnisse
Demenzkranke in den Hamburger Modelleinrichtungen:

Zu Beginn der Stichtagserhebung (Mé&rz 2002) gab es 31 Hamburger Modelleinrichtungen
fir Demenzkranke mit insgesamt 744 Plidtzen, von denen 62 % auf das Domusprinzip (segre-
gative Versorgung) und 38 % auf das Integrationsprinzip (teilsegregative Versorgung) ent-
fielen. An der Studie beteiligten sich 28 Einrichtungen mit insgesamt 594 Bewohnern und
Bewohnerinnen, d.h. die Ausschépfunglag bei tiber 80 %.

Vergleichsgruppe traditionell integrativ versorgter Demenzkranker in Altenpflege-
heimen:

Zur Bildung einer Vergleichsgruppe wurde eine Zufallsstichprobe von elf Mannheimer
Altenpflegeheimen ausgewdhlt, von denen bekannt war, dass Demenzkranke dort aus-
schlieflich traditionell versorgt wurden. Dazu wurde zundchst ein Screening aller am Stich-
tagin diesen Einrichtungen lebenden 1.009 Personen hinsichtlich demenzieller Erkrankun-
gen durchgefiihrt. 644 Personen (63,8 %) hatten eine mittelschwere oder schwere Demenz.
Von den 573 Demenzkranken (65 Jahre und élter) erfillten 13,7% die ,Hamburger Kriterien®,
d. h. waren verhaltensaufféllig und nicht bettldgerig.

Vergleich zwischen segregativer und teilsegregativer Betreuung in Hamburg:

In der Stadt Hamburg fanden sich jeweils unterschiedliche Vor- und Nachteile zwischen seg-
regativer Betreuung (Domusprinzip) und teilsegregativer Betreuung (Integrationsprinzip):
Im Integrationsprinzip war die Aktivitdtenrate hoher als im Domusprinzip und konnte im
zeitlichen Verlauf besser aufrechterhalten werden. Die Besuchshdufigkeit von Angehérigen
und ihre Einbindung bei der Pflege und Betreuung war im integrativen Bereich ebenfalls
hoher als im Domusbereich. Bei den Bewohnern und Bewohnerinnen im Domusbereich
wurden dagegen signifikant hdufiger Informationen zur Biografie erhoben. Der Anteil

der gerontopsychiatrisch behandelten Demenzkranken war bei der Versorgung nach dem
Domusprinzip hoher. AuBerdem erhielten Demenzkranke im Domusbereich mehr psycho-
trope Medikamente, wobei signifikant hdufiger Antidementiva und Antidepressiva und
weniger Neuroleptika verordnet wurden.

Vergleich zwischen der besonderen Dementenbetreuung in Hamburg und traditionell
integrativ versorgten Demenzkranken in Mannheim:

Hier fanden wir bei einer Reihe von Indikatoren der Lebensqualitédt deutliche Unterschiede
zugunsten des Hamburger Modellprogramms. Dies zeigte sich in einem hdufigeren Aus-
druck von positiven Gefithlen, mehr kompetenzférdernden Aktivitidten, einer starkeren
Einbindung von Angehorigen und Ehrenamtlichen, mehr Sozialkontakten zum Personal,
weniger freiheitsentziehenden Mafnahmen und einer besseren gerontopsychiatrischen
Versorgung. Entgegen der Erwartung nahmen jedoch im zeitlichen Verlauf die Verhal-
tensauffalligkeiten bei den traditionell versorgten Demenzkranken stiarker ab als bei den
Demenzkranken des Hamburger Modellprogramins.
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Vergleich der Arbeitsbedingungen und Arbeitsbelastungen des Pflegepersonals in
Hamburg und Mannheim:

An der schriftlichen Mitarbeiterbefragung in Hamburg beteiligten sich 21 von insgesamt 31
Einrichtungen. Von den 483 ausgegebenen Fragebdgen konnten 237 (49,1%) ausgewertet
werden: 183 waren von Beschéftigten der besonderen (segregativen und teilsegregativen)
Dementenbetreuung und 54 von Beschéftigten in integrativen Einrichtungen. In Mann-
heim beteiligten sich alle elf traditionell integrativen Einrichtungen an der Mitarbeiter-
befragung. Von den an insgesamt 502 Pflegekréfte verteilten Frageb6gen konnten 247
(49,2%) ausgewertet werden. Es zeigte sich, dass - mit Ausnahme des sozialen Klimas - die
Arbeitssituation von den Beschéftigten in der besonderen Dementenbetreuung signifikant
gunstiger beurteilt wurde als von den Pflegekraften der traditionellen Einrichtungen.
Erfreulicherweise war bei den Beschéftigten in der besonderen Dementenbetreuung im
Vergleich zu denjenigen in der traditionellen Pflege sowohl die Arbeitsbelastung als auch
die Haufigkeit depressiver Symptome deutlich niedriger.

Umsetzung und Schlussfolgerungen

Die vorliegende Evaluation des Hamburger Modellprogramms fiir Demenzkranke ist die
erste umfangreiche und kontrollierte Ldngsschnittstudie in Deutschland zu den Auswir-
kungen besonderer stationdrer Betreuungsformen auf die Bewohnerschaft sowie auf das
Pflegepersonal. Bei der Bewertung der Evaluation der besonderen Hamburger Demen-
tenbetreuung muss berticksichtigt werden: Das Modellprogramm konnte nur in seiner
Gesamtheit untersucht werden. Es wére ein wichtiger ndchster Schritt, hypothesengeleitet
zu prifen, welche Komponenten der besonderen stationdren Dementenbetreuung mehr
oder weniger wirksam sind und in welchem Umfang einzelne, tibertragbare Bausteine (z.B.
Qualifizierung des Personals, besserer Betreuungsschliissel) sich auch in der traditionellen
integrativen Demenzkrankenversorgung ginstig auswirken.

Literatur
Weyerer S., Schidufele M., Hendimeier I., Kofahl C., Sattel H. (2006) Demenzkranke
Menschen in Pflegeeinrichtungen. Besondere und traditionelle Versorgung im Vergleich.

Kohlhammer: Stuttgart

Ein Kurzbericht ist unter www.bmfsfj.de unter der Kategorie Forschungsnetz abrufbar.
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V.

Qualitatsentwicklung in der Pflege
und Betreuung

Laufzeit: 11/02 bis 04/06

Bundeskonferenz zur Qualitdtssicherung im Gesundheits- und Pflegewesen e. V.
(BUKO-QS), Giintherstr. 51, 22087 Hamburg (www.buko-gs.de)
Projektbiiro: Fritz-Wildung-Str. 22, 14199 Berlin

Zielsetzung

Das Modellvorhaben steht im gesundheits- und sozialpolitischen Kontext in Deutschland

und Europa, in dem Qualitétssicherung und Qualitétsentwicklung eines der zentralen Steu-

erungsanliegen sind. In den einschldgigen Gesetzen finden sich ,,state of the art“ Klauseln,

die inhaltlich ausgefiillt werden miissen. Das Modellvorhaben hat die Entwicklung von

standardisierten Instrumenten und Verfahren der Qualitdatssicherung in der Langzeitpflege

zum Gegenstand. Im Zentrum stand die exemplarische Entwicklung von drei wissenschafts-

basierten Qualitdtsniveaus (Leitlinien) zu zentralen Themen von Leistungen in der statio-

nédren Altenhilfe. Folgende Themen wurden in Zusammenarbeit mit verschiedenen wissen-

schaftlichen Instituten bearbeitet:

I Mobilitét und Sicherung bei Menschen mit demenziellen Einschrankungen in stationé-
ren Einrichtungen,

I Orale Nahrungs- und Fliissigkeitsversorgung von Menschen in Einrichtungen der Pflege
und Betreuung,

I Aspekte personlicher Lebensfiihrung und Teilhabe bei Menschen mit Betreuungs- und
Pflegebedar.

Methodik und Durchfiihrung

Grundlage zur Entwicklung der Qualitdtsniveaus waren eine systematische multidisziplinar
angelegte Literaturrecherche (evidenzbasiert) und ein berufsgruppen- und diszipliniiber-
greifendes Vorgehen. Hierbei arbeiteten die wissenschaftlichen Teams mit einer multidis-
ziplindr zusammengesetzten Expertengruppe mit wissenschaftlicher und fachpraktischer
Expertise zusammen. Die Festlegqung von Zielen und MafB3stében musste in einem standar-
disierten Konsensverfahren unter den Experten hergestellt werden. Das methodische Vor-
gehen lehnt sich im Wesentlichen an die Empfehlungen des Europarats zur Entwicklung
medizinischer Leitlinien aus dem Jahr 2001 an.

Zur instrumentellen Bearbeitung wurde von der BUKO-QS ein s. g. ,,Strukturmodell” mit drei
Ebenen entworfen: der themenbezogenen Kernaussage, daraus abgeleiteten Zielen und
einer Matrix, die praktische Hinweise zu Anforderungen an interne und externe Akteure
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aufzeigt. Die Einbeziehung der Perspektive von pflege- und hilfebediirftigen Personen
selbstund/oder ihrer Stellvertreter sowie die Bedeutung der ehrenamtlichen Arbeit muss-
ten berticksichtigt werden. Die Anwendung dieses Strukturmodells und das methodische
Vorgehen waren fiir alle drei wissenschaftlichen Teams obligat.

