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14 Neue Ansatze zur Versorgung von
Demenzpatienten

Sebastian Voigt-Radloff und Michael Hiill

Abstract

Die Versorgung von Menschen mit Demenz wird in den folgenden 20 Jahren
sowohl pflegende Angehorige als auch das Gesundheits- und Pflegesystem in
hohem Mafle beanspruchen. Welche Interventionen sind niitzlich, welche Ver-
sorgungsformen sinnvoll? Fiir viele Fragenstellungen ist die Datenlage in
Deutschland noch unzureichend. Untersuchungen innerhalb des nationalen Ge-
sundheits- und Pflegesystems sind daher umso wichtiger. Denn kulturelle Unter-
schiede lassen eine Ubertragbarkeit von Ergebnissen der Versorgungsforschung
aus anderen Léndern nur bedingt zu. Jedoch sind Fortschritte in Deutschland zu
verzeichnen. So erbrachten die Forschungsforderungen des Bundesministeri-
ums fiir Bildung und Forschung und des Bundesministeriums fiir Gesundheit
sowie die Modellprojekte des Spitzenverbandes der gesetzlichen Krankenkas-
sen in den letzten Jahren neue Ergebnisse. Komplexe Interventionen sind am
vielversprechendsten, jedoch oft noch nicht ausreichend gepriift. Eine gute Ver-
sorgung sollte statt durch unkritische Akkumulation von ungentigend gepriiften
Interventionen durch eine kontinuierliche Evaluation spezifischer Wirkfaktoren
gesichert werden.

Taking care of people with dementia will be a huge challenge for both caregivers
and the health care system in the next 20 years. Which interventions are useful,
which forms of care make sense? The data situation in Germany is still insuffi-
cient to find answers to many questions. Thus, studies within the national health
care system are urgently called for since due to cultural differences transferabi-
lity of results of health services research from other countries is limited. How-
ever, progress has been made in Germany. For instance, research funding award-
ed by the Federal Ministry for Education and Research and the Federal Ministry
of Health and the model projects of the Central Federal Association of the Health
Insurance Funds produced new results. Complex interventions are most promis-
ing, but often have not been sufficiently tested. Good health care should be sup-
ported by a continuous evaluation of specific impact factors rather than an uncri-
tical accumulation of inadequately tested interventions.

14.1  Einleitung

Der Bedarf an wirksamen Interventionen bei Demenzerkrankungen wichst auf-
grund der demografischen Entwicklung stark an. Menschen mit Demenz, ihre An-
gehorigen und professionelle Pflegekrifte erleben mit dem Fortschreiten der Er-
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krankung, dass insbesondere die alltagspraktischen Fahigkeiten nachlassen und
nachfolgend die Pflegebedirftigkeit steigt. Medikamentdse Therapieansitze sind
fiir dieses Problemfeld bisher nur moderat wirksam. In den letzten zehn Jahren wur-
de kein neuer Wirkstoff zur Behandlung von Demenzerkrankungen zugelassen.
Vielfiltige Neuentwicklungen, die aufgrund ihres Wirkprinzips erhoffen lassen,
dass bei frithem Einsatz die Krankheitsprogression hinausgezogert wird, sind noch
nicht zu einsetzbaren Medikamenten ausgereift.

Menschen mit Demenz erleben oft drei Phasen der Demenzerkrankung. In der
frithen Phase stehen kognitive Leistungsminderungen und Anpassungsstérungen im
Vordergrund. Viele Patienten sind dann trotz der Gedéchtnisstérung noch in der
Lage, Beitrdge zu ihrer Selbstversorgung zu leisten. Erst im mittleren Krankheits-
stadium treten zumeist Storungen alltagspraktischer Fahigkeiten mit zunehmendem
Betreuungs- und Pflegebedarf auf. Oft wird die Erkrankung erst in diesem Stadium
medizinisch festgestellt. In spéteren Krankheitsstadien treten héiufig herausfor-
derndes Verhalten und psychopathologische Stérungen wie Aggressivitit, Agitiert-
heit, Apathie und Stérungen des Tag-Nacht-Rhythmus hinzu (Hill und Voigt-Rad-
loff 2008). Mit der Krankheitsprogression steigt das Risiko fiir das Auftreten von
herausforderndem Verhalten, das die Pflege wiederum hochgradig erschwert. Gera-
de bei herausforderndem Verhalten spielen autobiographische und interaktionelle
Aspekte eine wichtige Rolle. Psychosoziale Versorgungsmafnahmen zielen traditi-
onell auf den Erhalt der Selbstversorgung und die Beeinflussung von herausfor-
derndem Verhalten.

VersorgungsmafBnahmen konnen beim Patienten selbst, bei seinem engsten be-
treuenden Angehorigen, auf der Ebene aller verfiigbaren Familienmitglieder oder
bei professionellem Pflegepersonal ansetzen. Versorgungsmafinahmen konnen auch
iibergreifend auf das gesamte lokale Hilfesystem abzielen und eine Verbesserung
der Koordination mehrerer Unterstiitzungsangebote bewirken. Voraussetzung fiir
iibergreifende VersorgungsmalBnahmen ist dabei, dass die EinzelmaBnahmen an
sich bereits bekanntermallen wirksam sind. Versorgungsmafinahmen variieren stark
je nach Zielgrofen, die verbessert werden sollen, wie etwa die Selbstversorgung,
das herausfordernde Verhalten oder die Lebensqualitit. Ebenso sind sie abhingig
vom Erkrankungsstadium und der jeweiligen Lebenssituation des Patienten (zu
Hause lebend und selbstversorgend, teils selbstversorgend, Heimbewohner, voll-
kommen abhingig; Hiill und Wernher 2010).

