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Vorwort

Versorgungsstrategien fur Menschen mit Demenz — von der Fragmentierung zur
Vernetzung!?-

so lautete der Titel der 3. Jahrestagung des Deutschen Zentrums fiir Neurodegenerative
Erkrankungen (DZNE) am Standort in Witten, zu der wir am 10. Oktober 2012 eingeladen hatten. Hier
finden Sie nun einen Tagungsband mit den Vortragen, die das Tagungsthema aus verschiedenen
Perspektiven angehen. Es geht um das stark fragmentierte Gesundheitswesen, das eine gelingende
Versorgung von Menschen mit Demenz leider effektiv verhindern kann. Daher werden zu diesem
Thema Ergebnisse aus verschiedenen Projekten des Standorts vorgestellt, aber auch Erfahrungen und
Ergebnisse anderer Organisationen betrachtet, sowie die Moglichkeit zur Kombination
unterschiedlicher wissenschaftlicher Methoden diskutiert.

Versorgungsstrategien fir Menschen mit Demenz wissenschaftlich fundiert zu entwickeln und dabei
die Perspektive des Menschen mit Demenz in den Mittelpunkt zu stellen, ist das erklarte Ziel des
DZNE Standortes Witten. Dies kann nur gelingen, wenn die Ergebnisse unserer Forschung vorgestellt
und kritisch diskutiert werden. So freuen wir uns, Sie auch weiter auf den Jahrestagungen des DZNE
Witten begriiRen zu dirfen.

Einen Uberblick iiber die gesamte Arbeit des DZNE Standorte Witten bieten dariiber hinaus die
Jahresberichte (www.dzne.de).
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1. Einleitung — Sabine Bartholomeyczik

1.1 Strukturelle Entwicklungen

Fast genau drei Jahre vor der im Oktober 2012 durchgefiihrten 3. Jahrestagung wurde die erste Stelle
im DZNE, Standort Witten mit der Sprecherin besetzt. Dies soll als Anlass dazu dienen, einen
Rickblick tiber die vergangenen drei Jahre zu bieten mit der Aufbauarbeit, auf die wir heute
zuriickschauen kénnen. Die Jahrestagung bietet aulRerdem die Gelegenheit, einige erste Ergebnisse
zu prasentieren und zur Diskussion zu stellen. Zuvor allerdings soll es eine kurze Einfiihrung darin
geben, was das DZNE ist und welche Rolle der Standort Witten darin einnimmt.

Die Helmholtz Gemeinschaft hat in ihrem Gesundheitsforschungsbereich in den vergangenen Jahren
Gesundheitszentren gegriindet, die in Kooperation mit Partnern aus der Hochschulmedizin, anderen
Forschungsinstitutionen und der Industrie die komplexen und haufig chronisch verlaufenden
Volkskrankheiten erforschen sollen. Das erste dieser Zentren war das Deutsche Zentrum fir
Neurodegenerative Erkrankungen, das im April 2009 gegriindet wurde.

Auf der Homepage des DZNE ist seine Aufgabe folgendermaRen definiert: ,,Unsere Mission ist die
Erforschung der Ursachen und moglicher Prdaventionen sowie Behandlungsansatzen von
neurodegenerativen  Erkrankungen. Die Forschungsfelder schlieBen die bedeutendsten
neurodegenerativen Erkrankungen wie Alzheimer und andere Demenzen ein sowie die Parkinson-
Krankheit und seltene Leiden wie die Prionen- oder Huntington-Erkrankung. Das Ziel der DZNE-
Forschung ist es, fundamentale Entdeckungen in die klinische Anwendung zu Uberfiihren und
fortgeschrittene klinische Studien sowie Bevodlkerungsstudien zu molekularen Mechanismen der
Krankheitsentstehung miteinander zu verbinden. Die Forschung am DZNE schlieRt dariiber hinaus
Aspekte der Gesundheitswissenschaften ein.“ (http://www.dzne.de/ueber-uns/leitbild.html,
3.1.2012). Deutlich werden dabei das breite inhaltliche Feld des DZNE und sein Schwerpunkt in der
Grundlagenforschung mit ihrem Ubergang zur klinischen Forschung.

@ Rostock/Greifswald

@ Berlin

Griindung April 2009 (BMBF) © Magdeburg

* Bonn: Zentrale und gréRter Standort

8 weitere Standorte (Berlin seit © Gsttingen
2012) © Bonn @ Dresden

+  Schwerpunkt: nat.wiss.
Grundlagenforschung

Klinische Forschung
* Versorgungsforschung
2012 ca. 500 MA
*  Witten: ca. 3% des Budgets @ Tiibingen
@ Miinchen

Abb. 1: Grafik Deutschlandkarte mit DZNE-Standorten



Der Standort Witten ist der einzige Standort, der sich ausschlielich mit der Erforschung und
Entwicklung  von  Versorgungsstrategien fir  Menschen mit Demenz  beschaftigt.
Versorgungsforschung wird auch am Standort Rostock/Greifswald des DZNE durchgefihrt. Bei der
allgemein stark naturwissenschaftlich orientierten Ausrichtung stellt der Wittener Standort also eine
gewisse Besonderheit dar. Da es trotz intensiver Grundlagenforschung bisher nicht gelungen ist, eine
Therapie oder effektive Vorsorge fiir die wichtigsten Formen der Demenz zu entwickeln, kommt der
Frage der Versorgung derzeit eine Giberaus wichtige Rolle zu

Der Standort Witten besteht aus 4 Arbeitsgruppen, die eng miteinander zusammenarbeiten.

Struktur + Schwerpunkte

Leitung
AG der Sprecherin
Strategie und Methodologie

AG
Wissenszirkulation +
Implementierungsforschung

AG
Versorgungsintervention

AG
Versorgungsstrukturen

ca. 20 VZA WissMA
incl. Drittmittel

Abb. 2: Struktur + Schwerpunkte mit 4 AGs

Der Sprecherin zugeordnet war bisher die Arbeitsgruppe (AG) Strategie und Methodologie, die neben
wenigen Projekten vor allem Aufgaben einer eher (ibergeordnete Konzeptentwicklung und auch der
methodischen Unterstiitzung fir die Projekte in den anderen AGs lGibernahm. Die drei anderen AGs
vertreten unterschiedliche inhaltliche Schwerpunkte: Versorgungsinterventionen,
Versorgungsstrukturen und Wissenszirkulation mit Implementierungsforschung.

Das Jahr 2010 war vor allem dem Aufbau des Standorts gewidmet. Bis zum Ende des Jahres waren
die meisten vorgesehenen Stellen besetzt, die Projektplanungen konkretisiert und zu Teilen bereits
begonnen. Bei der ersten Jahrestagung im September 2010 konnte bereits das Gesamtkonzept des
Standorts mit genaueren Projektpldnen vorgestellt werden, etliche Projekte hatten bereits
begonnen. Ein grofRerer Teil der wissenschaftlichen Mitarbeiter hat einen pflegewissenschaftlichen
Hintergrund, weitere eingebrachte Qualifikationen sind dariber hinaus Gesundheitswissenschaft,
Medizin, Musiktherapie, Gerontologie, Psychologie, Sozialwissenschaft, = Physiotherapie,
Ergotherapie, Kommunikationswissenschaft und Biometrie. Einige Mitarbeiterinnen weisen mehrere
Qualifikationen auf.



Insgesamt werden 19 unterschiedlich umfangreiche Projekte bearbeitet, teilweise mit Forderung
durch Drittmittel. Eine genauere Beschreibung der einzelnen Projekte ist in den Jahresberichten
nachzulesen (DZNE Witten 2010, 2011, 2012, www.dzne.de).

1.2 Inhaltliche Schwerpunkte

Die Inhalte des Standorts Witten bauen auf den Arbeiten der Universitdit im Bereich der
Versorgungsforschung zum Thema Demenz auf, die vor allem im Institut fir Pflegewissenschaft —
heute Department fir Pflegewissenschaft -, dem diesem Department angegliederten Dialog- und
Transferzentrum Demenz und dem Institut fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin durchgefiihrt
wurden (Bartholomeyczik et al. 2008, 2010).

Dazu gehort insbesondere der Themenschwerpunkt Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz,
die als herausfordernd zu bezeichnen sind und Aggressivitat, Agitation und Apathie beinhalten (Halek
et al. 2011). Zu diesem Thema waren Rahmenempfehlungen fir die stationadre Altenpflege unter der
Federfihrung des Instituts flir Pflegewissenschaft und des KDA (Kuratorium Deutsche Altenhilfe) im
Auftrag des BMG (Bundeministerium fir Gesundheit) entwickelt worden (Bartholomeyczik et al.
2007; Halek et al. 2006). Als eines der Leuchtturmprojekte Demenz des BMG war darauf aufbauend
eine interdisziplindres Projekt (InDemA) gemeinsam mit dem Institut fir Allgemeinmedizin und
Familienmedizin entstanden, in dem Teile der Rahmenempfehlungen und die Leitlinie zu Demenz fiir
Hausdrzte (DEGAM Leitlinie; Vollmar et al. 2008; Vollmar et al. 2010) als Qualitdtsinstrumente
untersucht wurden (Bartholomeyczik et al. im Druck). Diagnostische Instrumente waren entwickelt
oder Ubersetzt und auf ihre Qualitat und Tauglichkeit untersucht worden (Riesner 2009; Halek et al.
2009). Nicht demenzspezifische Fragen, die aber eng mit der Versorgung von Menschen mit Demenz
verbunden sind, waren Gegenstand weiterer Projekte wie die zur Vorbeugung von Mangelernahrung
insbesondere bei alten Menschen (Bartholomeyczik et al. 2010), niederschwellige Angebote und
zugehende Dienste (family health nurse) waren untersucht worden (Wagner et al. 2011). In dieser
Zeit wurde auch das Dialog- und Transferzentrum Demenz als Landesinitiative Demenz-Service-
Zentren am |Institut flr Pflegewissenschaft aufgebaut, das einen regen Austausch zwischen
Wissenschaft und Praxis initiierte und dessen Ideen vor allem in die AG Wissenszirkulation Eingang
fanden.

Auf dieser Basis wurde ein Motto, ein Mission Statement entwickelt, das Uber den
Forschungsstrategien des DZNE-Standort Witten steht:

,Der Arbeitsschwerpunkt des DZNE Standortes Witten besteht in der Entwicklung und Untersuchung
von Versorgungsstrategien fiir Menschen mit Demenz.

Das Wittener Konzept der Versorgung, Pflege und Behandlung von Menschen mit Demenz nimmt die
Perspektive der Menschen mit Demenz in den Mittelpunkt. Das heifst konkret, dass Interventionen auf
lange Sicht immer auf den Menschen mit Demenz und seine Gefiihle, unabhdngig von seiner Fihigkeit
diese auszudriicken, ausgerichtet sein miissen. Das zu erreichende (ibergeordnete Ziel ist daher eine
befriedigende Lebensqualitdt in allen Stadien des progressiv fortschreitenden Krankheitsverlaufs.

Um dies zu erreichen, miissen nicht nur direkte Interventionen, sondern auch Strukturen, die dieses
Ziel unterstiitzen, im Fokus stehen. Da das Fundament einer addquaten Gesundheitsversorgung ein
breiter und aktueller Wissensstand ist, der wiederum die Bedarfe und Bediirfnisse der Nutzer
aufnimmt, sind auch die Wissenszirkulation und die Implementierungsforschung ein Schwerpunkt der
Wittener Arbeit.”



Handlungsleitend bei den Projektkonzeptionen ist immer die subjektive Perspektive der Menschen
mit Demenz, deren Erforschung allerdings besondere methodische Herausforderungen mit sich
bringt. Dieser subjektiven Perspektive wird ein groRer Stellenwert zugemessen, da es gerade bei
Menschen mit Demenz haufig zur Gewohnheit geworden ist, dass mehr Uber sie und mit ihren
Angehorigen als mit ihnen selbst geredet wird sowie der Eindruck vermittelt wird, die Art der
Versorgung und Pflege missten ohne die Beteiligten festgelegt werden (von Kutzleben et al. 2012).

Das wichtigste und Ubergreifende Konzept fiir diese subjektive Perspektive ist die Lebensqualitdt der
Menschen mit Demenz (Abb. 3). Wie kann sie am besten erhalten und geférdert werden? Die
Lebensqualitat drickt sich auch in vielerlei Phanomenen aus, von denen in Witten nur wenige
genauer untersucht werden kénnen. Dazu gehort das Herausfordernde Verhalten, von dem bereits
die Rede war, der Schmerz und die Selbstandigkeit oder die Fahigkeiten der Menschen mit Demenz
in der Alltagsbewaltigung. AuBerdem wird die Seite der Versorgenden in die Projekte einbezogen,
das sind sowohl die Professionellen aus Pflege und Medizin (Holle et al. 2011), aber auch die freiwillig
Engagierten und Angehdrigen. Die Forschungsfragen selbst bewegen sich auf unterschiedlichen
Ebenen: zunachst geht es um genauere Beschreibungen und die Bewertung der Versorgungsqualitat,
wo bisherige differenzierte Informationen fehlen. Bekannte Modelle werden auf ihre Verbreitung
und Ausgestaltung hin untersucht. In Evaluations- und Interventionsstudien werden Effekte studiert
und letztlich soll es auch um nachhaltige Interventionen gehen, wenn entsprechende Ergebnisse dies
nahelegen.

Phinomene

Lebensqualitat
Uber-Frage Herausf. Verh. Schmerz Selbstindigk. Vers.Prof.Seite

Beschreibung/
Bewertung

Intervention/
Modell

Nachhaltige
Implementierung

Okonomie

Methoden

Abb. 3: Forschungsschwerpunkte des DZNE Standort Witten

1.3 Projekte
Was die Umsetzung dieses Mission Statements konkret in Form von Projekten und Forschungsfragen
bedeutet, soll in einem Uberblick gezeigt werden.



Ein allererstes Projekt beschéftigte sich mit den Versorgungsoptionen in 20 Jahren. Ausgehend von
den Ublichen schrecklichen Prognosen, nach denen die Demenz stark zunehmen und kaum jemand
mehr fir die Versorgung da sein wird, wurde hier ein differenziertes Modell der Zukunftsforschung
genutzt, um Rahmenbedingungen fiir die Entwicklung unterschiedlicher Szenarien zu untersuchen
(Vollmar et al. 2011). Als Ergebnis des Szenario-Prozesses wurden finf konsistente Szenarien
beschrieben. Zwei davon zeigen sehr schlechten Perspektiven; ein weiteres wurde betitelt mit ,gut
gemeint, aber schlecht gemacht”. Zwei Szenarien aber weisen Uberwiegend positive Aspekte auf,
wenngleich das eine mit einer problematischen Kontrolle des Gesundheitsverhaltens einhergeht.

Eingeteilt werden die weiteren Projekte nach Versorgungssettings, wobei dies auch nicht immer
eindeutig zu vollziehen ist.

Die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz, die zu Hause leben, ist wenig genau bekannt.
Daher befassen sich einige Projekte mit einer genaueren Beschreibung der Situation, der Wiinsche
und Bedirfnisse und der Nutzung von Angeboten (von Kutzleben et al. 2012). In einem qualitativ
ausgerichteten Projekt wurden Menschen mit Demenz, die an Selbsthilfegruppen teilnehmen,
interviewt (SEIN). Bestlirzend zeigen sich hier vor allem die Reaktionen der Umwelt auf die
Diagnosestellung und ihre Folgen fiir die Betroffenen (Panke-Kochinke 2012). In einem weiteren
Projekt wird untersucht, wie sich die Familien mit einem Menschen mit Demenz die notwendige
Unterstltzung organisieren, welche Entwicklungen dazu fuhren, dass sie Professionelle hinzuziehen
und welche Pflegearrangements schliefRlich hilfreich sind (VeraDem). Ergdnzend hierzu wird im
Projekt NisaDem untersucht, wie niedrigschwellige Angebote funktionieren und vor allem, wie sie
aus der Sicht aller unterschiedlicher Beteiligten, den Nutzern und den Anbietern beurteilt und
moglicherweise optimiert werden kénnen (Hochgraeber et al. 2012). Bisher noch kaum nach ihren
Bedirfnissen und Bedarf untersucht sind Menschen mit Frontotemporaler Demenz (FTD). Diese
Gruppe stellt insofern eine Besonderheit unter den Menschen mit Demenz dar, als sie besonders
frih erkranken, zunachst nicht wegen kognitiver, sondern wegen Verhaltensschwierigkeiten auffallen
und damit groRe Probleme in ihrem Umfeld verursachen. Mit qualitativen Methoden sollen hier
Erfahrungen und Bediirfnisse untersucht werden.

An der Schnittstelle zwischen hauslicher und kurz-stationarer Versorgung ist das Projekt CareSafeD
angesiedelt, bei dem es um sicherheitsrelevante Kommunikationsinhalte beim Wechsel zwischen
Hauslichkeit und Kurzzeitpflege geht. Mit mangelhaften Informationen zu dem Betroffenen und
seiner Situation sind Fehler in der Versorgung nahezu unvermeidlich. Ziel dieses Projektes ist,
Empfehlungen fiir die Inhalte und die Art der Kommunikationsprozesse zwischen Hauslichkeit und
Kurzzeitpflege zu entwickeln.

Ebenfalls weit Uber die Hauslichkeit alleine hinaus gehen Demenznetzwerke, von denen es
inzwischen deutschlandweit eine grofle Zahl gibt, die alle mit unterschiedlichen Malknahmen
Versorgungsbriiche in der Versorgung von Menschen mit Demenz vermeiden wollen. In einem
umfangreichen Projekt, das unter der Federfliihrung des DZNE Standorts Rostock/Greifswald mit zwei
Fachhochschulen in Berlin und Stuttgart durchgefiihrt wird, werden dreizehn solcher Netzwerke
evaluiert. Eines dieser Netzwerke stellt sich hier auch vor (vgl. Beitrag von Schellenberg in diesem
Band).



Phdnomene
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Abb. 4: Menschen mit Demenz zu Hause lebend und im Krankenhaus

Auf der Abbildung 4 sind auch zwei Projekte angezeigt, die sich mit der Situation von Menschen mit
Demenz im Krankenhaus beschaftigen. Ausgehend von der Tatsache, dass die akutstationare
Versorgung Uberhaupt nicht auf die Bedtrfnisse von Menschen mit Demenz ausgerichtet ist, gibt es
bereits verschiedene Konzepte, die versuchen diese Problematik zu |6sen. Diese Konzepte werden im
Projekt DemKH zusammengefihrt mit dem Ziel, Empfehlungen fir Krankenhauser zu entwickeln. Das
Projekt SMeDeK befasst sich mit einem wichtigen Spezialbereich, namlich der Schmerzerfassung
durch Pflegende im Krankenhaus. Insbesondere wird untersucht, wie sich die Pflegenden am besten
entscheiden koénnen, ob sie ein Fremderfassungsinstrument zur Einschdtzung von Schmerz
bendtigen. Bisher lasst sich eher feststellen, dass Pflegende offensichtliche Schmerzzeichen eher
ignorieren.

Einige Projekte untersuchen Maoglichkeiten, wie die Pflege und Versorgung von Menschen mit
Demenz im Altenheim aussieht und verbessert werden kann. Das thematisch breiteste Projekt ist der
DemenzMonitor, der auf den bereits genannten Rahmenempfehlungen zum Umgang mit
herausforderndem Verhalten (Bartholomeyczik et al. 2007) aufbaut. Untersucht wird, welche
Zusammenhange zwischen strukturellen Rahmenbedingungen, pflegerischen Konzepten aus den
Rahmenempfehlungen und gesundheitlichen Indikatoren der Bewohner bestehen. An der ersten
Piloterhebung 2012 nahmen 47 Pflegeheime mit insgesamt 99 Wohngruppen, in denen etwa 1600
Bewohnerinnen eingeschlossen wurden, teil. Die einrichtungsspezifischen Ergebnisse werden an die
Altenheime zusammen mit dem Durchschnitt aller Beteiligten als Benchmark zurilickgegeben.
Geplant ist, diese Untersuchung jahrlich durchzufiihren und sie dadurch auch als Instrument zur
Qualitatsentwicklung ebenso wie zur Uberpriifung von Verdnderungen einzusetzen (vgl. Beitrag von
Palm/ Reuther in diesem Band). In dem Projekt LebenQD werden zwei Fragen bearbeitet. Zum einen
wird untersucht, wie sich der Einsatz des Dementia Care Mapping (DCM) auf die Lebensqualitdt der
Bewohner auswirkt, zum anderen geht es darum, ob eine regelmalige Erfassung der Lebensqualitat
ebenfalls positive Auswirkungen fiir die Bewohner hat (vgl. Beitrag von Quasdorf et al. in diesem
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Band). Dabei wird auch die Art der Messung der Lebensqualitat selbst erforscht, die besondere
Herausforderungen bei Menschen mit Demenz stellt. Das Projekt FallDem baut auf dem vorher
genannten Projekt InDemA auf. Hier wurde literaturbasiert und anhand von Expertenbefragungen
ein strukturiertes Konzept fiir Fallbesprechungen entwickelt (Buscher et al. 2012; Reuther et al.
2012). Die Wirkung dieser Fallbesprechungen in Altenheimen auf das herausfordernde Verhalten der
Bewohner soll in einem stepped wedge design (Brown et al. 2006) in 12 Altenheimen untersucht
werden. Anders als im Vorgangerprojekt wird die Schulung jetzt von einer externen
Weiterbildungsinstitution durchgefiihrt (vgl. Beitrag Palm, Reuther in diesem Band). SchlieRlich spielt
auch das Thema Schmerz wieder eine wichtige Rolle. In Zusammenarbeit mit der Deutschen
Schmerzgesellschaft wird eine S3 Leitlinie zur Erfassung von Schmerz bei kognitiv beeintrdchtigten
Personen in der stationaren Altenhilfe entwickelt. Eine begleitende Doktorarbeit untersucht speziell
die fur eine solche Leitlinie erforderlichen Outcomeparameter. SchlieRlich wird in dem Projekt
GesKomm gestisch-kommunikatives Handeln in der Interaktion zwischen Menschen mit
fortgeschrittener Demenz und Pflegenden untersucht. Dieses Projekt basiert auf der Erkenntnis, dass
Menschen, die nicht mehr sprechen kénnen und denen eine fortgeschrittene Apraxie zu attestieren
ist, dennoch Handlungsabldufe vollfihren kénnen, wenn sie ihnen entsprechend vorgemacht

werden.
Phdnomene . B
Altenheim Lebensqualitat
Uber-Frage Herausf. Verh. Schmerz Selbstandlgk Vers.Prof.Seite
( ( DemKH
Beschreibung/ ' ——— \
Bewertung : e ( CareSafeD

Schmerz f
DemenzMomtor ——————————

(_ DCM Befr.

Intervention/
Modell

. -—- - -:- e
Evaluation C DemNet-D DA
Nachhaltige
Implementierung
Okonomie [T
Methoden Lebensqualitat, Skalen (CBS), Trlangulation, Designs

Abb. 5: Ubersicht iiber die wesentlichen Projekte des Standorts.

Neben den inhaltlichen Schwerpunkten gibt es eine Unmenge methodischer Fragen zu l6sen. Gerade,
wenn die subjektive Perspektive von Menschen mit Demenz hervorgehoben werden soll, stellt sich
natlrlich die Frage, wie diese in Studien zu fassen ist, wenn die Betroffenen sich evtl. nicht selbst in
der Ublichen Art und Weise verstandlich ausdriicken konnen (Dichter et al. 2011). Grundsatzlich
richten sich die eingesetzten Methoden natiirlich nach der Fragestellung. Sie reichen von Fragebégen
oder anderen standardisierten Instrumenten, die weithin angewendet werden, wie z.B. im

DemenzMonitor Uber eigene Entwicklungen, die dem Thema angepasst werden mussten wie z.B. in
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NisA-Dem zu qualitativen Methoden wie Beobachtungen in SMeDeK oder qualitative Interviews in
SEIN bis zu Videoanalyse in GesKkom. In vielen Projekten werden verschiedene methodische Zugange
gewadhlt mit der Erwartung, dass ein mixed methods design im Sinne einer Triangulation einen
umfassenden Erkenntnisgewinn bewirken kann. Deutlich wird, dass an vielen Stellen Ubliche
Methoden kritisch hinterfragt werden miissen. Daher ist auch ein Methodensymposion geplant, in
dem mit externen Experten Fragen von Triangulation und mixed methods diskutiert und weiter
entwickelt werden sollen.

Ein Desiderat fiir die Zukunft ist die stirkere Bearbeitung 6konomischer Fragestellungen maoglichst
integriert in die weiteren Projekte.
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2. Ansatze fiir ein vernetztes Gesundheitssystem

2.1 Uberwinden oder férdern Leitlinien die Fragmentierung in der Versorgung von
Menschen mit Demenz? Horst Christian Vollmar

2.1.1 Einleitung

Das deutsche Gesundheitswesen genieRt weltweit einen guten Ruf (Offermanns 2011). Es steht
allerdings unter einem starken Veranderungsdruck. Dieser Druck verlangt von den ,Playern” im
System eine Anpassung von Strategien und Strukturen, um den sich andernden Rahmenbedingungen
(z.B. dem demografischen Wandel oder 6konomischen Bedingungen) Rechnung zu tragen
(Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2010; Offermanns
2011). Insbesondere die Fragmentierung (lat. Fraigmentum: Bruchstiick, Uberbleibsel) der Sektoren
und eine unzureichende bzw. fehlende Integration werden bemangelt (Sachverstindigenrat zur
Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2010; Porter/Guth 2012). Porter und Guth
fliihren hierzu aus: ,Der Mangel an Integration findet sich zwischen den unterschiedlichen Sektoren,
aber auch innerhalb der Sektoren. So ist z.B. nicht nur die ambulante Versorgung, sondern auch die
Versorgung innerhalb einzelner Krankenhiuser iiber Arzte oder Arzteteams hinweg haufig hoch
fragmentiert; jeder kimmert sich ausschlieBlich um einen Teilaspekt des Problems.
Gesamtergebnisse werden dabei nicht gemessen oder diskutiert und Informationen werden nicht
zwischen den behandelnden Arzten ausgetauscht” (Porter/Guth 2012 S. 174). Und weiter:
,Verscharft wird die Fragmentierung zum einen durch die rdumliche Trennung der verschiedenen
Akteure, die jeweils unterschiedliche Aspekte des gleichen Problem behandeln, zum anderen aber
auch durch die Aufsplitterung der Verglitung — aus der eine stiandige Verlagerung der Kosten
zwischen den Anbietern resultiert” (Porter/Guth 2012 S. 174). Zu erganzen waére, dass sich die
Fragmentierung natirlich auch auf die Versorgung durch andere Gesundheitsprofessionen bezieht
(Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2010).

Vulnerable Bevolkerungsgruppen wie beispielsweise Menschen mit chronischen Erkrankungen, etwa
einer Demenzerkrankung, sind in einem fragmentierten Gesundheitssystem durch Fehl-, Unter- oder
Uberversorgung besonders gefahrdet. An dieser Stelle stellt sich die Frage, ob Behandlungspfade
oder Leitlinien hier eine Verbesserung bewirken kénnen.

Leitlinien sind definitionsgemaR ,systematisch entwickelte Entscheidungshilfen ({ber die
angemessene medizinische [Anmerkung des Autors: und pflegerische] Vorgehensweise bei speziellen
gesundheitlichen Problemen” (Field/Lohr 1992 S.38). In medizinischen Leitlinien wird das aktuell
verflgbare Wissen kondensiert und in komprimierter Form den potenziellen Anwendern prasentiert.
Der Zugang zu Leitlinien ist meist problemlos moglich, da die meisten frei liber das Internet erhaltlich
sind (Butzlaff 2005; Weisz et al. 2007). Sie sollen aktuelles Wissen abbilden, zur Fortbildung dienen
und das Alltagshandeln der Berufe im Gesundheitswesen beeinflussen; sie kdnnen somit als ein
zentrales Umsetzungswerkzeug der evidenzbasierten Versorgung gesehen werden (Butzlaff et al.
1998).

2.1.2 Herausforderungen im Zusammenhang mit Leitlinien
Ausgehend vom ,klassischen Dreiklang” der evidenzbasierten Versorgung sind folgende drei
Bausteine wichtig und somit auch fir Leitlinien relevant (Haynes et al. 1996):
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1. die Erfahrungen und Kompetenzen der Professionellen im Gesundheitswesen,
2. die Erfahrungen und Werte der Patienten,
3. dieinhaltliche und methodische Relevanz des Studienwissens.

Alle drei Bausteine sind bereits bei der Entwicklung von Leitlinien zu bericksichtigen, insbesondere
die Einbindung von Betroffenen erweist sich in der Praxis aber oft als schwierig (Dijkstra et al. 2006).
Es ist offensichtlich, dass die Beteiligung von Menschen mit Demenz hier nochmals eine zusatzliche
Herausforderung darstellt. Meist werden Interessensvertretungen eingebunden, wie z.B. die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft, so auch bei den hier vorgestellten Demenz-Leitlinien.

In den letzten Jahren haben die Qualitatsanspriiche, die an Leitlinien gestellt werden, kontinuierlich
zugenommen. Instrumente und Checklisten wie AGREE', DELBI> oder GRADE® sollen
Leitlinienentwickler unterstiitzen und die Qualitdt und Gite einer Leitlinie verbessern und
transparent machen (AGREE 2001; Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ)/AWMF 2005;
Guyatt et al. 2008; Kunz et al. 2008). Trotz dieser Bemiihungen besteht weiterhin
Verbesserungsbedarf (Shaneyfelt et al. 1999). So verzeichnet die Leitlinienseite der
Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlich-medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) im Juli 2012 690
Leitlinien, davon 457 auf S1-Niveau (dem niedrigsten Qualitatsniveau), 123 auf S2 und lediglich 110
auf S3-Niveau (AWMF 2012).

Die Entwicklung von Qualitatsindikatoren aus vorhandenen Leitlinien, um deren Einfluss auf die
Versorgung messen zu kénnen, erweist sich ebenfalls als schwierig (Scherer et al. 2013). Weiterhin
ungelost ist die Frage der Bericksichtigung von Multimorbiditdt in Leitlinien; bisherige Leitlinien
fokussieren fast immer auf ein Krankheitsbild oder auf einen Beratungsanlass (Boyd et al. 2005).

Weitere Herausforderungen stellen die notwendigen Aktualisierungen von Leitlinien dar (Vollmar et
al. 2008) sowie die erfolgreiche Implementierung in die Versorgungspraxis (Ollenschlaeger et al.
2001; Grimshaw et al. 2004).

Haufig sind Leitlinien zudem auf den &rztlichen Sektor beschrankt; andere Professionen kommen
allenfalls am Rande vor.

Alle angesprochenen Probleme treten — zum Teil verstarkt - auch beim Thema Demenz auf (Gifford et
al. 1999; Waldorff et al. 2003).

In Deutschland kommt erschwerend hinzu, dass mehrere hochwertige Leitlinien zur Versorgung von
Menschen mit Demenz konkurrierend auf dem Markt sind, z.B. eine Leitlinie der Neurologen und
Psychiater (Deutsche Gesellschaft flir Psychiatrie Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN) and
Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) 2010), eine der Hausérzte (Vollmar et al. 2008) und die
Rahmenempfehlungen aus der Pflege (Bartholomeyczik et al. 2006).

Das Vorliegen mehrerer Leitlinien zum gleichen Thema kann deren Nutzer verwirren, was gar zu
einer ,,Entwertung” der Bedeutung von Leitlinien fiihren kdnnte. Es kann auch als erster Hinweis auf
eine Fragmentierung in der Versorgung von Menschen mit Demenz gewertet werden. Daher

' AGREE = Appraisal of Guidelines Research and Evaluation; ein Instrument zur Bewertung der Leitlinien-
Qualitat
? DELBI = Deutsches Leitlinien-Bewertungs-Instrument
* GRADE = Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation; ebenfalls ein Instrument
zur Bewertung der Qualitat von Leitlinien
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erscheint eine kurze Gegenliberstellung der beiden Leitlinien als wichtig, um Gemeinsamkeiten und
Unterschiede aufzuzeigen und diese auch zu erklaren. Neben inhaltlichen Aspekten werden dabei
auch Unterschiede im Entwicklungs- und Bearbeitungsprozess zwischen den jeweiligen
Hauptautoren-Gruppen deutlich.

2.1.3 Gemeinsamkeiten der aktuellen beiden deutschen Demenzleitlinien

Im Folgenden werden die Leitlinien der Neurologen und Psychiater (Deutsche Gesellschaft fir
Psychiatrie Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN) and Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie
(DGN) 2010), und der Hausérzte, entwickelt durch die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin (DEGAM) (Vollmar et al. 2008), einander gegeniber gestellt. Beide
Leitliniengruppen haben primar auf andere internationale und nationale Leitlinien zurlickgegriffen
und eine eigene systematische Literaturrecherche nur zu bestimmten Fragestellungen durchgefihrt.
Dies fiihrt zu einer Vielzahl gleicher oder zumindest sehr dahnlicher Empfehlungen (eine Auswahl von
Gemeinsamkeiten und Unterschieden wird in Tabelle 1 dargestellt).

So raten beide Leitlinien im Rahmen der Diagnosestellung zu einer ausfiihrlichen Eigen- und
Fremdanamnese unter Beriicksichtigung der Medikamentenanamnese. Eine regelhafte Bestimmung
des Apolipoprotein-E-Genotyps wird ebenso wenig empfohlen wie die Durchfiihrung eines EEG. Bei
der Therapie wird von beiden Leitlinien der Einsatz von Ginkgo biloba nicht empfohlen, wahrend der
Einsatz von nichtmedikamentdsen Therapieverfahren insgesamt beflirwortet wird. Eine kritische
Sichtweise der Sondenernahrung bei Demenzkranken wird von beiden Leitlinien geteilt.

2.1.4 Unterschiede der aktuellen beiden deutschen Demenzleitlinien

Ein erster Unterschied zeigt sich bereits bei der Zielgruppendefinition: Wahrend die DEGAM-Leitlinie
explizit an Hausdrzte gerichtet ist und die Schnitt- bzw. Nahtstellen zur fachspezialistischen
Versorgung adressiert, hat die DGPPN/DGN-Leitlinie einen deutlich breiteren Fokus und schlieRt
weitere Gesundheitsprofessionen global mit ein (,Personen, die Demenzkranke und Angehorige
behandeln und betreuen®), ohne jedoch die konkreten Aufgaben in den unterschiedlichen Settings zu
benennen. Auch bei dem Spektrum der Demenzerkrankungen ist die DGPPN/DGN-Leitlinie breiter
angelegt und bezieht sich beispielsweise auch auf die frontotemporale Demenz und die
Lewykorperchen-Demenz. Bei der Diagnosestellung sieht die DGPPN/DGN-Leitlinie eine frihzeitige
Diagnosestellung fiir alle Betroffenen vor, wahrend die hausarztliche Leitlinie diese Moglichkeit zwar
erortert, zugleich aber Griinde fir und gegen eine friihzeitige Diagnosestellung auffiihrt. Die DEGAM-
Leitlinie will jedem Patienten, fir den dies in Frage kommt und der dies wiinscht, eine
Diagnosestellung erméglichen, sie méchte aber auch Patienten vor einer Uberdiagnostik oder einer
aufgezwungenen Diagnose schiitzen — eine solche Zielsetzung ist bei der neuropsychiatrischen
Leitlinie nicht erkennbar. Einen ,echten” Dissens zur hausarztlichen Leitlinie stellt die weitere
Fassung der Indikationen fiir die pharmakologische Therapie. So werden in der DGPPN/DGN-Leitlinie
Acetylcholinesterase-Hemmer auch fiir die Behandlung der schweren Alzheimer-Demenz und
Memantine grundsatzlich bei Patienten mit moderater bis schwerer Alzheimer-Demenz empfohlen —
trotz der anders lautenden Gutachten des IQWiG und des NICE (Institut fur Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen 2008, National Collaborating Centre for Mental Health
2007). Auch wird empfohlen, Patienten mit gemischter Demenz medikamentds wie Patienten mit
Alzheimer-Demenz zu behandeln. Gleiches gilt fir die Empfehlung zur Therapiefortfihrung
unabhangig von der individuellen Therapieresponse.
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2.1.5 Tabelle 1: Vergleich der Demenz-Leitlinien von DGPPN/DGN und DEGAM (Auswabhl)
Hinweis: Zur einfacheren Lesbarkeit wurden nur die Empfehlungsstiarken mit den Buchstaben A, B

und C angegeben und auf die Nennung der zugrunde liegenden Evidenzgrade verzichtet. Diese

entsprechen sich in beiden Leitlinien. Lediglich der Terminus ,good clinical practice” aus der
DGPPN/DGN-Leitlinie entspricht einer Empfehlungsstarke C der DEGAM-Leitlinie. Die angegebenen
Seitenzahlen beziehen sich immer auf die gedruckten Volltextversionen.

DGPPN/DGN (Deutsche Gesellschaft fiir
Psychiatrie Psychotherapie und
Nervenheilkunde (DGPPN) and Deutsche
Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) 2010)

DEGAM (Vollmar, Mand et al. 2008)

Laufzeit
Langversion S. 13

2 Jahre (nach Veroffentlichung, entspricht Ende 2011)

Laufzeit
Langversion S. 2

Revision geplant bis 31.12.2011 (entspricht 3 Jahren)

Zielgruppe

Langversion S. 6

Personen, die Demenzkranke und Angehdorige
behandeln und betreuen. Dazu gehéren Arzte,
Psychologen, Ergotherapeuten, Physiotherapeuten,
Musik-, Kunst- und Tanztherapeuten, Logopaden,
Pflegekrafte und Sozialarbeiter. Der Schwerpunkt der
Leitlinie liegt im medizinischen Bereich.

Zielgruppe

Langversion S. 7

In der Primérversorgung titige Arzte mit
Schnittstellen zur fachspezialistischen Versorgung
und dem wichtigen Bereich der Pflege.

Zieldefinition

Langversion S. 6:
Alzheimer Demenz
Vaskuldre Demenz
*Gemischte Demenz
Frontotemporale Demenz
*Lewykorperchen Demenz

*Demenz bei M. Parkinson

*jeweils Demenzsymptome der Erkrankungen, nicht
aber z.B. motorische Symptome

Zieldefinition

Langversion S. 8:

Alzheimer Demenz

kurz beschrieben: Vaskuldre Demenz
kurz beschrieben: Gemischte Demenz

Seltenere Formen werden erwahnt, sofern es fiir die
Differentialdiagnose bestimmter Symptome von
Bedeutung ist. Einzelne Themenkomplexe mussten
ausgespart werden (Demenz im jingeren
Lebensalter, Demenzsymptome bei Morbus
Parkinson, Lewy-Body-Demenz).
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Langversion S. 88:

Mild cognitive impairment (MCI)

Liguor Diagnostik

Langversion S. 37, 5.38

In der Erstdiagnostik einer Demenz sollte die
Liquordiagnostik zum Ausschluss einer entziindlichen
Gehirnerkrankung durchgefiihrt werden, wenn sich
dafiir Hinweise aus Anamnese, dem kérperlichen
Befund und der Zusatzdiagnostik ergeben.