Ergebnisse

Das Modellvorhaben hat gezeigt, mit welchem grofSen Engagement (Wissenschaft und
Praxis) inzwischen Fragen der Qualitatsentwicklung in der Langzeitpflege aufgegriffen
werden. Das Interesse der verschiedenen Akteure (Einrichtungs- und Kostentréager, Quali-
tatssicherungsinstanzen etc.) an Instrumenten und Methoden zur internen und externen
Qualitétssicherung ist deutlich gestiegen. Insbesondere das Qualitdtsmanagement fordert
Transparenz, Unabhédngigkeit und Legitimation von definierten MaBstdben fir Qualitét,
die verldssliche Orientierung sind.

Qualitatssicherung zwischen Nutzerorientierung
und Wissenschaftlichkeit

Allerdings muss das Vorgehen in Ziel und Ausrichtung der Qualitdtsniveaus den spe-
zifischen Bediirfnissen und Bedarfen von pflege- und hilfebedurftiger (hochaltriger)
Menschen Rechnung tragen. Das ist angesichts der steigenden ethischen Dimension von
MaBstében fiir Qualitit z. B. durch Formen der Abhéngigkeit bei kognitiven Einschrankun-
gen oder schweren degenerativen Leiden und der notwendigen Akzeptanz individueller
Entscheidungen in der Phase des Sterbens alter Menschen eine konzeptionelle Heraus-
forderung. Hierbei die Balance zwischen Nutzerorientierung und Wissenschaftlichkeit
zuwahren und die Situation pflege- und hilfebedirftiger Menschen, ihrer Familien und
Bezugspersonen praxisnah zu bedenken, sind zu beachtende MaBstébe.

In allen drei Teilprojekten spielten Fragestellungen zu MaBstében einer addquaten Betreu-
ung von Menschen mit demenziellen Einschrdnkungen eine grof3e Rolle.

Ressort- und berufsgruppeniibergreifendes Wissen biindeln

Eine systematische Qualitatsentwicklung im Pflege und Betreuungswesen, das wurde in
der 6ffentlichen Anhérung und in den Expertengruppen zu den Qualitédtsniveaus deutlich,
hat inzwischen eine engagierte Lobby, die von ganz unterschiedlichen Berufsgruppen
getragen wird. Sie bedarf aber der Biindelung, der Koordination und einer systematischen
Unterstiitzung. Die Motivation fiir das Interesse ist sicherlich sehr unterschiedlich, es
scheint sich aber allméhlich bei allen Akteuren ein Bewusstsein zu etablieren, dass die Ent-
wicklung von evidenzbasierten Methoden und Verfahren fiir das interne und externe Qua-
litditsmanagement gerade auch in diesem Versorgungssektor unerlésslich sind.

Hier setzte das Modellvorhaben an und hat mit den Qualitédtsniveaus ein Instrument ent-
wickeltund ein Verfahren erprobt, welches sich den oben skizzierten Voraussetzungen
stellt:
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I Esformuliert wissenschaftlich begriindete Qualitdtsziele aus dem Blickwinkel der Pflege-
bedirftigen und weist Wege der praktischen Umsetzung auf.

I Das Verfahren ist diszipliniibergreifend und schlieBt die Beteiligung der Verbraucherin-
nen und Verbraucher mit ein.

I Esbenenntdie Verantwortung der beteiligten Berufsgruppen und stellt die Bedeutung
des Ehrenamts/der Bezugspersonen und Familien heraus.

I Esgreiftdie Aspekte von Teilhabe und selbststédndiger Lebensfithrung themenbezogen
auf und stellt den pflege- und hilfebedurftigen Menschen in den Mittelpunkt der Betrach-
tung.

I Esschafft Transparenz und benennt die gemeinsame Verantwortung interner und exter-
ner Akteure fir eine qualitativ gute Pflege und Betreuung.

QualitatsmaBstdbe im Widerspruch zur Wirtschaftlichkeit

Der Zusammenhang von finanziellen Auswirkungen bei der Umsetzung und Anwendung
der Qualitatsniveaus in der Praxis sowie die Durchsetzung leistungsrechtlicher Aspekte wur-
den als Problem von den Expertengruppen benannt. Gleichzeitig haben sie sich einmtitig
dazu bekannt, dass dieses Problem die Entwicklung von MaBstdben fiir Qualitdt nicht bestim-
men darf. Hierfiir bedarf es der Aushandlungsprozesse in einem anderen Kontext. Die Exper-
tinnen und Experten wiesen sogar darauf hin, dass der Nutzen guter Qualitédtldngerfristig
sogar wirtschaftlich sein kann - insbesondere vor dem Hintergrund einer hochaltrigen
Gesellschaft.

Multidisziplindre Qualitdtsniveaus im Kontext internationaler
Entwicklungen

Im Rahmen des Modellvorhabens wurde durch literaturgestiitzte Expertisen versucht, das
konzeptionelle Vorgehen auf nationale und internationale Erfahrungen mit interdiszipli-
ndren Vorgehensweisen in der Qualitdtsentwicklung zu stiitzen und vorhandene Beispiele
in einzelnen Feldern aufzugreifen. Die Ergebnisse haben verdeutlicht, wie wenig systema-
tisches Wissen hierzu bisher vorliegt. Im Rahmen der Literaturrecherche zu den Qualitéts-
niveaus wurde daruber hinaus deutlich, wie wenig gesichertes Wissen es zu den zentralen
Themen der Versorgung im Pflegewesen gibt.

Konzept und Zielstellung des Modellvorhabens wird inzwischen durch Entwicklungen in
der europdischen Qualitdatsdebatte zum Long-Term Care Sektor und der Einbeziehung der
Verbraucherinnen und Verbraucher bei der Erstellung von Qualitdtssicherungsinstrumen-
ten im Gesundheitssektor bestétigt.
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Praxistauglichkeit, Akzeptanz und Anwendungsorientierung

Einer obligaten Uberpriifung von Instrumenten fiir die Qualitétssicherung in der Praxis
wird wegen der notwendigen 6ffentlichen Legitimation (Aufwand und Kosten) inter-
national wesentliche Bedeutung zugemessen. Die exemplarische Erprobung der Qua-
litdtsniveaus (Implementierung) und eine Evaluation dieses Prozesses ist auSerdem ein
entscheidender Schritt fiir die Sicherung der fachlichen Giite der Qualitdtsniveaus und
ihrer Praxistauglichkeit. Die Implementierung ist dariiber hinaus von Bedeutung fiir eine
nachhaltige Akzeptanz und Verbreitung in der Praxis, im Rahmen der Heranziehung von
Gerichtsbarkeit und fiir die Anwendung und Anerkennung durch Qualitatssicherungsin-
stanzen. Das Konzept fiir die Implementierung wird derzeit entwickelt. Unabhéngig davon
koénnen die Qualitdtsniveaus bereits jetzt in der Praxis zum internen Qualitdtsmanagement
genutzt werden.

Weitere Informationen zum Projekt und der Arbeit der BUKO-QS sind unter
www.buko-gs.de abrufbar.



ENTWICKLUNG EINES QUALITATSSICHERUNGS- UND -PRUFINSTRUMENTS FUR DIE SPEZIALISIERTE

DEMENTENBETREUUNG (QSP)
VI.

Entwicklung eines Qualitatssicherungs-
und -prifinstruments fiir die speziali-
sierte Dementenbetreuung (QSP)

Laufzeit: 2002 bis 2006

Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuunge. V. (DEDe. V.)
Rakower Weg 1
24354 Rieseby

Fragestellung und Zielsetzung
1. Skizzierung der Ausgangslage/des Problemfeldes

Das Thema Qualitdtsmanagement und Qualitatspriifung in der Altenpflege ist zzt. aktuel-
ler denn je. Auf gesetzlicher Ebene wurden ,,Gemeinsame Grundsétze und MaBstédbe zur
Qualitat und Qualitatssicherung” festgelegt, Qualitdtsnachweise werden erforderlich und
durch Priifungen hinterfragt. Die Forderung nach geeigneten Qualitdtsmanagement- und
-sicherungssystemen gewinnt daher immer mehr Raum und macht auch vor Langzeitpflege-
einrichtungen nicht Halt. Allerdings stehen in Deutschland bisher nur Qualitédtssicherungs-
systeme zur Verfiigung, die aus dem industriellen Bereich oder dem Militarsektor heraus
entwickelt wurden. Insbesondere fiir die Spezialisierte Dementenbetreuung eignen sich
diese, inzwischen auch fiir den Sozial- und Gesundheitsbereich angebotenen QM-Systeme
nicht oder nur sehr eingeschrankt. Die im Kern pflegefremden Systeme fordern normative
Strukturen und Systeme. In der Betreuung und Begleitung dementer alter Menschen miis-
sen Normen aber regelméfig auBer Kraft gesetzt werden, um diesen Menschen individuell
gerecht werden zu konnen.