Mingel in der Versorgung bestehen zur Zeit noch auf vielen Ebenen. Wahrend
der Name ,,Alzheimer-Krankheit™ fiir einen schleichenden kontinuierlichen kogni-
tiven Altersabbau mittlerweile in die Umgangssprache eingegangen ist, beschrin-
ken immer noch Prozesse der Selbststigmatisierung und der Diagnoseverschlep-
pung eine frithzeitige Versorgungsplanung. So konnte in einer deutschen Hausarzt-
studie festgestellt werden, dass fast die Hélfte aller Menschen mit einer neu begin-
nenden Demenz trotz Arztkontakt nicht spezifisch diagnostiziert wurden (Pentzek
et al. 2009). Doch auch bei érztlicher Diagnosestellung verhindert die mit dem
Begriff ,,Alzheimer” verbundene Stigmatisierung einen offenen Umgang mit der
Diagnose (Kaduszkiewicz et al. 2009). Ohne das Problem aber sprachlich prignant
auf den Punkt bringen zu konnen, fehlt die Moglichkeit einer zielgenauen Kommu-
nikation. Qualifikationsmafnahmen auf allen Ebenen des Gesundheitssystems sol-
len Abhilfe schaffen, aber auch Versuche der Entblockierung der Arzt-Patienten-
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Kommunikation werden durch ein hartnickiges Stigma behindert (Kaduszkiewicz
et al. 2009). Fir die Demenztherapie zugelassene Medikamente bzw. fiir diese Indi-
kation nicht zugelassene Medikamente mit eher schadlichen Nebenwirkungen (An-
ticholinergika, Neuroleptika) werden in unangemessener Weise eingesetzt (Glaeske
und Schicktanz 2010). Als Folge einer ungeplanten Versorgung fithren Demenz und
Multimorbiditit oft ins Krankenhaus — mit ungiinstiger Prognose, zumal viele H4u-
ser nicht auf Menschen mit Demenz eingerichtet sind. Besonders delirante Verwirrt-
heitszusténde, fiir die Menschen mit einer Demenz besonders anfillig sind, fithren
zu einer stationdren Aufnahme oder zu Komplikationen wéhrend des Krankenhaus-
aufenthalts (Gogol 2008).

Bei steigendem Interesse fiir nichtmedikamentose Interventionen fehlt fiir deren
Wirksamkeit aber oft ein addquater Nachweis. Zunehmend werden aber auch hierzu
gute Untersuchungen durchgefiihrt. Als Beispiele konnen insbesondere Studien aus
den angloamerikanischen Léndern angefiihrt werden, die aufgrund ihres randomi-
sierten Untersuchungsaufbaus eine hohe Aussagesicherheit erlauben. So konnte
kiirzlich in einer systematischen Ubersichtsarbeit (Olazaran et al. 2010) gezeigt
werden, dass in drei qualitativ hochwertigen nichtmedikamentdsen Studien die
1-Jahres-Pflegeheimaufnahmerate von 14,9 % auf 10,6 % reduziert werden konnte.
Die drei Studien wurden jedoch im Bericht des IQWIG als stérker méngelbehaftet
beurteilt (IQWIG 2009). Die heterogenen Bestandteile der drei Programme wurden
von Pflegekriften, Sozialarbeitern, Psychologen oder Psychotherapeuten durchge-
fithrt, wobei deren Ausbildungsstatus nur unzureichend in das deutsche Versor-
gungssystem Ubertragbar ist. Da aber sowohl Ausbildungsunterschiede als auch
Unterschiede im Versorgungssystem und weitere kulturelle Aspekte bei nicht-medi-
kamentosen Interventionen eine grofBe Rolle spielen, sind Bestdtigungsuntersu-
chungen in Deutschland dringend notwendig.

Dieser Beitrag beschreibt die Ergebnisse neuerer Versorgungsansitze in
Deutschland. Dabei wird insbesondere auf die im Rahmen des Symposiums der
Leuchtturmprojekte Demenz am 21.09.2010 in Berlin vorgestellten Studien und auf
darauf griindende nachfolgende Publikationen eingegangen. Diese Untersuchungen
wurden vom Bundesgesundheitsministerium gefordert. Zusétzlich werden einzelne
Modellprojekte mit einem moglichst umfassenden regionalen Versorgungsziel vor-
gestellt. Erkenntnisse aus Interventionsstudien und Modellprojekten werden hin-
sichtlich folgender Aspekte tiberblicksartig dargestellt: (1) Zielgruppe, (2) Interven-
tionsart, (3) Wirkung auf patientenorientierte Endpunkte, (4) Umsetzbarkeit im
deutschen Versorgungskontext und (5) weiterer Forschungsbedarf in Deutschland.