(Good clinical practice)

Die Liquordiagnostik kann auch Hinweise fiir nicht-
degenerative Demenzursachen geben, bei denen
Anamnese, korperlicher Befund und Gbrige technische
Zusatzdiagnostik keine pathologischen Befunde zeigen.
Wenn eine Liquordiagnostik bei Demenz durchgefiihrt
wird, sollen die Parameter des Liquorgrundprofils
untersucht werden.

(Good clinical practice)

Die liquor-basierte neurochemische Demenzdiagnostik
unterstitzt im Rahmen der Erstdiagnostik die
Differenzierung zwischen primar neurodegenerativen
Demenzerkrankungen und anderen Ursachen
dementzieller Syndrome. (B)

1 Die kombinierte Bestimmung der Parameter beta-
Amyloid 1-42 und Gesamt-Tau bzw. beta-Amyloid 1-42
und Phospho-Tau ist der Bestimmung nur eines
einzelnen Parameters tiberlegen und wird empfohlen.
(B)

2 Die differentialdiagnostische Trennscharfe dieser
Marker innerhalb der Gruppe neurodegenerativer
Erkrankungen und in Abgrenzung zur vaskuldren
Demenz ist nicht ausreichend. (B)

3 Die Ergebnisse der liquor-basierten
neurochemischen Demenzdiagnostik sollen auf der
Grundlage des Befundes der Routine-Liquordiagnostik
und aller anderen zur Verfliigung stehenden
diagnostischen Informationen beurteilt werden.

Good clinical practice

Liguor Diagnostik

Langversion S. 44

Im Zweifelsfall sollte bei Abklarung der Atiologie
einer demenziellen Erkrankung auch an die
Liguorpunktion gedacht werden. Dies gilt besonders
dann, wenn die Demenz bei jlingeren Patienten
auftritt, sehr schnell verlauft oder mit
ungewohnlichen Krankheitszeichen vergesellschaftet
ist. Sie leistet zurzeit keinen praxisrelevanten Beitrag
zur Diagnostik der Alzheimer Demenz, kann aber in
der Abgrenzung gegeniber einer entziindlichen
Ursache der Demenz niitzlich sein. Sie findet durch
Fachspezialisten — meist in einer stationdren
Einrichtung — statt.

EE

Langversion S. 42

Ein EEG ist bei bestimmten Verdachtsdiagnosen indiziert
(Anfallsleiden, Delir, Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung). Das
EEG kann zur Abgrenzung von neurodegenerativen und

EE

Langversion S. 48

Das EEG hat bei der Diagnostik — aulRer in Sonderfallen
(z.B. Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung) — keine
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nicht-neurodegenerativen Erkrankungen beitragen, ist

jedoch zur Differentialdiagnose von geringem Wert. Ein
regelhafter Einsatz in der &tiologischen Zuordnung von

Demenzerkrankungen wird nicht empfohlen.

Bedeutung.

Psychometrische Tests

Langversion S. 32

Bei jedem Patienten mit Demenz oder
Demenzverdacht sollte bereits bei der Erstdiagnose
eine Quantifizierung der kognitiven LeistungseinbuBen
erfolgen. Fur die arztliche Praxis sind die einfachen und
zeitokonomischen Tests, z.B. MMST, DemTect, TFDD
und Uhrentest als Testverfahren geeignet, um das
Vorhandensein und den ungefdhren Schweregrad einer
Demenz zu bestimmen. Die Sensitivitat dieser
Verfahren ist bei leichtgradiger und fraglicher Demenz
jedoch begrenzt und sie sind zur Differentialdiagnostik
verschiedener Demenzen nicht geeignet. (B)

Psychometrische Tests

Langversion S. 43

Der Einsatz von psychometrischen Testverfahren ist

zZU erwagen:

® DemTect

® TFFD

o MMST

® UZT (Uhrentest)

Psychometrische Tests kdnnen an qualifiziertes
(Hilfs)personal delegiert werden. Angehdrige leisten
einen wichtigen Beitrag zur Diagnosefindung (B).

Labor
Langversion S. 36

Im Rahmen der Basisdiagnostik werden folgende
Untersuchungen empfohlen: Blutbild, Elektrolyte (Na,
K, Ca), Niuchtern-Blutzucker, TSH, Blutsenkung oder
CRP, GOT, Gamma-GT, Kreatinin, Harnstoff, Vitamin 12.
(B)

Im Falle klinisch unklarer Situationen oder bei
spezifischen Verdachtsdiagnosen sollen gezielte
weitergehende Laboruntersuchungen durchgefiihrt
werden. Beispiele hierfiir sind: Differential-Blutbild,
BGA, Phosphat, HBAlc, Homocystein, fT3, fT4, SD-
Antikorper, Kortisol, Parathormon, Coeruloplasmin,
Vitamin B6, Lues, Borrelien, Pb, Hg, Cu, Lues, HIV,
Drogenscreening, Urinteststreifen, Folsdure.

Labor
Langversion S. 44 und Kurzversion (inkonsistent)

Folgende Laboruntersuchungen sollten durchgefiihrt
werden (B): Blutbild, Glukose, TSH, Na, K, Ca, Vitamin
B12, Urin-Teststreifen.

Weitere bei Bedarf, z.B. Kreatinin, Gamma-GT,
Folsdure, Leberwerte.

Good clinical practice
Bildgebung Bildgebung

Langversion S. 39

Bei vorliegendem Demenz-Syndrom soll eine
konventionelle cCT oder cMRT zur
Differenzialdiagnostik durchgefiihrt werden. (A)

Langversion S. 47

Eine cCT oder cMRT wird empfohlen, wenn eines
oder mehrere der folgenden Kriterien vorliegen (B):

® Rasche Progredienz

18




Kopfverletzung vor kurzer Zeit

Unklare/neue neurologische Symptomatik
Karzinom i.d. Vorgeschichte
Antikoagulanzientherapie, Gerinnungsstorungen
Atypische Symptomatik, atypischer Verlauf

bei allen unklaren und untypischen Verlaufen
und wenn die Diagnose im Sinne des
Ausschlusses anderer Ursachen notwendig
erscheint

® Dei Patienten, die unter 65 Jahre alt sind

Psychosoziale Interventionen

Langversion S. 74ff.

Werden grundsétzlich empfohlen, aber Unterschiede in
der Bewertung einzelner Verfahren.

Nicht-medikamentdse Behandlungen

Langversion S. 58ff.

Werden grundsétzlich empfohlen, aber Unterschiede
in der Bewertung einzelner Verfahren.

Acetylcholinesterasehemmer (bei Therapie der

Alzheimer Demenz)

Langversion S. 48ff.

Acetylcholinesterase-Hemmer sind wirksam in Hinsicht
auf die Fahigkeit zur Verrichtung von Alltagsaktivitaten,
auf die Besserung kognitiver Funktionen und auf den
arztlichen Gesamteindruck bei der leichten bis
mittelschweren Alzheimer Demenz und eine
Behandlung wird empfohlen (B).

Es sollte die hochste vertragliche Dosis angestrebt
werden.

Empfehlungsstarke (A).

Die Auswahl eines Acetylcholinesterase-Hemmers
sollte sich primar am Neben- und
Wechselwirkungsprofil orientieren, da keine
ausreichenden Hinweise fur klinisch relevante
Unterschiede in der Wirksamkeit der verfligbaren
Substanzen vorliegen (B).

Acetylcholinesterase-Hemmer kdnnen bei guter
Vertraglichkeit im leichten bis mittleren Stadium

Cholinesterasehemmer

Langversion S. 70ff.

hier Kurzversion dargestellt

Bei der leichten bis mittelschweren Alzheimer
Demenz ist der Einsatz von Acetylcholinesterase-
hemmern (Donepezil, Galantamin, Rivastigmin) zu
erwagen (B).

Alle Antidementiva weisen nur eine begrenzte bzw.
nicht Uberzeugend nachgewiesene Wirksamkeit auf

(A).

Die Wirkung sollte alle 3-6 Monate unter
Zuhilfenahme von Testverfahren inklusive der
Befragung von Patient und Betreuern evaluiert
werden und bei rascher Progredienz Gberdacht
werden (C).

Im schweren Stadium ist das Medikament
abzusetzen (C).

Ausfuhrliche Diskussion der Pro- und Kontra-
Argumente im Volltext.
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fortlaufend gegeben werden (B).

Ein Absetzversuch kann vorgenommen werden, wenn
Zweifel an einem guinstigen Verhaltnis aus Nutzen zu
Nebenwirkungen auftreten (B).

Wenn Zweifel an einem glinstigen Verhaltnis von
Nutzen zu Nebenwirkungen eines Acetylcholinesterase-
Hemmers auftreten, kann das Umsetzen auf einen
anderen Acetylcholinesterase-Hemmer erwogen
werden (B).

Es gibt Hinweise fiir eine Wirksamkeit von Donepezil
bei Alzheimer Demenz im schweren Krankheitsstadium
auf Kognition, Alltagsfunktionen und klinischen
Gesamteindruck und fur Galantamin auf die Kognition.
Die Weiterbehandlung von vorbehandelten Patienten,
die in das schwere Stadium eintreten, oder die
erstmalige Behandlung von Patienten im schweren
Stadium kann empfohlen werden (B).

Memantin Memantin
Langversion S. 80 Langversion S. 80
Memantin ist wirksam auf die Kognition, Bei der mittelschweren bis schweren Alzheimer

Alltagsfunktion und den klinischen Gesamteindruck bei | pemenz kann der Einsatz von Memantin als
Patienten mit moderater bis schwerer Alzheimer-
Demenz und eine Behandlung wird empfohlen

(B).

individueller Behandlungsversuch erwogen werden

(B).

2.1.6 Weitere Aspekte der aktuellen beiden deutschen Demenzleitlinien

Betrachtet man die Langversionen beider Leitlinien, gibt es wie oben skizziert viele
Gemeinsamkeiten; trotzdem werden einige unterschiedliche Empfehlungen abgegeben, was nur zum
Teil mit den verschiedenen Versorgungsebenen zu erklaren ist (Gerlach 2002). Es zeigen sich zwei
unterschiedliche ,,Philosophien”: W&hrend die DGPPN/DGN-Leitlinie quasi einen ,Goldstandard”
proklamiert, der das heute medizinisch und technologisch Machbare in den Vordergrund stellt, wagt
die DEGAM-Leitlinie eher das Fiir und Wider einer diagnostischen oder therapeutischen MaBnahme
ab und fragt in der Tradition der evidenzbasierten Medizin in erster Linie nach dem Nutzen fir den
Patienten und nicht nach Surrogatparametern wie der Diagnosefindung und deren Differenzierung.
Da jede MaBnahme auch potenziell schaden kann, ist eine Gegeniberstellung von Nutzen und
Schaden fir den Patienten geboten. Dies erfolgt in der DEGAM-Leitlinie immer unter der
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Fragestellung: Was bringt die Diagnostik, was bringt die Therapie fir den Patienten und/oder seine
Angehorigen? Hierbei sollten unbedingt auch deren Pradferenzen — ebenfalls im Dreiklang des
klassischen EbM-Konzeptes enthalten — berlicksichtigt werden; beispielsweise ist also zu fragen, wer
wie viel Diagnostik, Aufklarung usw. mdochte. Wiinschenswert ware eine Gegeniiberstellung von
,Number needed to treat (NNT)“ und ,Number needed to harm (NNH)“, was jedoch aufgrund
fehlender Studien insbesondere im Bereich der Diagnostik schwierig sein dirfte.

Die DEGAM-Leitlinie ist durch ihren — in Deutschland nach wie vor einmaligen — vor Veroffentlichung
erfolgten Praxistest deutlich praxisndher und ldsst den (Haus-) Arzten mehr Spielraum; sie beschreibt
analog zu der klassischen Leitlinien-Definition von Field und Lohr eher einen Handlungskorridor
(Field/ Lohr 1992). Die DEGAM stellt fur ihre Leitlinie zudem ein Implementierungskonzept vor — dies
fehlt bisher in der DGPPN/DGN-Leitlinie. Das Thema Qualitatsindikatoren, welches in der DEGAM-
Leitlinie zumindest angerissen wird, fehlt ebenfalls in der DGPPN/DGN-Leitlinie. Beide Punkte wird
die gerade im Entstehen begriffene Nationale Versorgungsleitlinie (NVL) Demenz aufgreifen und
bearbeiten. Die im Rahmen der Vorbereitung fiir die NVL vom Arztlichen Zentrum fiir Qualitit im
Gesundheitswesen (AZQ) erstellte Synopse dhnelt sehr stark der Tabelle 1, wiirde aber mit {iber 80
Seiten den Rahmen dieses Beitrages sprengen. Sie stellt eine wesentliche Basis fir den folgenden
Prozess der Zusammenfiihrung beider Leitlinien in die NVL dar. Hierbei sollte auch die oftmals
vorhandene Multimorbiditdt von Personen mit Demenz beriicksichtigt werden, was bisher in beiden
Leitlinien noch zu wenig geschieht (Boyd et al. 2005). Zum einen kann Multimorbiditat selbst eine
Demenz vortduschen oder fordern, zum anderen stellt sich spatestens hier die Frage nach der
klinischen Relevanz therapeutischer MaRBnahmen: Wenn z.B. zwischen Hypertonie-, Diabetes-,
Osteoporose-, Herzinsuffizienz- und Demenz-Therapie abgewogen werden muss, was bei
Hochbetagten haufiger vorkommt, spricht sicher vieles fiir den Einsatz von Substanzen mit einer
héheren Wirksamkeit (niedrigere number needed to treat — NNT) als die der Acetylcholinesterase-
Hemmer. Auch dieses Problemfeld sollte in einer NVL ausfiihrlich diskutiert werden, ebenso wie die
folgenden Fragen, deren Beantwortung in beiden Leitlinien bisher unterreprasentiert ist:

e Wo genau liegen die Versorgungsdefizite, wo sind Bedarfe?
e Wo und beim wem herrscht welcher Wissensbedarf?
e Wie sieht die Perspektive der Patienten aus, wo liegen ihre Werte?

e \Wie sieht die Perspektive der Angehdrigen aus, wo liegen ihre Werte?

2.1.7 Ausblick

Bei leicht unterschiedlicher Giltigkeitsdauer (DGPPN/DGN: 2 Jahre, DEGAM: 3 Jahre) waren beide
Leitlinien zum Dezember 2011 ausgelaufen, wurden aber durch die Autorengruppen jeweils
verlangert. Nach Moglichkeit sollen beide Leitlinien durch eine Nationale Versorgungsleitlinie (NVL)
substituiert bzw. ergdnzt werden. Im Programm der Nationalen Versorgungsleitlinien (NVL) unter der
Organisation des AZQ und mit Unterstiitzung der AWMF wird es darauf ankommen, die beiden
Leitlinien (und ggf. weitere Quelldokumente wie z.B. die englischen und schottischen Leitlinien sowie
Rahmenempfehlungen zu herausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz)
zusammenzufiihren und die Naht-/Schnittstellen zu definieren (Bartholomeyczik et al. 2006; Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) 2006; National Collaborating Centre for Mental Health
2007).
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Der Prozess der gemeinsamen Erstellung einer Nationalen Versorgungsleitlinie (NVL) Demenz stockt
allerdings zurzeit (2012) aufgrund von Partikularinteressen. Zudem ist in der NVL-Autorengruppe
zwar die Pflege(-wissenschaft) vertreten, allerdings fehlen einige andere Gesundheitsprofessionen.
Gerade Hausérzte sehen aber bei der Delegation von Aufgaben beispielsweise an die Medizinischen
Fachangestellten Potenzial, um die Implementierung von Leitlinien zu verbessern (Vollmar et al.
2013).

Der Vorteil bei der gemeinsamen Arbeit an der NVL besteht darin, dass ein evtl. nicht aufzulésender
Dissens explizit sichtbar gemacht werden kann. Zum Nutzen der Patienten sollte am Ende des
Prozesses eine moglichst stringente Leitlinie stehen, die dennoch die unterschiedlichen
Anforderungen in den Versorgungsebenen angemessen bericksichtigt.

Trotz ihrer Limitationen gibt es fir systematisch entwickelte, evidenzbasierte Leitlinien — auch
bezogen auf die Versorgung von Menschen mit Demenz — zurzeit keinen addquaten Ersatz. Allerdings
sollte eine gute Leitlinie die relevanten Berufsgruppen, Versorgungsebenen und Naht-/Schnittstellen
berlcksichtigen, um einer (weiteren) Fragmentierung in der Versorgung der Patienten entgegen zu
wirken.
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2.2 Eine Leitlinie - viele Akteure - Interdisziplinaritdt in der Leitlinienentwicklung
zum Schmerzassessment - Erika Sirsch

,Schmerz ist das, was der Betroffene als solchen beschreibt. Er ist immer dann vorhanden, wenn er
gedullert wird.” Diese Definition von McCaffery (1968) hat auch heute immer noch Giiltigkeit.

2.2.1 Hintergrund der Leitlinienentwicklung

Fiir Menschen mit Demenz hat diese Definition allerdings nur bedingt Geltung, da eine verbale
AuBerung zu Schmerz von dieser Personengruppe nicht oder nur eingeschrinkt mdglich ist.
Schmerzen sollten, so die Empfehlung, als fiinftes Vitalzeichen erhoben werden (Deutsches Netzwerk
flr Qualitatsentwicklung in der Pflege (DNQP) 2011), was impliziert, dass Schmerzen genauso wie
Blutdruckwerte oder die Korpertemperatur messbar sind. Das ,,Messen” von Schmerz scheint auch
inzwischen weit verbreitet zu sein und wird ebenfalls im Expertenstandard des DNQP (2011)
empfohlen. Aber nicht nur das ,Messen” mittels einer Selbsteinschatzung, zu der die Betroffenen
nach ihrer Schmerzintensitat gefragt werden, ist gdngige Praxis. Auch die Fremdeinschadtzung von
Schmerz, die auf der Beobachtung von Verhaltensverdnderungen beruht, wird mehr und mehr zur
Regel im Versorgungsalltag alter Menschen. Das scheint auch erforderlich zu sein, denn Schmerz war
und ist ein weitverbreitetes Phdnomen bei dieser Gruppe. In einer internationalen Studie wird fir die
Niederlande, Finnland und Italien beschrieben, dass circa 43% (n= 5761) aller Bewohnerlnnen in der
stationaren Altenhilfe Schmerzen haben (Achterberg et al. 2010). Wobei Schmerz und kognitive
Beeintrachtigung negativ korrelierten, das heiRt je starker die kognitiven Beeintrachtigungen waren,
desto geringer wurden Angaben zu Schmerz gemacht. Die Autoren gingen allerdings nicht davon aus,
dass weniger Schmerz erlebt wurde, vielmehr konnten die Betroffenen diesen nicht ausreichend
verbal kommunizieren. Bereits vor 13 Jahren berichteten Morrison und Siu (2000) in einer kleinen
Studie (n= 97), dass im Krankenhaus nach einer Oberschenkelhalsfraktur operativ versorgte
Patientinnen unterschiedliche Schmerztherapien erhielten. Patientinnen ohne Demenz erhielten
postoperativ die dreifache Dosis morphinaquivalenter Medikamente verglichen mit Patientinnen mit
Demenz.

Ebenfalls beschrieben bereits vor Jahren Closs et al. (2004) fir Altenpflegeeinrichtungen
Unterschiede in der Schmerztherapie. Sie zeigten auf, dass Bewohnerlnnen aus 15 Heimen (n=113)
mit niedrigem kognitiven Status, gemessen am Mini-Mental-Status-Test (MMST) (Folstein et al.-
1975), in geringerem Umfang eine Schmerztherapie erhielten als Bewohnerlnnen ohne kognitive
Beeintrachtigungen.

Die aktuelle Entwicklung in Deutschland zeigt auch weiterhin Bedarf an einer Optimierung der
Schmerztherapie in der stationdren Pflege. So berichteten in der Untersuchung von Osterbrink et al.
(2012) 25% der Bewohnerlnnen (n= 436) mittelstarke bis unertrdgliche Schmerzen. Bei 45% der
Bewohnerlnnen trat der Schmerz bei Belastung (am h&ufigsten beim Aufstehen, Sitzen, Liegen und
Gehen) auf und dreiviertel der betroffenen Bewohnerinnen hatten diese Schmerzen seit mehr als
einem Jahr (Osterbrink et al. 2012).

Das unterstiitzt die These, dass Menschen, die in stationdren Einrichtungen der Altenhilfe leben,
haufig an chronischen Schmerzen leiden. Das Schmerzassessment und -management von
chronischem Schmerz bei dlteren Menschen ist nicht nur die Aufgabe einer Profession. Neben den

betroffenen Personen und ihren Angehérigen sind Mitarbeitende aller an der Versorgung beteiligten
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Berufsgruppen involviert. So kann es die Aufgabe der Pflegenden sein, verdndertes Verhalten zu
erkennen, es gemeinsam mit dem Betroffen und deren Angehdrigen zu interpretieren und diese
Informationen  gebiindelt an die behandelnde Arztin  weiterzuleiten. Oder aber
Verhaltensverdanderungen, die wahrend der Physiotherapie auftreten, sind in Ruhe nicht
beobachtbar. Alle an der Versorgungssituation beteiligten Personen missen aber davon Kenntnis
haben, um z. B. die ablehnende Haltung von Bewohnerlnnen gegeniiber der Mobilisation einschatzen
zu konnen. Darauf aufbauend kann dann gemeinsam mit allen Beteiligten eine Schmerztherapie
initiilert, im interdisziplindren Team weitergefiihrt und evaluiert werden. Aber was heildt jetzt
interdisziplindres Team?

2.2.2 Beginn der Leitlinienentwicklung

Eine rasche, sicherlich nicht ausreichende Recherche beim Internet Portal —wikipedia- ergibt folgende
Formulierung als Definition der Interdisziplinaritat: , die Nutzung von Ansatzen, Denkweisen oder
zumindest Methoden verschiedener Fachrichtungen” (http://de.wikipedia.org/wiki/Interdisziplinarit
/09.10.2012).

Diese eher vereinfachte Definition zeigt Parallelen zum Verstdndnis der Mitglieder des
interdisziplindaren Arbeitskreis — Schmerz und Alter — der Deutschen Schmerzgesellschaft zur
Interdisziplinaritat auf. Diese Gruppe hatte die Entwicklung einer Leitlinie initiiert, da derzeit in
Deutschland keine Leitlinie oder Standard fir diese spezielle Problematik des Schmerzmanagements
bei Menschen in der vollstationdaren Altenhilfe verfligbar ist. Der ,Expertenstandard
Schmerzmanagement in der Pflege bei akuten Schmerzen” (Deutsches Netzwerk fir
Qualitatsentwicklung in der Pflege (DNQP) 2011) bietet fiur die spezielle Thematik des chronischen
Schmerz nur partiell Wissen an.

Leitend war dabei die Absicht, die unterschiedliche Ansidtze und Denkweisen der Personen aus den
beteiligten Professionen zu nutzen.

Flr die Mitglieder des Arbeitskreises ,,Schmerz und Alter” war die Ausweisung eines evidenzbasierten
und interdisziplindren Schmerzassessment dabei die dringendste Aufgabe. Als Kooperationspartner
in der Leitlinien Entwicklung konnte das Deutsche Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
(DZNE), Witten gewonnen werden.

2.2.3 Zielsetzung der Leitlinienentwicklung

Ziel der S3-Leitlinie ,,Schmerzassessment bei dlteren Menschen in der vollstationdren Altenhilfe” ist
es, die wissenschaftliche Erkenntnisse zu bestehenden Assessmentinstrumenten zur
Schmerzerfassung zu sichten, bewerten und fir die Praxis zu interpretieren. Ebenso sollen der
Nutzen, respektive die Verbesserungspotentiale zum Schmerzassessment, fiir die Versorgungspraxis
dlterer Menschen in diesem Setting aufgezeigt werden (Sirsch et al. 2012). Die Leitlinie soll sich an
unterschiedliche Akteure im Schmerzassessment bei dlteren Menschen in der stationdren Altenhilfe
richten: Altenpflegerinnen, Arztinnen, Ergotherapeutinnen, Gesundheits- und Krankenpflegerinnen,
Logopadinnen, Psychologlnnen, Physiotherapeutinnen und alle weiteren an der Versorgung
beteiligten Berufsgruppen.
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2.2.4 Steuerung der Leitlinienentwicklung

Zunachst wurde aus dem Arbeitskreis heraus eine interdisziplinar besetzte Steuergruppe gebildet. lhr
gehoren Mitglieder des bereits genannten Arbeitskreises ,,Schmerz und Alter” aus unterschiedlichen
Professionen an. Bereits von Beginn an waren sieben Pflegende, drei Arztinnen, eine
Physiotherapeutin und eine Psychologin in der Steuergruppe vertreten. Darliber hinaus wurde es als
unbedingt erforderlich bewertet, dass die Perspektive der Betroffenen und der Facharztinnen fiir
Allgemein- und Familienmedizin einbezogen wurde. Dazu wurde je ein Vertreter aus der
Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V. (BAGSO) und aus Deutschen
Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) in die Steuergruppe berufen.

In der Startformation der Steuergruppe arbeiteten 12 Personen mit:

Esther Berkemer Netzwerk Alternsforschung, Heidelberg
Dr. Corinna Drebenstedt Klinikum, Nlrnberg

Prof Dr. Thomas Fischer Evangelische Hochschule, Dresden
Irmela Gnass Paracelsus Private Universitat, Salzburg
Dr. Kirsten Kopke LEUPHANA Universitat, Liineburg
Marjan Laekeman DZNE, Witten

Dr. Corinna Leonhardt Philipps-Universitat Marburg

Evelin Loseke Bruderkrankenhaus St. Josef, Paderborn
Dr. Albert Lukas AGAPLESION BETHESDA KLINIK, Ulm
PD Dr. Matthias Schuler Diakoniekrankenhaus Mannheim
Gerhard Schwarzmann Universitatsklinikum, Frankfurt

Erika Sirsch DZNE, Witten

Verstarkt wurde die Steuergruppe durch die beiden ergdnzend einberufen Mitglieder als Vertreter
der Betroffenenverbande und der Familienmedizin und Allgemeinmedizin:

Dr. Klaus-Heinrich Briindel DEGAM, Frankfurt
Olaf Christen BAGSO, Berlin (Stand 10.10.2012)

Die Mitglieder der Steuergruppe bestimmten eine Pflegewissenschaftlerin und einen Mediziner zu
Koordinatorinnen dieser Leitlinie. Diese nahmen Kontakt zur Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF), zum Deutschen Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e. V. (DNEbM) und zum Deutschen Netzwerk fiir Qualitdtsentwicklung in der
Pflege (DNQP) auf, mit der Anfrage zur methodischen Beratung.

Ein besonderer Dank ergeht an dieser Stelle an Frau Prof. Dr. Ina Kopp (AWMF), an Frau Prof. Dr.
Gabriele Meyer (DNEbM) und Herrn Prof. Dr. Andreas Bischer (DNQP) fur die kollegiale
Unterstitzung und Beratung.
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Die Methodik der Leitlinie richtet sich an den durch die AWMF definierten Kriterien einer S-3 Leitlinie
aus und ist in einem Methodenpapier beschrieben (Sirsch et al. 2012). Die Erarbeitung der
abschlieRenden Empfehlungen der Leitlinie wird sich an modifizierten Empfehlungen der GRADE-
Gruppe (Guyatt et al. 2011; Schiinemann et al. 2011) orientieren.

Das erfordert neben der systematischen Literatursichtung, Bewertung und Ausweisung der Evidenz
auch die Konsentierung der ausgesprochenen Empfehlungen mit allen betroffenen Berufs- und
Personengruppen (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften/(AWMF); 2008; S. 19). Dazu wurden die, durch die Steuergruppe als relevant
eingestuften, Fachgesellschaften und Interessensgruppen zur Mitarbeit eingeladen und darum
gebeten, Delegierte zu entsenden.

2.2.5 Interdisziplinaritdt in der Leitlinienentwicklung

Internationale Leitlinien zum Thema Schmerzerfassung werden von Beginn an interdisziplinar
entwickelt und zielen auf eine interdisziplinare Anwendung ab. Dabei entscheidet jede
Entwicklergruppe einer Leitlinie individuell Giber den Umfang und den Zeitpunkt der Einbeziehung der
Delegierten in den Entwicklungsprozess. Um eine groRtmogliche Akzeptanz der Leitlinie in der Praxis
zu erzielen, ist fur diese Leitlinie eine moglichst umfassende Beteiligung der relevanten Professionen
angestrebt. Ebenso hat sich die Steuergruppe entschieden, dass die Einbeziehung der Delegierten
ebenfalls so zeitig wie moglich erfolgen soll. Dazu wurden die relevanten Fachgesellschaften und
Interessensgruppen wahrend eines Abstimmungsprozess durch die Mitglieder der Steuergruppe
identifiziert und durch die Koordinatorinnen kontaktiert. Es war eine sehr bewusste Entscheidung der
Steuergruppe, eine sehr groRe Zahl von sehr unterschiedlichen Gruppen zu einem gemeinsamen
Vorhaben einzuladen. Derzeit sind insgesamt 38 Fachgesellschaften und Interessensverbande durch
Delegierte vertreten und an der Entwicklung der Leitlinie beteiligt. Die Spanne reicht dabei von
Angehorigen- und Betroffenenverbinden bis zur Zahnmedizin (Abb. 6) und schlieft sowohl
fachspezifisch wissenschaftlich als auch eher berufspolitisch arbeitende Gruppen ein. Auch
Ubergreifend tatige Organisationen, wie z. B. die Deutsche Alzheimer Gesellschaft (DAIzG), sind
vertreten.

Die Mitglieder der Steuergruppe haben sich entschieden, gleichzeitig auch in den Arbeitsgruppen
(AGs) inhaltlich mitzuarbeiten. Uber diese Personengruppe hinaus, konnte eine Delegierte aus den
weiteren beteiligten Fachgesellschaften zur Mitarbeit in einer Arbeitsgruppe gewonnen werden.
Einige Delegierte waren sehr an einer Mitarbeit interessiert, konnten dann aufgrund des doch hohen
Arbeitsaufkommens ihre aktive Mitarbeit in dieser Ebene allerdings nicht realisieren.

Die detailtere Auflistung der Delegierten ist auf Homepage der AWMF, unter
http://www.awmf.org/leitlinien/detail/anmeldung/1/1l/145-001.html einsehbar.

Alle beteiligten Delegierten und die Mitglieder der Steuergruppe legen zu Beginn und ein zweites Mal
zum Abschluss der Leitlinienentwicklung ihre vorhandenen und potentiellen Interessenskonflikte
offen.
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Abb. 6: An der LL beteiligte Fachgesellschaften/ Interessensgruppen (n=38):

2.2.6 Die Arbeitsebenen in der Leitlinienentwicklung
Die eigentliche Entwicklung der Leitlinie erfolgt auf mehreren Arbeitsebenen (Abb. 7): Steuergruppe
— Arbeitsgruppen — Expertengruppe — Konsensusgruppe.

Dazu hatten alle Delegierten von Beginn an die Moglichkeit, sich fiir die aktive Teilnahme an den
unterschiedlichen Arbeitsebenen zu entscheiden. Die Voraussetzung dazu war allerdings eine
moglichst kontinuierliche Teilnahme an den Aktivitaten auf der jeweiligen Arbeitsebene. So hatten
sie die Auswahlmaoglichkeit, sich an den Arbeits- Experten und/oder der Konsensusgruppen zu
beteiligen. Teilnahme bedeutet allerdings fiir die allermeisten Delegierten, sich in ihrer Freizeit
ehrenamtlich zu engagieren, da diese Tatigkeit nicht finanziell honoriert wird.

Zunachst wurden durch die Mitglieder der Steuergruppe relevante Fragen identifiziert. Diese Fragen
bilden die Grundlage fiir die abschlieBenden Empfehlungen und sollen moglichst nach Fertigstellung
der Leitlinie beantwortet sein. Dieser Fragenkatalog von insgesamt 38 Fragen leitet damit fiir jeden
Themenbereich die Literatursuche und —analyse und ist die Basis fiir die abschlieRenden
Empfehlungen.

Beispielhaft hier einige der Fragen aus dem Gesamtkatalog:
Screening:

LInwieweit ist der gegenwartige gesundheitliche Zustand des Bewohners/ der Bewohnerin zur
Erfassung der Auskunftsfahigkeit zu Schmerz relevant?

Assessment von Schmerz:

»Welche Schmerzerfassungsinstrumente sind geeignet?”

- Wie zeitstabil muss das Ergebnis des Schmerzassessments sein?
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Verlaufserfassung von Schmerz

,Welche Kommunikations- und Entscheidungswege (Schnittstellen) sind fiir die Verlaufserfassung
notwendig?“

Da diese Fragen auf drei Themenbereiche im Schmerzassessment: das Screening, das eigentliche
Assessment und die Verlaufserfassung, fokussieren, geben sie dadurch auch die Gliederung der drei
Arbeitsgruppen vor (Abb. 7).

Bei der Besetzung der AGs wurde eine moglichst interdisziplindre Besetzung angestrebt. Das lief8 sich
aufgrund der geringen Teilnehmerzahl allerdings nicht optimal erreichen, nur drei Personen bilden
den Kern einer Arbeitsgruppe. Es wurde allerdings darauf geachtet, dass die Mitglieder einer
Arbeitsgruppe nicht nur einer einzigen Profession (z. B. Pflege oder Medizin) angehoren. Es musste
dariiber hinaus auch die unterschiedliche Expertise der Einzelnen beriicksichtigt werden. So sind in
der AG Screening ein Mediziner und zwei Pflegewissenschaftlerinnen vertreten. Die Teilnehmenden
haben Expertise auf dem Gebiet der Forschung und der klinischen Anwendung des
Schmerzassessments. In der AG Assessment arbeiten eine Psychologin, die eine Ausbildung zur
Krankenschwester hat, eine Ergotherapeutin und eine Physiotherapeutin zusammen. Alle drei sind in
Lehre und Forschung eingebunden und haben dartiber hinaus klinische Erfahrungen im
Schmerzassessment. Die AG Verlaufskontrolle setzt sich aus zwei Pflegewissenschaftlerinnen und
einer Medizinerin zusammen, auch hier ist Expertise aus Forschung und klinischer Anwendung
vertreten.

Beteiligte im Prozess der Leitlinienerstellung
,Schmerzassessment bei alteren Menschen in der vollstationdren Altenhilfe*

Arbeitskreis ,Schmerz und Alter* der Deutschen Schmerzgesellschaft

R 2

Koordination der Leitlinie
2 beauftragte Personen
der Deutschen Schmerzgesellschaft & des DZNE, Witten

= =
Ergéanzt durch Vertreter
DEGAM & BAGSO Steuergruppe
= =
Arbeitsgruppen

+ Screening
+ Assessment
+ \Verlaufskontrolle

Autoren der Leitlinie sind in der
Arbeitsgruppe aktive Delegierte &
Mitglieder der Steuergruppe

¥ ¥ 33

Delegierte Expertengruppe
aller Experten in der Ergebnisse der Arbeitsgruppen werden im DELPHI —
beteiligten » Leitlinienentwicklung sind in Verfahren konsentiert
Fachgesell- dieser Expertengruppe * klinisch leitende Fragen zur Leitlinie
schaften & aktive Delegierte & + Suchstrategie
Interessens- Mitglieder der Steuerungsgruppe + Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche
gruppen » Leitlinienempfehlungen
= =
Mitglieder der Konsensusgruppe Konsensusgruppe
sind alle Delegierten & Konsentierung der Leitlinie auf der abschlieffenden
Mitglieder der Steuerungsgruppe Konsensuskonferenz
= =

| Leitlinienempfehlungen

Abb. 7: Beteiligte im Prozess
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Die weitere Arbeitsebene ist die der Expertengruppe. Diese Experten nehmen an den
Konsensfindungen zu den Zwischenergebnissen mittels Delphi-Verfahren teil (Abb. 8). Das
methodische Vorgehen sieht vor, dass zu vier Zeitpunkten Teilergebnisse, EDV gestlitzt, konsentiert
werden. Die Perspektiven, Expertise und die Erwartungen aller beteiligten Professionen, sollen
dadurch von Beginn an in die Entwicklung der Leitlinie breit einbezogen werden. Eine erste
Konsentierung unter Mitwirkung der Expertengruppe war die Konsentierung der leitenden Fragen.
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Abb. 8: Ablauf des Konsensus Prozesses

Nach der Analyse der Quellleitlinien und der Primarliteratur werden die Evidenz und
Empfehlungsgrade der abschlieBenden Empfehlungen in der Leitlinie ausgewiesen. Dazu wird eine
abschlieRende Konsentierung dieser Empfehlungen im Zuge einer Konsensuskonferenz erfolgen.
Diese Konsentierung wird die Aufgabe der Delegierten in der vierten Arbeitsebene, der
Konsensusgruppe sein. Die Teilnahme einer Delegierten in dieser Konsensusgruppe ist die
Mindestvoraussetzung fir Fachgesellschaft oder einer Interessensgruppe als aktiv an der Mitwirkung
in der Leitlinienentwicklung benannt zu werden.

Bereits zu Beginn der Leitlinienentwicklung waren die unterschiedlichen Voraussetzungen der
Mitglieder in der Steuergruppe eine Herausforderung fiir alle Beteiligten. Auch ein universitéres
Studium war keine Garantie dafir, dass das Arbeiten nach evidenzbasierten Kriterien vertraut war.
Die unterschiedlichen Grundvoraussetzungen durch andersgeartete Qualifikationen waren inhaltlich
bereichernd, da sie wie gewiinscht die verschiedenen Sichtweisen und Erfahrungen der Mitglieder
wiederspiegelten. Das Vorwissen und die Expertise waren allerdings breit gestreut. So hatten einige
Mitglieder als wissenschaftliche Mitarbeiterlnnen in Forschungsprojekten langjahrige Erfahrung in
der Forschung, andere eher klinisch arbeitende Kolleginnen hatte ihre Expertise eher in der
Anwendung von evidenzbasierten  Forschungsergebnissen. Zur  Harmonisierung des
Informationsstands fanden bereits im Vorfeld mehrere Beratungstermine mit Frau Prof. Dr. Kopp
(AWMF) in Marburg statt. Bereits da zeigte sich, dass das vorhandene Wissen nicht ausreichte, um
eine Auswertung auf einem Niveau zu gewéhrleisten. Die Mitglieder der Steuergruppe wurden daher
gebeten, ihr Wissen auch durch Selbststudium aufeinander anzupassen. Es wurden
Literaturempfehlungen ausgesprochen: z.B. ein Fachbuch zu evidenz-basiertem Arbeiten
(Behrens/Langer 2010). Zusatzlich erfolgte ein eintagiger Workshop fur alle Steuergruppenmitglieder,
die zugleich auch Arbeitsgruppenmitglieder sind, und weitere interessierte Delegierte. Dieser wurde
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durch eine Fachdozentin fiir evidenz-basiertes Forschung durchgefiihrt und war individuell auf den
Bedarf der Teilnehmenden ausgerichtet.