2.Beschreibung

Die Erfahrung mit der unzureichenden Ausrichtung der bestehenden Qualitdtsmanage-
ment-und -prifstrukturen auf die besonderen Bedarfe der Spezialisierten Dementenbetreu-
ung veranlasste die Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e. V. im Frithjahr 2003
zu einer Qualitatsoffensive. In Fachdiskussionen mit dem BMFSF] wurde ein Defizit an geeig-
neten QM-Systemen fiir die Spezialisierte Dementenbetreuung deutlich. Die DED erhielt den
Auftrag, nationale und internationale QM-Systeme auf ihre Eignung fiir die oben genannte
Zielgruppe zu tiberpriifen. In einem Praxis-Forschungs-Praxis-Projekt sollte ein Qualitdtsma-
nagementsystem entwickelt werden, welches die besonderen Belange von Einrichtungen
mit Spezialisierter Dementenbetreuung berticksichtigt. Acht Langzeitpflegeeinrichtungen
mit konzeptionell hinterlegter Spezialisierter Betreuung dementer alter Menschen sollten
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mit Hilfe des neuen Qualitdtsmanagementinstruments die Wirksamkeit auf die Qualitéts-
entwicklung erproben.

Im Rahmen des Projektes galt es zwei Fragestellungen inhaltlich zu bearbeiten:

a) Welches QM-System verfiigt iiber die giinstigsten Grundlagen, den erreichten Stand von
~best practise® in der Spezialisierten Dementenbetreuung intern zu reflektieren, weiter
zu entwickeln und extern tiberpriifbar werden zu lassen?

b) Welche Kriterien reprasentieren den aktuellen Kenntnisstand in der Betreuung demen-
ter alter Menschen und sind von Einrichtungen der Spezialisierten Dementenbetreuung
als ,,best practise“ nachzuweisen?

Methodik und Durchfiihrung

Ausgewdhlt wurde das ,Integrierte Qualititsmanagement-System*®, kurz IQM, welches auf
dem in Kanada vom Canadian Council on Health Services Accreditation (CCHSA) entwickel-
ten QM-Konzepts ,,Standards for Long Term/Continuing Care Organizations® basiert. IQM
ist das einzige zurzeit in Deutschland zur Verfiigung stehende Qualitdtsmanagement-Sys-
tem, welches aus der Langzeitpflege fiir die Langzeitpflege entwickelt wurde und daher die
Besonderheiten dieses Bereichs berticksichtigt.

Im Mittelpunkt des IQM-Systems stehen der alte Mensch und seine Familie. Das IQM-System
leitet die Mitarbeiter in einem Prozess der Selbstreflektion an, vorhandene Strukturen, Pro-
zesse und Ergebnisse zu hinterfragen, Unstimmigkeiten zwischen dem Leistungsangebot
und den Leistungserfahrungen des alten Menschen und seiner Familie zu erkennen und das
Qualitatsniveau und die Qualitdtsentwicklung selbst zu bestimmen.

Vor diesem Hintergrund schreibt das System keine Qualitdt im normativen Sinn vor, son-
dern benennt Eck- und Ankerpunkte, die von einer Langzeitpflegeeinrichtung erfillt sein
miissen, damit Qualitét fiir die Bewohnerinnen und Bewohner sowie deren Familien erfahr-
bar wird.

Einvonder DED e. V. eingesetztes Expertengremium entwickelte unter wissenschaftlicher
Begleitung des IQM-Experten Alfred T. Hoffmann auf der Basis des kanadischen QM-Systems
einen Anforderungs- und Fragenkatalog fur die Spezialisierte Dementenbetreuung. Sechs
~best practise“ Pflegeeinrichtungen mit konzeptioneller Ausrichtung auf die Betreuung
dementer alter Menschen erprobten in einer 2 1/2-jahrigen Projektphase die Wirkung des
IQM auf die Qualitdtsentwicklung der Einrichtung. An 23 Schulungstagen wurden Quali-
tatskoordinatoren und Moderatoren auf die Arbeit mit je sechs Selbstbewertungsteams mit
multiprofessioneller Zusammensetzung vorbereitet. Insgesamt wirkten an der Praxiserpro-
bung des IQM tiber 150 Mitarbeiter mit.

I Die Selbstbewertungsteams stellten sich den Qualitdtsanforderungen und Fragen aus
sechs Qualitatsbereichen: Pflege und Betreuung, Informations-, Risiko-, Personal-, All-
tags- und Strategisches Management. In einer Starken-Schwéachenanalyse wurde mit
Hilfe einer flinfstufigen Bewertungsskala fiir jede der 93 Anforderungen und 412 Fra-
gen eine Einschétzung des Qualitéts-Erfillungsgrades vorgenommen und erkannte
Schwachstellen wurden dokumentiert.
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I InderFolgephase entstanden 20 Qualitédtsverbesserungsprojekte, die in den Einrichtun-
gen entwickelt, erprobt und eingefiihrt wurden.

I Dasvondem Expertengremium der DED e. V. entwickelte IQM-Qualitdts-Feedback als
Instrument der Qualitatspriifung ermaoglichte den Einrichtungen zum Abschluss der Pra-
xiserprobung des IQM eine Bewertung durch geschulte Peers. Fiir jede Einrichtung wurde
ein Profil erstellt, welches die Stimmigkeiten abbildete zwischen
a) Selbst- und Fremdbewertung,

b) der Einschdtzung der Familien und der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
c)denverschiedenen Funktionsebenen der Einrichtung.

Der Grad der Stimmigkeit ermo6glicht Riickschliisse auf die Qualitdtin der Einrichtung. Stér-
ken und Erfolge, aber auch Schwachstellen wurden sichtbar. Die Einrichtung bestimmt dar-
aus folgende Entwicklungsprozesse selbst.

Bisherige Ergebnisse

Jede einzelne Projektphase wurde mit den Beteiligten intensiv ausgewertet. In der Auswer-
tung konnte eine tiberaus positive Wirkung des IQM auf die Einrichtungs- und Qualitdtskul-
tur und die Qualitdtsentwicklung festgestellt werden.

DasIQM...

I ...setzt MaBstabe fir die Qualitatsarbeit.

I ...bewirkteine Entwicklungsspirale.

I ...ermoglicht selbstkritische Reflektion.

I ...ermoglichtdie Erkenntnis von Schwachstellen und Problemfeldern.

I ...bewirktTransparenz der Verantwortlichkeiten.

I .. fordertdieIndividualitdtder Einrichtung.

I ...schafft Wertorientierung und Identifikation.

I .. regtzuNetzwerken an.

Spezialisierte Dementenbetreuung benétigt besondere Strukturen, um besondere, sprich
sehr gute Qualitatsergebnisse zu erzielen. Voraussetzung dafiir ist die besondere Haltung zu
dementen alten Menschen und Menschen tiberhaupt. Qualitédt istimmer ein dynamischer
Prozess, der ein hohes MafB an Bewusstsein und ein intelligentes Instrument erfordert. Das
IQM verdeutlicht die Wichtigkeit dieser besonderen Haltung und leitet die Mitarbeiter zur
Entwicklung einer entsprechenden Einrichtungskultur an. Die unmittelbare Wechselwir-
kung zwischen Haltung, Bewusstsein, Fachkompetenz der Mitarbeiter auf der einen Seite
und Nutzer-/Braucherzufriedenheit auf der anderen Seite wird in der IQM gefiihrten Selbst-
reflektion sehr deutlich.

Das weit verbreitete Ressort-Denken (,Das ist mein Arbeitsbereich, den hat niemand anderes
zu interessieren.“) und das verdeckte Agieren (,,Ich lasse mir nichtin die Karten blicken.)
findet in dem IQM- System keinen Platz. Das IQM verfolgt genau die gegenteilige Bewusst-
seinsebene: Strukturen, Prozesse und Ergebnisse werden so transparent gemacht, das alle
Beteiligten sich sicher darin orientieren und bewegen koénnen.
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Abschlussbewertung der Projekteinrichtungen: ,Das IQM einschlieBlich Feedback-Instru-
ment ermoglicht mehr als alle anderen QM-Systeme eine detaillierte Qualitdtsabbildung
und damit Qualitdtsentwicklung in der Spezialisierten Dementenbetreuung.“

Umsetzung und Schlussfolgerung

Das aktuelle Betreuungsangebot fiir demente alte Menschen istin Deutschland inzwischen
untiibersehbar gro8. Fast jede Langzeitpflegeeinrichtung bietet auch Dementenbetreuung.
Daher ist es das Bestreben der Deutschen Expertengruppe Dementenbetreuung e. V. Lang-
zeitpflegeeinrichtungen, die sich auf die Betreuung dementer alter Menschen spezialisie-
ren, mit Hilfe des Integrierten Qualitdtsmanagement-Systems ,,zu eigenverantwortlicher
Qualititsreflektion und kontinuierlicher Qualititsverbesserung zu verpflichten. Uber ein
mogliches Akkreditierungsverfahren wird derzeit ebenso diskutiert wie tiber einen nach-
folgenden breiter angelegten ,Feldversuch“ mit 30-40 Langzeitpflegeeinrichtungen mit
Betreuungskonzepten fiir demente alte Menschen.