14.2  Neue Versorgungsansatze in Deutschland

14.2.1 Randomisierte Studien 2008 bis 2010

Kordial: Psychologische Hilfen im Umfeld der Diagnosestellung

Aufgrund der Hinweise aus einer deutschen Vorstudie (AENEAS-Studie, Kurz et
al. 2010), dass Gruppenprogramme zur Bewéltigung der Belastungen bei Demenzen
im Frithstadium weniger sinnvoll als individuelle Therapiesitzungen sind, wurde
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Tabelle 14-1
Kordial
Zielgruppe — 221 Menschen mit leichtgeradiger Demenz
— Vorhandensein eines mitwirkenden pflegenden Angehdrigen
Intervention - Intervention

¢ Kombination aus bewahrten kognitionsorientierten Strategien der neuropsychologischen
Therapie mit emotionsorientierten Verfahren der kognitiven Verhaltenstherapie

e 6 thematisch gegliederte Module
e 12 wochentlichen einstiindigen Einzelsitzungen unter Einbeziehung der
— Passive Kontrollgruppe: Regelversorgung der Angehérigen

Wirkung — Erste Ergebnisse zeigen zwolf Monate nach Studieneintritt Unterschiede zum Vorteil der
Interventionsgruppe in Bezug auf therapienahe Verhaltensanderungen, Eigensténdigkeit
und Selbstwirksamkeitsiiberzeugungen
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ein komplexes Programm aus Krankheitsaufklarung, Einfithrung von Gedéchtnis-
hilfen und psychotherapeutische Bewiltigungshilfen im Rahmen von Gespréachen
mit dem Betroffenen allein oder gemeinsam mit den pflegenden Angehdrigen ent-
wickelt (Tabelle 14-1).

Kommentar zur Umsetzbarkeit: Derzeit beschéftigen sich weniger als 10 % aller
Psychotherapeuten mit Menschen, die élter als 65 Jahre sind'. Bei entsprechender
Ausbildung wiren aufgrund der rdumlichen Verteilung der niedergelassenen Psy-
chotherapeuten am ehesten in den Kernstiddten (ein Therapeut auf 2000 Einwoh-
ner?) entsprechende Angebote umsetzbar. Die Intervention setzt eine hohe Mobilitét
von Betroffenen und Angehdrigen voraus. Insgesamt wére ein Wandel des Einsatz-
gebietes von Psychotherapeuten und ein deutlicher Ressourcenaufwand notwendig.

TeleTAndem: Telefonische Angehorigenberatung
Die randomisierte Studie mit drei Vergleichgruppen und neunmonatigem Beobach-
tungszeitraum evaluierte die Wirkung telefonischer Beratung von Angehérigen de-
menzerkrankter Menschen. Die Ergebnisse sind in Tabelle 14-2 zusammengefasst.?
Kommentar zur Umsetzbarkeit: Die Telefonberatung wurde von den Angehori-
gen sehr gut angenommen. Diese Form der Beratung ist weniger limitiert durch
Barrieren wie etwa eine eingeschrinkte Mobilitdt durch Wohnsitz in ldndlichem
Gebiet oder eigene Erkrankung, Mangel an Unterstiitzungsangeboten in der Region
oder den stetigen Beaufsichtigungsbedarf des Demenzerkrankten.
Forschungsbedarf: Folgestudien im Kontext der Routineversorgung miissten
untersuchen, ob die verbesserte Problemlosefahigkeit der pflegenden Angehérigen
und die Reduktion ihrer korperlichen Beschwerden anhélt und dies dazu fiihrt, dass
sie weniger Gesundheitsdienstleistungen in Anspruch nehmen oder die Heimauf-
nahme der von ihnen betreuten Menschen mit Demenz verzogert wird.

1 www.who-tag.de/pdf/2006richter r abstract.pdf

2 BPtK-Studie: Wartezeiten in der Psychotherapie. www.bptk.de/service/termine/termine-
einzelansicht/artikel/symposium-wi.html

3 Vergleiche auch www.uni-jena.de/Gabriele Wilz.html => Link ,, TeleTAndem*
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Tabelle 14-2
TeleTandem

Zielgruppe  — 222 Lebenspartner und (Schwieger-)Kinder zustandig fiir die hausliche Pflege von Menschen
mit mindestens mittelgradiger Demenzerkrankung (Global Deterioration Scale = 3)

— Keine Teilnahme an einer psychotherapeutischen Behandlung wahrend des Studienzeit-
raumes

— Keine kognitiven Beeintrachtigung des pflegenden Angehdrigen

Intervention — Interventionsgruppe: Ein personliches Gesprach und sechs Telefonate einer klinischen
Psychologin mit verhaltenstherapeutischer Ausbildung zur Ressourcenférderung durch
kognitive Verhaltentherapie mit folgenden Komponenten:

e Psychoedukation

e Forderung von Problemldsefahigkeiten

e Veranderung dysfunktionaler Gedanken

o Aufbau positiver Ausgleichsaktivitaten

e Aktivierung sozialer und professioneller Unterstiitzung

e Beratung zum Umgang mit Stress, Veranderung und Trauer

— Aktive Kontrollgruppe: Progressive Muskelentspannung im Rahmen von Telefonaten mit
gleicher Intensitat

— Passive Kontrollgruppe: Regelversorgung

Wirkung Erste Ergebnisse aus der Befragung direkt nach der dreimonatigen Behandlungsphase zeigten
fiir die Interventionsgruppe