2.2.7 Inhaltliche Arbeit in den Arbeitsgruppen

Die Strukturierung des Vorgehens in der Entwicklung der Leitlinie wurde durch das vordefinierte
methodische Vorgehen vorgegeben. Diese wurden operationalisiert und in den sogenannten
Standard Operation Procedere (SOP) festgehalten (Abb. 9). Auch in den einzelnen Arbeitsgruppen
war es erforderlich, dass eine Person das Vorgehen strukturierte. Diese Person wurde als
Arbeitsgruppenleiter benannt und ist die Ansprechpartnerin fir die Koordinatorlnnen der Leitlinie.

Standard Operation Procedure (SOP) Arbeit der Arbeitsgruppen fiir
Leitlinienerstellung S3 ,Schmerzassessment in Einrichtungen der
stationdren Altenhilfe* (Stand 06.12.2011)

TO DO wer?
1. Sichtung und Bewertung bereits vorliegender Leitlinien (nach
DELBI methodisch, nach Tabelle inhaltlich- in Absprache mit
Marjan Laekeman)
a. Alle LL werden durch zwei unabhangige Rater beurteilt 2 unabhéngige Rater
der AG
b. Aufteilung innerhalb der AGs, (vgl. Dokument: Ubersicht LL in AG Leiter
Bewertungsphase_20.11.2011)
. Der Volltext der Leitlinien wird iberpriift ob als Quellleitiinie 2 unabhangige Rater
geeignet. Bei Eignung erfolgt die methodische(d) danach die der AG
inhaltliche Bewertung (e).
. Eintragen der Ergebnisse der methodische Bewertung in Excel- 2 unabhangige Rater

Tabelle ,Delbi-Bewertung_2011_11_17). Vor der Bewertung bitte
die Gebrauchsanweisung von DELBI lesen, s. S. 10 ff. im DELBI-
Instrument: s.
http:/fwww.versorgungsleitlinien.de/methodik/delbi/pdfidelbi05_08.
pdf Auch die Kurzfassung S. 47 ff. kénnte bei der Bewertung
behilflich sein.

. Eintragen der Ergebnisse der inhaltliche Bewertung im Dokument:
JArbeitsblatt: Bewertung der Leitlinien-Volltexte*

(method. Bewertung liegt
z.T. vor Ergebnisse durch
Koordinztionsstelle
zusammmengestellt)

2 unabhangige Rater der
AG

f. Zusammentragen der Ergebnisse Marjan Laekeman

Abb. 9: Auszug aus einer SOP

In die erste Arbeitsphase der AGs fiel die Konsentierung der leitenden Fragen. Diese 38 Fragen
wurden auf der ersten Konsensuskonferenz vorgestellt und diskutiert, abschlief3end in einem online
gestltzten Delphi-Verfahren durch die Experten konsentiert. Auch hier zeigten sich die sehr
unterschiedlichen Sichtweisen der beteiligten Experten. Zum Teil mussten die Delphi-Runden nicht
aus methodischen Griinden wiederholt werden, vielmehr auch, da die Formulierungen fiir die
teilnehmenden Experten nicht eindeutig genug waren und/oder es lag ein unterschiedliches
Grundverstandnis vor. Zum Teil mussten Begriffe, die im Vorfeld eindeutig schienen, erneut definiert
werden. Beispielhaft sei hier die Frage aus der Arbeitsgruppe Assessment genannt:

»Welche Vortest-Wahrscheinlichkeit aus dem Screening spricht fiir die Durchfihrung eines
Assessments?”.
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Hier entstand durch den Begriff ,Vortestwahrscheinlichkeit” eine groRe Verwirrung und es bedurfte
zweier Delphi-Runden, um mit den Delegierten der Expertengruppe ein einheitliches
Begriffsverstandnis herbeizufihren.

An die Konsentierung des Fragenkatalogs schloss sich die Literatursuche nach Quellleitlinien an.
Diese Suche wurde zentral durch ein Mitglied der Steuergruppe im DZNE durchgefiihrt. Die
inhaltliche und methodische Bewertung der identifizierten Leitlinien erfolgte dann wieder auf der
Ebene der AGs.

Die methodische Bewertung der Quellleitlinien erfolgte durch zwei Rater, die anhand des DELBI-
Instrument (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften/(AWMF)
2008) alle vorliegenden Quellleitlinien bewerteten. Die Interrater-Reliabilitdt der Rater wurde erfasst
und kann dadurch im Leitlinienreport ausgewiesen werden. Dazu wurde eine Matrix in Excel Format
angelegt, in die die jeweiligen Bewertungen eingetragen und ausgewertet wurden. Aufgrund der
insgesamt geringen Evidenzlage wurden zunachst keine Leitlinien aufgrund der methodischen Giite
ausgeschlossen, die Aussagekraft der einzelnen Aussagen muss daher kritisch geprift werden.

S 2002

AGS Panel on Persistent Pain in Older Persons. (2002) The
management of persistent pain in older persons. Journal of
American Geriatrics Society 50, S 205-224.

Frage Nr 8: Wie sollte nach Schmerzen gescreent werden?

Seite: 210

Zitat (in Originalsprache):

G. 2. A variety of terms synonymous with pain should be used to
screen older patients (e.g., burning, discomfort, aching, soreness,
heaviness, tightness).

Evidence-Grad und oder Empfehlungsstarke: Il A

Referenzen: nicht zugeordnet

Anmerkung zur Aktualitit der Referenzen /z. b alte Quell
LL/Empfehlungen (bitte Jahrgang der urspriinglichen Empfehlung
angeben): 1990-2001

Ggf. weitere Bemerkungen

Abb. 10: Auszug aus einem Auswertungsprotokoll

Die inhaltliche Bewertung orientiert sich an den Bewertungskriterien des SIGN-Handbuch (Scottish
Intercollegiate Guidelines Network/(SIGN) 2008). Dazu wurde fiir die Rater ebenfalls eine Vorlage
erstellt, in die die identifizierten Antworten inkl. der Quellen und den Evidenz- und
Empfehlungsgraden eingetragen wurden (Abb. 10). Die inhaltliche Bewertung erfolgte
arbeitsgruppenspezifisch. Das heillt, die Rater aus den jeweiligen Arbeitsgruppen bewerten die
jeweilige Quellleitlinie bezogen auf die, die Arbeitsgruppen betreffenden Fragen. Fir die
Arbeitsgruppe Screening betraf das 16 Fragen, die Arbeitsgruppe Assessment hatte 13 Fragen und
die Arbeitsgruppe Verlauf im Schmerzassessment 9 Fragen als Analysegrundlage. Nach den
Rahmeninformationen der jeweiligen Quellleitlinien zu Entwicklergruppe, beteiligten Professionen,
Adressatengruppe und Entwicklungsland u. s w. lasen jeweils zwei Rater einer Arbeitsgruppe alle
Quellleitlinien daraufhin, ob sich zu den jeweiligen Fragen Antworten ergaben. Wenn ja, mussten
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diese Antworten als Originalzitate inkl. der dazugehorigen Referenzen identifiziert und auf das
Auswertungsblatt Gbertragen werden. Ebenso wie die Evidenzgrade und Empfehlungsstarken der
identifizierten Antworten auf diese leitenden Fragen. Daneben war die Aktualitat der identifizierten
Zitate zu ermitteln, was meist aufgrund der Referenzen gelang, aber nicht durchgehend moglich war.

Es wurden 15 Leitlinien identifiziert, die zunachst als Quellleitlinien genutzt werden konnten. Davon
wurden acht in den USA entwickelt, drei in Kanada, zwei in GroRbritannien und je eine in den
Niederlanden und Australien.

Bei der Interpretation und den Empfehlungen zur Anwendung aus diesen Leitlinien muss in
besonderem MaRe die unterschiedliche Struktur der Versorgungssituation in den Herkunftslandern
berlicksichtigt werden. Insgesamt waren von den 15 Leitlinien nur drei in Europa entwickelt worden.
Der weitaus (iberwiegende Teil entstand im Nordamerikanischen Raum und in Australien, wo z. B.
Pflegende weitaus weitreichendere Befugnisse haben. Daher muss differenziert geprift werden, ob
eine Empfehlung aus den Quellleitlinien aktuell mit ausreichender Evidenz belegt und libertragbar
auf deutsche Verhaltnisse ist. Nach dieser Analyse ist fiir jede der Arbeitsgruppen der nachste Schritt,
eine Primarliteratursuche fiir die relevantesten und nicht ausreichend beantworteten Fragen
anzuschlieBen.

Bei sieben der identifizierten Leitlinien waren interdisziplindre Zielgruppen ausgewiesen (Abb. 11).
Vier richteten sich ausschlieBlich an Arzte, drei an Pflegende und eine ausschlieRlich an
Physiotherapeuten. Wobei die beiden in GroRbritannien entwickelten Leitlinien sich als zwei
Ausgaben einer zusammenhangenden Leitlinienentwicklung mit unterschiedlichen Adressaten
herauskristallisierten. Sie richtet sich einmal an eine interdisziplinare Zielgruppe und eine weitere
Ausgabe nur an Mediziner.

O =N W& 0D
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Abb. 11: Zielgruppen der Quellellleitlinien

2.2.8 Herausforderungen die sich bei der Leitlinienentwicklung stellten und auch weiterhin
begleiten werden:

Die urspriingliche Zeitplanung wurde sehr stark strapaziert, da die zeitlichen Ressourcen der
Teilnehmenden sich anders darstellten als urspriinglich angenommen wurde. Es war und wird
weiterhin fir die handelnden Personen eine groRe Arbeitsbelastung sein, die neben dem beruflichen
Alltag zu erledigen und zu bewaltigen sein wird.
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So war es z.B. fur die Kolleginnen aus den klinischen Bereichen nur nach Dienstschluss maoglich,
Bewertungen vorzunehmen.

Ein weiteres Handicap waren die so sehr unterschiedlichen Voraussetzungen der Mitglieder der
Arbeitsgruppen. Die erforderliche Harmonisierung der Vorsetzungen zur Ausarbeitung nahm
ebenfalls einen grofen Raum ein und ist dennoch dringend erforderlich um bei der Auswertung
einheitliches Vorgehen zu ermoglichen.

Trotz der unerwartet schwierigen Ausgangssituation ist die Einbeziehung der zum Teil sehr
unterschiedlichen Perspektiven bei der Entwicklung der Leitlinie befruchtend. Nur wenn die Expertise
der am Schmerzmanagement bei dlteren Menschen in der vollstationdren Altenhilfe beteiligten
Personen eingebracht wird, kann ein umfassendes Bild der Situation entstehen. Da auch das
Vorgehen im Versorgungsalltag durch Interdisziplinaritat gekennzeichnet ist, muss sich dies auch in
der Entwicklung von Leitlinienempfehlungen niederschlagen.
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3. Briiche und Nahtstellen in der Versorgungspraxis

3.1 Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz—- Navigation durch ein
fragmentiertes Versorgungssystem - Milena von Kutzleben

3.1.1 Hintergrund

Der in 2011 erschienene Demographiebericht der Bundesregierung bestatigt neuerlich: Die
Bevolkerung in Deutschland schrumpft und sie wird alter (Bundesministerium des Inneren 2011).
Dieser Wandel hat Auswirkungen auf verschiedenen gesellschaftlichen Ebenen; auf dem Mikrolevel
in den Familien, wo immer weniger Jiingere die Betreuung von immer mehr Alteren bewerkstelligen
missen, ebenso wie auf volkswirtschaftlicher Ebene und dabei insbesondere auf die Finanzierung
und Kostenentwicklung in den sozialen Sicherungssystemen. Die in allen Industrielandern zu
beobachtende demographische Transition und eine Verschiebung des Krankheitspanoramas hin zu
den chronischen Erkrankungen, bei einer gleichzeitigen Verringerung der altersspezifischen
Mortalitatsraten chronisch-degenerativer Erkrankungen wie z. B. Schlaganfall oder ischamischer
Herzkrankheit (Deutsche Gesellschaft fiir Public Health zitiert nach Schwartz/Walter 2003, S. 11),
begilinstigen das Fortschreiten der Pravalenz vorwiegend altersassoziierter neurodegenerativer
Erkrankungen wie Demenz. Vor diesem Hintergrund ist mit einem gravierenden Anstieg der Zahlen
von Menschen mit Demenz in unserer Gesellschaft zu rechnen (Bickel 2008; Rothgang et al. 2010).

Ein GroRteil der Pflegebediirftigen® in Deutschland lebt in Privathaushalten. Dies entspricht sowohl
dem Wunsch der meisten Betroffenen, so lange wie moglich in der hauslichen Umgebung leben zu
konnen (Blinkert 2007; Oswald et al. 2006; Schneekloth/Wahl 2008), als auch dem mit Einfiihrung
der Pflegeversicherung im Jahre 1995 gesetzlich durch das SGB XI gestiitzten Grundsatz ambulant vor
stationdr (Schaeffer/Ewers 2001). Obwohl die Einfihrung der Pflegeversicherung zunichst die
Inanspruchnahme professioneller ambulanter und stationarer Pflege- und Betreuungsleistungen
forderte (Hackmann/Moog 2010), ist die Familie - oftmals als ‘Pflegedienst der Nation’ bezeichnet -
nach wie vor der zentrale Stutzpfeiler der Versorgung alter und pflegebedirftiger Menschen. Die
soziale Pflegeversicherung stellt dabei entsprechend ihrem ‘Teilkasko’-Charakter erganzend formelle
Hilfen bereit (Dammert 2009).

So werden ca. zwei Drittel der zu Hause lebenden Pflegebeddrftigen ausschlieBlich von Angehorigen
und ca. ein Drittel zusammen mit bzw. durch professionelle ambulante Pflegedienste versorgt
(Statistisches Bundesamt 2010).

Demenz ist eine der Hauptursachen fiir Pflegebedirftigkeit - anders formuliert geht eine
Demenzerkrankung mit einem sehr hohen Risiko einher, einmal pflegebediirftig zu werden (Rothgang
et al. 2010). Laut Hacker et al. weisen im ambulanten Bereich ca. 30% der Pflegebediirftigen eine
Demenzerkrankung auf, mit steigender Tendenz (ebd. 2009). Obwohl Demenz ein signifikanter
Risikofaktor fir die Einweisung in ein Pflegeheim ist (Agliero-Torres et al. 2001) und ca. 70% aller
Pflegeheimbewohner in Deutschland dementielle Veranderungen aufweisen (Schaufele et al. 2009),
ist die Hauslichkeit noch immer das zentrale Versorgungssetting fiir Menschen mit Demenz.

Informelle Pflegepersonen, zumeist weibliche Angehorige (R+V/Institut fir Demographie Allensbach
2012), tragen auch hier die Hauptlast, indem sie einen GroRteil der tatsichlichen Pflege- und

* Pflegebediirftige werden hier im Sinne des Pflegeversicherungsgesetz als Leistungsempfianger gemiR SGB XI
definiert.
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Betreuungsarbeit Ubernehmen. Sie tragen darlber hinaus aber vor allem auch die
Hauptverantwortung fir die Organisation der Versorgung. Tatsdchlich fungieren (pflegende)
Angehorige oftmals als Gatekeeper an der Schnittstelle zwischen informeller und formeller
Versorgung. Meist sind sie diejenigen, die die Versorgung malgeblich organisieren, die
Kontaktaufnahme zu und Inanspruchnahme von professionellen Hilfen initiieren und den so
entstehenden Versorgungsmix im weiteren Verlauf koordinieren. In dieser Rolle sind sie sowohl
direkte Nutzer des Systems als auch Stellvertreter fiir ihre hilfebedirftigen Angehoérigen mit Demenz
— sie agieren also quasi als informelle care manager bzw. reprasentieren sie in ihrer Rolle die key care
provider (Buscher et al. 2011; Carpentier/Grenier 2012; Carpentier et al. 2008; Orpin et al. 2012;
Schaufele et al. 2008).

Hausliche Versorgungsarrangements sind primar durch informelle Hilfestrukturen gekennzeichnet,
wiahrend formelle Dienste eher punktuell zur Erfiillung konkreter - zumeist somatisch pflegerischer -
Bedarfe erganzend in Anspruch genommen werden (Schaufele et al. 2008). Es ist davon auszugehen,
dass diese Arrangements vor allem zu Beginn, im familidren Rahmen mit wenig Intervention oder
Beratung von professioneller Seite als erste Reaktion auf auftretende Hilfebedirftigkeit gestaltet
werden und im Verlauf eher spontan den Bedarfslagen angepasst werden. Meist miinden sie in einen
Versorgungsmix aus formellen und informellen Hilfen (Blinkert/Klie 1999; Buscher et al. 2011;
Carpentier/Grenier 2012; Carpentier et al. 2008; GriRel 1998; Rose/Lopez 2012).

Angehorige von Menschen mit Demenz sind nicht nur in die familidre Bewaltigung der Erkrankung
(Langehennig/Obermann 2006), sondern aufgrund der kognitiven Defizite, des meist hohen Alters
und der oftmals einhergehenden Multimorbiditdt der Betroffenen auch insbesondere in
Entscheidungen beziiglich der Organisation und Form der Versorgung besonders stark involviert und
es wird ihnen eine hohes Mal} an Eigenengagement abverlangt. Die Versorgung eines an Demenz
erkrankten Angehorigen kann fiir informelle Pflegepersonen aufgrund der mit der Erkrankung
einhergehenden Herausforderungen besonders belastend sein (Pinquart/Sorensen 2003) und
unterscheidet sich u.U. in einigen Aspekten von der Versorgung hilfebedrftiger Angehoriger ohne
eine dementielle Erkrankung. Sie ist gekennzeichnet durch:

1) Einen schleichenden Beginn und allmahlich fortschreitenden Verlauf mit einem in den spateren
Phasen hohen allgemeinem Aufsichts- und Betreuungsbedarf.

2) Schwierigkeiten, die Erkrankung zu akzeptieren (Tabuisierung, Angst vor Stigmatisierung).

3) Den Verlust gewohnter Kommunikationsformen, Verhaltensdnderung bei der Person mit Demenz
und das Angewiesensein auf einen stellvertretenden Entscheider.

4) Eine hohe Emotionalitadt der Situation.
(Schmidt 2005; Werner et al. 2010; Robinson et al. 2011; Wolfs et al. 2011).

Insbesondere im Falle einer Demenzerkrankung kann davon ausgegangen werden, dass die meisten
Familien die Versorgung nicht schrittweise und vorausschauend planen, sondern erst dann
Handlungsentscheidungen treffen, wenn sich eine Krise anbahnt und die Stabilitat der Versorgung
oder die Sicherheit des Menschen mit Demenz gefahrdet ist (Wackerbarth 1999). Haufig kommt es
erst sehr spat oder gar nicht zu einer arztlichen Diagnosestellung (Hausner et al. 2012) und
Angehorige von Menschen mit Demenz beméangeln die Beratungskompetenzen von Hausédrzten
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bezuglich der Erkrankung (Langehennig/Obermann 2006). Hinzu kommt die Sorge vor Unverstandnis
fir die Erkrankung aus dem sozialen Umfeld und gesellschaftlicher Stigmatisierung (Werner et al.
2010). All diese Faktoren tragen dazu bei, dass informelle Pflegepersonen von Menschen mit Demenz
in ihrer Rolle als primare Pflegepersonen haufig sehr eigenverantwortlich und mitunter einsam
agieren (mussen).

Schnittstellen innerhalb von Sektoren und (iber Sektorengrenzen hinaus, werden in den meisten
Gesundheitssystemen als Problem diskutiert. Altere Menschen nutzen die gesundheitlichen
Versorgungsysteme besonders intensiv und sind deshalb mit der Fragmentierung sowohl zwischen
als auch innerhalb der Systeme in besonders hohem MaRe konfrontiert (Clarfield et al. 2001).

Aus den oben genannten Griinden obliegt es in der Versorgung von Menschen mit Demenz meist den
versorgenden Angehorigen, ein Netz aus formellen und informellen Hilfen innerhalb dieses
fragmentierten Versorgungssystems zu kniipfen.

Bisher fehlen systematische Untersuchungen dazu, wie sich betroffene Familien im privaten Umfeld
organisieren, zu welchen Zeitpunkten und ausgeldst durch welche Ereignisse sie Hilfen aus dem
professionellen Versorgungssystem in Anspruch nehmen, und wie sich ihre Bediirfnisse und Bedarfe
Uber den Krankheitsverlauf hinweg entwickeln.

Das laufende Forschungsprojekt VerAH-Dem am DZNE-Standort Witten untersucht hausliche
Versorgungarrangements fiir Menschen mit Demenz im Zeitverlauf.

3.1.2 Methodisches Vorgehen

Die hier prasentierten Ergebnisse wurden im Rahmen einer explorativen Querschnittstudie in einem
kleinstddtisch-landlichen Kreis erhoben. Informelle Pflegepersonen, die einen Menschen mit Demenz
in der Hauslichkeit versorgen, wurden zunachst mittels einer Fragebogenerhebung (Instrument zur
Erfassung h&uslicher Versorgungsarrangements fir Menschen mit Demenz D-IVA®) zur Organisation
der h&uslichen Betreuungssituation und zur Zusammensetzung der informellen und formellen Hilfen
befragt. Die Fragebdgen wurden Uber Wohlfahrtsverbande, Beratungsstellen fiir Menschen mit
Demenz und ihre Familien, Pflegedienste, Tagespflegen und andere Betreuungsangebote sowie tber
Hausdrzte, Neurologen und Psychiater verteilt. Darliber hinaus wurde der Fragebogen in den
Apotheken im Kreis ausgelegt.

In einem zweiten Schritt wurden vertiefende personliche Interviews gefiihrt. Das
Untersuchungssample fir die qualitativen Interviews wurde unter den Teilnehmern der
Fragebogenerhebung rekrutiert. Diese hatten die Moglichkeit, sich freiwillig fir ein personliches
Gesprach zu melden. Beide Teile der Untersuchung zielten vor allem darauf ab,
Versorgungsarrangements im Zeitverlauf rekonstruieren zu kénnen.

Der vorliegende Beitrag widmet sich den Sichtweisen versorgender Angehoriger bei der Navigation
durch das deutsche Versorgungssystem. Zu diesem Zweck wurden die offenen Antwortkategorien
des Fragebogens zu Griinden fir die Inanspruchnahme einzelner formeller Hilfen analysiert® und es
wurde das qualitative Datenmaterial aus den Interviews inhaltsanalytisch im Hinblick auf den
Umgang mit Schnittstellen- und Fragmentierungsproblematiken ausgewertet.

> Das Instrument ist auf Anfrage beim Standort Witten einsehbar.
® Eine ausfiihrliche Darstellung der statistischen Ergebnisse aus der Fragebogenerhebung erfolgt an anderer
Stelle.
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3.1.3 Ergebnisse

Im Folgenden werden zunidchst ausgewadhlte Ergebnisse der quantitativen Analyse prasentiert.
AnschlieRend erfolgt eine Darstellung der inhaltsanalytischen Auswertung der qualitativen Interviews
im Hinblick auf Fragmentierungsproblematiken aus Sicht der informellen Pflegepersonen.

Strukturelle Merkmale der Versorgungsarrangements und Ausléser fiir die Inanspruchnahme
formeller Hilfen — Ergebnisse der Fragebogenerhebung

Mit der Fragebogenerhebung konnten ca. 3% aller Menschen mit Demenz im untersuchten Kreis’
(Satterlin 2010) erfasst werden; es beteiligten sich 102 Versorgungsarrangements an der Befragung.
Die meisten Personen mit Demenz lebten mit dem Partner (43%) oder mit dem bzw. den
versorgenden Angehorigen (13% im selben Haus bzw. 26% im selben Haushalt), ca. 12 % leben allein.

Die ausfiillenden Hauptpflegepersonen waren im Durschnitt 58,8 Jahre und zu 79,5% weiblich.

Ein GroRteil der Befragten (85%) des Gesamtsamples (n=102) versorgte seinen Angehdrigen mit
Demenz unter Zuhilfenahme mind. einer formellen Hilfe. Dies waren Pflegedienste (36%), gefolgt von
Kurzzeitpflege (27%) und Tagespflege (22%). Besuchsdienste und Betreuungsgruppen wurden mit 4%
bzw. 2% eher selten in Anspruch genommen. Die Angehorigen waren seit durchschnittlich 3,4 Jahre
(min. 0,08; max. 11,17 J.) in die Versorgung der Person mit Demenz involviert. Informelle Hilfenetze
setzten sich zum GroRteil aus (Schwieger-)Kindern (32%) der Person mit Demenz, gefolgt von (Ehe-
JPartnern (19%) und weiteren Familienmitgliedern (16%) zusammen. Nachbarn (12%, Gberwiegend
,Erreichbarkeit im Notfall“) und Freunde/ Bekannte (13%, diverse Aufgaben auBer Kérperpflege)
wurden weniger haufig genannt. Obwohl die meisten Familien in Kontakt zum professionellen
Hilfesystem standen, gab die Héilfte der Befragten an, es schwierig zu finden, sich einen Uberblick
Uber Hilfs- und Unterstitzungsangebote zu verschaffen. Zeitmangel, fehlende Kenntnis und ein
fehlender Uberblick iiber Hilfsangebote sowie die Fragmentierung des Systems und viel Biirokratie
(insbesondere im Bezug auf Finanzielles) wurden als Zugangsbarrieren zu Informationsangeboten
angegeben.

In der Fragebogenerhebung wurden auslésende Ereignisse fiir die Inanspruchnahme einzelner
formeller Hilfen mittels offener Frageformate erfasst. Von den insgesamt 102 erfassten
Versorgungsarrangements machten 59 Angaben zu den Auslosern bzw. den Griinden bestimmte
Hilfen in Anspruch zu nehmen. Eine thematische Analyse (Burnard 1991) der Textantworten
mindete in 14 Kategorien (siehe Tabelle 1). Die meisten dieser Kategorien befinden sich auf der
Ebene der versorgten Personen mit Demenz. Der (zunehmende) Verlust von Selbstandigkeit durch
schwindende kognitive und physische Fahigkeiten sowie akute somatische Ereignisse (z.B. Apoplex
oder dekompensierte koronare Insuffizienz) waren die am haufigsten genannten Ausloser,
zusatzliche formelle Hilfen in Anspruch zu nehmen; in den meisten Fallen geschah dies in Form eines
ambulanten Pflegedienstes. Weitere Beweggriinde fiir die Inanspruchnahme professioneller
Unterstitzung waren die Sicherung einer kontinuierlichen Versorgung und die Sicherheit der Person
mit Demenz. Dariiber hinaus schien die Férderung sozialer Integration und Kontakte fiir die Person

’ Der Kreis selbst stellt keine Zahlen zur Privalenz zur Verfiigung. Unter Riickgriff auf die Zahlen des Berlin
Institut fir Bevolkerung und Entwicklung (Sutterlin 2010) hochgerechnet auf den aktuellen Bevélkerungsstand
kann von ca. 3560 Menschen mit Demenz zum Zeitpunkt der Untersuchung im Kreis ausgegangen werden.
Diese Zahl schlieRt allerdings auch diejenigen Menschen mit Demenz ein, die in einer Einrichtung der
stationdren Altenhilfe untergebracht waren.

40



mit Demenz ein Motiv formelle Formen der Unterstitzung, z. B. Tagespflege, in Anspruch zu
nehmen.

Formelle Hilfs- und Betreuungsangebote

Ausloser fur die Ambulante | Tages- | Betreuun- | Besuchs- | Kurzzeit- | Essen | Haushalts- Insgesamt
Inanspruchnahme . .
Pflege pflege | gruppe dienst pflege auf hilfe
Radern

Ebene Person mit Demenz

Verlust der 10 4 2 11 27
Selbstandigkeit/
Fortschreiten der

Erkrankung

Akute somatische 5 4 3 12
Ereignisse

Sturzereignisse 4 1 5
Im Anschluss an einen 4 1 1

Krankenhausaufenthalt

Soziale Kontakte 1 3 1 5
ermdglichen und

fordern

Sicherung und 4 1 2 7
Aufrechterhaltung der

Versorgung

Personliche Sicherheit 1 1 1 2 2 7
Essenauswahl 1 1
Vermeidung einer

Heimeinweisung ! !
Ebene informelle Pflegeperson

Allgemeine Entlastung 7 8 1 16
(Akute) Uberlastung 5 1 5 2 13
Krankheit/ Tod der 2 5 7
informellen

Pflegeperson oder des

(Ehe-)Partners der

Person mit Demenz

Ferien/ Erholungszeit 10 10
Vereinbarkeit von 3 1 4

Berufstatigkeit und
Pflege

Tabelle 2: Auslésende Ereignisse/ Griinde fiir die Inanspruchnahme formeller Hilfen (n=59, Ergebnisse der
thematischen Analyse der offenen Fragen der Fragebogenbefragung beziiglich einzelner formeller Hilfen)

Auf der Ebene der informellen Pflegepersonen war die Entlastung der pflegenden Angehorigen das
zentrale Motiv, zuséatzlich professionelle Hilfen in Anspruch zu nehmen; hier waren Tagespflege und
ambulante Pflegedienste die am haufigsten genannte Form. Damit einhergehend wurden (akute)
Uberlastung und der Bedarf nach Erholungszeiten fiir die versorgenden Angehérigen als weitere
Grinde genannt. Neben der Inanspruchnahme von Tagespflege war die Kurzzeitpflege eine
prominente Form der Hilfe. Krankheit oder Tod der Hauptpflegeperson oder auch des (Ehe-) Partners
der Person mit Demenz waren weitere Griinde fir die Inanspruchnahme kompensierender
Versorgungsformen, meist in Form von Kurzzeitpflege oder Tagesspflege. Letztere wurde auch in den
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Fallen in Anspruch genommen, in denen die Vereinbarkeit von Pflege und Berufstatigkeit ein Motiv

war.
Interviewte Hauptpflegepersonen (Interviews 1-6 und 8-9)
Soziodemographische und versorgungsrelevante Merkmale
Kodierung Inter_| Inter_|I Inter_llI Inter_IV Inter_V Inter_VI Inter_VIIII
Verhaltnis zur Ehefrau Ehemann Tochter Tochter & Stief- Tochter Ehemann
PmD Schwiegersoh | tochter (getrennt in
n (nicht- neuer
ehelich) Partner-
schaft,
jedoch
Wieder-
einzug nach
Auftreten
der Demenz)
Alter 81). 78). 55 J. 47).;52 ). 49 J. 55 J. 73 1.
Wohnsituatio Gemeinsamer Gemeinsamer Mehrgenerati | PmD wohnt in PmD Im gleichen | Gemeinsame
n der PmD HaushaltHauptpflegepers Haushalt mit o-nenhaushalt | der Nachbar- wohnt Haus, PmD r Haushalt
on Hauptpflegeperso schaft im inder | hat eigenen mit
n eigenen gleichen Haushalt Hauptpflege-
Haushalt mit Stadt person
dem allein
Ehemann im
eigenen
Haushal
t
Pflegestufe 1 1 Il 1l keine Il 1
PmD
Beginn der Vor 8 Jahren Vor 10 Jahren Vor 3,5 Jahren Vor 4,5 Vor Vor 2,5 Vor 8 Jahren
Demenz/ Jahren einem Jahren
erste Jahr
Symptome Jahren
In Anspruch Ambulanter Pflegedienst, Ambulanter Tagespflege, Tagespflege Ambu- | Tagespfleg | Ambulanter
genommene Tagespflege Pflegedienst Kurzzeit- lanter e, 24- Pflegedienst,
externe pflege, privat Pflege Stunden nachbar-
Hilfen organisierte dienst Haus- schaftliche
Betreuerinnen haltshilfe Hilfe
Familien- Verheiratet Verheiratet In fester Verheiratet, Verhei- | Verheiratet | Verheiratet
stand der Partnerschaft, zwei ratet, , vier
Hauptpflege- ein volljahriges | minderjdhrige | ein voll- | volljahrige
person und Kind Kinder jahriges Kinder
im Haushalt Kind
lebende
Kinder
Berufstatig- Rentnerin Rentner Halbtags (im Teilzeit; Teilzeit Teilzeit Rentner
keit sozialen Vollzeit im (Burotatig-
Bereich) (Burotatig- Einzel- keit)
keit) handel

Tabelle 3: Interviewte Hauptpflegepersonen: Soziodemographische und versorgungsrelevante Merkmale

(n=7)
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Fragmentierungsproblematiken aus Sicht der informellen Pflegepersonen von Menschen mit
Demenz — Ergebnisse der qualitativen Interviews

Im Anschluss an die Fragebogenerhebung wurden mit 9 Hauptpflegepersonen qualitative Interviews
gefiihrt. Dabei lag der Fokus auf den subjektiven Erfahrungen und Sichtweisen beziglich
Versorgungsentscheidungen im Zeitverlauf. Eine Interviewpartnerin (Inter_7) verweigerte die
Zustimmung zur Aufzeichnung des Gesprachs, weshalb die Daten nicht mit in die Analyse einflieRen
konnten. Ein weiteres Interview mit einer gesetzlichen Betreuerin wurde fiir den vorliegenden
Beitrag nicht mit analysiert, da an dieser Stelle ausschlieBlich pflegende Angehérige im Fokus stehen.
Alle Interviews wurden in der Hauslichkeit der informellen Pflegepersonen gefiihrt, davon lebten 5
mit der Person mit Demenz in einem Haushalt. Bei zwei Interviews war die Person mit Demenz
wahrend des Gesprachs anwesend, konnte sich jedoch aufgrund des fortgeschrittenen Stadiums der
Erkrankung kaum an der Unterhaltung beteiligen.

Das zugrundeliegende Konzept fiir fast alle Versorgungsentscheidungen ist Stabilitat bzw. ist die
Aufrechterhaltung und Stabilisierung der hdauslichen Versorgungsituation das zentrale
handlungsleitende Motiv (Wackerbarth 1999).

In den Gesprachen mit versorgenden Angehorigen, die einen Menschen mit Demenz in der
Hauslichkeit versorgen, wurde an vielen Stellen deutlich, wie sehr eine gelungene Versorgung auch
von den Fahigkeiten der informellen Pflegepersonen abhangt, sich im Versorgungssystem zurecht zu
finden und Fragmentierungen im System zu Uberwinden bzw. zu kompensieren und mit welchen
Schwierigkeiten Angehorige sich dabei konfrontiert sehen.

Defizite in der Versorgung sind nach Ansicht der versorgenden Angehdorigen dem System und seinen
Strukturen bereits immanent. Haufig sind es nicht die gravierenden medizinischen oder pflegerisch-
somatischen Bedarfe, die die Versorgung zu einer Herausforderung machen, sondern scheinbar eher
triviale alltagpraktische Dinge wie beispielsweise die Fahrten zu Arzten. Diese Bedarfslagen sind von
der gesetzlichen Pflegeversicherung mit ihrem Teilkaskocharakter nur unzureichend abgedeckt und
es bleibt in der Verantwortung der informellen Helfer, die entsprechende Versorgungsarbeit selbst
zu leisten bzw. die Versorgung anderweitig zu organisieren und ggf. auch privat zu finanzieren.

Wie komplex und auch wenig nachvollziehbar die Abldufe bei der Inanspruchnahme einzelner
Leistungen aus Sicht der versorgenden Angehdrigen sind, wurde in den Interviews immer wieder
deutlich. Insbesondere die Leistungen, fiir die regelmalig eine erneute Beantragung notwendig ist,
sind fur die Befragten sehr mihsam. Es wird bemangelt, dass institutionelle Abldufe mit den
bestehenden Bedarfslagen kollidieren und Hilfen nicht situationsgerecht abgefragt werden kénnen.
Besonders deutlich wurde diese Problematik am Bespiel der Pflegekassen. Die Kommunikation mit
Sozialversicherungstragern, insbesondere mit den Pflegekassen, wird oftmals als ein Faktor
wahrgenommen, der den Versorgungsgalltag zusatzlich erschwert. Hier werden nicht nur
blrokratische Hirden und daraus resultierende Versorgungsengpasse, insbesondere mit taglich
bendtigten Hilfsmitteln wie Inkontinenzmaterialien beklagt, sondern pflegende Angehdrige fiihlen
sich zum Teil regelrecht boykottiert in ihrer Versorgungsarbeit und zeigen sich dariiber personlich
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betroffen. Von einigen Interviewpartnern wurden diese als fortwdhrende Kampfe empfundenen
Prozeduren als belastender beschrieben, als die Versorgung des Angehdrigen mit Demenz an sich.

»Ja, Pflegekassen, das ist [...] anstrengend. Es ist einfach anstrengend, weil ab néichstes Quartal
haben die ja schon wieder den Film laufen, die miissen irgendwo eine andere Reha-, Pampers-,
Mafnahmen-, Gedénskram-Firma sich da nehmen, aber sie schreiben uns nicht, wer der neue
Ansprechpartner ist. Ich muss dann wieder hinterher telefonieren, muss dann wieder alles neu
beantragen, das muss genehmigt werden. Ich warte heute schon seit anderthalb Wochen auf
Unterlagen fiir meine Mutter, wo die drauf schldft, damit das Bett nicht nass wird. Das ist die
Verwaltung der Verwaltung und ich brauche die Unterlagen sofort. Es ist krank ist das, ich finde es
krank. Weil ich brauche es jetzt. Und das finde ich, das das ist irgendwie man macht zwei Schritte vor
und die gucken, dass man irgendwie drei wieder zuriick macht, also das ist nicht normal.“(Inter_Il)

Die Interviewpartner driickten an diversen Stellen das Bedirfnis aus, in ihrer Rolle als informelle
Pflegepersonen vom System unterstiitzt zu werden. Selten wurde der Wunsch geduRert,
Verantwortung in groBem Umfang abgeben zu kdénnen. Es bestand vielmehr der Bedarf in der Rolle
als primary carer so auf punktuelle Hilfen zuriickgreifen zu kénnen, dass die Ausfiihrung dieser Rolle
moglichst lange durchgehalten werden kann und die Versorgungssituation von einer gewissen
Stabilitat gekennzeichnet ist.