Weitere Informationen unter www.demenz-ded.de



NETZWERK WOHNGRUPPEN FUR MENSCHEN MIT DEMENZ — FREIBURGER MODELL

VIL.

Netzwerk Wohngruppen fir
Menschen mit Demenz - Freiburger
Modell

Férderung eines Netzwerkes fiir Wohngruppen fiir Menschen mit Demenz unter sys-
tematischer Beteiligung von Angehérigen und Biirgern an Aufgaben der Betreuung
und Alltagsgestaltung

Forderschwerpunkt Entwicklungsaufgaben Biirgerschaftliches Engagement und Trdgernetzwerk-
gestaltung; Forderung aus dem Bundesaltenplan des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren,
Frauen u. Jugend

Laufzeit: 05/04 bis 06/06

Die Projektverantwortung liegt bei der Kontaktstelle fiir praxisorientierte Forschung e. V. an
der Evang. Fachhochschule Freiburg. Fiir die Fachberatung und wissenschaftliche Begleitung
zeichnet verantwortlich: Herr Prof. Dr. Thomas Klie, Evang. Fachhochschule; Leiter Arbeits-
schwerpunkt Gerontologie & Pflege an der EFH.

Kontaktstelle fiir praxisorientierte Forschung e. V. an der Evang. Fachhochschule,

Bugginger Strafe 38

79114 Freiburg

Tel.: 0761-47812-638

Fax: 0761-47812-699

E-Mail: klie@efh-freiburg.de

Fragestellung und Zielsetzung des Vorhabens

Vor dem Hintergrund einer sich verdndernden Altersstruktur in der Bundesrepublik

Deutschland und dem damit einhergehenden wachsenden Versorgungsbedarf fiir Men-

schen mit Demenz stellen Wohngruppen eine Alternative sowohl zur familidren Betreuung

als auch zur stationdren Unterbringung dar. In der Studie wurden auf der Basis der Konzepte

des Welfare-Mix und der Koproduktion die Bedingungen fiir eine gelingende Beteiligung

von Angehorigen und buirgerschaftlich Engagierten an Wohngruppen fiir Menschen mit

Demenz untersucht. Insbesondere die Aspekte

I Motive und sozialkulturelle Herkunftsmilieus der Engagierten,

I Koproduktion von Engagierten und Professionellen in Pflege, Hauswirtschaft und
Betreuung,

I Implementation eines tradgeriibergreifenden Netzwerkes zur Stabilisierung von
Wohngruppen,

I Auswirkungen der sozialrechtlichen Rahmenbedingungen auf Wohngruppen und

I Qualitédtssicherung

standen im Blickpunkt der Untersuchung.
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Methodik und Durchfiihrung

Eine Literaturrecherche sowie die sekundéranalytische Auswertung empirischer Studien zu
buirgerschaftlichem Engagement in Pflegewohneinheiten und Wohngruppen bildete den
Ausgangspunkt der Datenerhebung. Mit 17 Expertinnen und Experten sowie Engagierten
aus neun Wohngruppen wurden qualitative, leitfadengestiitzte Interviews gefithrt und
inhaltsanalytisch ausgewertet. Ein Vergleich von Tatigkeitsprotokollen (Engagierte und
Angehorige) und Dienstpldnen (Professionelle) soll weiteren Aufschluss tiber die Struktur
der Aufgabentibernahme bringen. Erste Ergebnisse wurden auf einem zweitdgigen Work-
shop Anfang Februar mit den Befragten sowie Vertretern von Kommunen, des Sozialmi-
nisteriums Baden-Wiirttemberg, der Wohlfahrtsverbdnde und den Spitzenverbénden der
Krankenkassen reflektiert.

(Teil-)Ergebnisse

Die Motive fiir das Engagement sind vielféltig, individuell und kénnen sich im Verlauf des
Engagements —auch bezogen auf den Status der Wohngemeinschaft (in Grindung, im
Betrieb) - verdndern. Es lassen sich unterscheiden:

I personenbezogene Motive (der betroffene Angehdorige,)

I aufgabenbezogene Motive (Téatigkeit, Alter, Demenz, Pflege),

I gemeinschaftsbezogene Motive (Gleichgesinnte),

I visionsbezogene Motive (Verwirklichung eigener Vorstellungen),

I selbstbezogene Motive (personliche Entwicklung und Lernen),

I strukturbezogene (Arbeitsfeld und Gestdltungsmoglichkeiten) sowie

I nutzenbezogene Motive (Entlastung, Finanzielles).

Die objektivvorgegebene Aufgabe, ndmlich die der Versorgung von Menschen mit
Demenz, wird von Angehorigen und freiwillig Engagierten redefiniert, das hei3t auto-
nom und unter Ausnutzung von Gestaltungspielrdumen in ein je individuelles Aufga-
benverstdndnis tibersetzt. Dies betrifft die personenbezogenen Priméraufgaben (wie

z.B. das Kochen mit und fiir Demente, grund- und fachpflegerische Tatigkeiten bis hin zu
Gesprachen und Spazierengehen) ebenso wie die organisationsbezogenen Sekundéraufga-
ben (Finanzierung, rechtliche Fragen, Fihrung und Management, Supervision, Moderati-
on, Angehorigentreffen). Die selbstbestimme Gestaltung von Handlungspielrdumen stellt
fur Angehorige und buirgerschaftlich Engagierte (dhnliche Aussagen finden sich auch bei
Fachkréften) ein hohes Motivationspotenzial dar. Eine solche Aufgabenorientierung ist mit
intrinsischer Motivation gleichzusetzen. Das Engagement von Angehorigen und biirger-
schaftlich Engagierten in Wohngruppen fiir Menschen mit Demenz ldsst sich also aus der
a) sinnvollen Aufgabe, b) Moglichkeit, diese selbst zu gestalten bzw. sogar selbst herzustel-
len und c) Vollstandigkeit der Aufgabe empirisch wie handlungstheoretisch nachvollzie-
hen. Die Vollstandigkeit der Aufgabe zeigt sich darin, dass sie nicht nur auf einen inhalt-
lichen oder ausfithrungsbezogenen Teilaspekt beschrankt ist und die Ausfiihrenden sich
deshalb ,,als ganze Person gefordert” sehen (WGZ2, 2) bzw. fiir die Organisation ihrer Wohn-
gruppe sagen konnen: ,,Alle machen alles. (alle Interviews).
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Die vier Sektoren im Modell des Welfare-Mix, also Markt, Staat, Familie und Dritter Sektor mit
ihrer je eigenen Funktionslogik, treffen in Wohngruppen auf kleinstem Raum zusammen
und werden - manchmal sogar in einer Person - integriert. Eine geplante und prinzipiell fixe
Rollenverteilung bzw. eine Beschrédnkung einer Person auf ihr Angehorig- oder auch Pflege-
kraft-Sein widerspricht der Grundauffassung und auch der Realitdt der untersuchten Wohn-
gruppen.

In der Kleinrdumigkeit der Wohngruppe setzen sich die unterschiedlichen Sektoren
wechselseitig Kontextbedingungen und sind zugleich auf die von jeweils anderen Sek-

toren gesetzten Rahmenbedingungen wie auch Ressourcen angewiesen. Dies erfordert

eine kommunikative Abstimmung der verschiedenen Aufgabenverstandnisse hin zu einer
gemeinsamen Handlungslogik.

Ergebnisse zur soziokulturellen Herkunft der Engagierten, der Funktion eines Netzwerks
und zur Qualitdtssicherung liegen noch nicht vor. Die Evaluation der Ergebnisse erfolgt
durch Riickmeldung an die Befragten (kommunikative Validierung).

Umsetzung und Schlussfolgerungen
Die erforderliche Integration des Selbst-, Aufgaben- und Rollenverstandnisses von biirger-
schaftlich Engagierten sollte durch ein Case-Management reflektiert werden. Ebenfalls
erforderlich ist eine Reform der bis jetzt noch fiir Wohngemeinschaften hinderlichen Rechts-
lage.

Literatur

Der Bericht iber die Studie wird bis zum 31.10. 2006 fertig gestellt.

Informationen zum Gesamtprojekt sind unter www.freiburger-modell.de abrufbar.
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HEIMBEWOHNERN
VIIL.

Reduktion von kdérpernaher Fixierung
bei demenzkranken Heimbewohne-
rinnen und Heimbewohnern

Modellvorhaben zur Reduktion von Gurtfixierungen und freiheitsentziehender
MaRnahmen bei demenzkranken Heimbewohnern (RedufFix)

Laufzeit: 05/04 bis 04/06

Die Projektverantwortung liegt bei der Kontaktstelle fiir praxisorientierte Forschung e. V. an der
Evang. Fachhochschule Freiburg, Arbeitsschwerpunkt Gerontologie und Pflege und beim Robert-
Bosch-Krankenhaus Stuttgart, Klinik fiir Geriatrische Rehabilitation.

