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1
Vorwort der Autorinnen und
Autoren

Das Model |l vorhaben AOptimierung der Unterst¢
Angehdrigen im Kreis Minden-Lubbecke mit besonderer Berlicksichtigung pfle-
gepraventiver Ansatzefi (Kurztitel: Entlastungsprogramm bei Demenz i EDe) hat
seit 2006 im Kreis Minden-Lubbecke eine Vielzahl von regionalen Akteuren an
einen Tisch gebracht und ein effektives regionales Verbundsystem fur die Ziel-
gruppe der pflegebedirftigen Versicherten mit vorliegender Demenz geschaffen.
Die Wirksamkeit und Innovationskraft dieses Projektes ist aber nicht nur den Be-
teiligten im Kreis Minden-Lubbecke, insbesondere den von Beginn an Uber 300
beteiligten Familien, zugutegekommen. Die hier vorgelegten Ergebnisse und
Empfehlungen bieten Impulse fir die aktuelle gesundheitspolitische Debatte um
die Weiterentwicklung der Pflegeversicherung wie fiir die regionale und kommu-
nale Innovation von Versorgungsstrukturen und hauslichen Pflegearrangements.

Die Vorbereitung und erfolgreiche Umsetzung des Modellvorhabens war nur
durch die engagierte und kompetente Unterstiitzung und Mitarbeit vieler Men-
schen und Organisationen moglich. Unser Dank gilt an erster Stelle den Beteilig-
ten vor Ort, den teilnehmenden Familien, dem Netzwerk ambulante Dienste, NA-
Del e.V., und den neun eingesetzten Gesundheitsberaterinnen und -beratern.
Danken moéchten wir ebenso den am Modellvorhaben beteiligten regionalen Pfle-
gekassen, dem Medizinischen Dienst der Krankenkassen Westfalen-Lippe, der
Begutachtungs- und Beratungsstelle Minden und den Partnern im Tragerverbund
Demenz im Kreis Minden-Libbecke sowie allen einbezogenen Anbietern von
Unterstiitzungsleistungen. Auch dem Kreis Minden-Libbecke geblhrt Dank,
denn dort wurde das Modellvorhaben von Anbeginn positiv bewertet und wohl-
wollend und mit viel Interesse begleitet.

Unser Dank gilt ebenso den Kolleginnen und Kollegen, die sich schon wéhrend
des Modellvorhabens am fachlichen Diskurs beteiligt haben. Hervorheben méch-
ten wir an dieser Stelle Frau Prof. Dr. Susanne Zank und Frau Prof. Dr. Claudia
Schacke, die Entwicklerinnen des im Projekt EDe eingesetzten Assessmentins-
truments BIZA-D (Berliner Inventar zur Angehérigenbelastung bei Demenz). Wir
danken ferner der Kollegin Prof. Dr. Renate Zwicker-Pelzer fur Ihre Unterstitzung
bei der Anpassung, Implementierung und Evaluation des im Projekt zur Anwen-
dung gebrachten systemisch-lésungsorientierten Beratungsansatzes.



Fur die Begleitung im Antragsverfahren, die Modellférderung und die Bereitschaft
zur inhaltlich-fachlichen Diskussion bedanken wir uns in besonderem Malf3e bei
Herrn Klaus Dumeier und Frau Hanka Bendig von der Koordinierungsstelle der
Modellvorhabens nach § 8,3 SGB Xl beim GKV-Spitzenverband in Berlin (vor-
mals VJAK in Siegburg).

Das Modellvorhaben EDe ist ein komplexes und sehr erfolgreiches Projekt, das
sowohl zahlreiche Konzepte, Instrumente, Vorschldge und Empfehlungen zur
zeitnahen Umsetzung wie zur mittel- und langfristigen Weiterentwicklung der
Pflegeversicherung hervorgebracht hat. Die Autorinnen und Autoren winschen
sich eine breite Rezeption und hoffen auf eine grof3e Resonanz der Ergebnisse
und Empfehlungen in den Fachkreisen, in der Politik wie in der Offentlichkeit.