Die Angehorigen im untersuchten Sample berichten, in ihrer Rolle standig verantwortlich fiir die
Aufrechterhaltung der Versorgung zu sein. Auch wenn bestimmte Aufgaben delegiert wirden,
beispielsweise an einen ambulanten Pflegedienst, so seien sie doch permanent in der
Koordinatorenrolle und missten Sorge daflr tragen, dass die Versorgung funktioniere. Dies gilt
insbesondere fir diejenigen, die einen Menschen in fortgeschrittenen Stadien der Demenz
versorgen. Da die hilfebedirftigen Menschen mit Demenz haufig selbst nicht mehr in der Lage sind,
Absprachen mit professionellen Helfern zu treffen und fir ihre Belange einzutreten.

Insbesondere ambulante Pflegedienste werden von informellen Helfern als eine zwar haufig in
Anspruch genommene aber oftmals wenig bediirfnis- und bedarfsgerechte Form der Hilfe
empfunden. Die Strukturen seien auch hier oftmals wenig flexibel und insbesondere der
kontinuierliche Betreuungsbedarf von Menschen mit Demenz sei mit den Routinen der Dienste
teilweise schwer zu vereinbaren. Zudem ist es fir die Nutzer bei allem im Allgemeinen gedullerten
Verstandnis fir einzelne Situationen und die zeitlich begrenzten Ressourcen in der Pflege, schwer
verstandlich, dass das System insgesamt so wenig auf die Bedirfnisse von Demenz betroffenen
Familien ausgerichtet ist.

,Ich hatte an sich eine Zeit mit denen ausgemacht. Die [der Pflegedienst] kamen dann entweder viel
friiher oder viel spdter [...] kamen sie manchmal also wirklich eine Stunde spdéter. Da habe ich immer
ein ganz blédes Gefiihl gehabt, weil ich muss um acht Uhr aus dem Haus und wenn die dann noch
nicht da waren, dann wusste man ja auch nicht, was macht sie [die Mutter mit Demenz] gerade so,
ne. Also das fand ich gar nicht gut.” (Inter_VI)

Und dann wurde sie am Anfang immer noch vom Taxi zur Tagespflege gebracht, das hatte ich ja dann
auch immer fiir eine Zeit bereit stehen lassen, so dass das dann kam, aber wenn die natiirlich nicht in
die Pétte kamen, war auch das Taxi dann wieder weg, ne. Also auch so die Bereitschaft dann von von
so einem Pflegedienst zu sagen, Ja, iibernehmen wir dann eben das Taxi bestellen. Das habe ich dann
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anbringen miissen [...] Da denke ich immer, ich bin doch nicht die Erste, die so etwas macht, ne, das
muss ja irgendwie besser gehen.” (Inter_VI)

Die Organisation nicht nur einzelner informeller und formeller Hilfen, sondern insbesondere das
Ineinandergreifen dieser wurde von den Interviewpartnern als besondere Herausforderung
beschrieben, insbesondere dann, wenn die Hauptpflegeperson berufstatig war. Diese halt bei der
Koordination des Versorgungsmix die Faden in der Hand, muss aber gleichzeitig externen
Verpflichtungen gerecht werden. Hilfe von Nachbarn oder Freunden und Bekannten, tiberwiegend im
Bereich von Betreuungsaufgaben (Spazierengehen, Beaufsichtigung, Unterhaltung etc.), scheint in
den Versorgungsarrangements, in denen diese Hilfe zur Verfligung steht, ein essentieller Faktor fir
die Wahrung von Stabilitdt zu sein. Die Gesprachspartner, die Uber diese Form der Unterstitzung
verflgten, schatzen insbesondere deren Niedrigschwelligkeit. Meist wohnen die helfenden Personen
in der Nadhe der hilfebedirftigen Person mit Demenz und sind auch kurzfristig verfiigbar.

,Die Erika kommt und die Gertrud kommt, das sind zwei berentete Frauen. Die eine ist eine berentete
Kollegin von mir und das passt auch wunderbar alles [...] Und Montag und Freitags geht sie immer in
die Tagespflege [...] ich muss flexibel sein in meinen Einsdtzen [meint eigene Berufstdtigkeit] dann
rufe ich schon mal da an in der Tagespflege und sage, Kénnt ihr mal eben vielleicht dann morgen doch
meine Mama in die Tagespflege mitnehmen. Und das ist dann manchmal nicht machbar und daran
scheitert mein Plan dann oft, weil ich arbeite im sozialen Bereich in der Familien- und Jugendpflege.
Und da gibt es eben auch schon mal Einsdtze, wo man von jetzt auf eben [...] zack, da musst du rein
und das geht dann eben nicht.” (Inter_Ill)

Neben der eigenen Berufstatigkeit war fir jlingere Studienteilnehmer insbesondere der Spagat
zwischen Pflege und Versorgung des Angehérigen mit Demenz und Familienleben und Versorgung
der eigenen Kinder ein konfliktbeladenes Thema. Einige der Pflegepersonen hatten noch
minderjahrige zu versorgende Kinder oder Enkelkinder, und beklagten mangelnde zeitliche
Ressourcen aufgrund der Verpflichtungen gegentiiber der hilfebediirftigen Person mit Demenz.

Neben der pflegerischen Versorgung und der Sicherung der allgemeinen Betreuung ist der Kontakt
zum medizinischen Versorgungssystem fiir viele pflegende Angehoérige mit grofRen Unsicherheiten,
vor allem beziiglich Diagnose und Therapie, aber auch mit Stigmatisierungerfahrungen verbunden.

,Dann sind wir dann zum Krankenhaus gefahren, als die hérten, die war demenzkrank ,,Brauchen wir
nicht zu réntgen, da ist nichts gebrochen, kénnen Sie lhre Schwiegermutter wieder mit nach Hause
nehmen”. Ich sage, Néichstes Mal rufe ich den Rettungswagen, da geht mir nichts mit nach Hause!”
(Inter_IV)

Krankenhausaufenthalte waren in vielen Gespriachen ein Thema. Zum einen beklagten die
Interviewteilnehmer, dass die Abldufe in Krankenhdusern nicht auf Patienten mit Demenz
ausgerichtet seien und diese im Versorgungsalltag durch die Maschen fallen wiirden. So wurde
mehrfach berichtet, dass Angehdrige das Gefiihl hatten, dass eine ausreichende Zufuhr von
FlUssigkeit und Nahrung im Krankenhaus nicht gewadhrleistet gewesen sei und sie deshalb selbst
dafir hatten sorgen missen. Zum anderen wurde teilweise aber auch von einer direkten
Benachteiligung in der medizinischen Versorgung aufgrund der dementiellen Erkrankung berichtet.

Insgesamt empfanden sich die interviewten Personen als “Einzelkampfer” bei der taglichen
Versorgung ihres Angehoérigen mit Demenz, auch innerhalb der Familie war es in den meisten Fallen
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die Hauptpflegeperson, die die Versorgung organisiert und die notwendigen Entscheidungen fallt.
Die Rolle wurde jedoch recht unterschiedlich wahrgenommen. Wahrend einige Angehorige diese
Herausforderung als gut zu bewiltigen empfanden, bewerteten andere ihre Situation als groRe
Belastung oder auch als Uberforderung. Eine vertiefende Analyse des Datenmaterials wird u. a. der
Frage nachgehen, welche Faktoren zur einer als stabil empfundenen Versorgungssituation beitragen.

3.1.4 Diskussion

Fragmentierung im Versorgungssystem ist nicht nur fiir versorgende Angehorige von Menschen mit
Demenz ein Problem, es wird hier aber méglicherweise besonders deutlich. Altere hilfebediirftige
Menschen weisen in der Regel nicht nur eine Vielzahl von medizinisch-pflegerischen Bedarfslagen
auf, sondern es besteht oft auch ein hohes MaR an psycho-sozialer Unterstiitzung in der Bewaltigung
des Alltags. Fir Menschen mit Demenz gilt diese aufgrund ihrer kognitiven Einschriankungen in
besonderer Weise. Diesen Bedarfen wird das bestehende Versorgungssystem jedoch in zweierlei
Hinsicht derzeit nicht gerecht: Zum einen werden nicht genligend Hilfen bereitgestellt, um die
Vielfaltigen Bedarfslagen von Menschen mit Demenz und ihren Familien zu decken, zum anderen
sind die bestehenden Versorgungsstrukturen so strukturiert, dass die von den Betroffenen als zu
wenig flexibel und bedirfnisorientiert empfunden werden. Insgesamt bemangelten die befragten
informellen Pflegepersonen, dass Beratungs- und Versorgungsangebote sehr allgemein seien und sie
sich eine dem individuellen Bedarf angepasste Unterstiitzung wiinschten. Angehorige von Menschen
mit Demenz sind im Versorgungsdschungel haufig noch auf sich allein gestellt und missen sich die
fir sie relevanten Hilfen mihsam zusammensuchen. Gleichzeitig werden Informationsstellen wie
Pflegestiitzpunkte, Demenzservice-Zentren und Alzheimergesellschaften bisher selten in Anspruch
genommen. Eine drztlich gesicherte Diagnose war fir die meisten befragten Angehdrigen wichtig,
weil sie Klarheit bringt. Sie erzdhlten aber auch, dass Arzte hiufig lange fiir eine Diagnosestellung
brauchten und nicht die erwartete Unterstiitzung im Umgang mit den Erkrankten geben kdnnten.

Dieser Beitrag verdeutlicht die Schwierigkeiten, mit denen sich versorgende Angehdrige von als
Manager der Versorgung eines Menschen mit Demenz in der Hauslichkeit konfrontiert sehen. Er
kann aber auch als Diskussionsgrundlage dafiir dienen, wie das Versorgungssystem in Zukunft
zielgerichteter und individueller Unterstlitzung bieten kann.
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3.2 Fallbesprechung als Chance fiir Vernetzung- Ergebnisse aus Theorie und Praxis -
Rebecca Palm, Sven Reuther

3.2.1 Einleitung

Derzeit weisen ca. 70% der Bewohner von stationdren Altenhilfeeinrichtungen dementielle
Verdnderungen auf (Schaufele et al. 2009). An ihrer Versorgung sind zahlreiche Personen
verschiedener Berufsgruppen beteiligt. Voneinander abgegrenzte Tatigkeitsfelder und
Zustandigkeiten bergen die Gefahr einer Fragmentierung innerhalb der komplexen
Versorgungsprozesse, deren Ziel die Sicherung und Verbesserung der Versorgungs- und
Lebensqualitdt sein sollte. In der Versorgung von Menschen mit Demenz stellt eine zentrale
Herausforderung der Umgang mit herausforderndem Verhalten dar. Die Durchfiihrung von
Fallbesprechungen wird in den vom Bundesgesundheitsministerium 2006 vero6ffentlichten
,Rahmenempfehlungen zum Umgang mit herausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz in
der stationdren Altenhilfe” als ein geeignetes Instrument empfohlen (Bartholomeyczik et al. 2006).
Fallbesprechungen bieten die Moglichkeit, durch einen kontinuierlichen Austausch innerhalb des
Teams das Verhalten des Bewohners zu reflektieren und zu deuten. Das Ziel von Fallbesprechungen
ist es, das Verhalten von Menschen mit Demenz zu verstehen und eine gemeinsame Handlungsbasis
zu entwickeln. In der Literatur gibt es verschiedene Konzepte von Fallbesprechungen, die sich in
Bezug auf ihre theoretische Grundlage sowie hinsichtlich ihrer Umsetzung unterscheiden. Es kann
davon ausgegangen werden, dass die sich in der Praxis in der Anwendung befindlichen Konzepte aus
diesem Grund ebenfalls unterscheiden. Zum einen ist bislang unklar, wie Fallbesprechungen in der
Praxis umgesetzt werden und welche Merkmale die Fallbesprechungskonzepte aufweisen. Zum
anderen ist unbekannt, ob Fallbesprechungen wirksam und welche Konzepte praktikabel sind. Bei
der Entwicklung und Uberpriifung von Fallbesprechungskonzepten ist es wichtig, Wissen tber die
Anwendung in der Praxis sowie zu Herausforderungen in der praktischen Umsetzung mit
einzubeziehen.

Fallbesprechungskonzepte werden in zwei Projekten des DZNE naher untersucht. Beide Projekte
setzen an den aufgezeigten Fragestellungen an, verfolgen hierbei aber unterschiedliche Ziele.

Im Projekt ,FallDem” werden unterschiedliche Fallbesprechungskonzepte hinsichtlich ihrer
Wirksamkeit untersucht. In einer ersten Projektphase wurden narrative und assessmentgestitzte
Fallbesprechungskonzepte entwickelt, die in einer zweiten Projektphase im Rahmen einer cluster-
randomisierten Interventionsstudie auf ihre Wirksamkeit untersucht werden sollen. Die erste
Projektphase wurde Ende 2012 abgeschlossen, die zweite Projektphase startet im Marz 2013.

Im Projekt ,,DemenzMonitor” wird untersucht, wie Fallbesprechungen bereits in der Praxis umgesetzt
werden. Hierzu wurden in 47 Einrichtungen der stationaren Altenhilfe Strukturen und Pflegekonzepte
standrdisiert erfasst sowie Informationen zu den Bewohnern erhoben, die in diesen Einrichtungen
leben.

In diesem Beitrag wird das Konzept von Fallbesprechungen, das in der Studie ,FallDem” entwickelt
worden ist, beschrieben. AnschlieRend werden Ergebnisse der Studie ,,DemenzMonitor” vorgestellt.
AbschlieBend wird diskutiert, welche Herausforderungen bei der Umsetzung von
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Fallbesprechungskonzepten in der Praxis bestehen und bei der Entwicklung und Implementierung
von Fallbesprechungskonzepten besondere Beriicksichtigung finden sollten.

3.2.2 Fallbesprechungen in der bisherigen Pflegepraxis

Obwohl die Rahmenempfehlungen zum Thema Demenz und Herausforderndes Verhalten und auch
Prifinstitutionen wie der Medizinische Dienst der Krankenkassen (MDK) den Einsatz von
Fallbesprechungen in der taglichen Pflegepraxis in deutschen Altenpflegeheimen empfehlen
(Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen (MDS) 2009), existiert bislang
nur ungeniigend Literatur, die belegt, dass Fallbesprechungen einen tatsachlichen Vorteil fiir die
Pflege bringen (Phillips et al. 2012; Reuther et al. 2012).

Einige Studien zeigen, dass die praktische Umsetzung der Fallbesprechung in die taglichen
Handlungsroutinen der Pflegenden mit erheblichen Schwierigkeiten in der Pflegepraxis verbunden ist
(Reuther et al. 2012). Gerade die Moderation von Fallbesprechungen stellt die Pflegenden immer
wieder vor groRe Herausforderungen. Die damit verbundenen Kompetenzen, gréBere Teams zu
moderieren und vorgegebene strukturelle Abldufe in Fallbesprechungen zu organisieren, muss in den
Teams oft erst erarbeitet werden und tUberfordert am Anfang.

Des Weiteren ist es manchmal notwendig und sinnvoll, andere Berufsgruppen wie Hausarzte,
Therapeuten oder Sozialarbeiter oder auch die Angehorigen der Bewohner in die Fallbesprechungen
einzubinden. Hier sind Pflegende in besonderem MaRe gefordert, Prozesse zu gestalten, zu steuern
und zu kontrollieren sowie entsprechende Motivationsarbeit zu leisten. Die Integration von
Fallbesprechungen in den Arbeitsalltag von Pflegenden bedarf auch einer vorherigen Uberpriifung
und ggf. Anpassung von gewohnten Organisations- und Kommunikationsstrukturen, die oftmals
unbericksichtigt bleiben. So missen entsprechende Zeiten fir die Vor- und Nachbereitung von
Fallbesprechungen eingeplant werden, der Dienstplan entsprechend dem Termin der
Fallbesprechung angepasst werden, ein Raum zur ungestorten Fallbesprechung organisiert und
schlieBlich auch die Versorgung der Bewohner auf den Wohnbereichen wahrend der Durchfiihrung
von Fallbesprechungen sichergestellt werden (Bartholomeyczik et al. 2013).

Ausgehend von den bisher begrenzten Erkenntnissen zur Wirksamkeit von Fallbesprechungen und
den bekannten Schwierigkeiten bei der praktischen Umsetzung von Fallbesprechungen ist es
notwendig, neue und praxisnahe Konzepte fir Fallbesprechungen zu entwickeln und auf ihre
Wirksamkeit zu Uberprifen, wobei die oben genannten Aspekte der Moderation, der
Prozessverantwortung als auch vorhandene Organisations- und Kommunikationsstrukturen in den
Einrichtungen der stationaren Altenhilfe beriicksichtigt werden sollten. Dies veranlasste das DZNE am
Standort Witten dazu, neue Fallbesprechungskonzepte zu entwickeln bzw. bestehende zu erganzen,
die im Folgenden vorgestellt werden.

3.2.3 Definition von Fallbesprechung

Fallbesprechung ist eine Methode, mit der sich Mitarbeiter eines Teams systematisch und
zielorientiert (ber eine berufliche Problemsituation bei Menschen mit Demenz und
herausforderndem Verhalten fachlich austauschen. Charakteristisch ist ein themenzentrierter und
I6sungsorientierter Ansatz, bei dem sich der Reflexionsprozess an einer festgelegten Ablauf- und
Rollenstruktur orientiert (Buscher et al. 2012)
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3.2.4 Entwicklung des Fallbesprechungskonzepts im Projekt ,FallDem*
Die Entwicklung der Fallbesprechungskonzepte erfolgte in mehreren Schritten:

Die Ergebnisse einer systematischen internationalen Literaturibersicht zu
Fallbesprechungskonzepten und der Experteninterviews wurden gegeniibergestellt und flossen in
einen ersten Konzeptentwurf fiir Fallbesprechungsmodelle ein. AnschlieBend wurden die
entwickelten Modelle in einem Expertenworkshop erneut validiert und angepasst. Die finalen
Versionen wurden in einer Einrichtung der stationdren Altenpflege auf lhre Machbarkeit hin
Uberpruft.

3.2.5 Theoretischer Hintergrund der Fallbesprechung bei Menschen mit Demenz und
herausforderndem Verhalten

Das Verstehen des Falles ist die Grundlage fiir den Reflektionsprozess innerhalb des Teams.
Menschen mit Demenz ist es oft nicht mehr moglich, ihre eigenen Bediirfnisse, Wiinsche oder
Geflhle der AuRenwelt auf direktem verbalem Wege mitzuteilen, weshalb sie nach alternativen
Kommunikationsformen suchen (Holle et al. 2011). Das Konzept der ,Verstehenden Diagnostik” greift
diesen Aspekt der Kompensation auf. Demnach ist das herausfordernde Verhalten von Menschen mit
Demenz als eine Kommunikationsform zu verstehen. Fir die Pflege- und Betreuung von Menschen
mit Demenz ist es daher von essentieller Bedeutung, dass die Griinde fir das herausfordernde
Verhalten individuell hinterfragt werden (Bartholomeyczik et al. 2006; Holle et al. 2011). Die
Hermeneutik bietet einen methodischen Zugang, die einem Verhalten zu Grunde liegende Eigenlogik
aufzudecken und zu entschlisseln und zu einem erweiterten Sinn- /Fallverstehen zu gelangen
(Darmann-Finck et al. 2009; Schrems 2008). Innerhalb der ,Verstehenden Diagnostik” bildet sie den
methodischen Erklarungsrahmen fiir das Verstehen des herausfordernden Verhaltens von Menschen
mit Demenz (Schrems 2008).

Aufgrund der Vielzahl an potenziellen Auslésern und Griinden fir herausforderndes Verhalten
empfiehlt es sich deshalb die Nutzung eines Strukturmodells, wie das des NDB-Modells (need driven
dementia compromised behaviour model) (Kolanowski 1999). Das NDB-Modell differenziert zwischen
Hintergrundfaktoren und nahen Faktoren . Hintergrundfaktoren sind in der Regel von aufSen nicht zu
beeinflussen und implizieren neurodegenerative Verdnderungen infolge der Demenzerkrankung,
Personlichkeit und Biografie, sowie Gesundheitszustand und soziodemographische Variablen des
Menschen. Nahe Faktoren sind hingegen u.a. durch pflegerische MaRnahmen beeinflussbar und
schlieBen neben den physiologischen und psychologischen Bediirfnissen des Menschen auch seine
physikalische und soziale Umgebung ein (Whall/Kolanowski 2004).

3.2.6 Die Fallbesprechungsmodelle

Als Ergebnis des Entwicklungsprozesses ergaben sich zwei Modelle fir Fallbesprechungen.
Unterschiede zwischen den beiden entwickelten Modellen zeigen sich in der Art der Fallanndherung
(Abb. 12). Im ersten ,narrativen Modell“ ist charakteristisch, dass die themenzentrierte und
l6sungsorientierte Reflexion in einem ,Prozess des freien Erzdhlens” erfolgt. Eine inhaltliche Struktur

Ill

wird nicht vorgegeben. Im ,assessmentgestitzten Modell“ der Fallbesprechung leiten die im
Assessment Instrument Ida (innovatives Demenzorientiertes Assessmentsystem) festgelegten 5
Themenkomplexe (,Gesundheitszustand und Selbstdndigkeit im Alter”, ,Kommunikation®,
,Personlichkeit und Lebensstil vor der Demenzerkrankung”, ,Stimmungen und Emotionen”,
,Umwelteinflisse”) den I6sungsorientierten Reflexionsprozess mit Hilfe von standardisierten Fragen
und Antwortoptionen (Halek/Bartholomeyczik 2009).
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In beiden Modellen ist jedoch ein festgeschriebener Ablaufplan fiir eine systematische Reflexion
notwendig, um das vielschichtige komplexe Geschehen einer Fallbesprechung in logische und
nachvollziehbare Abschnitte zu gliedern. Er soll den Teammitgliedern helfen, sich dem Fall
systematisch anzundhern und die Gefahr minimieren, in Alltaggesprache oder vorschnelle
Schlussfolgerungen und MaRnahmenplanungen abzuschweifen, ohne vorab nach den Ursachen des
Verhaltens zu suchen.

Assessmentgestiitzte

Narrativ (IdA)

Themenkomplexe fur
die Annaherung an die
Situation des
Bewohners werden
vorgegeben

Y &

Durch freies Erzahlen
wird sich der Situation
des Bewohners im
Team angenahert

Verstehen des Verhaltens

Abb. 12: Die entwickelten Modelle der Fallbesprechung im Uberblick

3.2.7 Die einzelnen Phasen der Fallbesprechung

Im folgenden Abschnitt werden die einzelnen Phasen der beiden Fallbesprechungsmodelle grob
skizziert. Zentral ist hierbei, dass sich die Fallbesprechungen jeweils an einer festgelegten Ablauf- und
Rollenstruktur orientieren.

Bevor eine Fallbesprechung durchgefiihrt werden kann, sind einige Vorbereitungen zu treffen. Ein
geeigneter Fall ist auszusuchen, der in einer Fallbesprechung besprochen werden kann. Das zu
Grunde liegende Problem sollte von dem Falleinbringer vor der Fallbesprechung grob skizziert
werden. Pflegedokumentationen und ggf. andere Unterlagen, die bei der Problemanalyse hilfreich
sein kdnnten, sollten zur Fallbesprechung mitgebracht werden.

Die Eingangsphase der Fallbesprechung beginnt mit der Begrifung durch den Moderator und
eventuell mit der Evaluation des letzen besprochenen Falls. Nach der kurzen Reflexion des letzen
Falls stellt der Moderator die Pflegende vor, die den Bewohner vorstellen mdéchte. Danach benennt
der Moderator alle weiteren zu vergebenen Rollen (Protokollant, Reflektionspartner).
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Danach folgt auf die Phasen der Problembeschreibung, welche die Beteiligten fir den Fall
sensibilisieren und zu einer prézisen Darstellung "zwingen" sollen (Was ist das Problem?), die Phase
der Situationsanalyse. Hier sollten erste Hypothesenbildungen und Interpretationen des Problems
stattfinden. Innerhalb dieser Phase sollen die Beteiligten zu einer Neudeutung der Situation gelangen
und alte Interpretationsmuster in einem kreativen Diskurs verlassen.

Auf Basis dessen erfolgt die genaue Malnahmenplanung. Die Fallbesprechung endet mit dem
Abschluss. In dieser Phase soll zum einen auf den personlichen Lerngewinn der beteiligten
Pflegenden eingegangen werden und zum anderen die Evaluation bzw. Verbesserung des
Fallbesprechungsprozesses thematisiert werden (Was sollte zukiinftig besser gemacht werden?).

Nach der Beendigung der Fallbesprechung sind die Ergebnisse in der Nachbereitung in die taglichen
Arbeitsroutinen zu integrieren. Hier sollte die Pflegedokumentation des besprochenen Bewohners
durch die Bezugspflegende angepasst und das Pflegeteam Uber z. B. getroffene Malnahmen
informieren werden. Die Bezugspflegenden sind ebenfalls fiir die Evaluation der Mallnahmen
verantwortlich, deren Ergebnisse in der folgenden Fallbesprechung erneut dem gesamten Team
vorgestellt werden sollten.

VORBEREITUNG

FALLNACHBEREITUNG

PHASE 1
EINGANG

PHASE 2
PHASE 5
PROBLEMBESCHREIBUNG
ABSCHLUSS

PHASE 4 PHAse 3
SITUATIONSANALYSE

MARNAHMENPLANUNG

Abb. 13: Ablaufstruktur der Fallbesprechung

3.2.8 Rahmenstrukturen von Fallbesprechungen
Ein vorangegangenes Projekt (Bartholomeyczik et al. 2013), Expertenbefragungen und die Literatur
(Fallner/GraRlin 1990; Lippmann 2009; Tietze 2010) liefern Hinweise darauf, dass die erfolgreiche
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Umsetzung von Fallbesprechungen an bestimmte Rahmenstrukturen gebunden ist. Folgende
Rahmenstrukturen fiir die Fallbesprechung sind fiir die Umsetzung der Konzepte von Bedeutung:

GruppengroBe: Eine Gruppengrofie von 5 — 8 Personen ist fiir eine Fallbesprechung empfehlenswert
(Lippmann 2009), da gerade bei ungeilibten Teams eine groBe Gruppe den Reflexionsprozess
aufgrund der anfanglich erlebten Komplexitdt der Fallbesprechung mit seinen ,festen Regeln” und
seiner Ablaufstruktur behindern kann (Tietze 2010). Die Gruppe sollte jedoch nicht aus weniger als
drei Personen bestehen, da der Fall durch mindestens zwei weitere Pflegende bearbeitet werden
sollte (Macha 2010).

Ort: Der Prozess der Fallanalyse sollte moglichst ohne Stérungen, wie beispielsweise Telefon oder
Bewohnerrufanlagen, stattfinden (Buscher et al. 2012; Reuther et al. 2012). Aus diesem Grunde ist
fir die Fallbesprechung ein ungestorter Raum bereitzustellen, an dem keine anderen Aktivitdten
stattfinden. Bestenfalls sollte er auRerhalb des Wohnbereiches sein. Zudem sind die Teilnehmer fiir
die Zeit der Fallbesprechung von allen anderen dienstlichen Aktivitdten freizustellen (Buscher et al.
2012).

Zeitpunkt: Der Termin flr eine Fallbesprechung ist den individuellen Rahmenbedingungen der
Einrichtung anzupassen und sollte in den Dienstplanen der Teilnehmer verankert sein und frihzeitig
bekannt gegeben werden (Bartholomeyczik 2010; Buscher et al. 2012).

Intervall: Erst durch eine Regelmaligkeit der Fallbesprechungen konnen dabei angestoBene
Lerneffekte einen gewissen Grad an Nachhaltigkeit erreichen und Entwicklungsprozesse entstehen
(Lippmann 2009). Gerade am Anfang sind kurze Abstande zwischen den einzelnen Fallbesprechungen
wichtig, um Sicherheit und Routine in dem Verfahren zu erwerben (Franz/Kopp 2010)

Dauer: Da sich die Komplexitdt eines Falles im Vorfeld nicht immer abschadtzen lasst und fiir das
Fallverstehen eine ausreichend tiefe Analyse notwendig ist, die alle Schritte der Fallbesprechung
beinhaltet, sollten fiir die Sitzungen genligend Zeit (60 — 90 Minuten) eingeplant werden (Reuther et
al. 2012).

Rollenstrukturen innerhalb der Fallbesprechung: Fiir das Gelingen von Fallbesprechungen ist eine
klare Zuweisung von Rollen und Aufgaben an bestimmte Personen ein wichtiger Faktor (Tietze 2010).
Zu diesen Rollen gehoren Organisatoren, Moderatoren, Falleinbringer (haufig die Bezugskraft),
Protokollant, Reflektionspartner (und Teammitglieder) (Buscher et al. 2012).

Zwischenfazit: Die Ausfiihrungen machen deutlich, dass die Umsetzung von Fallbesprechungen in der
Praxis eine grofRe Herausforderung darstellt. Es wird davon ausgegangen, dass bestimmte
Rahmenstrukturen die erfolgreiche Umsetzung befordern kénnen.

3.2.9. Fallbesprechungen in der Umsetzung- Ziele und methodisches Vorgehen in der
Studie ,DemenzMonitor”

Ziel des Projektes ,DemenzMonitor” ist es, neben anderen Mallnahmen zum Umgang mit
herausforderndem Verhalten, vertiefte Erkenntnisse Uber die Anwendung von Fallbesprechungen in
Einrichtungen der stationdaren Altenhilfe zu erlangen, um Potenziale fiir die Verbesserung der
Strukturen in der Praxis aufzuzeigen. Neben der Frage, ob Fallbesprechungen umgesetzt werden,

sind insbesondere das Vorhandensein ausgewdhlter Rahmenstrukturen von Interesse.
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3.2.10 Das eingesetzte Instrument

Zu diesem Zweck wurde ein Fragebogen entwickelt, der Informationen auf der Ebene der Einrichtung
und der Bewohner erhebt. Auf Einrichtungsebene werden Informationen zur Konzeption von
Fallbesprechungen erhoben. Hierbei besteht auf dem Fragebogen die Mdglichkeit, anhand der
Auswahl mehrerer vorgegebener dichotomer Antwortkategorien das eigene
Fallbesprechungskonzept zu beschreiben. Auf Bewohnerebene erfolgt eine Einschiatzung zu
ausgewahlten Aspekten beziiglich der Umsetzung der letzten Fallbesprechung, die bei dem
Bewohner durchgefiihrt wurde. Erhoben werden hier Informationen, wann die letzte
Fallbesprechung stattgefunden hat, wer an dieser Fallbesprechung teilgenommen hat und was Anlass
und Inhalt dieser Fallbesprechung war. Die Antworten erfolgen ebenfalls anhand vorgegebener
Mehrfach-Antwortkategorien.

Der Einrichtungsfragebogen wird von der Einrichtungsleitung ausgefillt, der Bewohnerfragebogen
von einer Pflegekraft des Wohnbereichs, die in die tagliche Pflege und Begleitung des Bewohners
eingebunden ist. Diese Herangehensweise ermoglicht eine Gegenlberstellung von Einschatzungen
und Informationen aus mehreren Perspektiven.

3.2.11 Datenerhebung

Die Daten werden von den Einrichtungen in Eigenverantwortung erhoben. In jeder Einrichtung wurde
mindestens ein Mitarbeiter fiir die Funktion eines Studienkoordinators geschult und auf diese
Aufgabe vorbereitet. Die Datenerhebung fand im Mai 2012 das erste Mal statt und wird fortlaufend
einmal im Jahr durchgefiihrt. Zur Teilnahme an der Studie eingeladen waren alle Einrichtungen des
gesamten Bundesgebiets. Die Teilnahme an der Studie erfolgte freiwillig und auf Eigeninitiative der
Einrichtungen. Alle teilnehmenden Bewohner wurden vor der Datenerhebung tiber Sinn und Zweck
der Studie aufgeklart. Die Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Studie erteilte entweder der
Bewohner selbst oder sein gesetzlicher Betreuer.

3.2.12 Ergebnisse des ,,DemenzMonitors” zu Fallbesprechungen in der Praxis
Beschreibung der Stichprobe

An der Studie nahmen 47 Einrichtungen der stationaren Altenhilfe teil. 37 Einrichtungen (79%) sind in
frei-gemeinniitziger Tragerschaft, 9 (19%) in privater und 1 Einrichtung (2%) in kommunaler
Tragerschaft. In 7 Einrichtungen (15%) leben ausschlieRlich Menschen mit Demenz, in 21
Einrichtungen (45%) gibt es Wohnbereiche, die fiir Menschen mit Demenz konzipiert sind
(Demenzwohnbereiche). Die Anzahl der Platze der Einrichtungen liegt im Mittel bei 101, mit einem
Minimum von 26 und einem Maximum von 301 Platzen.

Fir 1699 Bewohner wurden Fragebdgen ausgefillt. Hiervon waren 76% weiblich (n=1278), das
durchschnittliche Alter lag bei 83 Jahren. Bei 69% der Bewohner (n=1163) lag eine medizinische
Diagnose Demenz vor.

Konzeption von Fallbesprechungen- Ergebnisse der Befragung der Einrichtungen

Alle teilnehmenden Einrichtungen in der Studie DemenzMonitor fihren Fallbesprechungen durch.
Ein wichtiges Konzeptionsmerkmal nahezu aller Einrichtungen ist die Anfertigung eines Protokolls.
97% (n=45) der Einrichtungen gaben an, die Ergebnisse der Fallbesprechungen zu protokollieren. 87%
der Einrichtungen (n=40) nennen als ein weiteres Konzeptionsmerkmal die Evaluation der Ergebnisse
der Fallbesprechungen. Ein ebenfalls wichtiges Merkmal ist der Einbezug verschiedener
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Berufsgruppen. Hier geben 85% der Einrichtungen (n=39) an, dass dies bei der Durchfiihrung von
Fallbesprechung vorgesehen ist. 72% (n=33) geben an, dass die Fallbesprechungen einem
festgelegten Ablauf folgen, in 54% (n=25) werden Bewohner und/oder Angehérige zu den
Fallbesprechungen eingeladen. In nur 17% (n=8) wird bei Bedarf ein externer Moderator hinzu
gezogen.

Fallbesprechungen in der Umsetzung- Ergebnisse der Bewohnererhebung

Bei 68% (n=1151) aller teilnehmenden Bewohner wurde seit Einzug eine Fallbesprechung
durchgefiihrt. Die letzte Fallbesprechung lag im Mittel 6 Monate zuriick.

Die Teilnehmer der Fallbesprechungen sind auf der Abb. 14 dargestellt.

99

Teilnehmer von Fallbesprechungenin %

m 380 ——
(TH
=
£
5 60—
a
[T}
S5
5 40 — 36
b 27
o 20
® 20 +— 16
19 10
H Bl = -
0 , ; , ) : . - .
e & o a2 S 2 L <
@’.‘b ® & &5 &% « ,.v_(\'.“ ‘2):?’ &
‘(\e?o LP({" 5&‘5’ qg,‘(\ Q_}‘D ® ¥
£ 'a& ¥ @

Abb. 14: Teilnehmer von Fallbesprechungen

Die Ergebnisse zeigen, dass Pflegende bei nahezu allen Fallbesprechungen anwesend sind, andere
Berufsgruppen jedoch eher selten an diesen teilnehmen. Auch die Teilnahme von Bewohnern und
Angehorigen stellt eher eine Ausnahme als die Regel dar.

Als Grund fir die Durchfiihrung einer Fallbesprechung wird die gesundheitliche Situation am
haufigsten angefiihrt. Bedirfnisse der Bewohner stellen jedoch ebenfalls einen wichtigen Grund dar.
Weitere Griinde sind in Abb. 15 dargestellt.
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Abb. 15: Anlass von Fallbesprechungen

Neben dem Anlass der letzten Fallbesprechung beim Bewohner wurde auch erhoben, was Inhalt

dieser Fallbesprechung war. Hier stellt die Entscheidung Uber das weitere Vorgehen die am

haufigsten genannte Antwort dar (72%). Die Besprechung von Bediirfnissen des Bewohners ist

jedoch ebenfalls von grofRer Relevanz (67%). Alle weiteren Aspekte wurden seltener genannt (siehe
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Abb. 16: Inhalt der Fallbesprechungen
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3.2.13 Zusammenfassung

Insgesamt kann festgehalten werden, dass Fallbesprechungen fiir Pflegende ein wichtiges Instrument
darstellen, um den zum Teil komplexen Bedirfnissen der Menschen mit Demenz professionell
begegnen zu konnen. Fir eine erfolgreiche Durchfihrung von Fallbesprechung sind jedoch
bestimmte Rahmenstrukturen erforderlich. So ist beispielsweise die Nutzung und Einhaltung eines
genauen Ablaufschemas als ein unumgangliches Merkmal beschrieben, um den Prozess des
Verstehens des Verhaltens bei Menschen mit Demenz im Team einleiten zu kdnnen (Buscher et al.
2012). Hier wird sehr stark zwischen der Phase der Problem/ Ursachenidentifizierung und der Phase
der MaBnahmenplanung unterschieden, damit die Fallbesprechung auch nachhaltig Erfolg hat
(Buscher et al. 2012). Ansonsten besteht die Gefahr, dass die Pflegenden zu schnell MalRtnahmen
beim Bewohner planen, ohne die Ursachen und Griinde fir das Verhalten genau analysiert und
ergrindet zu haben.

Die Ergebnisse der Studie DemenzMonitor zeigen, dass dies offenbar bei der Konzeption von
Fallbesprechungen in der Praxis durchaus beriicksichtigt wird. Die Ergebnisse liefern jedoch keine
Hinweise darauf, wie die Ablaufstruktur gegliedert ist und ob sie tatsachlich zu dem gewiinschten Ziel
fihrt, dass zwischen der Erkennung und Besprechung eines Problems und der
Ursachenidentifizierung unterschieden wird. Die Inhalte der Fallbesprechungen deuten eher darauf
hin, dass der Fokus sehr stark auf der Entscheidung fir das weitere Vorgehen liegt, wahrend die
Besprechung moglicher Ursachen herausfordernder Verhaltensweisen nur bei wenigen Bewohnern
erfolgte.

Pflegende in der Praxis haben oft erheblich Schwierigkeiten, das Konzept der Fallbesprechung in ihre
tagliche Arbeit einzuflechten oder dort beschlossene Mallnahmen zeitnah in der Versorgung
umzusetzen (Bartholomeyczik 2010). Hier muss bedacht werden, dass Fallbesprechungen als
Instrument ein sehr komplexes Konzept darstellen, und oftmals weitreichende Folgen auf die
Arbeitsabldufe und Strukturen der Pflegenden in ihrer taglichen Arbeit haben kénnen (Holle et al.
2011). So erscheint ohne eine langfristige Implementierungsstrategie, die nachhaltig Mitarbeiter
schult und begleitet und dadurch stufenweise an das Konzept hinfiihrt, Fallbesprechung nur schwer
dauerhaft in die Einrichtungskultur integrierbar (Reuther et al. 2012). Eine fehlende oder missgliickte
Umsetzung der Ergebnisse von Fallbesprechungen koénnen Pflegenden zuséatzlichen Stress
verursachen (Reuther et al. 2012).