Kontaktstelle fiir praxisorientierte Forschung e. V. an der Evang. Fachhochschule,
Arbeitsschwerpunkt Gerontologie und Pflege

Leitung: Prof. Dr. Thomas Klie,

unter Mitarbeit von Virginia Guerra, Simone Branitzki, RA Andreas Klein
Bugginger Stral8e 38

79114 Freiburg

Tel.: 0761-47812-638

Fax: 0761-47812-699

E-Mail: klie@efh-freiburg.de

Robert-Bosch-Krankenhaus

Klinik fiir Geriatrische Rehabilitation

Leitung: PD Dr. Clemens Becker,

unter Mitarbeit von Petra Koczy, Ulrich Rilmann, Denis Beische
AuerbachstraBe 110

70376 Stuttgart

Tel: 0711-8101-3101

Fax: 0711-8101-3199

E-Mail: clemens.becker@rbk.de

Externe Mitarbeit: Prof. Dr. Doris Bredthauer, Fachhochschule Frankfurt,
Forschungskolleg Geriatrie Robert-Bosch-Stiftung
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Fragestellung und Zielsetzung des Vorhabens

Freiheitsbeschrdnkende MaBnahmen gehoéren zu den umstrittensten Interventionen beider
Behandlung von Unruhe, Sturzgefahrdung und Verhaltensstorungen Demenzkranker. Ohne
Frage gehoren sie zu den schwersten Eingriffen in die Menschenrechte einer demenzkran-
ken Heimbewohnerin bzw. eines demenzkranken Heimbewohners. Derzeit werden 5-10%
der Heimbewohnerinnen und Heimbewohner gurtfixiert. Mehr als 90 % der Fixierungen wer-
den gemadB einer Untersuchung in den Minchner Pflegeheimen mit Sturzgefahr begriindet
(Klie/Pfundstein 2004).

Das Modellprojekt ReduFix hatte zum Ziel, durch gezielte Interventionen in den teilnehmen-
den Alten- und Pflegeheimen aus den Bundesldndern Bayern, Baden-Wiirttemberg und Sach-
sen eine Reduzierung der kérpernahen Fixierung zu erreichen, ohne dass sich dabei negative
Konsequenzen fiir die Heimbewohnerinnen und Heimbewohner ergeben. Die Anzahl der
fixierten Personen sowie die Fixierungszeiten sollten im Projektzeitraum sinken. Dabei soll-
ten sturzbedingte Verletzungen nicht zunehmen und die Verabreichung von Psychopharma-
ka nichtansteigen.

Methodik und Durchfiihrung

Das Projekt wurde als kontrolliertes Wartelisten-Kontrolldesignmodell durchgefiihrt. Eine

Zufallszuteilung ordnete die teilnehmenden Einrichtungen zwei Gruppen zu. Die Gruppe

der Interventionsheime begann das Programm sofort. Die Wartegruppe wurde drei Monate

spéter geschult und konnte danach beginnen. Die primédren Endpunkte wurden iiber eine

kontinuierliche Verlaufsdokumentation der Fixierungen bei jedem Bewohner tiber den

gesamten Projektzeitraum erfasst. Zu Interventionsbeginn und Interventionsende wurden

im Rahmen eines Stichtags Basisdaten der fixierten Bewohnerinnen und Bewohner sowie

Merkmale der beteiligten Institutionen erhoben.

Die Interventionen hatten verschiedene Aspekte:

I ein Schulungsprogrammmn, in dem aus pflegewissenschaftlicher, juristischer und psychoso-
zialer Sicht Alternativen zur Fixierung aufgezeigt und diskutiert wurden,

I rechtliche Beratung,

I eine psychologische und gerontopsychiatrische Expertise tiber den Umgang mit Psycho-
pharmaka und Verhaltensstérungen sowie den Einsatz neuer technischer Hilfsmittel, wie
Bewegungssensoren und ddmpfende (weiche) Hiuftprotektoren.

Ergebnisse

Insgesamt nahmen 45 Pflegeheime aus Baden-Wiirttemberg, Bayern und Sachsen an dem

Modellprojekt teil (sowie eine Piloteinrichtung). Erfasst wurden 514 fixierte Heimbewohner,

von denen nach diversen Ausschlusskriterien schlieBlich bei 364 Bewohnern Daten ausge-

wertet werden konnten. Im Vergleich zwischen der Interventionsgruppe (IG) und der Warte-

gruppe (WG) lassen sich folgende signifikanten Ergebnisse feststellen:

I InderInterventionsgruppe wurden 20,8 %, in der Wartegruppe 11,3 % der Bewohner
entfixiert.
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I Beiweiteren 23,81 % konnten in der Interventionsgruppe die Fixierungszeiten um 20 %
reduziert werden, demgegentiber stehen 14,29 %in der Wartegruppe.

I Die Anzahl der Stiirze in der Interventionsgruppe ist signifikant héher als bei der War-
tegruppe. Es war jedoch kein Anstieg von Verletzungen, keine starkere Verabreichung
von Psychopharmaka und eine tendenzielle Reduzierung von Verhaltensauffalligkeiten
zu erkennen. Nach den Erkenntnissen der qualitativen Begleitforschung lieen sich die
Effekte noch verbessern, wenn die Bedingungen der Kommunikation und Kooperation
zwischen Pflegekriften, Arzten, Angehorigen und Gerichten verbessert wiirden.

Zusammengefasst: Insgesamt konnte bei einem Fiinftel der betroffenen Heimbewohnerin-
nen und Heimbewohner die Fixierung beendet oder die Zeit der Fixierungen deutlich redu-
ziert werden, ohne dass sich dabei negative Konsequenzen fiir die jeweilige Bewohnerin
bzw. den jeweiligen Bewohner ergaben.

Umsetzung und Schlussfolgerungen

Das Modellprojekt ReduFix zeigte, dass durch gezielte Interventionen Fixierungen redu-
ziert und vermieden werden kénnen. Damit wurde ein erster Schritt getan. Es stellt sich nun
die Frage nach einer verbreiteten Implementierung des Modells.

Eine groBe Rolle spielten die Interventionsschulungen, die das Ziel hatten, den Mentoren
und mit ihnen den Pflegekraften Handlungssicherheit auf pflegefachlicher und juristischer
Ebene im Umgang mit Fixierung zu geben und Alternativen dazu aufzuzeigen. In einem
Projektauf Landesebene (gefordert von der Landesstiftung Baden-Wirttemberg) sollen
regionale Kurse zur Mentorenausbildung entwickelt und Inhouse-schulungen angeboten
werden. In diesem Projekt wird auch erprobt, wie kiinftig freiwillige Helfer in den Prozess
der Pravention und Reduktion von freiheitsentziehenden MaSnahmen mit einbezogen
werden konnen. Eine Handreichung fur die Praxis erscheint demnéchst. (s. u.)

Literatur

Abschlussbericht und Vortrédge des Abschlusssymposiums vom 11. 07. 2006 kénnen im Inter-
net heruntergeladen werden unter www.efh-freiburg.de/agp/redufix.htm

Das Schulungshandbuch soll bei Vincentz Network, Hannover vertffentlicht werden
(Erscheinungstermin Ende 2006/Anfang 2007).

Mehrere Zeitschriftenbeitrdge wurden zum Projekt veroffentlicht:

Koczy P. Alternativen zu bewegungseinschrankenden MaBnahmen gesucht. Zeitschrift
Altenheim 10/2004. 29.

Koczy P, Klie T., Kron M., Bredthauer D., Rissmann U., Branitzki S., Guerra V., Klein A.,
Pfundstein T., Nikolaus T, Sander S., Becker C. Effektivitit einer multifaktoriellen Inter-
vention zur Reduktion von kérpernaher Fixierung bei demenzerkrankten Heimbewoh-
nern. Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie 38/2005. 33-39.

Branitzki S., Koczy P. ReduFix - Eine Studie zur Reduktion von kérpernaher Fixierung:
Heimbewohner vor Schaden bewahren. Pflegezeitschrift 5/2005. 310-313.

Rissmann U., Guerra V. Schadensbegrenzung. Zeitschrift Altenpflege 8/2006. 26-28.



RAHMENEMPFEHLUNGEN ZUM UMGANG MIT HERAUSFORDERNDEM VERHALTEN BEI MENSCHEN MIT DEMENZ
IN DER STATIONAREN ALTENHILFE
IX.