Minden und Koln im Juli 2009



2
Einfihrung und Hintergrinde

Es kann als gesichertes Wissen gelten, dass pflegende Angehdrige allgemein
und in der Demenzpflege in spezieller Weise einer hohen Belastung ausgesetzt
sind. Durch die Versorgung eines demenzkranken Menschen in der Familie erle-
ben die betroffenen Angehoérigen tiefgreifende Veranderungen in nahezu allen
Lebensbereichen. Untersuchungen zum Belastungserleben weisen Ubereinstim-
mend nach, dass pflegende Angehérige

e Verschlechterungen ihres kérperlichen Gesundheitszustandes und Wohlbe-
findens,

e EinbuRRen im psychischen Wohlbefinden,
¢ finanzielle Belastungen,

e Einschrankungen der Quantitat und Qualitat der sozialen Beziehungen inner-
halb und au3erhalb der Familie,

e Begrenzungen ihrer personlichen Handlungsspielraume und Zukunftsper-
spektiven sowie

e Verschlechterungen ihres Gesundheitsverhaltens (z. B. Ernéhrung, Schlaf-
qualitat, gesundheitliche Vorsorge) erleben.

Zugleich ist bekannt, dass sie entsprechende EntlastungsmaflRnahmen gar nicht
bzw. relativ spét in Anspruch nehmen.* Zahlreiche Barrieren sind in der Literatur
beschrieben, die erklaren kénnen, warum das vorhandene Leistungsspektrum im
SGB XI haufig die Leistungsberechtigten nicht erreicht. So kénnen es finanzielle,
zeitliche, rdumliche, informationsabhéngige, burokratische, familiare oder auch
ganz personliche Griinde sein, die Pflegepersonen davon abhalten, sich unter-
stiitzen zu lassen und entsprechende Leistungen nachzufragen. Somit missen
pflegende Angehorige von Menschen, die an Demenz erkrankt sind, als Risiko-
population fiir physische und psychische Erkrankungen und eigene Pflegebediirf-
tigkeit betrachtet werden. Die gesundheitsékonomischen Folgekosten eines
Burn-outs oder der Erkrankung der Helfer selbst sind dabei noch unbeziffert.?

' Gracel, E. (2002), 113: Al n Iee dasshiegeade Anyghsrige
er st dann Hil fe nachfr agen, h wenmse dsdh die Rflegesituh t
ation psychisch und physisch stark mitgenommen, zum Teil irreversibel gesundheitlich beein-
tr2achtigt si nd. vofbéugendemGeSundheiteschetiesi(Brédvention) sollte da
ruber nachgedacht werden, wie unter Wahrung der Personlichkeitsrechte des Einzelnen ei- ne
friihzeitige Kontaktaufnahme, zum Beispiel nach der Diagnosestellung realisiert werden kann.
Diese Form der zugehenden Beratung wiirde helfen, einen Teil der ,Burn-out-Sy n d r bene 6
familiaren Pflegep er sonen zu ver meiden. i

2 vgl. Mischke, C.; Meyer, M. (2008), 10 f.
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Vor diesem Hintergrund wurde im Model

Demenzi EDefi seit 2006 -LuvbedReaainrmultMonpegdtieneller,
proaktiv-zugehend ausgerichteter Interventionsansatz erprobt und evaluiert. Es
handelt sich um ein Gesamtkonzept, das der Belastungspravention und der Be-
deutung des Pflegepotenzials in Familien, in denen Menschen mit Demenz le-
ben, unterstitzt und gepflegt werden, im Besonderen Rechnung tragt. Das
Hauptziel dabei war, zu einer spirbaren und nachhaltigen Entlastung der Pflege-
personen zu kommen und dabei die h&usliche Lebens- und Pflegesituation zu
stabilisieren. Die Starkung der Laienpflege sollte durch eine Verbesserung der
Inanspruchnahme von Leistungen der Pflegeversicherung durch die Leistungsbe-
rechtigten sowie durch eine optimierte Kombination verschiedener Leistungen
erreicht werden. Der Schwerpunkt der Leistungen zielte auf eine bedarfsorientier-
te und wirksame Organisation und Nutzung von zeitlichen Freiraumen der Pfle-
gepersonen ab. Diese kombinierte Inanspruchnahme von zeitlichen FreirAumen
wurde im Projekt EDe APfl egemoratori
ben intendierte Auszeiten der Pflegepersonen von der Pflege und Betreuung
ihrer demenzerkrankten Angehdrigen. Ohne Zweifel berthrt dieses Ansinnen
auch den Bereich gesundheitsékonomischer Erwégungen. Einer Kostensteige-
rung im SGB-XI-Bereich® soll ausdriicklich auch mit kosteneffektiven MaRnah-
men begegnet werden.