— eine verbesserte Problemldsefahigkeit und Lebensqualitat der Angehdrigen
— eine Reduktion der kdrperliche Beschwerden
— einen positiv wahrgenommen Therapieerfolg
— jedoch keine Veranderungen bei Depressivitat und Belastungserleben
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Hiusliche Ergotherapie

Zur héuslichen Ergotherapie liegen fiinf neuere randomisierte Studien vor, eine aus
den Niederlanden (COTiD, Graff et al. 2006), zwei aus den USA (TAP, Gitlin et al.
2008 und COPE, Gitlin et al. 2010) und zwei aus Deutschland (Leuchtturm-De-
menz-Projekte: ERGO-DEM Reuster et al. 2008; WHEDA, Voigt-Radloff et al.
2009 und 2011). Ndhere Informationen finden sich dazu in den Referenzen, in Ta-
belle 143 und Abbildung 14-1.

Kommentar zur Umsetzbarkeit: Die Heilmittelrichtlinien und die bestehenden
Praxen niedergelassener Ergotherapeuten bieten die notwendigen strukturellen Vo-
raussetzungen fiir die Umsetzung einer wirksamen hduslichen Ergotherapie bei De-
menz. Die Prozessevaluation der WHEDA-Studie (Voigt-Radloff et al. 2011) legt
zwei Schlussfolgerungen zur Umsetzung im deutschen Gesundheitssystem nahe:
(1) Hausliche Ergotherapie ist dann indiziert, wenn mindestens ein moderater
Assistenzbedarf in den instrumentellen Aktivitidten des tdglichen Lebens besteht.
(2) Die Ergotherapeuten bendtigen ein an den deutschen Kontext angepasstes Be-
handlungsmanual und intensive Schulung.

Forschungsbedarf: Ein in den USA und Niederlanden erfolgreiches Konzept
der héuslichen Ergotherapie zeigte in Deutschland stabilisierende Effekte (WHE-
DA) und eine leichte Uberlegenheit gegeniiber der Routineversorgung (ERGO-
DEM). Jedoch konnte bei Patienten mit geringem Assistenzbedarf keine Uberlegen-
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Tabelle 14-3
Hausliche Ergotherapie

Zielgruppe Zu Hause lebende Patienten mit leichter bis mittelschwerer Demenz und ihre Angehdrigen

e COTiD: 1 Zentrum N=135 MMSE=19 N=135 MMSE=19

o TAP: 1 Zentrum N=60 MMSE=12 N=60 MMSE=12

e COPE: 1 Zentrum N=237 MMSE=13 N=237 MMSE=13

e WHEDA: 7 Zentren N=141 MMSE=20 N=141 MMSE=20

e ERGODEM: 3 Zentren N=160 MMSE=21 N=160 MMSE=21
Intervention  — Individuelles Assessment im hauslichen Umfeld

e Kognitive Fahigkeiten und Aktivitatsgewohnheiten des Patienten
¢ Umgang zwischen Patient und Angehérigen
e Entlastungsbedarf des Angehérigen

— Priorisierung der wichtigsten zu verandernden Alltagsaktivitaten beim Patienten und der
aufzubauenden Ausgleichsaktivitaten bei den Angehérigen

— Vereinfachung der ausgewahlten Patientenaktivitaten und Einiiben adaquater Anleitung
und Unterstiitzung durch die Angehdrigen

— Kontrollinterventionen: Routineversorgung bzw. Wartegruppe auBer bei WHEDA und COPE.
Bei WHEDA (Voigt-Radloff et al. 2011) fand eine einmalige umfassende Beratung mit
Vermittlung von Adressen fiir Aktivierungs- und Entlastungsangebote vor Ort statt. COPE
(Gitlin et al. 2010) fiihrte als Kontrolle eine reduzierte Beratung per Telefon ein.

Wirkung — COTiD: Signifikante Verbesserung von Alltagsbewaltigung, Lebensqualitat und Angehori-
genbelastung

— TAP: Signifikante Verbesserung von herausfordernden Verhalten und Angehérigenbelastung
— COPE: Signifikante Verbesserung von Alltagshewaltigung und Angehdrigenbelastung

— WHEDA: 6 Monate Stabilisierung von Alltagsbewaltigung, Lebensqualitat und Angehori-
genbelastung in Interventions- und Kontrollgruppe

— ERGODEM: Signifikante Verbesserung von Alltagsbewaltigung nach Abschluss der
Intervention und in Nach-Erhebungen nach 3 und 6 Monaten.
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heit zu einem umfassenden ergotherapeutischen Beratungsbesuch nachgewiesen
werden (WHEDA). Zukiinftige Versorgungsstudien sollten die Indikation fiir einen
einmaligen ergotherapeutischen Beratungsbesuch und ein intensiveres Hausbe-
suchsprogramm hinsichtlich des Schweregrades der Demenz und des Assistenzbe-
darfs der Patienten voneinander abgrenzen.