Rahmenempfehlungen zum Umgang
mit herausforderndem Verhalten

bei Menschen mit Demenzin der
stationdren Altenhilfe

Laufzeit: 06/04 bis 05/06

Prof. Dr. Sabine Bartolomeyczik

Universitdt Witten-Herdecke, Institut fiir Pflegewissenschaft
Stockumer Str. 12, 68453 Witten

E-Mail: sbartholo@uni-wh.de

KDA Forschungs- und Beratungsgesellschaft fiir Altenhilfe mbH
An der Pauluskirche 3, 50677 KoIn

Fragestellung, Zielsetzung und Verfahren

Die Begleitung von Menschen mit Demenz stellt das Personal in Altenhilfeeinrichtungen oft
vor grof3e Probleme. Das giltinsbesondere dann, wenn Aggressionen, ein erhdhter Bewe-
gungsdrang, erhebliche Orientierungsprobleme, ein hohes Maf} an Fremd- und Selbstgefahr-
dung oder andere so genannte ,Verhaltensauffalligkeiten auftreten.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) hat deshalb das Institut fiir Pflegewissenschaft
der Universitdt Witten-Herdecke und die KDA Beratungs- und Forschungsgesellschaft, eine
Tochtergesellschaft des Kuratoriums Deutsche Altershilfe, mit der Entwicklung von Rahmen-
empfehlungen zum Umgang mit herausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz in
der stationdren Altenhilfe beauftragt.

Das Vorgehen bei der Entwicklung der Rahmenempfehlungen folgte den vom Deutschen
Netzwerk fiir Qualitatssicherung in der Pflege (DNQP) erarbeiteten methodischen Empfeh-
lungen.

In einer ersten Phase erfolgte die von einer Expertengruppe gesteuerte Literaturanalyse.

Das wichtigste Ziel der Literaturanalyse war die Bewertung von ausgesuchten pflegerischen
MafBnahmen, die fiir die Versorgung von Menschen mit Demenz und herausforderndem Ver-
halten in der stationdren Altenpflege zur Anwendung kommen bzw. diskutiert werden.

In einer zweiten Phase wurden die Rahmenempfehlungen unter Einbeziehung der wissen-
schaftlichen Ergebnisse und Expertenmeinungen formuliert und fachlich begriindet.

Im Rahmen einer Fachveranstaltung wurden die Ergebnisse vorgestellt, diskutiert und kon-
sentiert.

Das Projektergebnis stellt ein Qualitdtsinstrument dar, dessen Kern die Rahmenempfehlun-
gen ausmachen. Dabei handelt es sich weder um konkrete Handlungsanweisungen, noch
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um im Einzelnen tiberpriifbare Kriterien, sondern um einen Rahmen, in dem das konkrete
Handeln stattfinden soll. Dieser Rahmen kann in einem ndchsten weiter konkretisiert wer-
den, um z.B. Expertenstandards zu entwickeln.

Empfehlung 1: Verstehende Diagnostik

Die Expertengruppe empfiehlt eine verstehende Diagnostik im Umgang mit herausfor-
derndem Verhalten von Menschen mit Demenz. Ein solcher Zugang stellt die Perspektive
des Menschen mit Demenz in den Mittelpunkt des Pflegeprozesses. Das Bemiithen um ein
Verstehen des Verhaltens sollte moéglichst vielfdltige erklarende Aspekte, die sich nicht nur
auf den Demenzkranken beziehen, berticksichtigen. Es wird vorgeschlagen, hierzu ein
Strukturmodell (z. B. das NDB-Modell) heranzuziehen. Der gesamte Pflegeprozess sollte in
regelmaBigen Fallbesprechungen durch die Bezugspersonen und soweit moglich unter
Einbeziehung der Betroffenen konsentiert bzw. gemeinsam abgesprochen werden.

Empfehlung 2: Assessmentinstrumente zur Erfassung des herausfordernden Verhal-
tens in der pflegerischen Praxis

Die Expertengruppe empfiehlt den Einsatz von Assessmentinstrumenten zur Erfassung von
herausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz. Assessmentinstrumente helfen,
wichtige individuelle Beobachtungen der Betreuenden zu objektivieren und tragen somit
wesentlich zu einer fundierten Grundlage verstehender Diagnostik bei. Die Experten-
gruppe istsich einig, dass eine weitgehend strukturierte Erfassung von herausforderndem
Verhalten erfolgen sollte, da die Basis eines verstehenden und daraus abgeleiteten geplan-
ten Handelns (oder Nicht-Handelns) in einer standardisierten Erfassung und fundierten
Beschreibung des Verhaltens besteht.

Empfehlung 3: Validieren

Die Expertengruppe empfiehlt als Basis fiir die Arbeit und Kommunikation mit Menschen
mit Demenz und herausforderndem Verhalten eine validierende, wertschitzende Grund-
haltung. Diese ist gekennzeichnet durch Einfiihlungsvermégen in die Situation der Betrof-
fenen, einer Akzeptanz der Demenz sowie der hieraus resultierenden Lebensweisen. Das
validierende Haltungsmuster orientiert sich vordergriindig an den Gefiihlen sowie den
Beweggriinden fiir das gelebte Verhalten und ermdoglicht ein gefiihlsorientiertes, verste-
hendes Umgehen, verstehendes Reagieren und Bekraftigung von Gefiihlen. Alle Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der Organisation sollen tiber Kenntnisse zur validierenden Grund-
haltung verfiigen. Die validierende Haltung sollte entsprechend der jeweiligen Situation
mitanderen empathischen Methoden und Konzepten verbunden sein. Die Expertengruppe
legt sich nicht auf eine bestimmte Richtung in der Validation fest.

Empfehlung 4: Erinnerungspflege

Die Expertengruppe empfiehlt, die Erinnerungspflege bei Menschen mit Demenz und
herausforderndem Verhalten sowohl als gezielte Aktivitat als auch als Bestandteil der Inter-
aktion in die Betreuung zu integrieren. Das Erinnern lebensgeschichtlicher Ereignisse und
gelebter Beziehungen stédrkt die Identitdt und das soziale Zugehorigkeitsgefiihl. Im Verlauf
einer Demenzerkrankung erhélt die soziale Umwelt zunehmend die Aufgabe, Situatio-

nen zu gestalten, die angenehme Erinnerungen ermdoglichen und férdern. Menschen mit
Demenz benétigen diese ,Erinnerungshilfen®, um sich ihrer Identitat zu vergewissern, ihr
Selbstbild zu bewahren sowie Bindung und Zugehorigkeit zu erleben.
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Empfehlung 5: Beriihrung, Basale Stimulation und Snoezelen

Die Expertengruppe empfiehltin die pflegerische Beziehung die Anregung einzelner oder
mehrerer Sinne zu integrieren und bei Menschen mit Demenz und herausforderndem
Verhalten behutsam und reflexiv einzusetzen. Dies gilt sowohl fur die aktuelle Situation als
auch langfristig zur méglichen Pravention von herausforderndem Verhalten. Beim Einsatz
dieser Verfahren sind die Grenzen der Intimitdt zu wahren. In diesem Zusammenhang hat
sich die Expertengruppe mit Konzepten der Berithrung als Begegnungsform, der Basalen
Stimulation und des Snoezelen befasst.

Empfehlung 6: Bewegungsférderung

Die Expertengruppe empfiehlt, dass fiir Menschen mit Demenz und herausforderndem Ver-
halten eine tdgliche ausreichende Bewegung individuell formuliert und ermoglicht werden
muss. Bewegung ist fiir jeden Menschen zur Gesunderhaltung wichtig. Tendenziell zeigen
Studien giinstige Wirkungen von korperlicher Aktivitdt auf herausforderndes Verhalten.
Die Expertengruppe empfiehlt, die Bewegungsanregung und die Férderung von Kérperbe-
wusstsein in alle tdglichen Aktivitdten zu integrieren. Wenn keine au3ergewthnlichen Ein-
schrdnkungen dem absolut widersprechen, wird dabei von einer mindestens halbstiindigen
taglichen durchgangigen Bewegungssequenz ausgegangen. Dies kann in unterschiedli-
chen Formen erreicht werden, unter Umstdnden auch durch passive Bewegungsiibungen.
Einem gesteigerten Bewegungsdrang in Form des Herumlaufens ist Raum zu geben, mog-
lichstauch mit Aufenthaltim Freien.

Empfehlung 7: Pflegerisches Handeln in akuten psychiatrischen Krisen von Demenz-
kranken

Die Expertengruppe empfiehlt bei mit Demenz und herausforderndem Verhalten in psy-
chiatrischen Krisen durch Wahn, Panikattacken, Halluzinationen und bei aggressivem
Verhalten einen wertschétzenden und akzeptierenden Umgang. Es sollte versucht werden,
das dem Verhalten zu Grunde liegende Gefiihl zu thematisieren, um so von der Handlung
abzulenken, ohne die Betroffenen in ihrer Realitdt zu korrigieren. Eine Bekraftigung des
Wahns sollte vermieden werden. Des Weiteren sollten Deeskalationsstrategien im Umgang
mit aggressivem Verhalten angewendet werden. Geeignet dazu erscheinen der Experten-
gruppe die Leitsétze ,bei entstehender Spannung und bei Gefahr“ nach Sauter. Eine Fixie-
rung der Betroffenen kann nur als allerletztes Mittel in Frage kommen und sollte vermieden
werden.

Literatur:

Halek, Margareta; Bartholomeyczik, Sabine (2006). Verstehen und Handeln.
Forschungsergebnisse zur Pflege von Menschen mit Demenz und herausforderndem Ver-
halten. Schliitersche, Hannover.

Eine ausfiihrliche Dokumentation der Rahmenempfehlungen mit Begriindung und Hinter-
grundtexten wird im Herbst 2006 veroffentlicht, ndhere Informationen unter www.kda.de
oder www.bmg.bund.de
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X.