Das Pflegeversicherungsgesetz hat von Beginn an ganz allgemein die Pflegebe-
durftigen, die Pflegepersonen, die Kostentrager und die Leistungserbringer als
Zielgruppen in den Blick genommen. Mit Einfihrung des Pflegeleistungs-
Erganzungsgesetzes im Jahr 2002 hat es erste Verbesserungen fiir die Zielgrup-
pe der Versicherten mit eingeschrankter Alltagskompetenz gegeben. In der
jungsten Reform, dem Pflege-Weiterentwicklungsgesetz, stellte die Problematik
der Menschen mit Demenz sowohl im ambulanten als auch im stationaren Be-
reich einen Schwerpunkt dar. Dennoch bleibt festzuhalten, dass die einzelnen
Maflnahmen haufig noch unverbunden nebeneinander stehen und eine abge-
stimmte, programmatische Form, die die Leistungsempfanger und Leistungser-
bringer systematisch zusammenbringt, noch aussteht.

Mit den bundesweit mit viel Aufmerksamkeit verfolgten Projekten um das Pflege-
budget wurde die Bundelung der Leistungsnachfrage durch eine Budgetierung
der Pflegesachleistungsmittel seitens der Versicherten erfolgreich erprobt und
weiterentwickelt. Zu den zentralen Befunden der Begleitforschung gehort die fol-
gende Einschatzung:

en

AMenschen mit Pflegebedarf wund i hi-e

gung von Anforderungen, die sich aus dem Pflegebedarf ergeben, einer bar-

®  Rothgang, H. (2001), 138 ff.
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rierefreien Infrastruktur und fachlicher Unterstiitzung, die in der Flache der
Bundesrepublik Deutschland fir pflegebedurftige Menschen und ihre Ange-
h°rigen heute so nicht verf ¢sggbar

werden in sehr unterschiedlicher Weise fragmentiert von Pflegediensten,
Haus® r zt en, Beratungsstellen und a'nd

Mit dem Entlastungsprogramm bei Demenz 1 EDe wurde dazu ein erganzender
Weg mit einem anderen Zugang zur besonderen Gruppe der Familien, in denen
Menschen mit Demenz leben, aufgezeigt. Ansatzpunkte waren assessmentba-
sierte Hausbesuche von neun eigens qualifizierten Gesundheitsberaterinnen und
-beratern bei rund 300 betroffenen Familien im Kreis Minden-Lubbecke. Die Ak-
quisition und Gewinnung der Familien zur freiwilligen Teilnahme verlief sehr zi-
gig, was ein erstes Indiz fur die Passung des innovativen Angebots von EDe ver-
standen werden kann. Erst auf Grund einer systematischen und vertrauensvollen
Arbeit mit den Familien konnte der jeweilige Unterstiitzungsbedarf genau ermit-
telt werden und daraufhin konnten gezielt individuelle Entlastungsmaf3hahmen
gebindelt und den pflegenden Angehdrigen zur Verfigung gestellt bzw. Uber
weitere Anbieter vermittelt werden. Insbesondere die doppelte programmatische
Verknipfung von Tragerschaften und Leistungsanbietern auf der regionalen
Ebene (Entlastungsprogramm) und die Kombination von Leistungen auf der Ein-
zelfallebene (individuelle Unterstiitzungsprogramme) stellen zur bisherigen Beto-
nung von Einzelleistungsvermittlungen im SGB Xl eine wesentliche Innovation
dar.

Schon 1998 formulierte Halsig mit Rickblick auf die in den 90er Jahren durchge-
fuhrte Studie Uber Moglichkeiten und Grenzen selbststandiger Lebensfuhrung im
Alter (MUGSLA-Studie) allgemein:

AEs s ol | tgevordes sein,ldass és nicht zentrales Ziel von Interven-
tion und Pravention zur Verbesserung der Situation pflegender Angehériger
sein sollte, einzelne MalRRnahmen isoliert zu férdern. Worauf das Hauptau-
genmerk gelegt werden musste, ist stattdessen eine Vernetzung und Inte-
gration vielfaltiger mdglicher Hilfen, die sich jeweils an den individuellen Le-
bensumstanden der betroffenen Hauptpflegepersonen orientieren missen.
Sollte dies in Angriff genommen werden, ware damit ein wichtiger Schritt zur
Qualitatssicherung der pflegerischen Versorgung im Alter auf Basis der fami-
liZren Hilfs-und Pfl egel e’ stung getan. i

Ahnliche Erkenntnisse und Schlussfolgerungen, insbesondere die Zielgruppe der
Menschen mit Demenz betreffend, sind aus weiteren Interventionsstudien belegt.