Die Ergebnisse des DemenzMonitors geben Hinweise darauf, dass in der Praxis trotz
flachendeckender Implementierung des Konzepts, diese Probleme bestehen. So geben zwar die
Einrichtungsleitungen an, dass die beschlossenen MaBnahmen evaluiert werden, die dafir
erforderliche Durchfiihrung regelmaRiger Fallbesprechungen in relativ kurzen Zeitabstanden (ca. vier
Wochen) ist jedoch nur in Ausnahmen der Fall. Der in der Studie ermittelte relativ lange Zeitraum seit
der Durchfiihrung der letzten Fallbesprechung weist auf die Probleme bei der Organisation und
Integration in die tagliche Arbeit hin. Ein weiteres zentrales Ziel von Fallbesprechungen, die
Vernetzung verschiedener Berufsgruppen, scheint bislang in den meisten Einrichtungen nur
theoretisch umgesetzt zu sein. So ist dies bei nahezu allen Einrichtungen ein Bestandteil des
Fallbesprechungskonzepts, bei den durchgefiihrten Fallbesprechungen beim Bewohner eher die
Ausnahme.

Die Ergebnisse beider Studien zeigen, dass Fallbesprechungen ein fiir die Praxis relevantes Konzept
darstellen, deren besondere Herausforderungen bei der Implementierung aufgezeigt worden sind.
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Bei der EinfUhrung von Fallbesprechungen scheint es angezeigt, mogliche fordernde und hemmende
Rahmenstrukturen in den Einrichtungen vor der Implementierung zu erfassen, um so die
Fallbesprechungen besser den Gegebenheiten vor Ort anpassen zu kénnen.
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3.3 Herausforderungen der Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus
- Christiane Pinkert

3.3.1 Einleitung

Im Verlauf einer Demenzerkrankung stellt eine Krankenhausbehandlung kein seltenes Ereignis dar. In
Studien konnte gezeigt werden, dass Menschen mit Demenz haufiger in ein Krankenhaus
eingewiesen werden, als Menschen, die nicht an Demenz erkrankt sind (Bynum et al. 2004; Walsh et
al. 2003). Die Krankenhausbehandlung kann zu einem Bruch in der Versorgungspraxis oder zu neuen
Weichenstellungen flr die zukiinftige Versorgung fiihren, wenn die akute Erkrankung oder die
Rahmenbedingungen der Krankenhausbehandlung zu einer Verschlechterung der physischen oder
kognitiven Fahigkeiten fiihren (Mukadam/Sampson 2010).

In der fachoffentlichen Debatte wird die Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus
haufig im Zusammenhang mit Problemen und Schwierigkeiten thematisiert. Die steigende Anzahl von
Krankenhauspatienten, die zuséatzlich zu ihrer akuten Erkrankung auch an einer Demenz leiden, stelle
flir Krankenhduser ein dramatisches Problem dar, dessen Bewiltigung einer Mammutaufgabe
gleichkomme (Arztezeitung 2012). Tatsichlich gibt es eine Reihe von Forschungsergebnissen, die
Hinweise geben auf unterschiedliche Problemlagen, die die Versorgung von Menschen mit Demenz
im Krankenhaus erschweren.

3.3.2 Hintergrund

Auf Grund einer unzureichenden Datenlage ist derzeit die Anzahl der Patienten mit Demenz, die
jahrlich in deutschen Krankenhdusern behandelt werden, unklar. Ungefdhr die Halfte der
Krankenhauspatienten ist alter als 60 und ihr Anteil wird in den nachsten Jahren noch gréRer
werden. Da das Risiko, an Demenz zu erkranken, mit zunehmendem Lebensalter steigt, ist davon
auszugehen, dass auch unter den immer alter werdenden Krankenhauspatienten der Anteil der
Patienten mit Demenz steigt. In zwei deutschen Studien sind Pravalenzraten von 12% (Arolt et al.
1997) bzw. 29% (Trauschke et al. 2009) ermittelt worden. In internationalen Studien streuen die
Werte von 3,9% bis 43,3% (Pinkert/Holle 2012).

Derzeit sind Krankenhaduser in Deutschland schlecht auf die Versorgung von Menschen mit Demenz
vorbereitet. Die Behandlung folgt den Erfordernissen der akuten Erkrankung, das heildt Diagnostik
und Therapie bestimmen die Abldaufe und Aufgabenzuschnitte. Ein hohes MaR an Standardisierung
durch Behandlungspfade sowie begrenzte zeitliche, personelle und finanzielle Ressourcen
erschweren ein individuelles Eingehen auf die Bedtrfnisse der Patienten (Kleina/Wingenfeld 2007).
Dies erfordert von diesen die Fahigkeit, sich weitgehend selbstandig im Versorgungsgefiige
zurechtzufinden und die zum Teil hochkomplexen, therapeutischen MalRnahmen aktiv
mitzugestalten. Menschen mit Orientierungsstérungen oder Demenz sind dazu aber nicht mehr in
der Lage. Auch die rdumlichen Gegebenheiten eines Krankenhauses, die funktional und hektisch-
betriebsam sind, sind flir Menschen mit Demenz denkbar ungeeignet. Denn die fremde Umgebung
kann die moglicherweise vorhandene Unruhe und Angst bei den Patienten noch verstarken
(Kleina/Wingenfeld 2007). Momentan ist es in Kliniken auch nicht tblich, dltere Patienten generell in
Bezug auf ihre kognitiven Fahigkeiten zu screenen. Das bedeutet, dass Menschen mit kognitiven
Einschrankungen erst dann auffallen, wenn es zu Problemen in der Orientierung oder zu mangelnder
Adharenz im Klinikalltag kommt. Die fehlende Identifizierung von kognitiv eingeschrankten Patienten

ist auch deshalb problematisch, weil den Behandelnden die Einschatzung der Einwilligungsfahigkeit
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der Patienten dadurch erschwert wird. Ebenso kann eine gezielte Auswahl von geeigneten
Behandlungsmethoden oder eine Einschatzung von kognitiven Verschlechterungen wahrend des
Krankenhausaufenthaltes ohne vorherige Ausgangsbeurteilung nicht vorgenommen werden.

Eine Krankenhausbehandlung kann fir Menschen mit Demenz auch mit Risiken oder negativen
Folgen verbunden sein. In Studien wurden fiir Menschen mit Demenz hohere Mortalitdtsraten, eine
langere Verweildauer und damit einhergehend hohere Behandlungskosten als fir vergleichbare
Patienten, die nicht an Demenz erkrankt sind, ermittelt (Guijarro et al. 2010; Laditka et al. 2005; Lang
et al. 2006; Lyketsos et al. 2000; Marengoni et al. 2010). AuRerdem haben diese Patienten ein hohes
Risiko fir die Entwicklung eines Delirs (Margiotta et al. 2006), sowie die Verschlechterung ihrer
physisch-funktionalen Fahigkeiten (Pedone et al. 2005; Zekry et al. 2009). Die Verschlechterung in
Bezug auf ihre physischen und kognitiven Fahigkeiten wahrend des Krankenhausaufenthaltes fihrt
nicht selten dazu, dass die Patienten nach der Entlassung nicht wieder in ihre gewohnte hausliche
Umgebung zuriickkehren konnen, sondern voribergehend oder dauerhaft in eine stationdre
Pflegeeinrichtung tbersiedeln mussen (Mukadam/Sampson 2010). Weitere Studien zeigen, dass ein
nicht unerheblich groBer Anteil von Patienten mit Demenz im Akutkrankenhaus herausfordernde
Verhaltensweisen, wie z.B. Agitiertheit oder Apathie, aufweisen (zwischen 28 — 94%) (Pitkala et al.
2004; Rajapakse/Bussin 2009; Sourialet al. 2001; Wancata et al. 2004). Diese flihren zu Belastungen
fiir die Behandelnden, zur vermehrten Gabe von Psychopharmaka oder zu freiheitseinschrankenden
MalRnahmen (Pitkala et al. 2004; Sourial et al. 2001; Wancata et al. 2004). Patienten mit kognitiven
Einschrankungen und ihre Angehorigen flihlen sich im Krankenhaus nicht immer ausreichend
wahrgenommen, wertgeschatzt, einbezogen und informiert (Cowdell 2010; Edvardsson/Nordvall
2008; Walther Nufer/Spichiger 2011).

3.3.3 Studie am DZNE

Seit einiger Zeit ist zu beobachten, dass Krankenhduser der Versorgung von Menschen mit Demenz
vermehrte Aufmerksamkeit schenken. Es werden vor allem in Modellprojekten Versorgungskonzepte
erprobt, die eine besser an die Bedirfnisse der Menschen mit Demenz angepasste Behandlung und
Pflege gewahrleisten sollen. In einer Studie am DZNE Standort Witten ist untersucht worden, welche
Versorgungskonzepte es gibt und wie diese inhaltlich ausgestaltet sind. Das Ziel der explorativen
Studie war es, auf folgende Fragen eine Antwort zu finden:

1. Wie gehen Krankenhduser derzeit mit der Herausforderung um, Menschen mit Demenz im
Krankenhaus zu behandeln?

2. Welche Schwierigkeiten/Probleme flihren zur Entwicklung demenzspezifischer
Versorgungskonzepte?

3. Welche konkreten MaRnahmen werden zur Verbesserung der Versorgung von Menschen mit
Demenz eingefihrt?

4. Welche grundlegenden Charakteristika kennzeichnen die Modell-Konzepte? Was unterscheidet
sie?

5. Welche Verdnderungen/Verbesserungen wurden durch die Modell-Projekte erreicht/ welche
nicht?

3.3.4 Studiendesign und Untersuchungsmethoden

Es wurden Kliniken ausgewahlt, die bereits ein demenzspezifisches Konzept entwickelt und seit
langerem erprobt hatten. Ausgeschlossen wurden Kliniken, die durch eine wissenschaftliche
Begleitforschung oder sonstige Publikationen beziglich ihres Konzeptes als bekannt gelten konnten.
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In diesen ausgewahlten Kliniken sind Experteninterviews mit den jeweiligen Projektinitiatoren und
Projektbeteiligten gefiihrt worden. Die durch einen Leitfaden strukturierten Interviews fanden in
Raumlichkeiten der jeweiligen Klinik statt und dauerten durchschnittlich 40 Minuten. Alle Interviews
wurden digital aufgenommen und anschlieRend wortwortlich transkribiert. Die Auswertung der
Interviews hat sich an der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2010) orientiert.

Die Interviewpartner sind ausflhrlich Uber die Studie informiert worden. lhnen ist die
Pseudonymisierung und Vertraulichkeit ihrer Daten zugesichert worden. Alle Studienteilnehmer
haben ihr Einverstandnis schriftlich formuliert. Die Studie erhielt ein ethisches Clearing von der
Ethikkommission der Deutschen Gesellschaft fur Pflegewissenschaft (DGP).

3.3.5 Ergebnisse

Insgesamt sind 15 Experten aus 7 Kliniken in 4 Bundesldandern in die Studie eingeschlossen worden.
Die Interviewten kamen aus der Berufsgruppe der Pflegenden (n=12: Pflegedienstleitung/-direktion,
Mitarbeiter der innerbetrieblichen Fortbildung oder des Qualitditsmanagements) sowie aus der
Berufsgruppe der Mediziner (n=3: Chefarzt, Oberarzt, Stationsarzt).

Im Folgenden werden die Analyseergebnisse aus den Experteninterviews dargestellt.

3.3.6 Problemfelder

In Bezug auf die erlebten Versorgungsschwierigkeiten hat sich gezeigt, dass das Zusammentreffen
vielfdltiger Faktoren die Behandlung und Pflege von Patienten mit Demenz im Krankenhaus
erschwert. Patienten, die an Demenz erkrankt sind, haben haufig Schwierigkeiten, die Aktivitdten des
taglichen Lebens selbstiandig auszufiihren. Sie benétigen Unterstlitzung zum Beispiel bei der
Nahrungsaufnahme oder der Kérperpflege. Diese pflegerische Unterstiitzung ist zeitintensiv und wird
aufgrund der hohen Arbeitsdichte des Pflegepersonals oft als schwer realisierbar eingeschatzt. Denn
die intensive Beschaftigung mit einem einzigen Patienten fihrt unweigerlich zu einer Verknappung
von Zeitressourcen, die fiir die Ubrigen Patienten zur Verfligung stehen. Weiterhin wird bei Patienten
mit kognitiven Einschrankungen haufig ein gestorter Tag-Nacht-Rhythmus beobachtet. Dieser mag
Folge der dementiellen Erkrankung sein, wird aber von den Interviewten auch auf die
Beschaftigungslosigkeit der Patienten am Tag zurilickgefiihrt. Nachtaktive Patienten passen jedoch
nicht in die Arbeitsabldufe der Pflegenden, die im Nachtdienst mit einer sehr reduzierten
Personalausstattung die Sicherheit von unruhigen und umherirrenden Patienten nicht gewahrleisten
konnen. Neben den zum Teil verwirrenden baulichen Gegebenheiten von Krankenhdusern tragen
auch haufige Verlegungen von Patienten innerhalb des Krankenhauses und stindig wechselnde
Bezugspersonen zu einer Verschlechterung der Orientierungsfahigkeit der Patienten bei. AuRerdem
bergen diese Versorgungsdiskontinuititen die Gefahr von Informationsbriichen an
Versorgungsschnittstellen. Ein weiterer Aspekt sind die fehlenden Moglichkeiten und Kenntnisse der
Behandelnden und Pflegenden in der Versorgung von Menschen mit Demenz. Haufig ist ihr Umgang
von Unsicherheit und Berlihrungsangsten gepragt, da sie (ber wenig Wissen Uber die Erkrankung und
auch tber Moglichkeiten der angemessenen Kommunikation verfiigen. Nicht selten wird durch eine
moglichst schnelle Verlegung oder Entlassung des Patienten versucht, eine als schwierig empfundene
Betreuungssituation zu verkiirzen oder ganz zu vermeiden.

Als Konsequenz der beschriebenen Faktoren entstehen weitere Problemsituationen, wie zum
Beispiel die fehlende Sicherheit flir die Patienten oder eine mangelhafte Versorgung, die auch zu
haftungsrechtlichen Konsequenzen fir das Krankenhaus fihrt. Ethisch problematische Situationen
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werden dann erlebt, wenn Patienten zum Beispiel fixiert oder sediert werden, weil ihre Unruhe oder
ihr herausforderndes Verhalten die Behandlungsablaufe oder Therapieerfolge gefahrden kdnnten.
Obwohl Medizinern und Pflegenden durchaus bewusst ist, dass diese Mallnahmen die Unruhe der
Patienten noch steigern oder die kognitiven Funktionen negativ beeinflussen kdnnen, und diese
Malnahmen auch nicht dem professionellen Anspruch der Versorgenden an eine patientenzentrierte
Behandlung und Pflege entsprechen, verfiigen sie dennoch nicht Uber addquate Strategien, um
beruhigend auf diese Patienten einzugehen.

3.3.7 Rahmenbedingungen

Die beschriebenen Versorgungsprobleme haben in den untersuchten Kliniken zu einer vermehrten
Sensibilitat fir die Pflege und Behandlung von Menschen mit Demenz gefiihrt. Es haben sich
Projektteams gebildet, um demenzsensible Konzepte fiir eine verbesserte Versorgung zu entwickeln.
Auch wenn die Rahmenbedingungen fiir die Entwicklung von Interventionen in den Kliniken durchaus
unterschiedlich waren, so lassen sich dennoch einige Gemeinsamkeiten herausstellen. Die Initiative
fir die Entwicklung der Konzepte kam fast ausschlieflich aus der Berufsgruppe der Pflegenden. Dort
werden die Schwierigkeiten der Versorgung von demenzkranken Menschen offensichtlich am
unmittelbarsten erlebt. Auch wenn in der Konzeptionsphase die Projektgruppen multiprofessionell
zusammengesetzt waren, blieb die Umsetzung der Verdnderungskonzepte doch hauptsachlich auf
die Pflegenden beschrankt. EinigermaRen problemlos lieBen sich in den untersuchten Kliniken
bauliche Anpassungen wie das Streichen von Wanden, das Anbringen von Beschilderungen usw.
umsetzen. Darlber hinaus hatten die Projektgruppen jedoch kaum oder gar keine finanziellen
Ressourcen zur Verfligung, um Anschaffungen zu tatigen. Unzureichende Finanzmittel wurden daher
haufig durch besonderes persdnliches Engagement der Beteiligten kompensiert, indem zum Beispiel
fir die Ausstattung von Aufenthaltsraumen oder Erinnerungskisten auf Spenden zurilickgegriffen
wurde. Auch fir die personelle Besetzung der neu entwickelten Beratungs- und
Unterstltzungsangebote wurden von der Klinikleitung lediglich Gelder fiir Betreuungskrafte zur
Verfligung gestellt. Zusatzliches Fachpersonal wurde nur in einer Klinik Gber das Forderprogramm
Pflege der Bundesregierung befristet zugestanden. Einige Konzepte setzen daher vermehrt auf den
Einsatz von Ehrenamtlichen. Die Konzipierung und Umsetzung erfolgte in den Kliniken in der Regel in
der Form eines Modellprojektes. Das hatte zur Folge, dass fiir einen begrenzten Zeitraum
ausreichend Ressourcen zur Verfligung standen und auch die Motivation und das Engagement der
Mitarbeiter groll waren. Ob sich die Projektidee jedoch langfristig durchsetzen wird und es gelingen
kann, die Intervention nachhaltig zu implementieren, war zum Zeitpunkt der Studie noch ungewiss.
Vielmehr empfanden die Projektleitungen die Notwendigkeit, Erfolge vorzuweisen, als grofie
Herausforderung.

3.3.8 Verbesserungsansatze

Grundsatzlich lassen sich auf der strukturellen Ebene zwei unterschiedliche Ansatze verzeichnen, die
fiir eine bessere Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus sorgen sollen. Zum einen
werden sogenannte Schwerpunktstationen konzipiert, auf der alle Patienten mit kognitiven
Einschrankungen behandelt werden. Diese Stationen finden sich vermehrt in geriatrischen Kliniken
oder Abteilungen (derzeit gibt es in Deutschland ca. 26 geriatrische Kliniken mit einer
Schwerpunktstation, s. Hofmann 2012), aber auch Krankenhduser ohne geriatrische Expertise wahlen
bisweilen diesen Weg. Ublicher ist in Kliniken ohne geriatrischen Schwerpunkt jedoch der Aufbau von
Beratungsstrukturen. Das heil3t, die kognitiv eingeschrankten Patienten verbleiben auf der Station,
die fur die Behandlung der somatischen Grunderkrankung zustdndig ist. Dort werden sie dann

65



konsiliarisch von gerontopsychiatrischen Fachdrzten oder von speziell geschulten Pflegekraften
betreut. Zum Teil werden auch auf einzelnen Stationen Multiplikatoren geschult, die einerseits
gezielt fur die Versorgung der betreffenden Patienten eingeteilt werden und dariiber hinaus auch
ihre Kolleginnen im Umgang mit kognitiv eingeschrankten Patienten beraten und schulen.

Uber die strukturellen Verdnderungen hinaus sind die verschiedenen Ansitze inhaltlich vielfiltig
gestaltet. Sie zielen vor allem auf die Verbesserung der Versorgungssituation der Patienten mit
kognitiven Einschrankungen, auf die Gewahrleistung von Sicherheit fir die Patienten und auf die
Entlastung der Professionellen.

Ein wesentlicher Aspekt ist die Qualifizierung von Mitarbeitern. Vor allem genaue Kenntnisse tber die
Erkrankung und ihre Schweregrade, sowie (ber Maoglichkeiten der Kommunikation und
Beziehungsgestaltung mit Menschen mit Demenz (z.B. Validation) sind Inhalte der Schulungs- und
FortbildungsmaRnahmen gewesen. Einige Klinikmitarbeiter haben ihr Wissen auch durch
Hospitationen in Einrichtungen der stationdren Langzeitversorgung oder der Gerontopsychiatrie oder
den Besuch von deutschlandweit bekannten Modell-Stationen (z.B. Station GISAD im Bethanien-
Krankenhaus in Heidelberg) erweitert.

Die Verbesserung der Erndhrungssituation wurde dadurch angestrebt, dass die Mahlzeiten fir
mehrere Patienten gemeinschaftlich in einem Speiseraum ermdoglicht wurden oder durch Angebote,
die Patienten an der Zubereitung der Speisen zu beteiligen. Auch spezielle Kostformen (finger food,
farblich veranderte Speisen) werden ausprobiert, um die Patienten zum selbstdndigen Essen
anzuregen. Die meisten Versuche sind jedoch an den vorherrschenden Krankenhausroutinen
gescheitert.

Ein weiterer Schwerpunkt war die Gestaltung und Anpassung der sozialen wie baulichen Umgebung.
Dazu wurden in einigen Krankenhdusern ehrenamtliche Mitarbeiter geschult und beschéftigt. Diese
wurden dann zum Beispiel eingesetzt, um fiir die Patienten tagesstrukturierende Angebote wie
Beschéaftigungs- und Bewegungsmoglichkeiten zu schaffen. Die Ehrenamtlichen sorgten auch fir
Kontinuitat in der Begleitung der Patienten und fiir eine Entlastung der Professionellen. Bei der
Gestaltung der baulichen Umgebung wurde vor allem darauf geachtet, dass es genligend
Orientierungshilfen fiir Patienten mit Demenz gibt (z.B. durch Piktogramme oder Farbkontraste) und
dass die kihl-funktionale Krankenhausatmosphadre durch eine zumindest in Teilen wohnlich
gestaltete Umgebung unterbrochen wurde. Vor allem auf den Schwerpunktstationen ermoglicht die
bauliche Besonderheit einer umgestalteten und von den anderen Krankenhausbereichen
abgetrennten Station das Schaffen von Sicherheit fir die Patienten und das Fernhalten der sonst
eher hektischen und lauten Krankenhausbetriebsamkeit. Die bauliche Abtrennung der
Schwerpunktstationen ermdoglicht haufig auch einen an die Bedirfnisse der Patienten angepassten,
ruhigeren Ablauf, der fiir die Patienten, aber auch die dort Tatigen eine Reduzierung von Hektik und
Stress und mit sich bringt.

Vor allem in der Geriatrie wird durch krankengymnastische und ergotherapeutische MaRnahmen,
aber auch durch Orientierungstraining versucht, die vorhandenen physischen und kognitiven
Ressourcen der Patienten zu erhalten und zu fordern. Die Férderung von Ressourcen hat vor allem
dort auch einen wichtigen therapeutisch-rehabilitativen Stellenwert.

In allen untersuchten Kliniken haben sich die Projektteams der Angehérigenarbeit gewidmet. Da die
Angehdorigen haufig die Personen sind, die den demenzerkrankten Patienten am besten kennen und
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die wissen, wie er bei Unruhe oder Agitiertheit beruhigt und abgelenkt werden kann, stellen sie fir
die Pflegenden und Behandelnden haufig eine unverzichtbare Informationsquelle dar. lhre
Unterstltzung wird darlber hinaus auch fir pflegerische MaRnahmen genutzt, von denen die
Pflegekrafte entlastet werden sollen. Dazu wird den Angehdrigen in manchen Kliniken auch eine
Ubernachtungsméglichkeit angeboten (Rooming in).

Veranderungen sind in den untersuchten Kliniken auch im Umgang mit Patienten vorgenommen
worden. Vor allem durch den Einsatz von ehrenamtlichen Mitarbeitern, aber auch durch die Schulung
der Pflegekrafte zu Kommunikationsmoglichkeiten ist versucht worden, (ber konstante und
vertrauensvolle Beziehungen den Patienten Sicherheit und Orientierung zu geben. Bei der
Pflegeanamnese sind biografische Informationen mit aufgenommen worden, um bei der
pflegerischen Versorgung oder der Beschaftigung der Patienten darauf einzugehen. Als besonders
hilfreich wurde die standige Anwesenheit von Hilfskraften oder Ehrenamtlichen angesehen, die von
sonstigen Handlungsroutinen entlastet viel Zeit hatten, um die Patienten zu betreuen.

Um allen Pflegenden im Umgang mit Patienten mit Demenz Hilfestellungen zu geben, sind auch
Standards entwickelt worden, die zum Beispiel Vorgaben fir die Dokumentation, aber auch
Handlungsanweisungen enthielten. Darliber hinaus wurden kleine Handbiicher erarbeitet, in dem
Basiswissen (iber die Erkrankung Demenz und den Umgang mit Patienten mit Demenz enthalten war.

Auch der Einsatz technischer Hilfsmittel ist in einigen Kliniken umgesetzt worden. So halfen etwa
Sensormatten beim Erkennen von Sturzgefdhrdung der Patienten, GPS-Systeme dienten der
Uberwachung von Patienten mit Bewegungsdrang und sog. ,healing pets” wie z.B. der
Kuschelroboter Paro, sollten Kommunikationswege mit den Patienten er6ffnen.

SchlieBlich zahlte auch das Bilden von Netzwerken zu den gewahlten Verbesserungsansatzen. Durch
Kontakte vor allem mit Partnern aullerhalb des Krankenhauses, wie zum Beispiel mit den lokalen
Alzheimer Gesellschaften, Hausarzten, nachsorgenden Einrichtungen oder lokalen Demenzinitiativen
wird einerseits ein stiandiger Austausch mit Experten ({ber die Maoglichkeiten einer
demenzspezifischen Versorgung gesucht, aber auch eine gute Uberleitung fiir die Patienten in die
hausliche Umgebung oder in die stationare Pflege ermdoglicht.

3.3.9 Umsetzungshiirden

Die Implementierung der Veranderungsansatze war in den Kliniken nicht immer einfach. Eine Reihe
von Faktoren hat den Prozess der Entwicklung und Umsetzung neuer Strukturen und Konzepte
erschwert. Wenn der Entwicklung eines demenzspezifischen Konzepts zum Beispiel nicht auf allen
Flihrungsebenen ausreichende Prioritdt eingeraumt wurde, fehlte es den Projektmitarbeitern
bisweilen an Rickhalt und an den noétigen Ressourcen fiir eine erfolgreiche Umsetzung von Ideen.
Die eigenen Kollegen, aber auch die Vertreter anderer Berufsgruppen, sind gelegentlich auch als sehr
veranderungsresistent erlebt worden. Aus Angst vor Neuem oder zusatzlicher Arbeit haben sie sich
nur zogerlich auf neue Konzepte einlassen kdnnen. Da die Kultur eines Krankenhauses auch stark
durch die Akutversorgung gepragt ist, stiefen Ansidtze wie zum Beispiel die wohnliche Gestaltung
einzelner Krankenhausbereiche oder die Beschaftigungsangebote fiir Patienten zum Teil auf
Unverstandnis oder mangelnde Wertschatzung. Da nur selten alle an der Behandlung beteiligten
Berufsgruppen fir die Verdnderungskonzepte gewonnen werden konnten, scheiterten einige Ideen
auch an vorherrschenden Hierarchien oder Kompetenzstreitigkeiten.
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Erfolgreich in der Entwicklung oder Umsetzung von neuen Ansatzen waren die Kliniken dann, wenn
es gelang, Mitarbeiter auf allen Flihrungsebenen und in allen Berufsgruppen fiir die Belange von
Menschen mit Demenz zu sensibilisieren und die Notwendigkeit veranderter Pflege- und
Behandlungskonzepte deutlich zu machen. Neben einer ausreichenden Anerkennung ihrer Arbeit
waren auch das Schaffen ausreichender Gestaltungsspielraume und Moglichkeiten der Entlastung
hilfreich fiir die Projektmitarbeiter. Ein wesentlicher Faktor, der die Implementierung der neuen
Konzepte erleichtert hat, war die Fachexpertise, die sich die Projektmitarbeiter angeeignet hatten.

3.3.10 Erzielte Effekte

Aus der Sicht der Interviewten ist eine ganze Reihe von positiven Effekten durch die
Verdanderungskonzepte zu verzeichnen gewesen. Es wurde beobachtet, dass die Patienten sich durch
die demenzspezifische Versorgung wohler fihlten, schneller wieder genesen waren und auch
weniger oder gar nicht sediert oder fixiert wurden. Diejenigen, die als Demenzexperten standigen
Kontakt mit den Patienten hatten, erlebten eine gréBere Arbeitszufriedenheit und eine verdnderte
Wahrnehmung der Patienten. Vor allem die Pflegenden hatten das Gefiihl, nun mit ausreichend Zeit
und Fachkompetenz angemessen auf jeden Patienten eingehen und vertrauensvolle Beziehungen zu
den Patienten und Angehodrigen aufbauen zu kénnen. Letztlich diente ein demenzspezifisches
Konzept auch dem Krankenhaus als Institution, da es fir eine positive Wahrnehmung des
Krankenhauses in der Bevolkerung sorgte. Da allerdings in den Kliniken weder vor der
Implementierung des demenzspezifischen Versorgungskonzeptes eine systematische Problemanalyse
durchgefiihrt wurde, noch nach erfolgter Einfihrung konzeptspezifische Outcomes (z.B.
Fixierungsrate, Verweildauer) erhoben wurden, ist ein datenbasierter Nachweis der Effektivitat der
Konzepte nicht erfolgt. Dies wiederum hat die Akzeptanz des neuen Versorgungskonzeptes sowie die
Verstetigung der Verdanderungen nicht immer positiv beeinflusst.

3.3.11 Fazit

Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass mittlerweile Beispiele guter Praxis zur Verbesserung der
Versorgung von Menschen mit Demenz im Krankenhaus vorhanden sind. Aus diesen Beispielen
konnen alle Krankenhauser lernen, die ihre Versorgungsleistungen an den Bedirfnissen von
Menschen mit Demenz anpassen wollen. Fir eine flaichendeckende gute Versorgung von Menschen
mit Demenz reichen einige wenige Modellprojekte jedoch nicht aus. Anzustreben ist eine
Versorgungsstrategie flr alle Krankenhauser, die verbunden ist mit definierten Mindeststandards fir
die Versorgung dieser vulnerablen Patienten. Dazu sollte dann die Beteiligung und Qualifizierung
samtlicher Berufsgruppen =zdhlen, die mit der Versorgung von Patienten mit kognitiven
Einschrankungen betraut sind. Auch die Bereitstellung und Finanzierung notwendiger Ressourcen fiir
die Umsetzung solcher Konzepte ist dringend erforderlich.

Zukiinftige Forschungsprojekte sollten vorrangig die Wirksamkeit unterschiedlicher Konzepte fiir das
Krankenhaussetting Uberpriifen. Interventionen, die in der direkten Patientenversorgung ansetzen
(z.B. psychosoziale Interventionen), als auch solche, die auf eine verbesserte Versorgungssituation
fir Menschen mit Demenz durch die Qualifikation der Behandelnden oder die Veranderung
struktureller Faktoren (Abldaufe, bauliche Rahmenbedingen usw.) abzielen, sollten an der
Wirksamkeit fur die jeweiligen Patienten lberprift werden. Mégliche Outcome-Parameter fiir diese
Interventionen kénnen z.B. die Lebensqualitdt, das Verhalten oder die Aktivitaten des taglichen
Lebens sein (Moniz-Cook et al. 2008). SchlieBlich spielen auch 6konomische Effekte, gemessen als
Verkiirzung der Verweildauer oder Verringerung von Komplikationen, eine Rolle. Dem DZNE in
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Witten ist es ein bestdndiges Anliegen, Versorgungsstrategien fliir Menschen mit Demenz zu
entwickeln. Dazu zahlen auch Interventionen fiir den Krankenhaussektor.
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4. Integrative Methoden der Demenzforschung

4.1 Ethnographische Methoden in der Erforschung von Versorgungsstrukturen fiir
Menschen mit Demenz - Andrea Newerla & Udo Kelle

4.1.1 Einleitung

Der Beitrag beschreibt Ergebnisse eigener empirischer Forschung, bei der den Fragen nachgegangen
wurde, welche Handlungsstrategien Pflegekrdfte im Rahmen der sozialen personenbezogenen
Dienstleistungsorganisation Altenpflege zur Losung von Handlungsproblemen in der Pflegepraxis von
Menschen mit Demenz entwickeln, welche Rolle hierbei die Okonomisierung der Pflege — genauer:
die Umstrukturierung des Pflegesektors zum Pflegemarkt — spielt und welche Folgen diese Prozesse
fur Menschen mit Demenz haben.? Die hierfiir notwendigen Daten wurden mittels eines qualitativen
Designs erhoben. Der Zugang zu Untersuchungsfeldern wie dem Altenpflegeheim stellt immer wieder
eine Herausforderung fir qualitativ Forschende dar, insbesondere wenn es sich um ein sensibles
Forschungsfeld handelt: Misstrauen und Vorsicht seitens der Beforschten kann dazu fihren, dass nur
unzureichendes und wenig aussagekraftiges Datenmaterial erhoben werden kann, welches keine
,dichte Beschreibung” der im Feld ablaufenden sozialen Prozesse erlaubt. In unserem Beitrag wollen
wir deutlich machen, wie im Rahmen ethnographischer Forschung das Forschungsinterview von einer
technisch-administrativen Prozedur zu einer alltagsnahen Interaktion zwischen Forschenden und
Interviewpartnerinnen transformiert werden kann, in deren Rahmen validere Daten produziert und
tiefere Einblicke in soziale Prozesse und Strukturen genommen werden kdnnen.

Dazu werden wir in einem ersten Schritt makrosozietdre Verdanderungen der Konstitution des
sozialen Feldes der Pflege in den Blick nehmen, um die Sensibilitdt des Untersuchungsfeldes zu
verdeutlichen, welche fir die Bearbeitung unserer Fragestellung eine ethnographisch-
lebensweltliche Forschungsstrategie erforderlich machte. Im Anschluss daran werden wir ausfihrlich
auf typische methodische Schwierigkeiten eingehen, mit denen Forschende in einem solchen
Untersuchungsfeld konfrontiert werden (kénnen). Wir werden argumentieren und zeigen, dass sich
solche Schwierigkeiten nur bearbeiten lassen, wenn die Forschenden bereit sind, auch als Person in
die alltagsweltliche Praxis des Untersuchungsfeldes einzutauchen und vom ,teilnehmenden
Beobachter” zumindest in Ansatzen zum , beobachtenden Teilnehmer” zu werden.

4.1.2 Uber die methodische Notwendigkeit, ethnographisch zu forschen

Die Einflihrung der Pflegeversicherung in der Bundesrepublik Deutschland in den 1990er Jahren hat
zu erheblichen Umstrukturierungsmalnahmen innerhalb des Pflegesektors gefiihrt und einen
,Ubergang vom Pflegesektor zum Pflegemarkt” (Bliiher/Stosberg 2005,5.177) angestoRen, der die
Bedeutung 6konomischer Rahmenbedingungen fir das pflegerische Handeln deutlich verstarkt hat
(Friesacher 2008; Hofemann/Naegele 2000). Im Zuge dieser Entwicklung gewannen
Managementmodelle und -konzepte zur Steuerung des Betriebsablaufs eine zentrale Rolle fir die
Organisation von Pflege (Rosenthal 2005). Die Konsequenzen dieser MaBnahmen fiir die Pflegepraxis
wurden schnell deutlich: Mittelkiirzungen, Stellenabbau, Rationalisierungen und Preissenkungen sind
die gravierendsten Folgen, die auch mit Risiken fir die Qualitdt der pflegerischen Versorgung
verbunden sind (Simon 2000).

8zu den Ergebnissen der Studie: Newerla 2012.
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Neben den 6konomischen Strukturverdnderungen wird die Pflege heute aber auch durch den
demographischen Wandel, die steigende Zahl der Hochbetagten und damit einhergehend die
Zunahme an chronischen und gerontopsychiatrischen Erkrankungen vor neue Herausforderungen
gestellt. Aufgrund ihres fiur ihre Umwelt als »herausfordernd« empfundenen Verhaltens werden
beispielsweise Menschen mit Demenz zunehmend stationar betreut. Die Zahlen sprechen fir sich:
Zwei Drittel bis drei Viertel der Menschen mit Demenz siedeln irgendwann in eine stationare
Einrichtung Gber (Gréning 2007). In den Heimen sind tber 60 Prozent der Bewohnerlnnen von einer
Demenz betroffen (WiBmann 2010).

Durch diese UmstrukturierungsmaBBnahmen ist die Pflegebranche in den letzten Jahren immer
wieder in den Fokus 6ffentlicher Debatten geraten. Diskussionen um , Pflegenotstand” und ,Still, Satt
und Sauber Pflege” geben immer wieder Anlass zur Kritik an den Einrichtungen der stationaren
Altenpflege sowie an der gegenwartigen Organisationsform der Altenpflege (Newerla 2012). Diese
Entwicklung und die Tatsache, dass in einer ,totalen Institution® geforscht werden sollte, machten
den Einstieg in das soziale Feld der Pflege nicht leicht. Anfangliche Zugangsschwierigkeiten machten
schnell deutlich, dass es sich hier um ein hochst sensibles Forschungsfeld handelt: Aufgrund
okonomisierter Rahmenbedingungen der Pflegeheime und emotionaler Aspekte der Pflegearbeit sind
Zugang sowie Datensammlung in diesen sozialen Feldern erheblich erschwert (Lee-Treweek/Linkogle
2000; Dickson-Swift et al. 2007). Dies kann zu Schwierigkeiten bei der methodischen Umsetzung der
Forschung flhren, insbesondere wenn Forschende mit Misstrauen und Verheimlichung konfrontiert
werden (Lee 1993, S. 2). Beispielsweise kann es vorkommen, dass Befragte in Interviews
zurlickhaltend, misstrauisch und vorsichtig antworten, sodass etwa ausfihrliche Erzdhlungen nur
schwer angeregt werden kénnen. Dabei kdnnen das schlechte Image der Altenpflege und die Angst
von Pflegekraften, 6ffentlich als »Tater« dargestellt zu werden, Griinde fiir eine solche Zurtickhaltung
sein.”® Dies wird besonders virulent bei einer Interviewstrategie, bei der vor dem
Forschungsinterview keinerlei Kontakt zum Befragten besteht und die man deshalb als ,cold
interviewing” (Kelle/Newerla 2009) bezeichnen kdnnte: Befragte antworten knapp und ausweichend
und in der Folge erhalten die Forschenden nur wenig brauchbares Datenmaterial. Gerade in einem
solch sensiblen Feld kann es fur die Qualitdt von Interviewdaten entscheidend sein, inwieweit sich
die Forschenden auf die Aktivitdten des Feldes einlassen kénnen und Kontakt zu den Akteurinnen
und Akteuren aufbauen, um gegenseitiges Vertrauen zwischen Beforschten und Forschenden
entstehen zu lassen (Honer 1993). Ethnographische Methoden'! bieten hier die Méglichkeit der
Teilnahme und des Aufbaus von Beziehungen, um eine personliche Basis fir Gesprache mit
Pflegekraften zu finden. Wie eine solche Feldforschung in der Praxis aussehen kann und mit welchen
Schwierigkeiten und Herausforderungen ethnographisch Forschende konfrontiert werden, soll im
Folgenden ausfiihrlicher beschrieben werden.