MAKSaktiv: Motorische, alltagspraktische, kognitive und spirituelle Aktivie-
rungstherapie im Pflegeheim
Dieses ebenfalls erfolgreich abgeschlossene Leuchturm-Demenz-Projekt ist eine
randomisierte Studie mit zwei Vergleichgruppen und einjéhrigem Beobachtungs-
zeitraum zur Aktivierung von demenzerkrankten Pflegeheimbewohnern. Weitere
Informationen finden sich unter www.maks-aktiv.de und in Tabelle 14—4.
Kommentar zur Umsetzbarkeit: Eine Aktivierung in Gruppen durch qualifizierte
Pflegetherapeuten stellt einen attraktiven Ansatz dar, der in der Altenpflege gute
Akzeptanz finden kann. Jedoch stellt es fiir viele Pflegeheime eine grof3e Herausfor-
derung dar, personelle Ressourcen von zwei Pflegetherapeuten und einer Hilfskraft
fiir zwei Stunden tédglich an sechs Tagen der Woche freizustellen.
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Abbildung 14-1

Studienergebnisse bei hauslicher Ergotherapie:
Selbstandigkeit von Demenzpatienten in der Alltagsbewiltigung

Niederlande* [ vor der Therapie [l nach der Therapie

Warte-Kontroll-Gruppe
Alter: 77
MMSE: 19,0

Hausliche Ergotherapie
Alter: 79
MMSE: 19,0

USA**

Kurzberatung (Telefon)
Alter: 82

MMSE: 13,6

Hausliche Ergotherapie
Alter: 82
MMSE: 13,1

d***

Deutschlan

Kurzberatung (Hausbesuch)
Alter: 79
MMSE: 20,7

Hausliche Ergotherapie
Alter: 78
MMSE: 20,2

0 10 20 30 40 50 60 70
Selbstandigkeit in %

Quelle: *Graff et al. 2006, **Gitlin et al. 2010, ***Voigt-Radloff et al. 2011
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Tabelle 14-4
MAKSaktiv
Zielgruppe — 129 Bewohner mit degenerativer Demenz aus 5 Pflegeheimen
— MMSE < 24
— Pflegestufe < 3
— fahig, an einem Gruppenangebot teilzunehmen
Intervention ~ — Kontrollgruppe: Normalversorgung

— Interventionsgruppe: Zwei geschulte Pflegetherapeutinnen und eine Hilfskraft fiihrten fiir
zwolf Monate taglich vormittags von Montag bis Samstag fiir zwei Stunden motorische,
alltagspraktische und kognitive Aktivierungstherapie in Gruppen von zehn Bewohnern
durch

Wirkung — Die alltagspraktischen und kognitiven Fahigkeiten blieben in der Interventionsgruppe fiir
ein Jahr stabil. In der Kontrollgruppe nahmen sie ab
— Ebenso verbesserte sich unter der Therapie das Sozialverhalten und depressive Symptome
und herausfordernde Verhaltensweisen lieBen sich reduzieren
— Bei der Pflegezeit fiir die Basis-Pflege zeigten sich keine signifikanten Gruppenunter-
schiede, jedoch fiir die Pflegezeit bei den instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens
Versorgungs-Report 2012 WIdo
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Forschungsbedarf: Zukiinftige Versorgungsstudien sollten evaluieren, inwie-
weit diese multimodale Gruppenaktivierung (1) auch bei geringerer Intensitat wirk-
sam bleibt, (2) ebenfalls in der Tagespflege oder in Wohngemeinschaften praktika-
bel, akzeptabel und effektiv ist und (3) der Ressourceneinsatz in einem sinnvollen
Verhiltnis zur gewonnenen Lebensqualitdt und der Pflegezeitersparnis steht. Hierzu
steht insbesondere noch ein vollstandiger Bericht tiber die bisher beobachtete Ef-
fektstérke aus.

14.2.2 Projekte mit starker Regionalversorgungskomponente

IDA - Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin

IDA ist eine cluster-randomisierte Studie mit drei Vergleichsgruppen und zweijéh-
rigem Beobachtungszeitraum. Sie wurde in Hausarztpraxen in Mittelfranken durch-
gefiihrt. Ndhere Informationen finden sich unter www.projekt-ida.de, bei Donath et
al. (2010) und in Tabelle 14-5.

Kommentar zur Umsetzbarkeit: Gemal aktueller Pravalenzraten werden in ei-
ner Hausarztpraxis mit 1000 Patienten mindestens 20 Demenzpatienten betreut
(2%). Die 1 126 Hausérzte der Region Mittelfranken betreuen also konservativ ge-
schétzt mehr als 20000 Demenzpatienten. Von den Hausédrzten meldeten sich je-
doch 823 nicht zur Schulung an, 83 Angemeldete nahmen nicht teil und 91 Schu-
lungsteilnehmer rekrutierten keine Patienten. 129 tatsdchlich involvierte Hausérzte
rekrutierten 390 Patienten-Angehdrigen-Paare, davon nahmen weniger als 100 An-
gehorige die zugehende Beratung in Anspruch. Zwar konnte die Inanspruchnahme-
rate der Beratung bei den teilnehmenden Angehorigen vervierfacht werden. Die
zugehende Beratung kann aber in einer Region mit geschitzt iiber 20 000 Demenz-
erkrankten und einem Erreichungsgrad von weniger als 100 (0,5 %) Angehorigen
keine populationsbezogene Wirkung entfalten.