Vgl. Klie, T.; Blinkert, B. (2008)
® Halsig, N. (1998), 231

11

i st .

eren

(e

n



Die bekannte vorliegende Forschung spricht fiir die Wirksamkeit von programma-
tischen Interventionsansétzen.®

Die Grundlagen des Modellvorhabens orientierten sich zudem an bekannten Mo-
dellen zur Qualitatsentwicklung, das heif3t, es wurden im Vorfeld Elemente identi-
fiziert, die die strukturellen Voraussetzungen fir ein Gelingen des Vorhabens
darstellten. Dabei handelte es sich um spezifische und ineinandergreifende Kon-
zepte der Beratung, Qualifikation, Nutzung von Assessments, Schulungen und
Unterstitzung. Im Verlauf des Projekts sollten Prozesselemente ihre Wirkung
entfalten, die insbesondere auf die proaktiv-zugehenden Interventionen und die
Bereitstellung von individuellen Unterstitzungsprogrammen abhoben. Dabei
stand im Mittelpunkt, allgemein bekannte und in den Familien diagnostizierte
Nutzungsbarrieren zu Uberwinden bzw. abzubauen und die Organisation von
Pflegemoratorien systematisch zu ermoglichen. Als anvisiertes Ziel sollte sich
durch eine spirbare Entlastung der Pflegepersonen eine Stabilisierung der haus-
lichen Lebens- und Pflegesituationen einstellen.

Um den Erfolg und die Wirksamkeit der MaBhahmen zu belegen, wurde von Be-
ginn an eine umfassende Begleitforschung mitentwickelt. Das Evaluationskon-
zept umfasste dabei sowohl die Auswertung vorhandener Daten aus dem einge-
setzten Assessment, der Beratungsdokumentation und von Verlaufsprotokollen
als auch schriftiche Erhebungen zur Einschatzung einzelner Akteure, Evalua-
tionsworkshops und Telefoninterviews.

Im folgenden Bericht wird nach einer zusammenfassenden Darstellung der Er-
gebnisse und Empfehlungen zunéchst das Modellvorhaben im Uberblick darge-
stellt (Kap. 4). Dabei werden die Akteure und die vorgefundenen Besonderheiten
in der Modellregion Minden-Libbecke vorgestellt. Die Akquisition der beteiligten
Familien, die vorhandenen Angebote in der Region und die wissenschaftliche
Begleitung werden ebenfalls beschrieben. Im Anschluss daran werden die zu
Grunde gelegten Konzepte der Beratung, des Assessments, der Qualifikation
und Professionalitat sowie Schulung ausfuhrlich dargelegt. Dabei wurde sowohl
der wissenschaftlichen Fundierung der Konzepte als auch der Angemessenheit
und Praktikabilitdt im Modellprojekt EDe besonderes Augenmerk geschenkt
(Kap. 5).

Die Ergebnisse des Projekts werden in den zwei folgenden Kapiteln ausfihrlich
belegt und beschrieben. Zunachst geht es um die erfolgreich nachgewiesene
Entlastung der pflegenden Angehdrigen und die erreichte Stabilisierung der
hauslichen Lebens- und Pflegesituationen. Daraufhin folgt, sozusagen als erkla-

6 Vgl. Allenbach-Guntern, C. (2007); Pinquart, M.; Sorensen, S. (2005); Vernooij-Dassen, M.;

Moinz-Cook, E. (2005)
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rende und begrindende Arbeit zum vorangegangenen Teil, die Darlegung der
Professionalitat der Gesundheitsberaterinnen und -berater (Kap. 6). Dem schlief3t
sich eine umfassende Darstellung der Arbeit zur Uberwindung und zum Abbau
von Nutzungsbarrieren und der Nachfrage nach Pflegemoratorien durch die Fa-
milien an (Kap. 7).

AbschlieRend werden die Ergebnisse und Erkenntnisse des Modellprojekts zu-
sammengefasst und diskutiert (Kap. 8). Im letzten Kapitel werden 15 Empfehlun-
gen zur Ausgestaltung, Weiterentwicklung und Umsetzung des Pflegeversiche-
rungsgesetzes formuliert (Kap. 9).

13



3
Zusammenfassung der Ergebnisse
und Empfehlungen

Es haben sich 2007 insgesamt 319 Familien in das Modellprojekt eingeschrieben
und teilgenommen, nach der Feldphase zum Ende 2008 waren noch 190 Fami-
lien involviert. Anhand der umfassenden Evaluation der erhobenen Daten wurden
die hohe Individualitat der hauslichen Belastungssituation und damit die Notwen-
digkeit fur jede einzelne Familie deutlich, die individuell passenden Unterstit-
zungsleistungen zu bestimmen und zu organisieren. Die teilnehmenden Familien
haben in den 18 Monaten der Feldphase des Projekts insgesamt 1.431 Hausbe-
suche durch neun eigens dafir qualifizierte Gesundheitsberaterinnen und
-berater erhalten.