® dazu Goffman 1973. Amrhein (2005) kann mit seinen Analysen zeigen, dass vor allem stationire Einrichtungen
der Pflege weiterhin als totale Institutionen zu verstehen sind.
10Pflegekréifte haben immer wieder erwahnt, wie sehr es sie belastet, dass in Deutschland vor allem negativ
Uber Pflege berichtet wird.
“Eine detaillierte Ubersicht zur Methodik der Ethnographie bzw. Feldforschung kann im Rahmen dieses
Artikels nicht geleistet werden. Dazu u. a. Atkinson et al. 2010; Davies 2008; Honer 2007; Liiders 2007.
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4.1.3 Zur Rolle von Vertrauen und Anerkennung in der Feldforschung12

Der Feldkontakt erfolgte U(ber die Heimleitung eines stationdren Altenpflegeheims als einzig
moglicher Zugang zu dieser Institution. Dies hatte zur Folge, dass die Pflegekrdfte mich (A.N.) zu
Beginn meines Feldaufenthaltes als »von oben kommend« wahrnahmen, zumal die Heimleiterin
mich bei den Pflegekraften als Wissenschaftlerin vorstellte, die ,,nur” beobachten will. Hierzu ein
Auszug aus den Feldprotokollen:

Heimleiterin Frau Hahn mochte sich mit mir einmal pro Woche zusammensetzen, um ,ein bisschen
was von mir zu héren”. Es wird klar, dass ich ihr berichten soll. Sie will horen, was schlecht lduft, damit
dies verbessert werden kann. Sie sieht mich ganz klar in der Rolle der wissenschaftlichen
Berichterstatterin und mit dieser Rolle werde ich auch in der Hausgemeinschaft 4 vorgestellt. (...) Frau
Hahn ruft mich und Pflegehelferin Rosa ins Stationsbiiro, um mich ihr kurz vorzustellen. Sie legt kurz
dar, dass ich eine Wissenschaftlerin bin und in der nachsten Zeit haufiger kommen werde, um den
Alltag in der Einrichtung zu beobachten. Sie betont, dass ich ,,nur” beobachte. (FN 14-05-08)

Unter den Pflegekraften entstanden dabei rasch Befiirchtungen, dass ich Informationen an die
Heimleitung weitergeben kdnnte bzw. von den Zustanden in der Einrichtung nur negativ berichten
wiirde. In den ersten Tagen meines Feldaufenthaltes wurde ich mit etlichen Situationen konfrontiert,
in denen sich die Pflegekrafte sehr stark von mir distanzierten. Ich wurde nicht nur als »von oben
kommend« wahrgenommen, sondern auch als »stille Beobachterin«. Beispielsweise nahm ich am
zweiten Tag meines Feldaufenthaltes an einer Dienstiibergabe teil, an der alle Pflegekrafte, die an
diesem Morgen in der Einrichtung arbeiteten, beteiligt waren, d.h. auch Krafte, denen ich noch nicht
vorgestellt worden war. Eine auffillige Distanzierung und Vorsicht gegeniber der Person der
Forscherin war umgehend bemerkbar: ,Als ich ankomme, sitzen auf dem Balkon bereits funf
Pflegekrafte, rauchen und trinken Kaffee. Es herrscht Schweigen. Eine der Pflegekrafte tuschelt zu
ihrer Kollegin: »Ja, das ist die Fraul« und zeigt dabei auf mich.” (FN 15-05-08)

Angesichts des Ziels, mit den Pflegekraften ausfiihrliche qualitative Interviews zu flhren, war eine
reine Beobachtung ohne aktive Teilnahme am Geschehen aufgrund der distanzierten Haltung der
Pflegekrafte fiir die Datengewinnung nicht férderlich. Aus diesem Grund war es von Beginn an
Bestandteil einer an der ,lebensweltlichen Ethnographie” orientierten Forschungsstrategie (Honer
1993), am Alltagsgeschehen des Pflegeheims teilzunehmen, mitzuhelfen und zu unterstltzen, wo es
moglich und/oder notig war. Diese Art des Vorgehens nennt Anne Honer ,beobachtende Teilnahme*,
mittels derer Forschende als Teilnehmerinnen versuchen, in sich und an sich zu erleben und zu
erfahren, was im Untersuchungsfeld geschieht.

Durch mein Angebot, den Pflegekraften zu helfen, wurde ich zu einer Art , Teilzeit-Pflegehelferin®, die
teilweise alleine die Unterstiitzung der Selbstpflege einiger Bewohnerinnen {bernahm.
Beispielsweise wurde ich bereits am zweiten Tag meines Feldaufenthaltes von einem Pflegehelfer fiir
den Friihdienst am darauffolgenden Tag eingeteilt: ,Pflegehelfer Vitali, den ich zum ersten Mal sehe
und mit dem ich am nachsten Morgen den Frihdienst teilen werde, fragt nach meinen
Einsatzmoglichkeiten in der Pflege und ob ich bereit sei, ihn dort zu unterstiitzen, weil sich eine
Bewohnerin nicht so gern von Mannern beim Waschen helfen ldsst.” (FN 14-05-08) Durch meine
Bereitschaft zu helfen, konnte ich mit einigen Pflegekrdften, mit denen ich haufig den Dienst teilen
sollte, schnell eine Vertrauensbasis schaffen, die es mir ermoglichte, diese Pflegekrafte wahrend

’Dieser Abschnitt basiert auf dem Vortrag “The role of trust and recognition in field research.Empirical data
and theoretical explanations” (Kelle/Newerla 2009).
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ihrer Pflege zu begleiten und mit ihnen zu einem spateren Zeitpunkt ein ausfiihrliches Gesprach Gber
ihre pflegerische Arbeit zu flihren (zu dieser Strategie der Anbahnung von Interviews (auch Declercq
2000).

4.1.4 Selbstoffenbarung und Reziprozitat: Sozialforschung in einer geteilten Lebenswelt
Der Einstieg in das Untersuchungsfeld war zum einen ein wichtiger methodischer Zugang zum
Untersuchungsfeld, ermoglichte eine Partizipation an der Binnenperspektive der Akteurinnen und
Akteure im Feld und fiihrte dabei zu wichtigen Erkenntnissen liber die Lebenswelt Altenpflege (Honer
2007; Wolff 2007). Zum anderen war die beobachtende Teilnahme eine unverzichtbare
Voraussetzung fiir ausfiihrliche Gesprache mit den Pflegekraften: Um vertrauensvolle Beziehungen
mit den Pflegekraften aufzubauen, die (ber die »kalten« Interviewsituationen in reinen
Interviewstudien hinausgehen, wie sie in der qualitativen Sozialforschung recht haufig sind, war ein
,Sicheinlassen” und ,Verstricktsein in die Welt der Anderen” (Reichertz 2012, S. 15) unabdingbar
(Honer 1993).

Im Anschluss an die Phasen der beobachtenden Teilnahme, die Vertrautheit zu dem zu
erforschenden Phidnomen herstellen sollten, wurden Interviews mit Feldteilnehmerlnnen
durchgefiihrt. Deren Form orientierte sich an der Art des ethnographischen sowie des
,problemzentrierten” Interviews (Witzel 2000), welches sich vor allem wegen seines
theoriegeleiteten Vorgehens, der Orientierung an einer gesellschaftlich relevanten Problemstellung
sowie der Prozessorientierung innerhalb des gesamten Forschungsverlaufs als besonders geeignetes
Werkzeug flr die Forschungsarbeit erwies. Das Interview wurde vor allem als Gesprdach und
Interaktion verstanden, in dessen Verlauf es zum gegenseitigen Austausch zwischen Interviewerin
und Teilnehmerlnnen kam (Davies 2008; Helfferich 2009; Heyl 2010; Spradley 1979). Dies setzt
voraus, dass die Forschenden bereits Beziehungen zu den Interviewten aufbauen konnten, ein
Vorgehen, wie es im Rahmen ethnographischer Studien haufig angewandt wird (Davies 2008, S. 106).

Dieser methodische Ansatz zielte auf die Herstellung einer Gesprachsatmosphdre, die auf
gegenseitigem Vertrauen und Anerkennung (der Lebenswelten) basiert (Honer 1993; Reichertz
2012). Durch das Einbringen eigener personlicher Erfahrungen, die die Forscherin wahrend der
beobachtenden Teilnahme selbst erlebt hatte, wurde versucht, eine kiinstliche Interviewsituation zu
einer Interaktion unter Gleichen zu wandeln. Dieses Vorgehen, welches auf manche qualitativ
arbeitenden Forscherlnnen wie ein unzuldssiges Eingreifen in den Forschungsprozess wirken mag
(Lamnek 2005; Merton/Kendall 1979), Giberwand in den Gesprachen die alltagsferne Asymmetrie
einer Kommunikation zwischen interviewendem , Frager” und Befragtem. Die vertraute Atmosphare,
die durch die beobachtende Teilnahme erreicht werden konnte, musste dabei nicht etwa in den
Gesprachen kiinstlich hergestellt werden. Denn: Interviewte missen sich sicher fuhlen, um ihre
Geschichten preiszugeben. Dazu merken Dickson-Swift et al. an: ,In order for researchers to
understand the experiences of the participants, they need to build a level of trust so that the
participant feels safe enough to share their story” (Dickson-Swift et al 2007, S. 338).Auf diese Weise
wurden die Interviewten zu ,Erzdahlerinnen von Alltagsgeschichten” ihrer Lebenswelt.

Der wechselseitige offene Austausch (ber Erlebtes diente dem Ziel, das bereits durch die
beobachtende Teilnahme gewonnene Vertrauen weiter zu starken und den Gesprachspartnerinnen
gegenliber die notwendige Anerkennung von deren Lebens- bzw. Arbeitswelt zum Ausdruck zu
bringen. Dies beinhaltete auch den Austausch lber problematische Situationen im Pflegealltag. Die
vertraute Atmosphare bot dabei ausreichend Raum, sich (iber erlebte Situationen und dabei auch
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Uber Emotionen und Eindricke sowohl der Befragten als auch der Forscherin auszutauschen. Aus
diesem Grund war es Teil des methodischen Vorgehens, eigene Erfahrungen im Untersuchungsfeld in
den Prozess der Datengewinnung einzubringen. Dies kann einerseits Vertrauen und Empathie
zwischen den Interaktionspartnerlnnen schaffen, anderseits kénnen unterschiedliche Erfahrungen
und Meinungen kontrastiert werden (Davies 2008) bzw. Hypothesen, die durch die Feldforschung
gewonnen wurden, ,getestet” werden (Hammersley/Atkinson 2007, S. 120). Des Weiteren kann eine
,Selbstoffenbarung” der Forschenden als kontrollierende Strategie der Gesprachsflihrung eingesetzt
werden, um Befragte dazu anzuregen, sich selbst zu 6ffnen (Douglas 1985).

Der folgende Interviewausschnitt soll zeigen, wie durch das Einbringen eigener Erfahrungen der
Interviewerin eine Diskussion mit einem Pflegehelfer angestoRen werden konnte, die schlieRlich zu
einer wichtigen Analyse-Kategorie (»medizinisch-technische Dominanz der Pflege«) fur die
Datenauswertung fihrte:

I: Also ich merk das ja selber, wenn ich hier so vier Stunden bin und ich bin nicht unbedingt jemand,
die auch noch koérperliche Arbeit Glbernimmt, sondern nur einfach manchmal die Betreuung und das ist
schon einfach anstrengend. Gerade driiben, ich weiR nicht, ob Du mal in der [Hausgemeinschaft, A.N.]
vier gearbeitet hast. Da ist Frau Ritter, das ist schon nicht ohne. Die gerne redet und redet und redet
und sie mochte ja auch, dass man ihr zuhort, man es aber nicht versteht, was sie da jetzt irgendwie
gerade mitteilen will. Also ich fand das selber auch anstrengend.

St: Ja, das ist die Frage! Wenn du dort driiben bist und das nur so als therapeutisches Ding siehst, dann
hast du vielleicht auch mehr Zeit fur die Frau [Ritter, A.N.]. (...). Ich weif nicht, da geht auch sowas
irgendwie unter. Da setzt man andere Prioritdten. So eine Frau wie die Ritter, das ist eine, die
eigentlich sehr wenig Arbeit kostet. Ja, da gibt es andere Falle, wo man irgendwie mehr investiert.

I: Und wieso kostet die nicht so viel Arbeit? Was meinst du, woran liegt das?

St: Tja schwierig, weil man sie, so wie sie rumlduft, doch als ... naja selbstdndig kann man sie nicht
nennen, ja. .. Man halt sie fur nicht so pflegeintensiv. (...). Ist einfach so. Da wird schon eher auf so
etwas rein Korperliches geguckt. Wer ist gebrechlicher, wer kdnnte eher stiirzen, wer hat was weil}
ich, wer braucht bestimmte Medikamente zu einer bestimmten Zeit? Solche Dinge! Wer ist
inkontinent oder so? Ich weil} nicht wie sie heute ist, also damals war sie zwar extrem verwirrt, aber
sie lief herum.

(..)

I: Und wie ist das, beobachtest du das bei deinen Kollegen, die hier so wirklich voll arbeiten, dass das
fiir die belastend ist? Gerade das, dass sie so oft im Frihdienst allein sind oder dass es die Regel ist,
dass sie allein sind, dass sie halt irgendwie zu viel zu tun haben?

St: Was meinst du genau jetzt? Nur, dass sie alleine sind oder dass sie sich mit den Leuten nicht
beschaftigen konnen?

I: Beides eigentlich, weil es hdngt ja auch irgendwie miteinander zusammen. Weil sie alleine sind,
koénnen sie sich mit den Leuten irgendwie nicht so beschaftigen.

St: Ja, ich find schon, das muss man glaube ich trennen. Erst mal, dass sie alleine sind, das kann man
ausrechnen, ob das klappt oder nicht im Prinzip. Je nachdem wie viel Arbeit man in jemanden quasi
investiert, wie fleiBig man sein will, ja welche Dinge man erledigt haben will. Kann man gucken, wie
stressig oder nicht es halt wird. Das hat mit dem Betreuen gar nicht so viel zu tun. Also das kannst du
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dir relativ sauber mathematisch irgendwie hinlegen anhand des Pflegebedarfs. Ist so mein Eindruck.
(Interview 6, Abs.143-154)

Dadurch dass die Interviewerin eigene Erfahrungen und Eindriicke zur Verfligung stellt, wird der
Pflegehelfer motiviert zu offenbaren, wie er den Umgang mit der Bewohnerin empfindet bzw. welche
Bedeutung er der Betreuung dieser Person zumisst. Des Weiteren konnte anhand der in das
Gesprach eingebrachten eigenen Erfahrungen das Verstandnis der Interviewerin von Pflege bzw.
Betreuung mit dem Verstdndnis des Pflegehelfers kontrastiert werden: Die Thematisierung eines
Betreuungsdefizits in der Pflegepraxis lenkt das Gesprach in eine Richtung, die eine Trennung
zwischen korperlicher Grundversorgung und psychosozialer Betreuung aufgrund der durch die
Pflegeversicherung vorgegebenen Pflegebedarfe und Pflegestufen erkennen lasst.*

Einige der Interviewpartnerinnen bedankten sich nach dem Interview flr die Moglichkeit des
»Loswerdens« emotionaler Belastungen, fiir die ihnen im organisationalen Kontext kein bzw. kaum
Raum geboten wird. Das folgende Beispiel zeigt, wie sehr die Pflegekrafte in den Interviews bereit
waren, offen auch Uber sensible Themen wie »Gewalt in der Pflege« zu berichten:

I: Hast du schon mal eine Situation erlebt, wo eine Pflegehandlung nicht so gut gelaufen ist bei dir oder
auch bei Kollegen?

S: Ja.
I: Und kannst du so ein Beispiel dafiir nennen?

S: Das beste Beispiel ist der Herr Ernst. Also du erzahlst, was du machst, und dann. Du siehst dann
schon an dem Blick: Oje, Vorsicht, Deckung, am besten Ritterrlistung anziehen, ja! Und das sind halt so
Dinge .. Gut, manchmal ist er halt so verschlafen, dass er weiter gar nichts mitkriegt, aber wenn er
dann wach ist. Und das hast Du ja selber schon erlebt, der wird also teilweise wirklich richtig eklig.

(Interview 3, Abs.207-210, Herv.A.N.)

Anlass dieser Thematisierung von korperlicher Gewalt in der Pflege war eine wahrend eines
Nachtdienstes gemeinsam erlebte Situation. Im Anschluss an diese Sequenz erfolgt eine lange
Aufarbeitung des Themas. Die Pflegerin schildert ihre Losungsversuche und beschreibt ihr eigenes
Scheitern: Das immer wiederkehrende Problem (der Bewohner wehrt sich gegen die Durchfiihrung
der Pflege) hat die Pflegerin bereits durch unterschiedliche Strategien zu l6sen versucht, jedoch
bislang ohne Erfolg. Am Ende beschreibt sie ihre verzweifelte Einsicht der eigenen
Handlungsunfahigkeit.

4.1.5 Fazit: Subjektivitdt im Forschungsprozess als Chance

Die empirischen Beispiele sollten verdeutlichen, dass das Einbringen eigener subjektiver Erfahrungen
und Reflektionen ein Prozess der wechselseitigen Anerkennung zwischen Forschenden und
,Beforschten” anstoRen kann. Dies zeigt sich im Datenmaterial auch am Grad der Emotionalitat der
Interviews, in denen begeistert erzahlt, zusammen gelacht, aber auch geweint wurde. Die Teilnahme

pie Analyse des gesamten Datenmaterials hat gezeigt, dass die gegenwirtige Pflegepraxis einem strukturellen
Spannungsverhaltnis zwischen Markt und Fiirsorge unterliegt, welches sich aufgrund der Andersartigkeit der
Begegnungen mit Menschen mit Demenz zuséatzlich verscharft. Pflegekrafte versuchen die hieraus
resultierenden Handlungsprobleme in der Pflegepraxis vor allem durch die Strukturierung des Handlungsfeldes
dieser Menschen zu bewaltigen. Um diese Prozesse theoretisch zu fassen, wurde auf das Foucaultsche Konzept
der Gouvernementalitat zurlickgegriffen. Dazu Newerla 2012
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an dem Alltagsgeschehen des Altenpflegeheims, das unterstlitzende Eingreifen, die Preisgabe
eigener Erfahrungen, Geflihle und Emotionen schufen eine Ebene des Vertrauens und der
gegenseitigen Anerkennung, welche der Forscherin Moglichkeiten zu vertieften Einblicken in die
Lebenswelten der Akteurinnen und Akteure ermoglichte. Dies hat sich positiv auf die Qualitat des
gewonnenen Datenmaterials ausgewirkt.

Dieser methodische Ansatz birgt allerdings auch Risiken: Ein Eintauchen in fremde Lebenswelten und
die Preisgabe eigener Geflihle erschwert eine Grenzziehung zwischen Forschungsfeld und
Forschenden. Dies kann Probleme der Aushandlung zwischen Distanz und N&he hervorrufen, die
Transparenz des Forschungsprozesses mindern sowie das Gleichgewicht von Innen- und
Aullenperspektive erschweren (Davies 2008; Dickson-Swift et al. 2007; Ryen 2007). Aus diesem
Grund muss eine systematische Reflexion des Forschungsprozesses Teil der Feldforschung sein: In
dem hier dargestellten Projekt waren Feldnotizen, Memos, Feldtageblicher sowie eine
kommunikative Validierung Grundlage fur eine kontinuierliche Reflexion des Forschungsverlaufs,*
die sich auch fur die methodisch kontrollierte Auswertung und Analyse des empirischen Materials als
unabdingbar erwies (hierzu auch Honer 2007; Amann/Hirschauer 1997).

Des Weiteren ist die Thematisierung personlicher Sichtweisen, Deutungen, Emotionen und Erlebnisse
keineswegs immer unproblematisch; solche Informationen kénnen etwa auf Interviewpartnerinnen
wie Suggestivfragen wirken, die das Gesprach bzw. Interview in eine bestimmte Richtung lenken, so
dass die Relevanzen der Befragten quasi lUberblendet und verzerrte Ergebnisse produziert werden
(Flick 2009; Merton/Kendall 1979; Lamnek 2005). Diese Problematik muss bei der hier skizzierten
Forschungsstrategie immer im Auge behalten werden. Wenn man die hier beschriebenen Risiken
eingeht, kann man mit reichhaltigem Datenmaterial belohnt werden (in diesem Projekt etwa Uber
sensible Themen wie »Gewalt in der Pflege«) und wird zudem in die Lage versetzt, durch gezielte
Fragen Handlungen zu thematisieren, die die Akteurinnen und Akteure in der Routine des
Alltagslebens nie reflektieren (Giddens 1997) und deshalb von sich aus auch in Interviews nicht
ansprechen.”Fontana und Frey kann deshalb zugestimmt werden: ,Interviewing is not a merely
neutral exchange of asking questions and getting answers“(Fontana/Frey 2005, S. 696)."°Die
Autorlnnen argumentieren, dass wahrend eines Interviews die vollstandige ,Neutralitdt” eines
Forschenden gar nicht moglich, vielmehr die Einnahme einer »empathischen Haltung« unumganglich
ist, um den Befragten nicht als »clockwork orange« zu verstehen, der lediglich mit der
entsprechenden Fragetechnik auszupressen ist. Aus diesem Grund pladieren sie fiir folgenden
methodischen Ansatz:

The new empathic approaches take an ethical stance in favor of the individual or group being studied.
The interviewer becomes an advocate and partner in the study, hoping to be able to use the results to
advocate social policies and ameliorate the conditions of the interviewee.

“Neben der Methodentriangulation als Validierungsstrategie konnte eine kommunikative Validierung des
Forschungs- und Auswertungsprozesses durch eine regelmaRig stattfindende Forschungssupervision
gewahrleistet werden.
Auch Helfferich (2009) macht darauf aufmerksam, dass die Anerkennung der Prozesshaftigkeit von Interviews
dazu gefiihrt hat, sich von der Vorstellung unbeeinflusster und sogenannter natiirlicher Interviews zu
verabschieden.
16Ergéinzend kann noch mit Davies (2008, S. 107) darauf hingewiesen werden, dass eine neutrale Haltung in der
Durchfiihrung von Interviews zu unvollstidndigem und fehlerhaftem Wissen Gber den Forschungsgegenstand
bzw. einer Tauschung des Interviewten fiihren kann.
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Ein empathisches Vorgehen in einem sozialwissenschaftlichen Forschungsfeld sollte dabei nicht nur
als ein forschungsethisches Postulat verstanden werden, weil die ,Beforschten” auf diese Weise als
(Mit-)Menschen anerkannt werden; ein solches Vorgehen ist auch methodisch von hoher Relevanz:
Erst wenn wir als Sozialforscherlnnen uns als soziale Akteure im Feld verstehen und unsere Rolle dort
angemessen reflektieren, konnen wir gemeinsam mit anderen Akteuren die Bedeutung ihrer
Lebenswelten erschlielRen.
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4.2 Die Bedeutung des Teams im Implementierungsprozess — ein multimethodischer

Ansatz - Tina Quasdorf, Christine Riesner, Martin Dichter, Margareta Halek
'Deutsches Zentrum flr Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE) Witten
2 Universitat Witten/Herdecke, Fakultat fur Gesundheit, Department fiir Pflegewissenschaft

4.2.1 Hintergrund

Im Gesundheitswesen werden zahlreiche Leistungen durch ein Versorgungsteam erbracht und auch
professionelle Pflege ist Uberwiegend in Teams organisiert (Ferlie et al. 2001; Holleman et al. 2009).
Innovationen zur Verbesserung der Versorgungsqualitat setzen daher haufig eine Veranderung von
Verhaltensmustern dieser Teams voraus. GleichermaBen kénnen Teams und die dazugehorigen
Individuen die Implementierung derartiger Innovationen beeinflussen. Teamattribute, wie
Lernverhalten, Stabilitdat und klar definierte Rollenverteilung, werden als einflussnehmend fiir
Implementierungsprozesse beschrieben (Belling et al. 2011; Edmondson et al. 2000; Ferlie et al.
2001; Holleman et al. 2009). Bei der Untersuchung von Implementierungsprozessen missen
beteiligte Teams daher in den Blick genommen werden. Methodisch stellt sich jedoch die
Herausforderung, dass sehr unterschiedliche Aspekte eines Teams berlicksichtigt werden missen
und dies mit einer einzigen Form der Datenerhebung unter Umstanden schwierig umzusetzen ist.
Anhand exemplarischer Daten der Leben-QD Il Studie, die mit einem quasi-experimentellen Design
die Implementierung von Dementia Care Mapping (DCM) in Einrichtungen der stationaren
Altenpflege untersucht, soll daher aufgezeigt werden, wie eine multimethodische Vorgehensweise
dazu dienen kann, einflussnehmende Teamattribute zu erfassen.

DCM ist ein Verfahren zur Teamentwicklung im Hinblick auf eine person-zentrierte Versorgung fiir
Personen mit Demenz (PmD). Dem liegt die Annahme zugrunde, dass eine person-zentrierte
Versorgung zum Erhalt und zur Verbesserung von Lebensqualitdat und Wohlbefinden fiir Menschen
mit Demenz fihrt (Innes 2003). Versorgungsteams von PmD sollen daher DCM anwenden, um das
Wohlbefinden der zu versorgenden Personen zu stabilisieren, bzw. zu verbessern.

Ein wesentliches Ziel der Leben-QD Il-Studie ist es, Effekte der Implementierung von DCM zu
untersuchen (s. Abb. 17), d.h. herauszufinden, ob die Anwendung von DCM, die erwiinschte Wirkung
erzielt. Gleichzeitig mochte die Studie jedoch der Tatsache Rechnung tragen, dass ein Instrument,
wie das DCM, zunachst erfolgreich in die Versorgungspraxis eingebracht werden muss, um die
gewiinschten Effekte zu erzielen. Die Leben-QD II-Studie untersucht daher ebenfalls die
Implementierung von DCM, d.h. es wird der Frage nachgegangen, ob die Implementierung gelingt
oder nicht (Grad der Implementierung) und welche Faktoren dazu fiihren, dass die Implementierung
gelingt oder nicht. Die so gewonnenen Erkenntnisse werden dann fiir die Interpretation der
Ergebnisse zu den Effekten von DCM genutzt.

In diesem Beitrag soll anhand des Beispiels ,Team”, als ein einflussnehmender Faktor fir die
Implementierung von DCM, der Frage nachgegangen werden, wie die Integration unterschiedlicher
Methoden dazu beitragen kann, derartige komplexe Phanomene zu untersuchen. Als Team wird
hierbei dasjenige Versorgungsteam verstanden, das PmD versorgt und mit DCM arbeiten soll.
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Abb. 17: Schematische Darstellung der Zusammenhange zwischen Intervention, Implementierung und
Effekten im Projekt Leben-QD Il

4.2.2 Theoretischer Hintergrund

Um zu gewahrleisten, dass relevante Aspekte des Teams berticksichtigt werden, orientiert sich das
methodische Vorgehen am sogenannten IPO-Modell of Team Performance (Hackman et al. 1975) (s.
Abb. 18). Dieses Modell beschreibt, von welchen Bedingungen die Leistungsfahigkeit von Teams
abhingig ist, und wie diese miteinander in Beziehung stehen (Forsyth 2010):

e Input: hierunter werden alle vorbestehenden Bedingungen verstanden, unter denen ein
Team agiert. Diese Bedingungen koénnen individuelle Faktoren (z.B. wer gehért zum Team
und was sind seine Fahigkeiten), Teamfaktoren (z.B. wie groR ist das Team und wie ist seine
Struktur) oder Umweltfaktoren (z.B. welche Strukturen bestehen in der Organisation, in der
das Team agiert) sein.

e Prozess: hierunter werden Ablaufe im Team verstanden, die Inputfaktoren mit den
Teamoutcomes verbinden (z.B. wie wird im Team interagiert, wie wird Teaminteraktion
geplant und ausgefihrt).

e Outputs: hierunter werden die Konsequenzen der Teamaktivitaten verstanden. Es geht also
darum, welche Leistung ein Team erbringen kann. Teamoutput kann an sehr
unterschiedlichen Outcomes gemessen werden (z.B.: wie viel eines bestimmten Produktes
kann ein Team mit welcher Qualitédt in einer gegebenen Zeit erstellen?). Im Hinblick auf die
Fragestellung des Projektes Leben-QD Il ist das relevante Outcome die Frage danach, ob das
Team die Implementierung von DCM erfolgreich umsetzen kann (Grad der
Implementierung).
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Abb. 18: IPO-Modell of Team Performance nach Hackmann & Morris 1975 (adaptiert an Leben-QD II)

4.2.3 Methodisches Vorgehen

Das methodische Vorgehen zur Untersuchung des Teams im DCM-Implementierungsprozess ist
darauf ausgerichtet, alle Ebenen des IPO-Modells zu beriicksichtigen. Es dient sowohl bei der Planung
und Strukturierung der Datenerhebung als auch bei der Datenanalyse als Grundlage und
Orientierungsrahmen.

4.2.4 Datenerhebung

Die Datenerhebung wird durch verschiedene Grundannahmen geleitet. Zunachst ist die Evaluation
der Implementierung von DCM im Leben-QD IlI-Projekt fallorientiert ausgerichtet. Ein solches
Multiple-case-Studiendesign bietet sich an, da ein real-life Phanomen und seine Kontextbedingungen
in unterschiedlichen Settings untersucht werden sollen (Yin 2009). An der Studie nehmen neun
Wohnbereiche aus neun verschiedenen Einrichtungen der stationdren Altenhilfe teil. Die einzelnen
Wohnbereiche sind im Rahmen der Studie jeweils als Fall definiert. Die Datenerhebung richtet sich
am einzelnen Fall aus.

Um der Prozesshaftigkeit der Implementierung von DCM und des vor diesem Hintergrund agierenden
Teams gerecht zu werden, werden dartber hinaus im Projektverlauf wiederholte Datenerhebungen
durchgefihrt.

Desweiteren soll die Datenerhebung zum Team im DCM-Implementierungsprozess alle Ebenen des
IPO-Modells beriicksichtigen. Anhand des Modells wird deutlich, dass Teams komplexe Phdanomene
sind, bei deren Untersuchung sehr unterschiedliche Aspekte beriicksichtigt werden miissen. Diese
betreffen die einzelnen Individuen, das Team als Gesamtes und seinen Kontext sowie auch daraus
hervorgehende Interaktionen. Die Erfassung dieser vielen unterschiedlichen Aspekte von Team ist
mithilfe einer einzigen Form der Datenerhebung nur schwierig umzusetzen, sodass sich die
Notwendigkeit eines multimethodischen Vorgehens ergibt. Abbildung 19 stellt dar, welche Formen
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der Datenerhebung genutzt werden und welchen Bezug diese zum IPO-Modell of Team Performance
haben. Die unterschiedlichen Daten haben hierbei unterschiedliche Reichweiten. So werden
beispielsweise  Leitfadeninterviews mit Wohnbereichsleitungen und  Mitarbeitern der
Projektwohnbereiche durchgefiihrt. Die Interviewteilnehmer werden hierbei als Experten fir den
Implementierungsprozess ihres Wohnbereichs verstanden (Meuser et al. 1991). Diese Interviews
haben das Potential, sehr unterschiedliche Aspekte des Teams zu erfassen. Sie konnen beispielsweise
Informationen zur Interaktion im Team aber auch zu Umweltfaktoren und anderen Aspekten der
Teamperformance geben. Dennoch gibt es Aspekte, die durch die Leitfadeninterviews nicht oder nur
schwierig erfasst werden konnen. Es werden deshalb auch ergdnzende andere Methoden der
Datenerhebung genutzt. Strukturdaten der teilnehmenden Einrichtungen und Wohnbereiche werden
zum Beispiel mithilfe von Fragebogen erfasst, die in regelmalligen Intervallen von den
Projektkoordinatoren der Einrichtungen ausgefillt werden.

Neben der Tatsache, dass mit den Leitfadeninterviews nicht alle relevanten Informationen zum Team
und der DCM-Implementierung erfasst werden kénnen, bringen die Leitfadeninterviews auch den
Nachteil mit sich, dass sie ausschlieflich die Perspektive derjenigen, die an den Interviews
teilnehmen, darstellen kdnnen. Die Nutzung erganzender Methoden der Datenerhebung dient daher
auch dazu, weitere Perspektiven auf das Team im DCM-Implementierungsprozess zu gewinnen. Da
aus pragmatischen Griinden nicht alle Personen, die am Projekt beteiligt sind, im Rahmen von
Leitfadeninterviews befragt werden koénnen, werden Kernthemen z.B. auch mithilfe von
Mitarbeiterfragebtgen erfasst. Ebenso werden projektbezogene Teambesprechungen mithilfe eines
standardisierten Verfahrens beobachtet, um eine weitere Perspektive auf die Gruppeninteraktion zu
gewinnen.

Abb. 19: Multimethodische Datenerhebung im Projekt Leben-QD Il und deren Bezug zum IPO-Modell of
Team Performance
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4.2.5 Funktionen des multimethodischen Vorgehens
Bereits die zuvor genannten Beispiele zu den unterschiedlichen Methoden der Datenerhebung
machen deutlich, dass ein multimethodisches Vorgehen unterschiedliche Funktionen haben kann.

Im Rahmen der Leben-QD II-Studie hat die Nutzung der unterschiedlichen Methoden der
Datenerhebung insgesamt drei Funktionen, die in Abbildung 20 grafisch dargestellt sind.

Zunachst ist es moglich, dass die einzelnen Datensédtze unterschiedliche Aspekte des Teams im DCM-
Implementierungsprozess  beleuchten. Sie stehen also nebeneinander, haben keine
Beriihrungspunkte und liefern Informationen Gber den Forschungsgegenstand, die sich gegenseitig
erganzen. Sie sind dementsprechend komplementéar zueinander zu verstehen (Funktion 1) und helfen
dabei einen umfassenderen Blick auf den Forschungsgegenstand zu gewinnen (Erzberger et al. 2003;
Hammersley 2008). Diese Funktion wird anhand des zuvor beschriebenen Beispiels von
Leitfadeninterviews und Organisationsfragebdgen deutlich.

Des Weiteren ist es auch moglich, dass die einzelnen Datensatze gleiche Aspekte des Teams im
Implementierungsprozess erfassen. Sie sind dann teilweise Uberlappend und bieten eine weitere
Perspektive auf das gleiche Phdnomen. Diese verschiedenen Perspektiven konnen entweder
konvergieren oder divergieren. Im Falle der Konvergenz kdénnen Erkenntnisse, die durch einen
Datensatz gewonnen werden, durch die aus (einem) anderen bestétigt werden. Erkenntnisse aus den
unterschiedlichen Datensatzen haben also eine sich gegenseitig validierende Funktion (Funktion
2)(Erzberger et al. 2003; Hammersley 2008; Kelle 2008). Im Falle einer Divergenz koénnen die
Erkenntnisse, die mit Hilfe der unterschiedlichen Datensiatze gewonnen werden, dazu dienen, die
Interpretation der Daten zu hinterfragen und gegebenenfalls zu refokussieren. Auch auf diese Weise
tragen die Daten dazu bei, die Validitat der im Projekt gewonnenen Erkenntnisse zu erhdhen.

Neben diesen beiden klassischen Funktionen der Methodenintegration, hat das multimethodische
Vorgehen in der Leben-QD II-Studie eine weitere Funktion. Diese dritte Funktion bezieht sich auf die
Prozesshaftigkeit des zu untersuchenden Forschungsgegenstandes. Wie zuvor beschrieben, werden
Daten erhoben, die sich auf die Input- und Prozess-Ebene des IPO-Modells beziehen und es werden
ebenfalls Daten erhoben, die sich auf die OQutput-Ebene des Modells beziehen. Die Daten zu Input-
und Prozess-Ebene dienen dazu, zu beschreiben, unter welchen Bedingungen die Implementierung
von DCM stattfindet. Es wird also nach Attributen des Teams gesucht, die das Potential haben, die
Implementierung von DCM zu férdern oder zu hemmen. Daten, die sich auf die Output-Ebene des
IPO-Modells beziehen, sollen hingegen beschreiben, in welchem Malke dem Team die
Implementierung von DCM gelungen ist oder nicht gelungen ist. Sie dienen also dazu, den Grad der
Implementierung abzubilden. Daten zu Input und Prozess (Implementierungsbedingungen/
Einflussfaktoren) stehen demnach den Daten zum Output (Grad der Implementierung) gegeniber
und kénnen zur Identifizierung von Zusammenhangen und somit zur gegenseitigen Interpretation
genutzt werden. Insofern hat das multimethodische Vorgehen ebenfalls eine erklarende Funktion (3.
Funktion). Mithilfe der Daten zu Implementierungsbedingungen und Einflussfaktoren kann erklart
werden, warum die Implementierung gelungen ist oder nicht. Mithilfe der Daten zum Grad der
Implementierung koénnen umgekehrt Implementierungsbedingungen des Teams identifiziert
werden, die einen relevanten Einfluss auf das (Nicht-)Gelingen der Implementierung von DCM haben.
Im Hinblick auf die Interpretation der Effekte von DCM wiederrum kann so ein Typ Il Fehler
vermieden werden (Carroll et al. 2007; Dusenbury et al. 2003), d.h. es kann vermieden werden, dass
ein Ausbleiben von Effekten falschlicherweise Unzuldnglichkeiten der Intervention, statt einer
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misslungenen Implementierung zugeschrieben wird. Diese Funktion ist das wesentlichste Anliegen
des multimethodischen Vorgehens im Rahmen der Leben-QD II-Studie.

Das multimethodische Vorgehen im Projekt Leben-QD Il hat also eine komplementdre, eine
validierende und eine erkldrende Funktionen. Diese Funktionen sind dabei nicht trennscharf fir die
einzelnen Datensédtze zu sehen. So kénnen beispielsweise Leitfadeninterviews und die Beobachtung
der Teaminteraktion einerseits gleiche, aber andererseits auch unterschiedliche Aspekte der
Teaminteraktion erfassen. Sie kdnnen also sowohl eine komplementére als auch eine validierende
Funktion flreinander haben.