Forschungsbedarf: Zukiinftige Versorgungsforschung sollte niederschwellige Zu-
gangswege flir unterstiitzungsbediirftige Angehorige und zu Hause lebende Menschen
mit leichter bis mittelschwerer Demenz er6ffnen. Da die meisten Demenzpatienten im
deutschen Versorgungssystem ca. acht bis neun Mal innerhalb eines Vierteljahres ei-
nen Hausarzt aufsuchen (Eisele 2010), scheint der Zugangsweg iiber den Hausarzt
plausibel, zumal bei einer Demenz-Neuerkrankungsrate von ca. 250000 Menschen
pro Jahr eine rationale Kooperation zwischen Hausérzten und Fachdrzten notwendig
ist*. Hier sollte noch eine weiterfithrende Analyse erfolgen, da anscheinend auf Seiten
der Hausérzte nur eine geringe Bereitschaft dazu besteht, ihre Beratungsfunktion
durch Einbeziehung externer Ressourcen zu erweitern, wiahrend die Hausdrzte selbst
bei Demenzpatienten bis zu 50 % mehr Termine anbieten (Eisele 2010).

IDA konnte bisher noch keine Effekte auf Heimaufnahme oder Angehdorigenent-
lastung nachweisen. In internationalen Studien zeigten sich jedoch Entlastungsef-
fekte einer zugehenden Angehdrigenberatung (Lawton et al. 1989; Belle et al. 2006;
Mittelman et al. 1996, 2004, 2006 and 2008; Brodaty et al. 2009). Ebenso gab es
Untersuchungen zu deren Wirkkomponenten (Mittelman et al. 2004; Jang et al.
2004; Roth et al. 2005; Drentea et al. 2006). Spezifischere randomisierte Studien

4 Siehe auch www.demenz-leitlinie.de
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Tabelle 14-5
IDA

Zielgruppe — Patienten mit leicht bis mittelschwerer Demenz (erreicht wurden 390 Patienten)
— zu Hause lebend
— inkl. Angehdrige

Intervention  — Alle Gruppen: 3 Std. Hausarztschulung in Demenzsymptomatik und -diagnostik
— Kontrollgruppe A: Normalversorgung
— Interventionsgruppen B und C zusatzlich:

e 2,5 Std. Hausarztschulung in leitlinienkonformer Therapie und nicht-medikamentésen
Versorgungskonzepten
o Empfehlung von Angehdrigengruppen
o Vermittlung einer zugehenden Beratung (Telefon oder Hausbesuch) durch eine geschulte
Pflegefachkraft. In Gruppe B fand diese Vermittlung im zweiten Studienjahr, in Gruppe C
im ersten Studienjahr statt. Der Schulungsaufwand fiir die Pflegefachkraft wurde nicht
angegeben.
Wirkung — Inanspruchnahme von Angehdrigengruppen: 3 % der Angehdrigen in der Kontrollgruppe,
15 % in beiden Interventionsgruppen
— Inanspruchnahme der zugehenden Beratung: 17 % der Angehdrigen in der Kontrollgruppe,
66 % in beiden Interventionsgruppen
— Verbleib in der hauslichen Umgebung und Fortschreiten der Erkrankung sowie Lebensquali-
tat und Belastung der Angehdrigen: nach 2 Jahren keine signifikanten Gruppenunter-
schiede
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sollten auch in Deutschland mogliche Wirkkomponenten der zugehenden Beratung
ermitteln wie beispielsweise die Qualifikation der Berater, Schwerpunkt und Inten-
sitdt der Beratung, Voraussetzungen in den Familien oder die Struktur und Erreich-
barkeit der Hilfsangebote vor Ort. Eine Zusammenarbeit mit international renom-
mierten Forschern scheint empfehlenswert.

EDe — Entlastungsprogramm bei Demenz

Das Modellprojekt evaluierte in einer einjdhrigen Pri-Post-Messung die Entlas-
tungseffekte von Beratungsbesuchen bei Angehdrigen von pflegebediirftigen De-
menzerkrankten im Kreis Minden-Liibbecke (Tabelle 14—6). Der Abschlussbericht
und weitere Informationen finden sich unter www.projekt-ede.de.

Kommentar zur Umsetzbarkeit: Durch ein bereits etabliertes ambulantes Pflege-
und Beratungsnetzwerk konnten in acht Monaten 319 Demenzerkrankte rekrutiert
und 190 nach einem Jahr analysiert werden. Im Kreis Minden-Liibbecke leben etwa
315000 Einwohner, davon sind ca. 20 % iiber 65 Jahre alt. Bei einer Pravalenzrate
fiir demenzerkrankte Menschen tiber 65 Jahren von 6 % leben konservativ geschétzt
mindestens 3200 Menschen mit Demenz in der Region, wovon die meisten Versi-
cherte der am Projekt teilnehmenden Pflegekassen waren (AOK, IKK und alle wei-
teren groBeren Pflegekassen der Region). Es konnten also knapp 10 % der rele-
vanten Zielgruppe erreicht werden. Jedoch waren Familien, die Geld- statt Sachleis-
tungen der Pflegeversicherung in Anspruch nahmen, stark unterrepréasentiert. Der
Aufwand fiir die Zusatzqualifizierung von Pflegefachkriften zu spezifischen Ge-
sundheitsberatern mit wochentlichen Fallkonferenzen, monatlicher Supervision
und insgesamt 366 Stunden Schulung erscheint hoch im Vergleich zum Qualifizie-
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Tabelle 14-6
EDe - Entlastungsprogramm bei Demenz
Zielgruppe — Pflegebediirftige Demenzerkrankte und ihre Familien (erreicht wurden 319 Patienten)
— Pflegekasse des Patienten musste Modellpartner sein
Intervention  — Neun Gesundheitsherater wurden insgesamt 366 Std. fortlaufend geschult

(88 Std. Einfiihrung, 100 Std. begleitende Schulung, 150 Std. wéchentliche Fallkonferenzen,
28 Std. monatliche Supervision).