Das Entlastungsprogramm kann als ein Modell aus Struktur-, Prozess- und Er-
gebniskomponenten beschrieben werden. Die Strukturkomponenten sind die
grundlegend eingebrachten und wissenschaftsfundiert entwickelten Konzepte
(Assessment, Beratungs-, Fallkonferenzen-, Qualifizierungs- und Schulungskon-
zept), der resultierende Grad der Professionalitat der Beraterinnen und Berater
sowie die verschiedenen Angebote (formell und informell) in der Region. Die
Prozesskomponenten bestehen aus den proaktiven Interventionsansatzen sowie
aus den individuell auf die Familien zugeschnittenen Unterstitzungsprogrammen
(Information, Beratung, Schulung, Anleitung, Pflegemoratorien). Die Ergebnis-
komponente besteht in der nachweisbaren Entlastung und Stabilisierung der
hauslichen Lebens- und Pflegesituation.

Von besonderer Bedeutung fir den Erfolg des Modellprojekts EDe ist aus Sicht
der Projektleitung und der wissenschaftlichen Begleitung das systematische Inei-
nandergreifen von Struktur- und Prozesskomponenten, um die anvisierten Er-
gebniskomponenten der Entlastung und Stabilisierung der h&auslichen Lebens-
und Pflegesituationen zu erreichen. Die zentralen Grundannahmen im Modell-
vorhaben konnten durch die gesammelten Ergebnisse und gewonnenen Er-
kenntnisse weitgehend bestatigt werden:

e Die konzeptionelle Fundierung des Entlastungsprogramms bei Demenz muss
evidenzbasiert und praxisorientiert zugleich sein

e Die Interventionen in den Familien missen proaktiv sein und die Organisation
von individuellen Unterstitzungsprogrammen erméglichen

14



e Die Gesundheitsberaterinnen und -berater missen professionell handeln als
wichtige Voraussetzung fur die Verknipfung von adaquatem Regelwissen
und situativ sehr unterschiedlichen Fallsituationen

e Fur die Organisation individueller Unterstiitzungsprogramme muss eine ziel-
gruppenspezifische Angebotsstruktur vorgehalten werden; ein systemati-
sches Care Management wirde die Verzahnung zur vorhandenen Fallarbeit
weiter optimieren

In der angestrebten Professionalitat der Gesundheitsberaterinnen und -berater
im Modellprojekt EDe haben sich alle weiteren Grundannahmen so verbinden
lassen, dass sich entlastungsforderliche und belastungspraventive individuelle
Unterstitzungsprogramme haben entwickeln lassen. Die evidenzbasierte und
konzeptionelle Fundierung des Entlastungsprogramms wurde den Gesundheits-
beraterinnen und -beratern derart vermittelt, dass sie als kommunikative und
steuernde Verbindungsakteure in den Familien wirksam werden konnten. Durch
die proaktiv-aufsuchende Ausrichtung ihres Handelns haben sie die Verbindung
zwischen den Familien und den Leistungsmdglichkeiten und Angeboten der Re-
gion herstellen kénnen.

Die durch das Modell angestrebte Entlastung der teilnehmenden Familien ist in
vielen Féallen eingetreten und konnte durch das multimethodische Evaluationsver-
fahren nachgewiesen werden. Die zugehende und proaktive Strategie der Bera-
tung mit dem Ausgangspunkt der Beratungsbesuche nach § 37 Abs. 3 SGB Xl
und die bedarfsorientierte und mitunter kontinuierliche Begleitung der Familien
haben es erm@glicht, dass instabile und belastete Lebens- und Pflegesituationen
in den Familien aufgedeckt werden konnten. So konnte vielfach die hausliche
Versorgung der Demenzerkrankten verbessert und gesichert sowie die Uberlas-
tung vieler pflegender Angehdériger reduziert werden.

Die Ergebnisse des Projekts zeigen eindrucksvoll, dass die pflegenden Angeho-
rigen

e durch die konkrete Unterstiitzung haufig situative Erleichterungen erlebt und
sich dadurch emotional unterstutzt sahen