INPUT PROZESS OUTPUT

)

1. komplementar 2. validierend 3. erklarend

Abb. 20: Funktionen des multimethodischen Vorgehens in der Leben-QD II-Studie

4.2.6 Datenanalyse

Anhand der vorangegangenen Erlauterungen des methodischen Vorgehens wird deutlich, dass im
Rahmen der Leben-QD II-Studie zahlreiche Daten unterschiedlicher Art gesammelt werden. Im
Hinblick auf die Datenanalyse besteht daher die Herausforderung, diese unterschiedlichen Daten in
sinnvoller Weise zu integrieren.

Diese Integration der Daten erfolgt schrittweise. Zunachst wird eine separate Analyse der zur
Verfligung stehenden Datensdtze mithilfe der jeweils angemessen Methode durchgefiihrt. So wird
beispielsweise eine qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2003) zur Analyse der Interviews
genutzt oder aber deskriptive statistische Verfahren zur Analyse der Mitarbeiterfragebégen oder der
Strukturdaten. Ein derartiges Vorgehen ist im Rahmen von Mixed-Methods-Studien tblich (Creswell
etal. 2011).

Im weiteren Vorgehen wird dann der Tatsache Rechnung getragen, dass es sich um eine Multi-Case-
Studie handelt. Es werden daher im weiteren Vorgehen unterschiedliche fiir Case-Studies geeignete
Strategien bericksichtigt. Zunachst bezieht sich die Analyse auf den jeweils einzelnen Fall. Yin (2009)
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definiert hierzu beispielsweise jeden Fall als einzelne Studie. Jeder der Falle wird daher zunéachst
isoliert betrachtet. Theoretische Vorannahmen koénnen hierbei die Analyse leiten (ebd.). Zur
Untersuchung des Teams im DCM-Implementierungsprojekt wird hier das zuvor beschriebene IPO-
Modell als theoretischer Hintergrund herangezogen. Im weiteren Verlauf werden dann Fallvergleiche
erfolgen, um Gemeinsamkeiten und Unterschiede der einzelnen Falle zu identifizieren. Dieses
Vorgehen bezeichnet Yin (2009) als ,Cross Case Synthesis“. Ubergeordnetes Ziel der Analyse ist es,
letztendlich Hypothesen generalisierbarer Art zu formulieren. Es ist deshalb notwendig, die im
Rahmen der Analyse gewonnen Erkenntnisse in einem abschlieRendem Schritt am IPO-Modell
auszurichten und Zusammenhange zu analysieren, um so Aussagen darlber zu treffen, welche
Bedingungen in Bezug auf die Ebenen ,Input” und ,Prozess” mit hoher Wahrscheinlichkeit zu einem
bestimmten , Output” fiihren.

4.2.7 Fallbeispiel

In den vorherigen Abschnitten wurden theoretische Uberlegungen zum methodischen Vorgehen
angestellt. Anhand eines Fallbeispiels soll nun dargestellt werden, wie diese Uberlegungen praktisch
umgesetzt werden kénnen. Es werden hierzu zum Thema ,,Rollenverteilung im Team” exemplarisch
Ergebnisse aus zwei der teilnehmenden Einrichtungen vorgestellt, die sich im Hinblick auf dieses
Thema unterscheiden. Die Daten, auf die sich diese Ergebnisse beziehen, stammen aus der
Basisdatenerhebung der Leben-QD II-Studie.

4.2.8 Instrumente und Datenquellen
Es werden Daten genutzt, die mithilfe von Beobachtung, Leitfadeninterviews und
Mitarbeiterfragebogen erhoben wurden.

Die Beobachtungen werden mithilfe eines standardisierten Instrumentes (SYMLOG- Systematic
Multiple Level Observation of Groups)(Bales et al. 1982) in projektbezogenen Teambesprechungen
durchgefiihrt. Es wird hierzu der sogenannte Adjektiv-Ratingbogen in deutscher Ubersetzung nach
Schneider/Orlik (ebd.) verwendet. Dieser Ratingbogen umfasst 26 Items, die den Dimensionen
,Einflussnahme”, ,sozio-emotionale Orientierung” und ,Aufgabenorientierung, Kontrolle”
zugeordnet sind. Der Ratingbogen wird nach Beobachtung der Gruppeninteraktion jeweils
retrospektiv fiir jeden Teilnehmer der Gruppeninteraktion ausgefiillt. Die Analyse erfolgt mittels des
durch Bales et al. (1982) beschriebenen Verfahrens zur Erstellung von Felddiagrammen.

Die Leitfadeninterviews werden mit den Wohnbereichsleitungen und Mitarbeitern der
Projektwohnbereiche durchgefiihrt. Der Interviewleitfaden orientiert sich am Consolidated
Framework For Implementation Research (CFIR)(Damschroder et al. 2009), welches ein Modell ist,
das Faktoren beschreibt, die Implementierungsprozesse beeinflussen kdnnen. Die Interviews werden
mit einer qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring 2003) ausgewertet, wobei sich das Kategoriensystem
zur Auswertung ebenfalls am CFIR orientiert.

Der Mitarbeiterfragebogen wird zu jedem Erhebungszeitpunkt von den Mitarbeitern der
Projektwohnbereiche ausgefiillt. Er beinhaltet unterschiedliche Skalen, die z.B. die Themen Haltung
und Einstellung zu Demenz, Belastung, Arbeitszufriedenheit und Burnout betreffen. Fir das hier
beschriebene Fallbeispiel werden keine inhaltlichen Ergebnisse der Fragebdgen verwendet, sondern
es wird vielmehr das Ausfillverhalten der Mitarbeiter fir die beiden Wohnbereiche gegeniiber
gestellt.
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4.2.9 Ergebnisse
Bereits die Ergebnisse der Beobachtungen weisen auf Unterschiede hinsichtlich der
Rollenverteilungen und der Teamstrukturen hin.

In Wohnbereich | wurde ein heterogenes Team beobachtet, in dem sich unterschiedliche Akteure
aktiv an der Gruppeninteraktion beteiligten. Heterogen bedeutet hier, dass sich Personen mit
unterschiedlichen Funktionen (Pflegefachkrifte, Pflegehilfskrdfte, Betreuungsassistenten, etc.) in
unterschiedlicher Weise (mehr oder weniger dominant, mehr oder weniger zielorientiert, mehr oder
weniger zugewandt, etc.) in die projektbezogene Interaktion eingebracht haben. Dariiber hinaus fiel
auf, dass die Wohnbereichsleitung in besonderem Male zielgerichtet agierte. Hingegen wurde in
Wohnbereich Il die gesamte Gruppeninteraktion durch eine einzige Pflegehilfskraft dominiert,
wahrend sich andere Gruppenmitglieder kaum in das Geschehen einbrachten. Insbesondere ist zu
bemerken, dass die anwesenden Pflegefachkrafte in keiner Weise aktiv wurden. Auch die
Wohnbereichsleitung wurde in der gesamten Beobachtungssituation kaum aktiv.

Anhand der Beobachtungsergebnisse zeichnet sich also ab, dass sich Rollenverteilungen und
Teamstruktur flr die beiden Beispielwohnbereiche unterscheiden.

Die Ergebnisse der Interviews unterstreichen diese Erkenntnisse und haben gleichzeitig das Potential,
Hintergriinde und Ursachen dieser Unterschiede zu erforschen.

Die Wohnbereichsleitung aus Wohnbereich | beschreibt ein Team mit flachen Hierarchien und guten
Kommunikationsstrukturen. Sie sieht keine wesentlichen Konflikte im Team:

Nein, also die letzten Wochen und Monate sind ein sehr angenehmes Arbeiten. Wir hatten
mal eine Zeit lang, wo es ein bisschen so gekriselt hat (hustet), aber das lag halt unter den
Mitarbeitern, die waren sich mal so ein bisschen, halt manchmal, ich denk, wenn man lange
Zeit miteinander arbeitet, kommen auch schon mal — kénnen wir die anderen schon mal nicht
sehen, so ungeféhr. Aber ich muss sagen, so bin ich eigentlich gerne hier oben. Der
Teamzusammenhalt ist wirklich gut. Und ich denk, viel daran eine grofse Rolle hier oben,
diesen Handlungsspielraum, den die haben und den ich ihnen auch gewdhre, ohne jetzt hier
mit Zuckerbrot und Peitsche zu hantieren. (Einrichtung 5 TO WBL 187)

Darliber hinaus gibt sie an, dass sie selbst formale Verantwortung im Rahmen des Projektes Leben-
QD Il und fiir die Implementierung von DCM {ibernommen hat. Gleichzeitig flhlt sie sich selbst
verantwortlich flr eine gelungene Umsetzung der Implementierung:

Mittlerweile IGuft es auch persénlich iiber mich, also die meisten E-Mails von Herrn P. und so
bekomm ich dann selber, geh dann meist auch noch runter zur PDL, aber wie mit Herrn W.
sprech ich dann auch, der ruft mich an. Also dass das direkt schon Iéuft. (Einrichtung 5 TO
WBL 93)
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Im Gegensatz hierzu berichtet die Wohnbereichsleitung des anderen Wohnbereichs von Diversitats-
und Hierarchiekonflikten. Damit einher gehen auch schwierige Kommunikationsstrukturen, die vor
allem dadurch entstehen, dass einige Pflegefachkrafte Kommunikationsschwachen haben:

Ja, also, ich versuch schon dann — gleichzeitig Mitarbeiter einzusetzen, die halt in dem Bereich
Kommunikation grofle Stédrken haben, ne, und dann so die - die Mitarbeiter, die halt
Schwierigkeiten damit haben ein bisschen zu unterstiitzen, ne. Da soll jetzt keiner jemanden
irgendwie jetzt was sagen, was auch schwierig ist, dass, dass das jetzt ausgebildete
Mitarbeiter betrifft, ne und da ist das schon ein bisschen schwierig sich dann, wenn so ein
bisschen der Stolz herauskommt, ne, von einem Helfer muss ich mir nichts sagen lassen und so
und so. Hat er das gesagt, aber - das ist halt ein bisschen schwierig im Moment. Also, eher so
diese — diese Einstufung, sage ich mal, von den, von einzelnen Krdften, das ist halt mehr
problematisch. (Einrichtung 6 TO WBL 150)

Die Wohnbereichsleitung selbst ist in das Projekt Leben-QD Il und die Implementierung von DCM
nicht formal eingebunden. Ihre Verantwortlichkeit im Projekt ist bislang ungeklart:

F: ... Wie wiirden Sie denn Ihre Rolle und Ihre Funktion in diesem ganzen DCM-Prozess, also,
Einfiihrungsprozess beschreiben oder was glauben Sie, wird lhre, ja, Funktion in diesem
Prozess sein?

A: - - -Ja, weifs ich jetzt gar nicht. Muss ich ehrlich sagen. Also, ich lasse es auch auf mich
zukommen und so. Klar, ich als Leitung habe dann vielleicht noch ein bisschen - mehr so
Verantwortung, wiirde ich mal sagen, generell was so passiert auf dem Wohnbereich, aber
das jetzt mit dem DCM, das muss man halt sehen, ne. (Einrichtung 6 TO WBL 111)

Die Ergebnisse der Interviews bestirken also die Erkenntnisse, die anhand der Beobachtungen
gewonnen wurden (validierende Funktion). Sie machen auch deutlich, dass die beiden Wohnbereiche
sich sowohl im Hinblick auf die allgemeine Rollenverteilung/-struktur im Team als auch in Bezug auf
die Verteilung von Rollen und Verantwortlichkeiten im Projekt Leben-QD Il unterscheiden.
Gleichzeitig liefern sie zusatzliche Informationen Uber kausale Zusammenhange (komplementare
Funktion). Beispielsweise bieten Informationen zu Teamkonflikten und Kommunikationsproblemen
zwischen Fach- und Hilfskrdften aus dem Interview, Hinweise darauf, warum die Fachkrafte in der
beobachteten Gruppeninteraktion sehr zurickhaltend auftreten.

Als dritte Quelle werden nun Daten der Mitarbeiterfragebégen (Basisdatenerhebung) hinzugezogen,
um Hinweise auf Rollenverteilungen und (Projekt-) Verantwortlichkeiten zu gewinnen. Hier soll vor
allem das Ausfillverhalten der Mitarbeiter in den Blick genommen werden, welches sich fiir die
beiden Wohnbereiche ebenfalls wesentlich unterscheidet.
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Der Ricklauf in Wohnbereich | war gut (83%). Es wurden zwei Fragebbdgen von
Wohnbereichsleitungen ausgefiillt, sechs Fragebdgen von Fachkradften und vier von Hilfskraften.
Wohnbereichsleitungen und Fachkrafte Glbernehmen hier offensichtlich Projektverantwortung und
arbeiten an der gelungenen Durchfiihrung des Projektes mit. In Wohnbereich Il war der Ricklauf
schlechter (41%). Es fillte hier keine Wohnbereichsleitung den Fragebogen aus und nur eine
Fachkraft. Drei Fragebégen wurden von Hilfskraften ausgefillt, in zwei Fragebdgen wurden keine
Angaben zu demografischen Eigenschaften gemacht und drei weitere Fragebdgen wurden vollstandig
unausgefullt zuriick geschickt. Insgesamt scheint die Haltung zum Projekt im Wohnbereich Il deutlich
ablehnender als in Wohnbereich | zu sein. Besonders hervorzuheben ist, dass auch die Daten zum
Ausfillverhalten der Mitarbeiter darauf hinweisen, dass ein deutliches Engagement der
Wohnbereichsleitungen und Fachkrdfte in Wohnbereich | einer grofBen Zurlickhaltung der
Wohnbereichsleitungen und Fachkrafte in Wohnbereich Il gegeniiber steht.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die drei unterschiedliche Datensdtze dazu beitragen,
ein umfassenderes Verstandnis der Teams und ihrer Rollenverteilung/-strukturen zu gewinnen. Alle
drei Datensatze validieren sich gegenseitig. Gleichzeitig haben sie eine komplementdre Funktion
zueinander und liefern jeweils erganzende Erkenntnisse zum gleichen Phdnomen.

4.2.10 Zusammenfassung und Fazit

Im Rahmen des Beitrags wurde aufgezeigt, dass die Implementierung von Interventionen in reale
Versorgungssettings komplexe Prozesse sind, die zahlreichen Einflussfaktoren unterliegen
(Damschroder et al. 2009; Greenhalgh et al. 2004; Rogers 2003). In Settings der
Gesundheitsversorgung werden viele Leistungen von Teams erbracht (Holleman et al. 2009).
Unterschiedliche Eigenschaften dieser Teams kdnnen Einfluss auf Implementierungsprozesse haben
(Edmondson 2003; Gibbon et al. 2002; Gosling et al. 2003). Diese Teams und ihre Eigenschaften
missen daher bei der Untersuchung von Implementierungsprozessen in besonderem Male
bericksichtigt werden.

Im Rahmen der Leben-QD IlI-Studie wurde hierfiir ein multimethodisches Vorgehen gewahlt. Die
unterschiedlichen Formen von Daten sollen dabei helfen, der Komplexitdt des Phanomens ,, Team”im
DCM-Implementierungsprozess gerecht zu werden. Die Daten haben hierbei eine 1. komplementire,
2. validierende und 3. erkldrende Funktion. Anhand des Fallbeispiels zur Rollenverteilung/-struktur
im Team konnte im Vergleich zweier beteiligter Wohnbereiche deutlich gemacht werden, wie die
unterschiedlichen Daten sich gegenseitig erganzen und bestarken und letztendlich dazu beitragen,
ein umfassenderes Verstandnis der Implementierung von DCM zu gewinnen. Denkbar ist im
Umkehrschluss auch, dass im weiteren Studienverlauf divergierende Erkenntnisse aus den
unterschiedlichen Datensdtzen generiert werden. In diesem Fall bietet sich so die Mdéglichkeit,
scheinbar eindeutige Interpretationen von Ergebnissen zu hinterfragen und gegebenenfalls zu
reinterpretieren.

Zum Zeitpunkt des Vortrages im Oktober 2012 lagen noch keine Ergebnisse vor, die beschreiben, in
welchem MalRe die Implementierung in den einzelnen Wohnbereichen gelungen ist (Grad der
Implementierung), sodass die gegenseitig erklarende Funktion der Daten anhand des Fallbeispiels
noch nicht aufgegriffen werden konnte. Im weiteren Studienverlauf ist jedoch gerade dieser Aspekt
der Datenintegration von besonderer Bedeutung. Vor allem die Exploration der Zusammenhange von
»Input”, ,,Prozess” und ,,Output” wird ein wesentlicher Bestandteil des weiteren Vorgehens sein. Ziel
ist es hier, Teameigenschaften und —konstellationen zu identifizieren, die eine gelungene
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Implementierung beglinstigen kdnnen. Hierzu kénnen Teams, bei denen die Implementierung gut
gelungen ist, denjenigen gegeniibergestellt werden, in denen die Implementierung nicht gut
gelungen ist.

Eine weitere wesentliche Herausforderung im Studienverlauf wird es dann sein, die Erkenntnisse zum
Team im DCM-Implementierungsprozess in den Gesamtkontext der Studie zurlickzufiihren (s. Abb
17). Zunéchst muss hier berlcksichtigt werden, dass auch weitere Faktoren, die nicht das Team
betreffen, Einfluss auf den DCM Implementierungsprozess nehmen konnen. Diese kénnen sich
beispielsweise auf den Organisationskontext, die Intervention selbst oder aber den Prozess der
Implementierung beziehen. Auch hierzu werden im Projekt Informationen gesammelt, sodass vor
dem Hintergrund aller zur Verfiigung stehenden Daten Fallbeschreibungen erstellt werden kdnnen,
die die wesentlichen Charakteristika der einzelnen Wohnbereiche darstellen. Letztendlich kénnen
dann vor diesem Hintergrund die gemessenen Effekte von DCM diskutiert und interpretiert werden.
Wesentliches Ziel des methodischen Vorgehens ist es im Falle positiver Effekte, beschreiben zu
konnen, ob diese auf eine gelungene Implementierung und somit die Intervention zurtickzufiihren
sind und was die gelungene Implementierung bedingt hat. Im Umkehrschluss kdonnen im Falle
fehlender Effekte Erkenntnisse darliber gewonnen werden, ob die Intervention ,DCM“ is “inherently
faulty (failure of intervention concept or theory)” or just “badly delivered (implementation failure)”
(Oakley et al. 2006; Rychetnik et al. 2002).
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5. Vernetzungsmodelle in der Praxis

5.1 ,,Selbsthilfe bei Demenz — geht das?” - Michaela Kaplaneck
Unterstltzte Selbsthilfegruppen (uSHG) flir Menschen mit beginnender Demenz: Erfahrungsbericht
der Arbeitsgemeinschaft unterstitzte Selbsthilfe fir Menschen mit (beginnender) Demenz (AGuSH)

5.1.1 Zusammenfassung

Menschen mit beginnender Demenz sind aktuell kaum sicht— und hoérbar, auch innerhalb der
Versorgungslandschaft dominieren eher (Entlastungs-) Angebote flir Angehorige und
weiterfortgeschritten Erkrankte. Aber es gibt sie: Die Betroffenen in einem sehr friihen Stadium, die
um ihre Diagnose wissen und sich bewusst damit auseinandersetzen wollen. In unterstiitzten
Selbsthilfegruppen finden sie Gleichbetroffene, mit denen sie sich nicht nur tGber ihre Erfahrungen im
Alltag, sondern auch Uber (Verlust-) Angste austauschen kénnen. Im Mittelpunkt steht aber die
gemeinsame Bewaltigung der Diagnose Demenz und das Fokussieren auf die noch vorhandenen
Kompetenzen. Hier unterscheiden sich die Gruppen kaum von Selbsthilfegruppen (SHG), die schon
viele Jahre als 4. Sdule im Gesundheitswesen etabliert sind (etwa zu den Themen Sucht, Krebs,
Depressionen, Angsten,...). Anders ist allerdings die Griindungssituation der meisten Gruppen:
Professionell im Bereich Demenz Tatige (sehr oft Sozialpadagoglnnen) initiieren als Nicht-Betroffene
die Zusammenschlisse, machen die Gruppe moglichen Nutzern bekannt, suchen nach geeigneten
Raumlichkeiten und organisieren den dufleren Rahmen der SHG. Hat sich die Gruppe gefunden,
bleiben die Initiatorinnen allerdings im Hintergrund, unterstitzen als zurlickhaltend agierende
Moderation, als ,externes” Gedachtnis, manchmal auch als ,Vorzimmer”, wenn es bspw. um
Medienanfragen geht. Entscheidend aber ist, dass die Betroffenen selbst bestimmen, was in der
Gruppe geschieht, welches Thema bearbeitet wird. Einige unterstiitzte SHGs fiir Menschen mit
beginnender Demenz haben den Wunsch mit besonderen Aktionen (bspw. einen Info-Abend
gestalten, an einem Lauf gegen Alzheimer mitmachen, etc.) nach auRRen zu treten und das Bild der
Demenz in der Offentlichkeit zu verdndern, insbesondere zu zeigen: Es gibt ein Leben nach der
Diagnose Demenz! Vor dem Hintergrund, Menschen mit Demenz ihre Stimme(n) (zuriick-) zu geben,
sie zu ermutigen, offen mit der Diagnose umzugehen und zugleich nicht betroffene Fachkrafte, die
diese Prozesse begleiten mochten, aber nicht wissen wie, zu unterstiitzen, hat sich im Herbst 2011
die Arbeitsgemeinschaft unterstiitzte Selbsthilfe fir Menschen mit beginnender Demenz (AGuSH)
gegriindet. Die AGuSH bietet mit der Internetprasenz (www.agush.de) eine Plattform fir (fachlichen)
Austausch, fur alltagspraktische Vernetzung (Auffinden einer uSHG in Wohnortnahe) und vorsichtiges
Sich-Anndhern an das Thema fir die Betroffenen (USHGs présentieren sich auf der Seite).

5.1.2 Leben mit Demenz: Situationsbeschreibung
,Wir miissen das Bild der Demenz in der Offentlichkeit unbedingt veridndern! So kann es doch nicht

K

weitergehen! Lasst uns doch selbst aktiv werden!” Das ist der Ausspruch einer Teilnehmerin der
unterstitzten Selbsthilfegruppe (uSHG) ,Leben mit der Diagnose Demenz”, die sich zweimal im
Monat in der Gottinger Innenstadt trifft. lhre Aufforderung an die anderen 4 Gruppenmitglieder
platzte aus ihr heraus, nachdem die Gruppe im Friihjahr 2011 fast eine ganze Sitzung lang Uber den
Freitod Gunter Sachs diskutiert hatte: Muss man sich umbringen, wenn man bei sich selbst eine
Demenz (Sachs hatte mit ,A.”“ diesen Hinweis gegeben) beflirchtet? Nein, keineswegs ist die Antwort
der Anwesenden an diesem Freitagvormittag. Natirlich ist die Mitteilung ,,Sie haben eine Demenz,

vermutlich vom Alzheimer Typ“ erst einmal ein riesiger Schock. Die 5 Betroffenen der Gottinger uSHG

94



stehen aber — ebenso wie die Mitglieder anderer uSHG bzw. dhnlicher Gruppen in anderen
Stadten/Regionen — fiir die die Erkenntnis: Es gibt ein Leben nach der Diagnose!

Die Situation von Familien, die mit der Diagnose Demenz konfrontiert sind, wurde in den
vergangenen Jahren schon aus unterschiedlichen Perspektiven betrachtet und die Ergebnisse dieser
Versorgungsforschung sind bei der Konzipierung diverser (Entlastungs-) Angebote berlcksichtig
worden. Bei den Forschenden standen zunachst die (pflegenden) Angehorigen im Mittelpunkt des
Interesses. Etwa Mitte der 2000er Jahre wandte sich aber auch hier zu Lande die Qualitative
Sozialforschung den unmittelbar betroffenen Personen zu: Man begann den Menschen mit Demenz
eine eigene Perspektive zuzugestehen und interessierte sich fiir das, was sie sich etwa bezliglich ihrer
(Versorgungs-) Situation wiinschen'’. Der Begriff zu diesem Paradigmenwechsel lautet ,Hearing the
voice” und wurde flr den deutschsprachigen Raum u.a. in der Buchpublikation , Ich spreche fir mich
selbst“ (Demenz Support Stuttgart (Hrsg.) 2010) und auf den Tagungen ,Stimmig!“ und

(18

,Vielstimmig!“™ gelebt - die Veranstaltungen 2010 und 2012 richteten sich explizit an Menschen mit

Demenz selbst - und nachvollziehbar gemacht.

Will man sich mit Unterstitzungsmoglichkeiten fir Menschen mit Demenz in einer sehr frihen Phase
der Erkrankung auseinander setzen, so braucht es zunachst einmal einen Einblick in die Lebenswelt
der Betroffenen: Wie erleben sie selbst die Zeit vor und wahrend der Diagnosestellung? Welche
Themen bewegen sie?

Daher sind im Folgenden die wichtigsten Aspekte der Subjektforschung (Stechl 2006;
Langehennig/Obermann 2006; Kaplaneck/Wilken 2009) zu dieser Fragestellung grob
zusammengestellt.

Das ,,Davor” scheint gekennzeichnet von Angst und Verdriangung. Die meisten Betroffenen, die
gefragt werden, berichten riickblickend, dass sie selbst beunruhigende Verdanderungen bemerkt
haben, lange bevor es auch anderen Personen aus dem nahen Umfeld aufgefallen ist. Die friihen
Symptome sind diffus (Konzentrationsschwache, etwas Neues zu lernen fallt schwer, Gefiihle von
Uberforderung, schnell erschépft sein (Stoppe 2007)) und somit schwer fiir die Betroffenen
einzuordnen. Dieser Umstand, meist in Verbindung mit der Ubergroflen Angst, ja Horrorvision, vor
dem Phanomen Demenz, fiihrt fast immer dazu, die bemerkten Verdnderungen erst einmal zu
verdrangen. Machen Betroffene den Versuch, vorsichtig etwa mit Freunden und Bekannten Uber das
zu sprechen, was sie an sich bemerken, stoRRen sie dort oftmals eher auf Abwehrverhalten: ,,Du und
Alzheimer? Glaub ich nicht!“. Lieber das Thema wechseln als sich mit der eigenen Angst vor Demenz
auseinanderzusetzen. Greifen Betroffene in dieser Phase der Verdanderungen zu (Fach-) Literatur
oder Ratgebern, so muss ihnen noch mehr Angst und Bange werden: Die Texte sind sehr haufig
gepragt von einer starken Defizitorientierung und richten sich fast ausschlieflich an (pflegende)
Angehorige von Menschen mit Demenz in den spaten Phasen, die von Pflegebedirftigkeit
gekennzeichnet sind. Betroffene ganz am Anfang der Verdanderungen finden keine Moglichkeit sich
einzuordnen, da das (mediale) Bild von den spaten Phasen dominiert wird. Dies, zusammen mit der
bereits genannten Bagatellisierung der Umwelt, macht die Zeit vor einer Diagnhose doppelt
problematisch. Dazu kommt, dass die Verdanderungen, die man sicher eine Zeit lang kontrollieren

v Beispiele dafiir sind: G. Lenz ,Frihdemenz aus Subjektsicht und Anforderungen an die kommunale

Vernetzung” , Forschungsprojekt an der Fachhochschule Kiel; B. Panke-Kochinke ,Selbstwahrnehmung und

Intervention (SEIN), DZNE

'8 Beide Tagungen sind im Internet auf den Seiten des Veranstalters dokumentiert: www.demenz-support.de
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kann, irgendwann doch zunehmen und bereits jetzt schon die (Familien-) Beziehungen (unglinstig)
beeinflussen. Studien, welche die Zeit vor der Diagnose in den Blick nehmen, zeigen, dass Betroffene
und Angehdrige hier friihe (psychosoziale) Hilfen gebraucht hatten.

Das Mitteilen der Diagnose beschreiben die allermeisten Betroffenen riickblickend als schweren
Schock, auch dann wenn ein solches Ergebnis erwartet worden war. Eine Betroffene erinnert sich
noch sehr genau an die Situation im Sprechzimmer des Neurologen:

,In diesem Moment hatte ich das Gefiihl ich wiirde in ein Loch rutschen. Ich konnte
Uberhaupt nicht mehr zuhéren” (Merlin 2010).

In der krisenhaften Situation direkt nach der Diagnose herrschen Gefiihle von Angst und Trauer vor.
Wie wird es mit mir weitergehen? Wie schnell muss ich womit rechnen? Eine Antwort darauf oder
Uberhaupt einen adaquaten Gesprachspartner findet sich dann haufig nicht, denn auch der Rest der
Familie ist erst einmal geschockt. Richard Taylor, Demenzbetroffener aus Texas, beschreibt in seinem
Buch (Taylor 2008), dass er und auch seine Familie drei Wochen lang nur geweint hatten. Und an
anderer Stelle fasst er die Verlustingste so (sinngemaR) zusammen: Ich verlor meinen Job, meinen
Fuhrerschein, meine Freunde, nur von einem hatte ich zu viel: Zeit mit mir alleine.

Die Sorge der Betroffenen, die eigene Identitdt und Autonomie zu verlieren, wird noch dadurch
geschirt, dass sich das Verhalten der Umwelt oftmals schon recht bald dndert, wie oben schon
teilweise beschrieben: Das Gefiihl nicht mehr fiir voll genommen zu werden und das Absprechen
jeglicher Kompetenzen, etwa darin zum Ausdruck gebracht, dass man in die eigenen Belange nicht
miteinbezogen wird, sondern dass Uber statt mit einem gesprochen wird. Als besonders schmerzhaft
beschrieb ein Gruppenteilnehmer, dass er das Gefiihl hatte, dass die (erwachsenen) Kinder sich von
ihm zuriickzogen und offensichtlich vollig verunsichert waren, wie sie mit ihm umgehen sollten. Es
scheint so zu sein, dass nicht nur nahe Familienmitglieder, sondern auch Fachkrafte in diesem
Kontext oftmals stark verunsichert sind, wie ein adaquater Umgang mit Betroffenen in dieser friihen
Phase aussehen konnte. Aus dieser Unsicherheit heraus wird nicht selten der Kontakt ganz
vermieden. Zu dem Rickzug der Bekannten und Freunde kommt bei einigen der selbst gewahlte
Riickzug der —beschamten— Betroffenen. Wer merkt, dass er Gesprachsrunden nicht mehr so folgen
kann wie gewohnt, nicht die Schnelligkeit hat, sich in die laufenden Gesprache einzubringen, der wird
still und stiller. Betroffene berichten auch, dass sie selbst mit Unbehagen beobachten, dass sie sich
haufig hinter dem gesunden Partner ,verstecken”, ihm oder ihr das ,Feld Uberlassen”, weil
Sozialkontakte als belastend und angstbesetzt empfunden werden. Dies trifft natiirlich besonders zu,
wenn nach aufien hin moéglichst niemand merken soll, dass etwas nicht stimmt. Angst, Scham und als
weiteres so genanntes ,Selbstwertschiitzendes Verhalten” scheinen diese Zeit zu pragen. Damit
meinen Wissenschaftlerinnen wie beispielsweise Elisabeth Stechl (Stechl 2006), dass man etwa
Leugnen der Defizite oder das (Uber-) Betonen der eigenen Kompetenzen, Autonomie als
Bewiltigungsstrategie anerkennen und nicht ldanger von fehlender Krankheitseinsicht (=
Anosognosie) sprechen sollte.

Als Bewaltigungsaufgaben, mit der sich die Betroffenen zu Beginn der demenziellen Verdanderungen
konfrontiert sehen, kdnnte formuliert werden:

Annehmen der Diagnose, Integrieren der Diagnose in das Selbstbild, Zukiinftiges mit Vertrauten
besprechen und planen, dazu gehort auch, sich bewusst werden, dass das Zeitfenster dafir sich
unter Umstanden recht bald schlieBen kann, den Alltag an die kognitiven Verdnderungen anpassen,
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neuen Lebensmut und Sinn finden (die Aufzdhlung erhebt durchaus keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit).

Untersuchungen zu Institutionen, die erste Anlaufstelle fiir die Betroffenen sein kdnnten, z.B.
spezielle Beratungsstellen, Pflegestiitzpunkte und Gedachtnissprechstunden, zeigen, dass die
Betroffenen selbst bzw. in dieser sehr frihen Phase bisher dort kaum Hilfen nachfragen (Schnicker-
Schul/Wagner 2009, S. 9). Es scheint so zu sein, dass sie zum einem abgeschreckt werden von
Begriffen wie ,Pflege” im Namen der Institution, da sie sich selbst —zurecht— ja nicht mit Pflege in
Verbindung bringen. Zum anderen muss davon ausgegangen werden, dass einer breiteren
Bevolkerung derartige Angebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten schlicht nicht bekannt genug sind.

Spezialisierte Unterstiitzungsangebote fiir Angehdrige von Menschen mit Demenz wie etwa
Angehdorigengesprachskreise, Ratgeber oder spezielle (Pflege-) Kurse haben bisher ebenfalls weniger
den Beginn demenzieller Prozesse im Blick, sind aber — wenn auch nicht flichendeckend und
ausreichend bekannt — immerhin vorhanden. Friihe Hilfen flir Betroffene und Angehdrige kdnnten
die krisenhafte Situation entscharfen, wie Beispiele derjenigen zeigen, die wie etwa Christian
Zimmermann (Zimmermann/WiRmann 2011), psychosoziale Unterstitzung bekommen haben und
dariber berichten.

Hier sind die Stellen, an die Ratsuchende sich oftmals als erstes wenden — Haus- und Facharzte,
Klinken —, aufgefordert ihr Verweisungswissen (sprich: welche Unterstiitzungsangebote gibt es in der
Region) auf einem aktuellen Stand zu halten.

5.1.3 Wiinsche der Betroffenen

Als Vorbereitung der schon genannten Veranstaltung ,Stimmig! Menschen mit Demenz bringen sich
ein“, die im Januar 2010 Demenzbetroffene im frithen Stadium nach Stuttgart einlud, waren die zu
dem Zeitpunkt bestehenden unterstitzten Selbsthilfegruppen aufgefordert, mit ihren
Moderatorlnnen Wiinsche und Forderungen an die Gesellschaft, die Angehorigen, die Medizin, etc.
zu formulieren. Diese wurden dort verlesen und dokumentiert, auch um all diejenigen
Demenzbetroffenen dort zu reprasentieren, die nicht persénlich anreisen konnten oder wollten.
Schaut man sich zudem gesammelte Wiinsche und Forderungen von Menschen mit Demenz auch aus
anderen Zusammenhdngen an (u.a. Demenz Support Stuttgart, 2010), so ergibt sich ein erstaunlich
Ubereinstimmendes Bild, das man wie folgt zusammenfassen kdnnte:

Menschen mit Demenz mdchten:

e Ernst genommen werden

e |hre Selbstbestimmung erhalten

e Als vollwertige Mitglieder einer Gemeinschaft anerkannt sein
e Spezifische Informationen zu ihrer Erkrankung erhalten

e Mit jemandem offenen reden kénnen, ohne Scham

e Neuen Mut und Selbstbewusstsein schépfen

e  Aktiv sein

Diese hier formulierten (Grund-) Bedirfnisse lenken den Blick der Sozialpddogolnnen fast
automatisch auf eine seit vielen Jahrzehnten bewdhrte Methode der Sozialen Arbeit: Soziale Arbeit
mit Gruppen konkretisiert auf das Bedirfnis ,,Austausch ohne Scham®: Hilfe und Unterstlitzung durch
Gespriache mit Gleichbetroffenen, eben Selbsthilfegruppen. Dabei liegt es auf der Hand, dass
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Menschen, die gerade die Diagnose Demenz erhalten haben, sehr haufig nicht die Energie haben
werden, eine Selbsthilfegruppe ins Leben zu rufen, vermutlich denken sie nicht einmal an diese
Moglichkeit der Unterstiitzung, da ihnen zumeist keine weiteren Betroffenen bekannt sind: Wie
auch, so lange die Diagnose Demenz so tabuisiert ist?! Daher wurden fast alle unterstitzten
Selbsthilfegruppen (uSHG) fiir Menschen mit beginnender Demenz von Fachkraften
(Sozialpdadagoglnnen, Psychologlnnen, Gerontologlinnen, ...) gegriindet (Kaplaneck 2012).

5.1.4 An wen richten sich unterstiitzte Selbsthilfegruppen?

In eine uSHG kann man nicht geschickt werden. Die Teilnahme ist immer freiwillig und setzt voraus,
dass der/die Teilnehmende um die Diagnose weil und den Wunsch hat, gemeinsam mit anderen
gleichermalRen Betroffenen die verdnderte Lebenssituation (vor allem sprachlich) zu bearbeiten,
letztlich die Erkrankung versuchen zu bewaltigen. Die Mitglieder in uSHGs sind Menschen,

e die gerade ihre Demenz-Diagnose erhalten haben, oder sich noch im Diagnostikprozess
befinden.

e die um ihre Diagnose wissen, oder bemerken, dass ,etwas mit ihnen nicht stimmt“ und
deshalb die Moglichkeit, dass es sich um eine Form der Demenz handeln kénnte, in Betracht
ziehen.

e die sich aktiv mit den Veranderungen ihrer Lebensumstande auseinandersetzen wollen.

e diein der Regel weit entfernt von Pflegebeddrftigkeit sind.

5.1.5 Kernmerkmale der unterstiitzten Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit (beginnender)
Demenz®.
1. Selbsthilfepotenzial

Dem Konzept der Unterstiitzten Selbsthilfe liegt die Annahme zugrunde, dass Menschen mit Demenz
generell Gber ein Selbsthilfepotential verfiigen. Das heiRt, dass man den Betroffenen grundsatzlich
zutraut, ihre Situation zu erkennen, die Gedanken und Geflihle, die damit verbunden sind, zu
artikulieren, in einen Austausch mit Gleichbetroffenen zu kommen und dartber selbst an der
Bewaltigung der Demenz arbeiten zu konnen. Letztlich wird damit das Ziel verfolgt, die eigene
aktuelle Lebenssituation zu verbessern. Sprechen Uber das, was einem durch den Kopf geht (,Wie
wird es sein, wenn die Demenz voranschreitet? Wie kann ich es aushalten, immer abhangiger von
meinem Partner zu werden?“) oder was man seit der Diagnosestellung erlebt hat (,Meine Tochter
spricht, glaube ich, nicht mehr offen mit mir.”“, ,,Die Nachbarn griiRen nur noch knapp — hab ich was
Ansteckendes?!”) ist der erste Schritt zur Bewaltigung.

Dieses Selbsthilfepotenzial und die fiir eine Auseinandersetzung mit der Krankheit notwendige
Einsicht in dieselbe werden Menschen mit Demenz in der Regel abgesprochen. Das mag der Grund
sein, warum es bisher in Deutschland hunderte, wenn nicht gar tausende Selbsthilfegruppen von
pflegenden Angehorigen gibt, jedoch nur wenige von den direkt Betroffenen selbst.