— Die Berater fiihrten insgesamt 940 Haushesuche bei 190 Familien durch. Die 3 bis 6
Beratungsbesuche pro Familie umfassten

e eine standardisierte Eingangsbefundung der Belastungssituation (BIZA-D, Zank et al.
2006),

e Informationen Uber die Erkrankung, den Umgang mit Belastung und die Berechtigung
zur Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten sowie

e die Vermittlung und Koordination von lokalen Hilfs- und Pflegeangeboten, so dass Zeiten
ohne Betreuungsverpflichtung entstehen konnten.

Wirkung — Inanspruchnahme von Hilfsangeboten zur Pflegeentlastung: zu Projektbeginn 42 % der
Teilnehmer, am Projektende 94 %. Inshesondere Tagespflege und ambulante Dienste
wurden neu oder vermehrt in Anspruch genommen.

— Belastungserleben (BIZA-D) der pflegenden Angehdrigen bei gleichzeitig signifikanter
Zunahme des Unterstiitzungsbedarfes des Patienten:

e Riickgang der erlebten Belastung durch Verhaltensauffalligkeiten des Patienten
e Riickgang der erlebten Belastung durch zu wenig Zeit fir sich selbst

e keine signifikanten Veranderungen im Belastungserleben hinsichtlich Familie und
Partnerschaft oder sozialer Anerkennung
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rungsziel, ndmlich der kompetenten Vermittlung und Koordination von Entlas-
tungspflegeleistungen.

Forschungsbedarf: Zukunftige Versorgungsforschung sollte auch etablierte
Pflege- und Beratungsnetzwerke als Zugangswege nutzen. Der Befund dieses Mo-
dellprojekts mit einfacher Pra-Post-Messung, dass Beratung und Vermittlung von
Entlastungspflegeleistungen die erlebte Pflegebelastung der Angehorigen reduziert,
besitzt eine gewisse augenscheinliche Plausibilitét. Jedoch liegt keinerlei Wirksam-
keitsnachweis fiir die verschiedenen eingesetzten Entlastungspflegeformen vor, wie
er nur im Rahmen randomisierter Untersuchungen erbracht werden kann. In diesen
Studien missten als weitere Endpunkte die langfristige Inanspruchnahme von
Leistungen der Kranken- und Pflegekassen sowohl durch die Patienten als auch
durch die Angehorigen berticksichtigt werden. Nur so lieBen sich aus gesamtgesell-
schaftlicher Sicht gesundheitsokonomisch stringente Schlussfolgerungen fiir die
Gestaltung, Dauer und Héufigkeit von Entlastungspflegeangeboten ziehen.

14.3 Diskussion

Nichtmedikament6se Interventionen zur Versorgung von Menschen mit Demenz
wurden in den letzten Jahren auch in Deutschland auf zunehmend steigendem wis-
senschaftlichen Niveau untersucht. Initiativen des Bundesministeriums fiir Bildung
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und Forschung im Bereich der Versorgungsforschung, die Leuchtturmprojekte De-

menz des Bundesministeriums fiir Gesundheit und die Modellprojekte der AOK

und des GKV-Spitzenverbandes waren dabei ma3geblich an der Erprobung und Be-
wertung von Versorgungsmalinahmen beteiligt. Es ist erfreulich, dass Versorgungs-
forschung als eins der sechs Aktionsfelder im Rahmenprogramm Gesundheits-

forschung der Bundesregierung definiert ist. Da jedoch andere Gruppierungen im

Gesundheitssystem bisher wenig Interesse an diesem Sektor haben, wird die Ent-

wicklung von Versorgungsmafinahmen zum grofen Teil auf die Unterstiitzung von

diesen offentlichen Seiten angewiesen bleiben. Das Potenzial der Versorgungsfor-
schung zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung wird dabei gemessen an ihrer

Forderung immer noch unterschitzt.

Aufgrund der Erfahrung aus den oben aufgefiihrten Projekten bleiben folgende

Fragen im Bereich der Versorgungsforschung noch weitgehend offen:

1. Wie konnen wir in Deutschland eine kontinuierliche Entwicklung zum Aufbau
von evaluierten VersorgungsmalBnahmen foérdern? Hierzu gehoren sicherlich
strukturelle Manahmen zum Ausbau der Versorgungsforschung, die Akademi-
sierung der medizinischen Fachberufe, aber auch die Férderung von innovativen
Pilot- und Machbarkeitsstudien bis hin zu randomisierten Untersuchungen. Die
Studien zu TeleTandem und MAKSs zeigen, dass in Deutschland entwickelte Be-
handlungsansétze rasch zu Interventionen fithren, die sich gut in den Ablauf der
iiblichen Versorgung integrieren lassen. Hier ist eine stirkere interdisziplinire
Verschrankung und Kooperation anzumahnen, da ein Mangel an Koordination
der verschiedenen Berufsgruppen als eine Hauptursache fiir die defizitére Versor-
gungssituation diskutiert wird.