¢ sich durch die proaktiven Interventionen besser im Stande sahen, mit de-
menzbedingten Verhaltensanderungen im Alltag umzugehen

e einen besseren Zugang zu den Unterstiitzungsangeboten der Region sowie
einen Wissenszuwachs Uber ihre leistungsrechtlichen Anspriiche hatten

e trotz bleibender Verdmtfvozeiumlgi AhgernEr eimr & 1
winnbringend und entlastend empfunden und fir persdnliche Bedurfnisse ge-
nutzt haben.
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Mit den Entlastungsinterventionen wurden bei jeder Familie alle vier oben be-
schriebenen Dimensionen mit unterschiedlichen Schwerpunkten und Prioritéaten
in den Blick genommen. Die Stabilisierung der hauslichen Lebens- und Pflegesi-
tuation ist ein Ergebnis unterschiedlicher Stabilisierungsprozesse innerhalb der
genannten Dimensionen. Sie hat selbstreferenzielle Wirkung, das heil3t, das
Empfinden, dass eine Situation sich durch Entlastung und Unterstltzung ein
Stick weit stabilisiert hat, ermutigt die Akteure und tragt damit wiederum zur wei-

teren Stabilisierung bei. Si t uat i ve AEnt | ast uabgi®igfetepr 2chen

Bestandteil und haufig als Ausgangspunkt mit den Beratungsanteilen verbunden.
Sie stellen eine wichtige Voraussetzung fur eine vertrauensvolle Zusammen-
arbeit und eine erfolgreiche Beratung dar. Erst auf dieser Grundlage konnte die
geplante Beratung im Hinblick auf weitere Interventionen stattfinden.

An zahlreichen Beispielen und Fakten kann gezeigt werden, dass die Interven-
tionen und individuellen Unterstiitzungsprogramme eine stabilisierende Wirkung
auf die hausliche Lebens- und Pflegesituation hatten. Dies ist umso bedeutsa-
mer, als die Entlastung und Stabilisierung in den Familien gelungen ist, obwonhl
es vielfach einen progredienten Krankheitsverlauf und einen gestiegenen Unter-
stiitzungsbedarf der Pflegebedirftigen gegeben hat. Zentrale Ergebnisse stitzen
diese These:

Die Zahl der Angehorigen, die durch verwirrtes und desorientiertes Verhalten
Agar nicht bis wenigh belastet warem
gestiegen, die Zahl der hoher Belasteten hatte hingegen nachweisbar abge-
nommen. Auch die Belastungen der pflegenden Angehérigen durch Depressivi-
tat, Aggressivitat und Widerstand der oder des Pflegebedurftigen und durch
einen Beziehungsverlust zu ihr oder zu ihm haben im Projektverlauf abgenom-
men.

Zum Ende des Projekts ist die Zahl derer, die geringe persdnliche Einschrankun-
gen empfanden, angestiegen und die Zahl derer mit mittleren und hohen Ein-
schrankungen gesunken. Auch berufliche und familidre Belastungen, die aus
einer Doppelrolle der pflegenden Angehdrigen resultieren, nahmen innerhalb der
Gesamtgruppe signifikant ab.

Trotz fortwahrender Schwierigkeiten der pflegenden Angehérigen mit der Nach-
vollziehbarkeit der Leistungen der Pflegeversicherung, dem Wissen um die viel-
faltigen Angebote in der Region und einem adaquaten Umgang damit war zum
Ende des Projekts eine diesbezigliche positive Entwicklung festzustellen. Alle
involvierten Akteure im Modellprojekt konnten bei den pflegenden Angehérigen
einen groRen Wissenszuwachs zu Grundansprichen, Einsetzbarkeit von Leis-
tungen und beispielsweise bei Antragstellungen beobachten.
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Deutlich mehr Versicherte haben zum Ende des Modellprojekts von den Leistun-
gen zu den Pflegemoratorien Gebrauch gemacht als zu Beginn. In besonderem
Mafle haben die Familien das Optionsrecht auf ambulanten Einsatz der Kurzzeit-
pflegemittel genutzt. In einigen Fallen konnte der Umzug des Pflegebedurftigen
ins Heim verhindert werden. Ein nicht kleiner Teil der pflegenden Angehdrigen
sah sich nach dem Projektende in der Lage, nun langer zu Hause pflegen zu
konnen.

Aus den Ergebnissen und Erkenntnissen haben die Projektleitung und die wis-
senschaftliche Begleitung gemeinsam sechs Empfehlungen zur zeitnahen Um-
setzung und mittel- wie langfristigen Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
formuliert und begrindet (Kap.9). Diese knlipfen insbesondere an der im Pflege-
Weiterentwicklungsgesetz strukturell angelegten Zielgruppenorientierung an und
setzen diese konsequent mit einer Bedarfsorientierung im Hinblick auf Familien,
in denen demenzerkrankte Menschen leben, fort.