Heidelberger Instrument zur
Erfassung der Lebensqualitat
demenzkranker Menschen (H.I.L.DE)

Laufzeit: 6/03 bis 5/06

Institut fiir Gerontologie der Universitdt Heidelberg
Bergheimer Str. 20

69115 Heidelberg

Tel.: 06221/548180
E-Mail:andreas.kruse@urz.uni-heidelberg.de

Sektion Gerontopsychiatrie des Universitdtsklinikums Heidelberg
VoBstrale 4

69115 Heidelberg

Tel.: 06221/564463

Projektleitung:
0. Univ.-Prof. Dr. Andreas Kruse (Institut fiir Gerontologie)
Univ.-Prof. Dr. Johannes Schréder (Sektion Gerontopsychiatrie)

Wissenschaftliche Mitarbeiter:

Dr. phil. Stefanie Becker (Dipl.-Psychologin, Dipl.-Gerontologin)
Dipl.-Psych. Roman Kaspar

Dr. phil. Susanna Re (Dipl.-Psychologin, Dipl.-Gerontologin)

Dr. med. Uli Seidl

cand. med. Lena Vilker

Fragestellung und Zielsetzung

Das Projekt HILDE geht von der grundlegenden Annahme aus, dass die differenzierte Erfas-
sung der Ressourcen demenzkranker Menschen eine bedeutende Grundlage fiir Méglich-
keiten gezielter Einflussnahme bildet. Bei demenzkranken Menschen besteht die Gefahr
einer Unterschdtzung vorhandener Ressourcen. Offenkundige kognitive Defizite konnen
Arzte, Pflegefachkrifte und Angehorige dazu verleiten, anzunehmen, dass der Demenz-
kranke gar nichts mehr versteht, dass er zu einer normalen Interaktion ganzlich unféhig
ist. Dagegen zeigen neuere Forschungsarbeiten, dass Demenzkranke auch im fortgeschrit-
tenen Stadium in der Lage sind, emotional differenziert auf Situationen zu reagieren. Da
Demenzkranke in der Lage sind, ihre Emotionen zumindest nonverbal auszudriicken, ist es
Arzten, Pflegefachkriften und Angehorigen prinzipiell méglich, einen Zugang zu Demenz-
kranken zu finden und aufrechtzuerhalten. Ein Instrument zur Erfassung von Lebensqua-
litat demenzkranker Menschen gewinnt somitin dreifacher Hinsicht groBe Bedeutung fir
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Versorgungskontexte:

1. Essensibilisiert fiir die interindividuellen Unterschiede im Erleben von Situationen sowie
in den Reaktionen auf diese. Damit wird zum einen der Zugang zur Individualitat des
Erlebens und Verhaltens gefordert, zum anderen wird dazu beigetragen, dass Pflegefach-
krafte demenzkranke Menschen auch in ihren moéglichen Kompetenzen wahrnehmen.

2. Essensibilisiert Pflegefachkréfte fiir den Einfluss, den ihr eigenes pflegerisches Handeln
auf die emotionale Befindlichkeit demenzkranker Menschen ausiibt. Damit kann ein
Instrument zur Erfassung von Lebensqualitat auch den Anspruch erheben, Pflegefach-
kréfte bei der Reflexion ihres pflegerischen Handelns zu unterstiitzen.

3. Die Reflexion eigenen pflegerischen Handelns sowie die — durch diese Reflexion gefor-
derte - vermehrte Orientierung an der aktuellen psychischen Situation des demenzkran-
ken Menschen sollte sich bei wiederholter Anwendung des Instruments in verbesserten
Lebensqualitdtswerten widerspiegeln.

Methodik und Durchfiihrung

365 Heimbewohnerinnen und Heimbewohner wurden psychiatrisch und psychologisch
umfassend untersucht. Auf der Grundlage dieser Untersuchung wurden kognitiver Status,
psychopathologische Symptome, alltagspraktische Kompetenz und Emotionalitat differen-
ziert eingeschétzt.

Kurzcharakteristik der Stichprobe: Durchschnittliches Lebensalter: 85.4 Jahre, Mini-
mum: 59 Jahre, Maximum: 103 Jahre. Durchschnittliche Heimaufenthaltsdauer: 3.4 Jahre,
Minimum: 1 Monat, Maximum: 35.9 Jahre. Durchschnittlicher Wertim MMST: 11.9, Stan-
dardabweichung: 9.8. Durchschnittlicher Wertim GDS: 4.7, Standardabweichung: 1.8.
Durchschnittlicher Wertin den ADL: 48.8 (von 100), Standardabweichung: 28.2. Anteil der
Bewohnerinnen und Bewohner mit psychiatrischen Auffélligkeiten (bestimmt mit dem
NPI): 87%. Der klinisch-psychopathologische Befund hat ein vergleichbares Bild erbracht.
Am haufigsten waren Depressivitét (52%), Apathie (41%), Erregung (38%) und motorische
Unruhe (34%).

Eswurden gesondert fiir jede Bewohnerin bzw. fiir jeden Bewohner mehrere Interviews mit
den Pflegefachkréften der Einrichtungen gefiihrt. In diesen Interviews wurden Aussagen
uber die emotionale Befindlichkeit der Bewohnerinnen und Bewohner in definierten Situa-
tionen und Umweltausschnitten, tiber deren Lieblingsplédtze innerhalb und auB3erhalb der
Einrichtung, iber deren Bezugspersonen (Methode der Konzentrischen Kreise nach Anto-
nucci; zusatzlich wurde die affektive Tonung der Beziehung erfasst), iiber Konflikte in sozia-
len Beziehungen sowie tiber mogliche Konfliktlésungsstrategien getroffen. Zudem wurden
in diesen Interviews die Schmerzzustdnde der Bewohnerinnen und Bewohner, einschlie3-
lich der Schmerzlokalisationen und Schmerzintensitdten eingeschatzt; hier wurde ein spe-
ziell entwickeltes Instrument zur Schmerzdiagnostik auf der Grundlage von beobachteter
Mimik, Gestik und Lautproduktion eingesetzt. — Die Erfassung der Emotionen in den defi-
nierten Situationen und Umweltausschnitten erfolgte auf der Grundlage des Facial Action
Coding Systems (FACS; Ekman & Friesen, 1978) und der Apparent Affect Rating Scale (AARS;
Lawton etal.,1999). Dabei zeigte der Vergleich der beiden Instrumente, dass es mit der AARS
moglichist, die jeweiligen Emotionen mit sehr hoher Wahrscheinlichkeit richtig zu iden-
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tifizieren und zu klassifizieren. Als Grundlage fiir die subjektiv perzipierte Lebensqualitat
dienten aktuell auftretende Emotionen der Bewohnerinnen und Bewohner in definierten
Situationen und Umweltausschnitten, zudem zeitlich stabile Affektzustdnde sowie die von
den Bewohnerinnen und Bewohnern getroffenen Aussagen auf die Frage nach ihrer Zufrie-
denheit. Als Grundlage fiir die objektiv definierte Lebensqualitdt dienten die vom Unter-
suchungsteam eingeschatzte Qualitdt der rdumlichen und der infrastrukturellen Umwelt
sowie die Qualitdt medizinischer und pflegerischer Betreuung.

Ergebnisse

EslieBen sich in der Stichprobe vier verschiedene Kompetenzgruppen differenzieren. Grup-
pe 1: Leichte Demenz (Erhaltene Alltagskompetenz in einem frihen Stadium der Demenz),
Gruppe 2: Mittelschwere Demenz (in Teilen erhaltene Alltagskompetenz, mittelschwere
kognitive Einbuf3en, nicht-kognitive — emotionale, behaviorale - Stdrungen), Gruppe 3:
Schwere Demenz mit somatischen Symptomen (verringerte Alltagskompetenz, starke kog-
nitive EinbuB3en, Apathie), Gruppe 4: Schwere Demenz mit psychopathologischen Sympto-
men (verringerte Alltagskompetenz, starke kognitive Einbufen, héhere Anzahl von nicht-
kognitiven Stérungen, vor allem Agitiertheit und Depression).

Die vier differenzierten Kompetenzgruppen zeigen unterschiedliche Profile emotionaler
Befindlichkeit. Die Affektbilanz ist bei schwereren Beeintrdchtigungen deutlich ungiinsti-
ger. Doch zugleich ist die positive Emotionalitit der verhaltensauffalligen Bewohnerinnen
und Bewohnern nicht verringert. - Bei einer Differenzierung der Aktivitdten in ,soziale
Aktivitdaten®, ,bewegungsbezogene Aktivitdten“ und ,,die spezifische Férderung demenz-
kranker Menschen betreffende Aktivitdten® zeigt sich, dass vor allemn die sozialen Aktivité-
ten positive Emotionen hervorrufen. Allerdings finden sich auch hier zum Teil grof3e Unter-
schiede zwischen den vier Kompetenzgruppen.