2. Wie konnen wir erfolgreiche Versorgungsansétze aus anderen Landern beziiglich
ihrer Wirksamkeit in Deutschland untersuchen? Das schon seit langerem entwi-
ckelte Wissen in angloamerikanischen Landern kénnte als Ausgangspunkt fiir
Entwicklungen in Deutschland eine gute Starthilfe sein. Gerade die WHEDA-
Studie zeigt aber auf, dass vor dem Hintergrund des deutschen Versorgungssys-
tems die Effektstirken in Deutschland hinter den im Ausland erhobenen stark
zurlickbleiben (Voigt-Radloff et al. 2011). Hier miissen langerfristige Transfer-
strategien unter Einschluss von Personalqualifizierungsmallen entwickelt wer-
den.

3. Wie konnen wir als wirksam erachtete Versorgungsbausteine in die Versorgung
implementieren? Fiir Patienten, die bereits eine Pflegeeinstufung erhielten,
scheint zum Beispiel ein Zugang wie im Projekte EDe bereits einen nennens-
werten Anteil der pflegenden Angehorigen (hier 10%) zu erreichen. Bei Men-
schen am Anfang einer Demenzerkrankung ist ein Zugang jedoch schwieriger zu
erreichen (siche Projekt IDA). Wahrscheinlich ist es dabei von Vorteil, eher
kleinflachigere Planungen durchzufiihren sowie frithzeitig Kranken- und Pflege-
kassen und Pflegedienste einzubeziehen. Unter Beteiligung von Haus- und Fach-
arzten, Gedichtnisambulanzen, Pflegediensten und Kranken- und Pflegekassen
sind vernetzte Strukturen zu schaffen oder zu stabilisieren, mit einem rationalen
Einsatz von priaventiven Hausbesuchsdiensten, Heilmittelberufen, Hilfsmitteln
und Medikamenten. Hier gilt es, von den besten Beispielen zu lernen. Dies wird
umso leichter fallen, je besser die zu disseminierende Intervention in ihrer Wirk-
samkeit beschrieben ist.
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4. Wie konnen wir das Stigma der Demenz tiberwinden? Ein GroBteil des Riick-
zugs der Menschen mit Demenz und ihrer Angehérigen sowie des verhaltenen
Engagements von Arzten liegt daran, dass die Demenz noch immer stigmatisiert
wird. Auch wenn der offene Umgang mit psychischen Erkrankungen immer
noch besonders schwer fillt, besteht dhnlich wie bei Krebserkrankungen ein
deutlicher Trend zur Entstigmatisierung der Demenz. Die von der Robert-Bosch-
Stiftung geforderte ,,Aktion Demenz® ist ein gutes Beispiel, wie insbesondere
auf kommunaler Ebene durch zivilgesellschaftliches Engagement Menschen
mit Demenz in die Normalitdt der sozialen Gemeinschaft eingebunden werden
konnen (www.aktion-demenz.de). Stetige Aufklarung und Information in den
Medien, aber auch das offene Bekenntnis prominenter Personen zur Demenz-
erkrankung in der eigenen Familie sind weiterhin notwendig (www.deutsche-
alzheimer.de; Kleinman 2009; Kleinman und Hall-Clifford 2009; Jens 2009).
Durch frithe Diagnosestellung werden dabei auch zunehmend Selbstzeugnisse
von Menschen mit Demenz aufkldrend wirksam (Reagan 1994; Taylor 2010).

Aufgrund der volkswirtschaftlichen Grofie des Versorgungsproblems und der Viel-
schichtigkeit des Phianomens ,,Demenz* sind aber in Zukunft auch komplexe Ver-
sorgungsangebote denkbar. So wurden in dieser Ubersicht keine Untersuchungen
zu intelligenter Haushaltstechnik und &dhnlichen Technologien vorgestellt (Ambient
Assisted Living AAL, www.aal-deutschland.de), deren Einsatz im Zusammenhang
mit Betreuungsmafinahmen eine verldngerte Selbststéindigkeit ermoglichen konnte.
Der bisher fiir ein Hochtechnologieland wie Deutschland geringe Nutzungsgrad
dieser Moglichkeiten zeigt, dass weitere Ma3inahmen zur Verbreitung und besseren
Akzeptanz von AAL-Techniken notwendig sind. Auch kénnen nichtmedikamentose
mit medikamentdsen Interventionen kombiniert werden (Lowenstein 2004; Broda-
ty 2009). Wahrend in der Diabetologie (Didtschulung) und Kardiologie (Herzsport-
gruppen) schon klare Vorstellungen zu einem nichtmedikamentdsen Standbein der
Pravention von Komplikationen bestehen, ist dies fiir Demenzerkrankungen noch
nicht deutlich herausgearbeitet worden. Die Zukunft der Versorgung von Menschen
mit Demenz wird sicherlich von einem multidisziplindren und multimodalen Vorge-
hen geprigt sein. Statt jedoch aus dem zahlreicher werdenden Angebot ungepriift
Interventionen zu implementieren, wird es Aufgabe der Versorgungsforschung sein,
die fuir das jeweilige Krankheitsstadium sinnvollsten Kombinationen zu erproben.
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