2. Selbsthilfe ist keine Fremdhilfe

Dies gilt ungeachtet der Tatsache, dass mein Gegeniliber von meinen Erfahrungen profitieren mag.
Indem die Gruppenteilnehmerinnen zusammenkommen, miteinander ins Gesprach kommen,

% Die Kernmerkmale wurden von Menschen mit Demenz, die uSHGs besuchen, und deren Moderatorinnen
erarbeitet und sind als Broschiire (,,Startpunkt”) veroffentlicht worden und online einsehbar
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gewinnen sie Selbstwertgefiihl und Zuversicht zuriick: ,Ich muss mich nicht zurlickziehen und
verstummen. Ich kann Teil einer Gemeinschaft sein. Hier bin ich unter Gleichgesinnten.” Nicht selten
sehen Menschen mit beginnender Demenz beim ersten Gruppentreffen erstmals Giberhaupt, dass es
andere in der gleichen Lebenssituation gibt. ,,Was, Sie auch?! Das hatte jetzt wirklich nicht gedacht!
Sie sehen gar nicht nach Alzheimer aus!“ —, Na, Sie ja auch nicht!“ Ein Effekt wie man ihn auch aus
anderen (Selbsthilfe-) Gruppen kennt. Die Teilnehmerinnen besuchen die Gruppe, um fiir sich einen
Weg mit der Diagnose zu finden: die kognitiven EinbuRen in das Selbstbild integrieren, neue
Perspektiven entwickeln

3. Die Gruppe ist ein Geschiitzter Raum

Im geschitzten Raum frei sprechen zu koénnen — das ist der Kern von unterstitzten
Selbsthilfegruppen. Derzeit schreibt man Menschen mit Demenz — sei sie auch noch so wenig splirbar
— zu, dass sie ihre kognitiven Veranderungen vertuschen wollen oder gleich gar nicht bemerken. Das
mag fiir einen Teil der Betroffenen gelten. Fiir einen anderen Teil gilt: Sie wiirden sich gerne mit der
Diagnose (oder auch nur mit dem Verdacht darauf) auseinandersetzen, finden aber in der Familie, im
Freundes- und Bekanntenkreis und in den vorhandenen (medizinischen) Hilfestrukturen, denen sie
zugeordnet werden, keinen Raum dafiir. Die unterstiitzten Selbsthilfegruppen bieten diesen
geschitzten Raum, in dem sie ohne Ricksichtnahme auf die Gefiihle ihrer Angehdrigen und ohne
deren oftmals stattfindende Bevormundung Uber alles sprechen kdnnen. Frei sprechen kann auch
heifen: Wut und Enttduschung, Angst und Trauer rauszulassen. Wo sonst kann ein Betroffener
artikulieren, dass er ,am liebsten von der Briicke springen wiirde, wenn ich mal nur noch mit ‘'nem
Betreuungsassistenten rausgehen darf“?

In der Gruppe werden die Menschen mit Demenz verstanden, dort werden sie als das genommen,
was sie aktuell sind. In der Gruppe hat niemand ein Bild von ihnen wie sie sein sollten oder waren,
bevor die kognitiven Verdnderungen einsetzten. Im geschiitzten Raum kann das Artikulieren (wieder)
erprobt und gelibt werden. Der geschiitzte Raum ist durchaus wortlich zu nehmen: , Alles was hier
besprochen wird, bleibt unter uns, nichts dringt nach auRen”. Dieser Satz gilt wohl fir alle
Selbsthilfegruppen, hier sei noch betont: Auch die Angehdérigen erfahren nicht Gber die Moderatorin,
was ihr Partner/ihre Partnerin in den Treffen duRert.

4. Die Betroffenen sind die Bestimmer (Selbstbestimmung)

In unterstitzten Selbsthilfegruppen stehen die unmittelbar Betroffenen selbst mit ihren Wiinschen
und ihrer Perspektive im Zentrum. Sie sind hier die Bestimmer — und nicht, wie sonst tberall, andere.
Ihre Themen bestimmen die Gruppentreffen. Sie werden ermutigt ihre Bedirfnisse — im Kleinen wie
im GrolRen — zu artikulieren und auch nach auRRen zu vertreten. Aus der Gleichbetroffenengruppe
erwdchst eine fir den Einzelnen ungeahnte Kraft.

Es geht um Selbsthilfe — mit Unterstiitzung

Unterstltzte Selbsthilfegruppen werden (bisher) von professionellen Helferinnen (aus der Sozialen
Arbeit) initiilert und moderiert. Betroffene, die in einer krisenhaften Situation stehen, haben haufig
nicht die Kraft von sich aus tatig zu werden.

Auch andere Personengruppen, die sich zu Selbsthilfegruppen zusammenfinden (etwa Menschen mit
Depressionen, pflegende Angehorige), erhalten bei der Griindung und der Durchfiihrung der ersten
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Treffen Unterstlitzung (durch spezielle Beratungsstellen). Niemand wiirde ihnen den Selbsthilfe-
Charakter absprechen.

Die spezifischen kognitiven Veranderungen der Mitglieder einer Selbsthilfegruppe fir Menschen mit
Demenz machen ein professionelles Begleiten liber einen langeren (nicht abzusehenden) Zeitraum
erforderlich: Planen, einladen, organisieren, Schriftverkehr, ... . Das muss nicht, kann aber eine
Uberforderung darstellen, die jegliche Aktivititen im Keim ersticken lassen wiirden.

Darum: ,unterstitzt” gelten lassen, ,Selbsthilfe” betonen: Unterstiitzte Selbsthilfegruppen!
5. Nicht-Betroffene sind Dienstleister und Assistenz

Gerade in unterstitzten Selbsthilfegruppen kommt der Haltung, die die Initiatorinnen/
Moderatorinnen einnehmen, eine besondere Bedeutung zu.

In drei Schlagworter gefasst konnte sie so beschrieben werden:

e Empowerment unter Beachtung der Ressourcen der Teilnehmerinnen
e Orientierung an den spezifischen Bedarfen der Teilnehmerinnen

e Respektieren der Teilnehmerinnen als Expertinnen ihrer Lebenswelt

Die Initiatorinnen verkorpern diese Grundeinstellung nicht nur den Gruppenteilnehmerinnen
gegeniber, sondern vermitteln dies auch in der Vertretung nach aufRen, sprich wenn es darum geht,
ein derartiges Angebot zu installieren, bekannt zu machen.

Der Blick auf die Menschen mit Demenz ist hier gelést von den Stereotypen wie ,die
Demenzbetroffenen brauchen Betreuung und Beschaftigung”, ,,Anforderungen (iberfordern sie doch
nur”, ,Sie mochten lieber verdrangen, begreifen doch eh kaum, was mit ihnen geschieht”. In
unterstitzten Selbsthilfegruppen werden die Teilnehmerinnen in erster Linie als Menschen, die sich
aktiv mit ihrer Situation auseinander setzen mdchten, gesehen. Sie sind mit Fahigkeiten, die sie
vielleicht in letzter Zeit weniger genutzt haben (etwa Kommunikations- , Artikulationskompetenzen)
ausgestattet und sie wissen selbst, was sie brauchen, wie und wofiir sie aktiv werden wollen. Die
unterstitzenden Profis beziehungsweise Nicht-Betroffenen fungieren als Assistenz und nicht als
Leitung. Die Ausgestaltung der Rolle der Initiatorinnen und der Moderatorinnen® ist entscheidend fiir
die Entfaltung der Selbsthilfepotentiale der Teilnehmerinnen

6. Inder Gruppe sind nur Betroffene

Mitglieder von Unterstitzten Selbsthilfegruppen haben — sofern sie nicht allein lebend sind — unter
Umstanden hochbelastete Angehérige. Diese Tatsache wird akzeptiert und den Angehdrigen wird ein
spezifischer Unterstiitzungsbedarf zugestanden. Gedeckt wird dieser Bedarf jedoch an anderer Stelle:
in bereits vorhandenen Angehorigen Selbsthilfe — oder Gesprachsgruppen. Wiinschenswert ist eine
eigeninitiativ gegriindete Gruppe der Angehorigen der Gruppenteilnehmerinnen. So koénnen
Freundschafts- und Unterstitzungsnetzwerke fir beide Partner gekniipft werden. Betont werden
muss aber, dass in unterstiitzten Selbsthilfegruppen nur Menschen mit Demenz, also die unmittelbar

° Die Autorin gibt regelmiRig bundesweit Seminare zum Thema ,Unterstitzte Selbsthilfegruppen fiir

Menschen mit beginnender Demenz initiieren und begleiten — Hier kann ich frei sprechen!“ Kontakt Gber
info@agush.de oder Demenz Support Stuttgart
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Betroffenen, sind und deren Interessen vertreten werden. Diese kdnnen durchaus anders sein als die

“)

der Angehorigen. Dabei gilt es sich vor Augen zu halten: ,Flir mich heil3t nicht gegen dich

7. Die Teilnahme ist immer freiwillig

Die Teilnahme an einer Unterstiitzten Selbsthilfegruppe ist nur moglich, wenn die Betroffene dies
winscht und aktiv bejaht. Es ist — anders vielleicht als bei einer Beschaftigungs- oder
Betreuungsgruppe - nicht moglich, einen Menschen mit Demenz in eine Selbsthilfegruppe zu
,schicken’. Die Zielsetzung — Auseinandersetzung mit der aktuellen Lebenssituation und der Demenz
— erfordert zwingend das freiwillige Dabeisein —anders wiirde es nicht funktionieren.

5.1.6 Die Idee der uSHG vorantreiben: Ziel der AGuSH

Mitte der 2000er Jahre hatten einzelne hochmotivierte (zumeist) Sozialpddagoglinnen in
unterschiedlichen Settings Gruppen fiir Menschen mit beginnender Demenz aufgebaut. Sie wussten
nichts voneinander. Als sie sich — eher zufallig — auf Tagungen kennenlernten, wurde schnell deutlich:
diese Moderatorinnnen brauchen einen Rahmen zum fachlichen Austausch und zum
Weiterentwickeln dieser Angebotsart, so unterschiedlich die Bedingungen fir die einzelnen vor Ort
auch waren und sind. AuRerdem — auch das zeigt sich auf den Veranstaltungen zum Themenkomplex
,Demenz” bis heute - braucht der Grundgedanke des ,hearing the voice” eine Plattform zur
Offentlichkeitsarbeit. Aus dieser Motivation heraus haben 3 Moderatorlnnen von uSHGs und 4
Demenzbetroffene (Mitglieder in uSHGs) im Herbst 2011 die Arbeitsgemeinschaft unterstitzte
Selbsthilfe (fir Menschen mit Demenz) (AGuSH, www.agush.de) ins Leben gerufen. Ihre Ziele sind:

e das Konzept der uSH weiterentwickeln und voranbringen.

e Anlaufstelle sein fir Fachkrafte, die eine uSHG in ihrer Region griinden méchten, aber
auch fir Betroffene, die sich lber die nachste Gruppe in ihrer Nahe informieren
mochten.

e Austauschplattform sein fur diejenigen, die schon uSHGs begleiten/daran teilnehmen.

Aktuell — Herbst 2012 — wissen wir von mindestens 16 Gruppen, die nach der Idee der uSHG arbeiten,
2 befinden sich im Grindungsprozess.

Die Zahl der Betroffenen, die sich zu einem offeneren Umgang mit ihrer Demenzdiagnose
entscheiden, steigt. Menschen mit Demenz besitzen (Selbsthilfe)-Potenzial, sie haben (eine) Stimmen
und sie haben eine Menge zu erzdhlen — es ist an uns ihnen zuzuhéren.

5.1.7 Literatur
Demenz Support Stuttgart gGmbH (Hrsg.) (2010): ,Ich spreche fir mich selbst” Menschen mit
Demenz melden sich zu Wort. Frankfurt: Mabuse-Verlag
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sh.de/images/pdf/bedarfe_fruehbetroffene.pdf
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5.2 Vernetzung bei Demenz — ein Muss fiir betroffene Familien - Ursel Schellenberg
2Das DemenzNetz Kreis Minden-Libbecke ist eines von 13 Netzwerken in Deutschland, die im
Projekt DemNet-D, einem Teilprojekt der Zukunftswerkstatt Demenz des Bundesministeriums fir
Gesundheit, wissenschaftlich begleitet und ausgewertet werden. Es geht darum, herauszufinden,
welche Faktoren im Netzwerk fir eine bessere Versorgung der Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen malgeblich sind, um diese Erfolgsfaktoren dann in der politischen Gestaltung der
Gesundheitsversorgung umzusetzen.

Im Kreis Minden-Libbecke wurde seit 2003 im Rahmen verschiedener Projekte bereits ein
Sorgenetzwerk erfolgreich auf- und ausgebaut, das jetzt weiterentwickelt werden soll.

Entwicklung DemenzNetz Kreis Minden-Liibbecke

Férderperioden Fordergeber und Begleitforschungen
2003 - 2006: S o~
I An drel Standorten: Beratung, Gruppen- Gc . f Powes ki

schulung, personelle Entlastung, Gesprachs-
kreise, Grindung Alzheimergesellschaft

2006 — 2009: m : Robert Bosch Stiftung
I I Versteigung: Infotelefon Demenz und Komp- 2K | NogoWesr

etenzw erkstatt Pflege und Demenz, Koope-
ration NADel e V., Pflegekassen und MDK Pt e e

2009 - 2011: O

Vertieflte Kooperation mit Hausarzten, Ergo-
”I therapeuten, Psychotherapeuten, Kranken- R LT TR I
haus Liibbecke, Ausbau der Frihdemenz- J iy L
angebote, Fusion Demenzfachdienst, = ma

Spitrenverband

* Bundesmnstution
- e Gesundhu

2012 - 2015: 7 W= tag
|V Weiterentwicklung DemenzNetz Kreis nkeakia
Minden-Liibbecke e 3 e MINDEN-LUBBECKE

- DemenzNetz- N\ ),
~Kreis Minden-Litbbecke el \ N @ / 5 / ey

Abb. 21: Entwicklung DemenzNetz Kreis Minden-Liibbecke

Es soll ein DemenzNetz entstehen, das engmaschig ist und betroffene Familien friih und systematisch
mit Hilfen erreicht. Gleichzeitig soll der Kreis Minden-Libbecke demenzfreundlicher gestaltet
werden.

Um diese Ziele zu erreichen, wurden funf Teilprojekte geplant, die jetzt parallel umgesetzt werden.

L wir gehen selbstverstandlich von einer Gleichstellung von Mann und Frau aus und haben zur besseren und
schnelleren Lesbarkeit darauf verzichtet, jeweils beide Formen zu verwenden. In allen Fallen gilt jeweils die
weibliche und mannliche Form. Wir bitten um Verstandnis.
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Weiterentwicklung des DemenzNetzes Kreis Minden-Lubbecke
Gesundheitsversorgung fur Familien von Menschen mit Demenz

Teilprojekt Teilprojekt
Teil projekt Kooperationspartner fir
Demenzbetroffene besser Einschreibeverfahren Demenzfreundlichkeit*
identifizieren gewinnen TR
Teilprojekt Teilprojekt
Abgestimmte Ein- Gewinnung weiterer
fahrung LOGBUCH Netzwerkmitglieder,
Demenz in insbesondere der
westfalischen Netzen Miihlenkreiskliniken
DemenzNetz N s ~——
Kreis Minden-Liibbecke Y\ ¢ T — / e

Abb. 22: Weiterentwicklung des DemenzNetzes Kreis Minden-Liibbecke Gesundheitsversorgung fiir Familien
von Menschen mit Demenz

5.2.1 Das Teilprojekt ,,Demenzbetroffene besser identifizieren“:

Demenzbetroffene sollen friih und systematisch Unterstiitzung angeboten bekommen, indem sie von
verschiedenen Seiten darauf hingewiesen und zu einem ,Lotsen” im DemenzNetz vermittelt werden,
der passgenaue Unterstiitzung anbietet.

Die Devise lautet: Friiher ist besser. Die Demenzerkrankung eines Angehdrigen bringt eine Menge
Unsicherheit und Fragen mit sich. Solange noch Zeit dazu ist, muss das ein oder andere geregelt
werden: Wer soll spater einmal die rechtliche Vertretung des Erkrankten ibernehmen? Will er dazu
eine Vollmacht erteilen? Will er seine Winsche in einer Betreuungsverfliigung oder
Patientenverfiigung festhalten? Was kann unternommen werden, um einen Rickzug der betroffenen
Familie aus dem gesellschaftlichen Leben zu vermeiden und Lebensfreude zu erhalten? Es lohnt sich,
Unterstltzung so frith wie moglich zu finden.

Systematisch heiBt ja mit System. Es soll kein Zufall sein, dass Betroffene Hilfe bekommen, sondern
es steckt ein System dahinter. Ein Aspekt des Systems ist, dass betroffene Familien von
verschiedenen Seiten auf Unterstiitzung hingewiesen werden. Natirlich sollen Haus- und Facharzte
Demenzbetroffene und ihre Angehdrigen ins DemenzNetz schicken. Aber das reicht fir ein
engmaschiges Netz nicht aus. Es sollen auch die erreicht werden, die mit niemandem {ber ihre
Defizite sprechen, sondern die mit selbstbezahlten Mitteln aus der Apotheke versuchen, ihr Leben im
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Griff zu behalten. Von verschiedenen Seiten heillt: Der Apotheker gibt bei bestimmten Praparaten
einen Flyer vom DemenzNetz mit oder fillt mit den Betroffenen moglichst einen Beratungsgutschein
Demenz aus. Vielleicht gelingt es dariliber hinaus auch, z.B. eine Friseurin zu sensibilisieren, dass sie
Kunden und deren Angehérige auf Unterstitzungsmoglichkeiten hinweist, wenn sie bei
zunehmendem Alter Veranderungen bemerkt.

Im Projekt EDe — Entlastungsprogramm bei Demenz wurde eine Netzwerkkarte der ambulanten
Versorgung von Menschen mit Demenz fir den Kreis Minden-Liibbecke erstellt und wird jetzt
weiterentwickelt. Hier ist dargestellt, wie viele Hilfen und Unterstitzungsmoglichkeiten es fir
betroffene Familien gibt und die entsprechenden Adressen der Unterstitzungsanbieter im
Kreisgebiet sind hinterlegt. Es ist deutlich zu erkennen: Es gibt viel Unterstlitzung — man muss sie nur
kennen.

Netzwerkkarte der ambulanten Versorgung von Menschen mit
Demenz
Behandlung im Allge- Technische Hilfen bei
seiicodlin, Héusliche Pflege Doivens Tagespflege
5 T
_ o _ :
Therapie und Rehabili- Niedarschwellige
tation Angebote
4 / 9
Diagnostik und x Angebote fiir Friih-
Behandiung ; _—— diagnostizierte
3 Famllien vnn \ _____-—~-"‘ 10
Menschen r"’
J—— —- mit Demenz / — . S
Persénliche Beratung |« Gesprichskreise fir
Angehdrige
/ / \ ;
Telefonische Beratung \ Betreuter Urlaub
1 12
ANdeh - H\l::';llnen il Schulungsangebote
gehérigenrat 5 in Gruppenform fiir
15 T E:?;:ﬁ;;aﬁﬂ:o:nen pflegende Angehérige
3 13
Demenz Netz __ & D .
- Kreis Minden-Liubbgcke | X L\ D, | i 6

Abb. 23: Netzwerkkarte der ambulanten Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Demenzfachberater verstehen sich deshalb als Lotsen, die helfen, das Richtige fiir den Menschen
mit Demenz in seiner Situation zu finden. Dazu ist ein ausfiihrliches Gesprach noétig, um die jeweilige
Lebenslage zu erfassen und die Bedirfnisse des Erkrankten und seiner Angehorigen kennen zu
lernen. Erst dann kann passgenaue Unterstiitzung stattfinden. Nach diesem Erstgesprach bieten die
Demenzfachberater dann bei entsprechender Bedarfslage die Familienschulung zum LOGBUCH
Demenz an.
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Das Teilprojekt ,Einfiihrung des LOGBUCH Demenz, auch in anderen
westfilischen Demenznetzen:

Das LOGBUCH Demenz ist der erste demenzspezifische Patientenpass in Deutschland. Er wurde im
Kreis Minden-Libbecke im Projekt ,LOTTA — Ambulante Basisversorgung Demenz im Lotsentandem*”
(Hausarzt und professionellem Patientenbegleiter) entwickelt.22 Das LOGBUCH Demenz umfasst
zwolf vorgegebene Themenbereiche, die mit den Betroffenen und/ oder Angehdrigen erarbeitet
werden. Wichtige Informationen (iber die Erkrankung und den Erkrankten werden gesammelt. Hinter
einer Seite zur Gesundheitssituation, die vom Hausarzt ausgefiillt wird, werden Facharztbriefe und
Krankenhausberichte hinterlegt. Eine Kopie zur Regelung der Rechtsvertretung befindet sich ebenso
in der Mappe wie das letzte MDK-Gutachten und Angaben zu Vorlieben, Eigenarten, zur
Pflegesituation, Biographie und zu Tiroffnern, mit denen man den Erkrankten leichter in seiner
Lebenswelt erreichen kann. Durch die Erarbeitung des LOGBUCHs wird die Familie ermutigt und
befahigt, mit der ganzen Situation besser umzugehen. Es kann im Alltag als
Informationssammelmappe, fiir Notfallsituationen, aber auch fiir den reguldren Arztbesuch oder z.B.
fir die Aufnahme in der Tages- oder Kurzzeitpflege genutzt werden. Zudem findet durch den Einsatz
des LOGBUCHs Demenz eine Vernetzung an den Schnittstellen der verschiedenen Unterstiitzer statt.
Die Kosten der Familienschulung zum LOGBUCH Demenz werden durch die gesetzlichen
Pflegeversicherungen (ibernommen und dadurch ist ein Beitrag zur Verstetigung der Projektziele
erreicht.

Im Kreis Minden-Liibbecke wird die Familienschulung zum LOGBUCH Demenz seit 2011 angeboten.
Nun soll es auch in zwei anderen westfélischen Netzen, die an der Zukunftswerkstatt teilnehmen,
eingefiihrt werden.

5.2.2 Das Teilprojekt ,,Kooperationspartner fiir Einschreibeverfahren gewinnen”:

Im DemenzNetz Kreis Minden-Liibbecke entsteht ein stetig wachsender Zusammenschluss von
engagierten Einzelpersonen, Einrichtungen und Diensten im Kreis Minden-Libbecke. Dazu werden
zunachst bewadhrte Kooperationspartner angesprochen, z.B. ambulante und teilstationare
Pflegeeinrichtungen, Haus- und Facharztpraxen, Therapeuten. Sie schliefen mit dem DemenzNetz
eine verbindliche Kooperationsvereinbarung. Darin sind das gemeinsame Leitbild und die Ziele der
Arbeit formuliert. Die Inhalte der Kooperation kdnnen von der Intensitat variabel festgelegt werden.
Die Kooperationspartner nutzen die bereitgestellten Materialien fiir die Offentlichkeitsarbeit (Flyer
und Plakate), um betroffene Familien auf das DemenzNetz hinzuweisen. Die Kooperationspartner
kénnen aber auch Beratungsgutscheine nutzen, die mit betroffenen Familien ausgefiillt und an das
DemenzNetz-Koordinationsbiliro weitergeleitet werden. Dies sorgt fiir eine hohere Verbindlichkeit
und stellt z.B. flr Hausarztpraxen sicher, dass der Demenzfachdienst von sich aus zu den betroffenen
Familien Kontakt aufnimmt und eine Erstberatung gewahrleistet.

Die Kooperationspartner profitieren von der Netzwerkkarte fir die Gesundheitsversorgung fir
Menschen mit Demenz im Kreis Minden-Libbecke, wo die Vielfalt des Unterstlitzungsnetzes
veroffentlicht ist und jeder Kooperationspartner sein Profil der Demenzfreundlichkeit hinterlegen
kann und weitere Hilfen tiber andere Kooperationspartner findet.

22 siehe www.projekt-lotta.de
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5.2.3 Das Teilprojekt ,Gewinnung weiterer Netzwerkmitglieder, insbesondere der
Miihlenkreiskliniken“:

Erste Kontakte zu Apotheken wurden schon gekniipft. Dort wenden sich viele betroffene Menschen
zuerst hin, um ein Medikament zu erhalten, das ihnen gegen ihre Vergesslichkeit hilft. Das Ziel ist es,
neben der medikamentésen Behandlung auch andere Hilfen zu erhalten. Angesprochen werden
deshalb auch Therapeuten wie Ergotherapeuten, Logopaden und Krankengymnasten, um sie als
Netzwerkpartner fiir Familien mit Demenz zu gewinnen. Darilber hinaus sollen auch Banken,
Friseure, Einzelhandel, etc. angesprochen werden.

Ein besonderes Augenmerk liegt auf der Zusammenarbeit mit den Muhlenkreiskliniken. Durch einen
Krankenhausaufenthalt erleben Menschen mit beginnender Demenz meist eine Krise, die die
Demenzerkrankung erstmals uniibersehbar werden ldsst. Nicht selten kdnnte es bei einem
Krankenhausaufenthalt zu einer erstmaligen Diagnose der Demenz kommen. Jetzt geht es nicht nur
darum, Flyer an der Rezeption vorratig zu haben, sondern betroffenen Familien systematisch
wirksame langfristige Unterstlitzung zu vermitteln. Wir wollen eine bewusste Kooperation mit den
vier Klinikbetrieben der Region, bei der uns folgende Fragen leiten:

e Wie konnen die Kliniken Menschen mit Demenz identifizieren?

e Wie kann bei Aufnahme das LOGBUCH Demenz genutzt und der Aufenthalt im Krankenhaus
fiir die Menschen mit Demenz, die Angehdrigen und das Klinikpersonal dadurch besser
gestaltet werden?

e Was kann getan werden, um die Anschlussversorgung im DemenzNetz nicht dem Zufall zu
Uberlassen?

Es ist sehr wiinschenswert, dass auch die Kliniken Kooperationspartner werden, vorhandene
Offentlichkeitsmaterialien systematisch nutzen und Beratungsgutscheine Demenz mit den
betroffenen Familien ausfillen und ibersenden. So kdnnte es zu einer Kontaktaufnahme durch den
Demenzfachdienst bereits wahrend des Krankenhausaufenthaltes kommen. Darliber hinaus arbeiten
die Kliniken moglichst an ihrer Demenzfreundlichkeit, indem das Personal im Umgang mit Menschen
mit Demenz geschult, Angehorige in die Behandlung einbezogen und die Ablaufe der
Krankenhausbehandlung den eingeschrankten Moglichkeiten der Menschen mit Demenz angepasst
werden.

5.2.4 Das Teilprojekt ,,Demenzfreundlichkeit verbessern:

In den DemenzNetz-Flyern und die Homepage www.demenznetz.info ist eine Mit-Mach-Aktion
,Demenzfreundlichkeit” integriert, bei der Biirger uns ihre Erfahrungen, Geschichten, Wiinsche, gern
aber auch Kritiken und Anregungen zum Stichwort ,,Demenzfreundlichkeit” mitteilen kénnen.
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Wo haben Sie etwas
als d fr. dlich

We haben Sie Demenzireundlich-
keit schon einmal vermisst?

Abb. 24: Mit-Mach-Aktion

Natirlich wird diese Mit-Mach-Aktion von uns ausgewertet, um konkrete Anhaltspunkte fiir die
Verbesserung der Demenzfreundlichkeit zu erhalten.

Dazu dient auch ein Qualitatssicherungsverfahren, bei dem beobachtete Demenzfreundlichkeit
(Qualitatsplus) und fehlende Demenzfreundlichkeit (Qualitdtsminus) und das Fehlen von ndétigen
Leistungen im Versorgungsnetz (Qualitdtsminus) erfasst und erortert werden koénnen. Die
Meldungen werden im Rahmen der Kommunalen Pflegeplanung des Kreises Minden-Libbecke
ausgewertet.

Es kann davon ausgegangen werden, dass die Kooperationspartner bewusster an ihrer eigenen
Demenzfreundlichkeit arbeiten, wenn sie Riickmeldungen erhalten. Deshalb sollen Veranstaltungen,
Weiterbildungen, Workshops oder Netzwerkteilkonferenzen angeboten werden, um Impulse zu
setzen.

Das Projekt DemenzNetz will Impulsgeber fir eine gemeinsame zivilgesellschaftliche
Verantwortungsliibernahme im Kreis und in unseren Kommunen sein. Gruppen, Initiativen und
Organisationen, die das Gemeinwesen demenzfreundlicher gestalten wollen, werden unterstitzt.
Dafiir gibt es andernorts schon viele gute Beispiele, die sich auf unsere Kommunen (ibertragen und
weiterentwickeln lassen. Deren Zielsetzung ist in jedem Fall, die Kommune als sozialen Raum so zu
gestalten, dass es sich dort fir Menschen mit Demenz und ihre Familien gut leben lasst. Es soll eine
neue Kultur des Helfens, ein neues Miteinander, ,Barrierefreiheit in den Képfen” entstehen. Im
Mittelpunkt steht hier die Aufhebung der einseitigen Wahrnehmung und Stigmatisierung des Themas
und der Betroffenen. Es geht darum, einen langfristigen Bewusstseinswandel anzustof3en.

Erste Kontakte hat es mit dem lokalen Biindnis Familie, AG Gesundheit, Pflege und Beratung in Bad
Oeynhausen  gegeben.  Vorstellbar ist, mit anderen engagierten Partnern  wie
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Kindertageseinrichtungen, Schulen und Kirchengemeinden ein intergenerationales Projekt zur
Verbesserung der Demenzfreundlichkeit zu initiieren. Erzieher und Lehrer werden als Multiplikatoren
zum Thema Demenz geschult und lernen schon vorhandene didaktische Materialien kennen. Kindern
und Jugendlichen als Enkel moglicherweise demenzbetroffener GroReltern und als zukiinftige
Gestalter unserer Gesellschaft werden von den Multiplikatoren die Veranderungen bei dem
Erkrankten und der gute Umgang mit ihm vermittelt. Es kommt zu Begegnungsmoglichkeiten und
gemeinsamem Tun zwischen den Generationen, von denen beide Seiten profitieren. Es finden
Elternabende statt, um Mitter und Vater Uber diese Projekte zu informieren und dariber ins
Gesprach zu kommen. Die Stadtbilicherei schafft vielleicht Blicher und Bilderbiicher zum Thema an
und Iadt zu einer Autorenlesung ein.

Es gibt schon viele Materialien, um ein DemenzNetz mit intergenerationalen Projekten
weiterzuentwickeln, die im Kreis Minden-Libbecke genutzt werden kdnnen. Die Mitarbeiterlnnen
des DemenzNetzes Kreis Minden-Liibbecke kénnen Impulse geben.

Die ersten Erfahrungen bei der Weiterentwicklung des DemenzNetzes Kreis Minden-Libbecke sind
sehr verheiBungsvoll: Engagierte Kooperationspartner werden problemlos gewonnen. Sie nutzen die
vorhandenen Materialien, besonders auch den Beratungsgutschein, der mit den Familien direkt an
die Demenzfachberater gesandt wird und die Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
bekommen zeitnahe Beratung und Unterstlitzung.
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6. Zusammenfassung — Martina Roes

Angebote zur Versorgung von Menschen mit Demenz — vom Beginn der Erkrankung bis hin zum
fortgeschrittenen Stadium — werden von vielen unterschiedlichen Akteuren im Gesundheitswesen
zur Verfiigung gestellt. Substantiell wichtige Unterstiitzung wird dabei von den pflegenden
Angehorigen realisiert, gleichwohl diese kaum systematisch in den Versorgungsprozess integriertet
sind. Der Mensch mit Demenz und deren Angehorigen stehen dabei einem ganzen
Versorgungsdschungel gegeniiber. Zudem &andern sich stdndig die Rahmenbedingungen. Fir
Menschen, die in ihrer Kognition eingeschrankt oder nicht mehr in der Lage sind, sich aktiv mit den
im Gesundheitswesen beteiligten Akteuren zu verstandigen, sowie ihre eigene Versorgung zu
koordinieren, ist eine auf den Menschen abgestimmte und vernetzte, nicht fragmentierte Versorgung
besonders wichtig.

Fragmentierung zeigt sich aber nicht nur im Gesundheitswesen, sondern auch in der Forschung.
Neben der offensichtlichen Diskrepanz zwischen naturwissenschaftlicher Grundlagenforschung,
medizinischer klinischer Forschung und Versorgungsforschung gibt es dariiber hinaus auch innerhalb
der Versorgungsforschung unterschiedliche erkenntnistheoretische Paradigmen.

Die dritte Jahrestagung des DZNE-Standorts Witten widmete sich daher einerseits dem
fragmentierten Gesundheitswesen und andererseits, wie unterschiedliche erkenntnistheoretische
Forschungsansadtze mit einander verbunden werden kénnen. Vorgestellt wurden Ergebnisse aus
verschiedenen Projekten des Standorts sowie Erfahrungen und Ergebnisse anderer Organisationen
betrachtet. Zudem erfolgte ein intensiver Austausch zwischen Wissenschaft und Praxis, der auch
Uber die Jahrestagung hinaus wirkt.

Die Ausarbeitung von belastbaren, evidenzbasierten Leitlinien scheint zunachst ein guter Ansatz zu
sein, um die Versorgung und Betreuung von Menschen mit Demenz zu harmonisieren und auf
einander abzustimmen. Wie in dem ersten Beitrag von Horst Christian Vollmar gezeigt wurde,
ergeben aber schon die Anspriiche der einzelnen medizinischen Disziplinen, in diesem Fall Neurologie
und Allgemeinmedizin, geniigend Ansatze, um zwei parallel nebeneinander existierende Leitlinien zu
erstellen. Unterscheiden tun sich diese Leitlinien nicht nur in Bezug auf die Zielgruppen
(Allgemeinmediziner und Neurologen), sondern u.a. auch bzgl. des Vorgehens bei der
Diagnosesicherung. Beispielhaft sei hier nur die Notwendigkeit einer Liquor-Diagnostik genannt.
Wadhrend es bei Neurologen zur Routine gehort und zwingend gefordert wird, ist dies fir Hausarzte
eine Einzelfallentscheidung. Die Schwierigkeiten beim Erstellen einer Leitlinie werden in dem Beitrag
von Erika Sirsch aufgezeigt. Neben den unterschiedlichen Anspriichen unterschiedlicher Professionen
und Akteure kommen zudem unterschiedliche Vorerfahrungen in Bezug auf die Erarbeitung einer
Leitlinie zum Tragen. Dabei kommt genau der Blindelung dieser Expertise eine herausragende
Bedeutung in der Entwicklung und Konsentierung einer Leitlinie zu.

Der zweite Block der Veranstaltung und diese Bandes widmete sich zum Einen Ergebnissen aus
konkreten Forschungsprojekten des Standortes Witten und zum Anderen der Beschreibung
integrativer Forschungsmethoden. In dem Beitrag von Milena von Kutzleben werden die
Schwierigkeiten aufgezeigt, denen sich versorgende Angehdrigen beim Management des (Pflege-
und Betreuungs-)Alltags gegenlibersehen. Die als zu wenig beschrieben Hilfen werden oft als zu starr
empfunden. Dementsprechend werden individuelle, auf die realen Bedarfe abgepasste Angebote
gewlinscht. Rebecca Palm und Sven Reuther widmeten sich einem Instrument der Verstehenden
Diagnostik: der Fallbesprechung. Dieses Instrument bietet die Moglichkeit, einen kontinuierlichen
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Austausch innerhalb des Teams Uber den Betroffenen abzuhalten und somit unterschiedliche
Sichtweisen in Entscheidungsprozesse einzubeziehen. Anhand zweier Studien des DZNE Witten
konnte gezeigt werden, dass Fallbesprechungen ein relevantes und sinnvolles Praxiskonzept sind,
welches insbesondere Herausforderungen an die konkrete Implementierung stellt und einer
Anpassung an die Gegebenheiten vor Ort bedarf. Ein weiteres Projekt des Standortes Witten widmet
sich der speziellen Situation von Menschen mit Demenz im Krankenhaus. Ein Krankenhausaufenthalt
stellt immer einen Bruch dar, dies gilt insbesondere fiir Menschen mit Demenz. In der von Christiane
Pinkert durchgefiihrten Studie werden sieben unterschiedliche innovative Beispiele aus der
Versorgungspraxis flir Menschen im Krankenhaus vorgestellt. Wichtig erscheint dabei vor allem die
Qualifizierung aller beteiligten Berufsgruppen.

Fiir den Bereich der integrativen Methoden zeigen Andrea Newerla und Udo Kelle die Chancen aber
auch die Gefahren auf, die das Einbringen von subjektiven Erfahrungen in den Forschungsprozess mit
sich bringt. Im Beitrag von Tina Quasdorf und Kolleginnen werden an einem praktischen Beispiel vom
Standort Witten die Mdoglichkeiten und Schwierigkeiten aufgezeigt, die dabei entstehen, wenn man
unterschiedliche Datenquellen nutzt.

Zwei Beispiele aus der Versorgungspraxis rundeten das Bild ab. Zum einen zeigt Michaela Kaplaneck
ein Beispiel aus der Selbsthilfe. Hier wurde anhand von unterstiitzten Selbsthilfegruppen gezeigt, wie
eine gemeinsame Auseinandersetzung mit Menschen mit Demenz moglich ist. Als letztes beschreibt
Ursel Schellenberg - am Beispiel des DemenzNetz Kreis Minden-Liibbecke - Probleme und Chancen
auf, die Demenznetzwerke bieten.

Von der Fragmentierung zur Vernetzung!? ist der Titel dieses Bandes und der dazugehorigen 3.
Jahrestagung des DZNE Standortes Witten. Es konnte anhand vieler Beispiele gezeigt werden, dass
Fragmentierung (nicht nur des Gesundheitssystems) besonders fiir Menschen mit Demenz und deren
soziales Umfeld ein Faktor ist, der eine qualitativ gute und den identifizierten Bedarfen angemessene
Versorgung schwierig macht. Es konnte auch gezeigt werden, dass es vielfdltige Bestrebungen —
sowohl im Versorgungsalltag als auch in der Versorgungsforschung — gibt diesen Herausforderungen
systematisch zu begegnen. Der DZNE Standort Witten wird sich auch weiterhin dieser Aufgabe
widmen und versteht sich als ,Briicke zwischen Versorgung und Forschung’. Gute Moglichkeiten
bieten sich hier u.a. in der Beteiligung an der Allianz fir Menschen mit Demenz und dem
Wissenschaftsjahr 2013. Weiter wird es immer wichtiger sein, auch internationale Erfahrungen zu
nutzen und im deutschen System zu erproben. Der Standort Witten wird deshalb seine
internationalen Kooperationen weiter ausbauen.
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