EslieBen sich fiir 71% der Bewohnerinnen und Bewohner Lieblingsplédtze bestimmen, das
heiBt Umweltbereiche, die positive Emotionen hervorrufen kénnen. Zugleich zeigte sich,
dass einrelativ hoher Anteil dieser Lieblingsplédtze nur mit Hilfe durch andere Personen
erreicht werden kann.

Bei42% der Bewohnerinnen und Bewohner wurde auf Schmerzzustdnde geschlossen

(9% starke, 29% méaBige Schmerzen, 4% leichtere Schmerzen).

Bei 59% der Bewohnerinnen und Bewohner lag eine zufrieden stellende psychopharmako-
logische Behandlung vor, bei 23% eine ungiinstige Kombination oder Substanz, bei13% eine
unzureichende Dosisanpassung, bei 7% erschien die Umsetzung ratsam.

Umsetzung und Schlussfolgerungen

Das Instrument bietet die Moglichkeit, die Aktivitdten der Bewohnerinnen und Bewohner
(einschlieflich der begleitenden Emotionen), objektiv gegebene und subjektiv wahrge-
nommene rdumliche Umwelt, subjektiv wahrgenommene soziale Umwelt, interpersonale
Konflikte und Strategien zu deren Linderung, aktuelle und zeitlich iberdauernde emotio-
nale Befindlichkeit sowie Schmerzempfindungen differenziert zu erfassen.
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Die im Kontext der letzten Projektphase von H.I.L.DE I vorgenommene Optimierung sah
vor allem empirie- und theoriegeleitete Straffungen und Vereinfachungen der bisherigen
Erhebungsform vor, so dass die aktuell vorliegende Fassung des Instruments im Hinblick
auf Anwendbarkeit in der alltdglichen Pflegepraxis untersucht werden kann (H.I.L.DEII).
Weiterfiihrende Fragen, die bereits von Institutionen an das Projektteam herangetragen
wurden, betreffen die Ubertragbarkeit des Instruments auf die Analyse der Lebensqualitit
in Wohngruppen und in Privathaushalten.

Literatur
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38,108-121.

Becker, S., Kaspar, R., Kruse, A,, Re, S., Schréder, J., Seidl, U., Vélker, L. (im Druck). Diffe-
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Aktuelle Informationen zum Projekt sind unter www.gero.uni-heidelberg.de, Kategorie
Projekte, abrufbar.

Eine Kurzfassung des Abschlussberichts ist unter www.bmfsfj.de, Rubrik Forschungsnetz,
abrufbar.
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(LEANDER)
X1

Langsschnittstudie zur Belastung
pflegender Angehoriger von
demenziell Erkrankten (LEANDER)

Laufzeit: 08/01 bis 07/05

PD Dr. Susanne Zank & Dr. Claudia Schacke

Fachbereich Erziehungswissenschaften und Psychologie
Freie Universitdt Berlin

Habelschwerdter Allee 45

14195 Berlin

Fragestellungen und Zielsetzung

Demenzen sind im hohen Alter sehr verbreitet und im fortgeschrittenen Stadium mit Pfle-
gebedurftigkeit verbunden. Die Pflegeaufgaben werden iiberwiegend in der Familie durch
Ehepartner und Téchter tibernommen und sind psychisch und physisch belastend. Diese
Belastungen und ihre Auswirkungen auf die Pflegenden werden in LEANDER untersucht.
Theoretischer Hintergrund ist eine stresstheoretische Konzeptualisierung.

Folgende Zielsetzungen werden bearbeitet:

1. die Entwicklung eines mehrdimensionalen Erhebungsinstrumentes zur differenzierten
Erfassung von Belastungen durch die Pflege,

2. die Ermittlung von Unterschieden in der pflegebedingten Belastung je nach zentralen
Merkmalen der Pflegesituation (z. B. Geschlecht, verwandtschaftliche Beziehung, Stadi-
um der Demenzerkrankung), um bedarfsgerechte Interventionen zu entwickeln,

3. die Beschreibung und Vorhersage unterschiedlicher Belastungsverldufe tiber die Zeit,

4. die Evaluation von Entlastungsangeboten.

Methodik und Durchfiihrung

Im ersten Schritt von LEANDER wurde das ,,Berliner Inventar zur Angehérigenbelastung -
Demenz® (BIZA-D) als Testbatterie mit verschiedenen Dimensionen entwickelt und psycho-
metrisch tiberpriift (Zank, Schacke & Leipold, 2006). BIZA-D enthélt 88 Items und gliedert
sich in 20 Subskalen. In Anlehnung an Modelle zur Angehérigenbelastung wurden folgende
Dimensionen berticksichtigt: Objektive praktische Betreuungsaufgaben, Subjektive Belas-
tung durch Krankheitsbedingte Verhaltensdnderungen, Subjektiv wahrgenommene Kon-
flikte zwischen eigenen Bedtirfnissen und Pflegeaufgaben, Konflikte zwischen familidren
und beruflichen Erfordernissen und den Pflegeaufgaben.

Die Erhebungen von LEANDER umfassen 5 Messzeitpunkte tiber 36 Monate, d.h. die Erthebun-
gen erfolgten im Abstand von neun Monaten. Die Ausgangsstichprobe umfasst 888 Proban-
den, die komplette Ladngsschnittstichprobe mit fiinf Messzeitpunkten tiber 36 Monate besteht
aus 226 Probanden.
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Ergebnisse

Von den umfangreichen Ergebnisse der LEANDER-Studie kénnen hier nur wenige skizziert
werden (vgl. Zank & Schacke, 2006): Die Analysen zu den Untergruppen von Pflegenden
belegen eindrucksvoll, dass eine Differenzierung der pflegenden Angehorigen erforder-
lich ist, um gezielte Entlastungsinterventionen anzubieten. So unterscheiden sich Mdnner
und Frauen in ihrer objektiven Belastung nicht, aber in ihrer subjektiven Wahrnehmung
der Situation. Pflegende Ehepartner sind in vielen Merkmalen hoher belastet als pflegende
Tochter und Schwiegertdchter. Die Belastung durch Betreuungsaufgaben ist insgesamt sehr
grof3, hochistauch die Belastung durch den Verlust der fritheren Beziehung zum Erkrank-
ten. Hierunter leiden die Ehepartner besonders.

Der objektive Betreuungsbedarf des Demenzkranken zum Zeitpunkt der ersten Messung ist
von entscheidender Bedeutung dafir, wie sich die Belastung des Pflegenden im Zeitverlauf
weiterentwickelt. Insbesondere fiir die objektive Belastung durch selbst geleistete Betreu-
ungsaufgaben hat sich gezeigt: je hoher die Pflegestufe zum ersten Messzeitpunkt, desto
gunstiger der weitere Belastungsverlauf. Fiir bestimmte (objektive) Belastungsindikatoren
istdavon auszugehen, dass die Belastung im Verlauf der Pflege einen Hohepunkt erreicht
und dann stagniert bzw. wieder riickldufig ist. Fiir den weiteren Verlauf der subjektiven
Belastungsindikatoren spielt der initiale Pflegebdarf eine weitaus geringere Rolle.

Im Rahmen der LEANDER-Studie wurden verschiedene Entlastungsangebote mit einem
Kontrollgruppendesign positiv evaluiert. Hierzu zahlen Sozialstationen, Tagespflegeinrich-
tungen und Angehorigengruppen (Zank & Schacke, 2006).

Umsetzung und Schlussfolgerungen

Im Rahmen des LEANDER-Projektes ist es gelungen, ein Instrument zu entwickeln, das auf-
grund seiner Reliabilitét, Validitdt und Verdanderungssensitivitiat zur Evaluation von Entlas-
tungsangeboten fir die Pflegenden besonders geeignet ist.

Fir eine optimale Nutzung des Instruments im Sinne von Qualititssicherung und Quali-

tdtsmanagement in der Praxis wére eingehende Beratung, Begleitung bzw. Weiterbildung

sinnvoll und lieBe sich durch zwei wesentliche MaB3nahmen erreichen:

1. die Modifikation des Instrumentes und die Erstellung klinisch relevanter Parameter zur
o6konomischen und zielorientierten Anwendung des Instrumentes in der Praxis/Aufberei-
tung und Publikation eines entsprechenden Manuals,

2. die Entwicklung und Durchfiihrung eines Weiterbildungsprogramms zur Implementa-
tion und optimalen Nutzung des Instrumentariums in der Praxis der Angehdérigeninter-
vention.

Neben diesen praxisorientierten Konsequenzen bietet die LEANDER-Stichprobe auch die
Chance, fundamentale wissenschaftliche Fragestellungen zu méglichen Auswirkungen von
Belastung zu ermitteln. Aus den U.S.A. gibt es Befunde, dass hoch belastete pflegende Ange-
horige eine 60 % hdhere Sterbewahrscheinlichkeit haben als wenig belastete pflegende
Angehorige. Aus politischen, ethischen und 6konomischen Grinden wére es sehr wichtig,
dieses Ergebnis fiir die Bundesrepublik zu tiberprifen. Dies lieBe sich mit entsprechenden
Zusatzerhebungen an der LEANDER-Stichprobe realisieren.
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