Empfehlungen aus dem Modellvorhaben EDe

1. Einf ¢hrung einer APr oundBimledngvorsleissng De me n z
tungen

2. Einsatz erfolgreicher Multi-Konzept-Ans &t ze zur Ume-et zung der
grammlei stung Demenzi

3. Forderung der Professionalitat von zielgruppenorientiert eingesetzten Be-
raterinnen und Beratern

4. Sinnvolle und effektive Verknipfung von Case und Care Management-
Ansatzen

5. Nutzungsbarrieren erkennen, tberwinden und abbauen

6. Die sozial©°konomische Bilanz defi- AProgr an
fen
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4
Das Modellvorhaben im Uberblick

4.1 Ziele und Inhalte des Modellvorhabens

Die Ubergeordnete Zielsetz ung des Model |l vor habens

AEntl ast urt

DemenzA | ag in der nachweislichen Entlastung d

diesem Zweck wurde die Unterstitzung fir die Teilnehmergruppe der Menschen
mit Demenz und ihrer Angehdrigen im Kreis Minden-Libbecke optimiert. Dies
geschah unter besonderer Beriicksichtigung pflegepraventiver Ansétze.

Leistungsrechtliche Ansatzpunkte flr diesen Optimierungsprozess waren die
noch nicht opti mal eingesetzten und
SGB XI i. I|dhadie Beraturigsbesuche nach § 37 Abs. 3 SGB XIl, Pflege-
kurse nach § 45 SGB Xl und die Nutzung zeitlicher Freiraume auf der Basis der
88 39, 42 (optional) und 45b SGB XI. Aus dem umfangreichen Antragsdokument
des Projekttragers und der wissenschaftlichen Begleitung sind hier die hand-
lungsleitenden Ziele mit leistungsrechtlicher Zuordnung’ Ubersichtlich zusam-
mengestellt:

e Auf der Grundlage von 8§ 37 Abs. 3 SGB XI: Konzeptionelle Weiterentwick-
lung und Erprobung von Beratungsbesuchen unter fachlichen und leistungs-
rechtlichen Gesichtspunkten zu einem assessmentbasierten Steuerungsins-
trument der Belastungspravention fur die Zielgruppe

o Auf der Grundlage von § 45 SGB XI: Weiterentwicklung und Erprobung eines
bedarfsorientierten und modularisierten Pflegekurscurriculums fiir Gruppen-
schulung und hausliche Einzelschulung

e Auf der Grundlage von 88 39, 42 (optional) und 45b SGB XI: Férderung der
Nutzung von Pflegemoratorien (zeitlichen Freirdumen) zur Pflegeentlastung
der Zielgruppe und zum Abbau von Nutzungsbarrieren

e Konzeptionelle Zusammenfihrung und Erprobung von Beratungs-, Schu-
lungs- und Unterstitzungskomponenten zu einem programmatisch ausge-
richteten, multimodalen Interventionsansatz fiir die Zielgruppe

e Entwicklung, Einsatz und Evaluation eines Konzepts zur Qualifizierung und
Prozessbegleitung (Fallkonferenzen und Supervision) fir Pflegefachkrafte

Zur Zielerreichung wurde die Umsetzung folgender Inhalte und MafRnahmen ver-
einbart:

T zZum Antragszeitpunkt gab es noch keinen § 7a SGB XI.
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Einsatz eines Entlastungsprogramms fiir die Zielgruppe der an Demenz er-
krankten Pflegebeddrftigen nach dem SGB Xl und ihrer Angehdrigen im Kreis
Minden-Libbecke unter Berlicksichtigung pflegepraventiver Ansatze;

Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines entsprechenden Beratungs-,
Schulungs- und Entlastungskonzepts unter Einbezug der Beratungsbesuche
nach § 37 Abs. 3 SGB XlI, der Pflegekurse gem. § 45 SGB Xl und der Pfle-
gemoratorien auf der Basis von 88 39, 45 b SGB Xl und optional § 42 SGB
XI. Dies beinhaltet folgende Einzelkomponenten: Basisberatungen und ggf.
Folgeberatungsbesuche, multidimensionales Assessmentverfahren zur Ein-
schatzung der hauslichen Pflegesituation, Erprobung von Pflegemoratorien,
Qualifizierungsmalnahme flir Gesundheitsberaterinnen und Gesundheitsbe-
rater sowie ein Ansatz fir die Arbeit mit Fallkonferenzen;

Umsetzung des Gesamtkonzepts durch neun geschulte Pflegefachkrafte, die
als Gesundheitsberater tatig werden und Uber das Netzwerk ambulanter
Dienste e. V. (NADel) gestellt werden;

Aufnahme von rund 300 Pflegefamilien mit einer Gesamtzahl von maximal
1.800 Einzelbesuchen werden in die Evaluation aufgenommen;

Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines EDV-gestitzten multidimensio-
nalen Assessmentverfahrens zur Bedarfs- und Ressourceneinschétzung der
Pflegefamilien;

Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Qualifizierungskonzepts fur die
Gesundheitsberaterinnen und Gesundheitsberater, einschlieRlich Curricu-
lumentwicklung;

Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines bedarfsorientierten und modu-
larisierten Pflegekursangebots unter Berlcksichtigung pflegepraventiver As-
pekte;

Entwicklung des Entlastungsprogramms mit Entlastungs- und Unterstiit-
zungsangeboten, die das Leistungsspektrum des SGB Xl bietet;

Entwicklung, Erprobung und Evaluation der Arbeit mit Fallkonferenzen fir Be-
ratungs- und Begleitungsarbeit von Pflegefamilien;

Analyse von Nutzer- und Barriereprofilen.
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4.2 Projektverlauf

4.2.1 Arbeit im regionalen Netzwerk

Das Projekt Entlastungsprogramm bei Demenz hatte eine Laufzeit von Mai 2006
bis April 2009. Im Mai 2006 wurde es den regionalen Akteuren in einem ubergrei-
fenden Treffen vorgestellt. Die ersten Kooperationsgesprache waren schon fri-
her, ab Méarz 2006 und dann fortlaufend, mit dem Netzwerk ambulanter Dienste i
NADel e. V. gefuhrt worden. Es folgten Sondierungsgesprache mit allen wichti-
gen Akteuren, inshesondere mit den Pflegekassen und dem MDK.

Zum Aufbau des regionalen Netzwerkes fanden ab November 2006 regelméaRig
Kooperationstreffen (Kap. 4.3.3 und 4.3.4) zwischen den Pflegekassen, dem
MDK, dem Netzwerk ambulanter Dienste e. V. (NADel), der Projektleitung, den
Projektkoordinatoren, der wissenschaftlichen Begleitung und Vertretern des
GKV-Spitzenverbands statt. Die Treffen dienten in erster Linie dem Informations-
austausch zwischen den beteiligten Institutionen und der Abstimmung der néachs-
ten Handlungsschritte.

In kleinerem Kreis gab es zusatzliche Steuerungsgruppentreffen zwischen dem
Netzwerk ambulanter Dienste e. V. (NADel), der Projektleitung, den Projektkoor-
dinatoren und der wissenschaftlichen Begleitung. Hier wurden beispielsweise alle
Prozesse abgestimmt, die die Gesundheitsberaterinnen und -berater betrafen.

Im Mai 2008 beteiligten sich NADel e. V. und die regionalen Pflegekassen an der
regionalen Fachtagung AEin taglichenm-
geni ( X2aupd4.3.3).

Im Mai 2009 kamen alle Akteure des regionalen Netzwerkes zu einer Feierstun-
de anlasslich des Abschlusses des Modellvorhabens EDe | und des Beginns des
Modellvorhabens EDe Il zusammen.

4.2.2 Eintritt und Austritt der teilnehmenden Familien

Die Akquisitionsphase der Versicherten® begann im Februar 2006 und endete am
11.10.2007 beim Stand von 319 eingeschriebenen Versicherten. Gesteuert und
strukturiert wurde die Akquisition im Rahmen von funf Abstimmungstreffen mit
den Gesundheitsberaterinnen und -beratern der NADel-Dienste. Zum Ende der

® Da die Leistungen zur Entlastung der pflegenden Angehérigen durch die Pflegeversicherung

der Menschen mit Demenz getragen werden, ist im Bericht an den entsprechenden Stellen von
den teilnehmenden Versicherten die Rede.
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Feldphase wurden die Abschlussassessments bei den 190 verbliebenen Fami-
lien (Kap. 4.4) durchgefiihrt und eine Uberleitung mit den Familien in die Normal-
versorgung wurde besprochen und teils auch begleitet. Der Grof3teil der Versi-
cherten konnte wieder in die Demenzfachberatung zurlickvermittelt werden, ein
weiterer Teil wollte durch die bekannten Leistungserbringer weiterbetreut wer-
den. Eine Uberleitung zu einem Pflegeberater nach § 7a SGB Xl wollte keine
Familie in Anspruch nehmen.

4.2.3 Begleitung der Gesundheitsberaterinnen und -berater

Im Mai 2007 wurden aus den Akquisitionsmitarbeitern der NADel-Dienste die zu-
kunftigen Gesundheitsberaterinnen und -berater nach zuvor festgelegten Krite-
rien ausgewdahlt. Deren Auswahl, Schulung, individuelle wie auch gruppenbezo-
gene Begleitung in wochentlichen Fallkonferenzen stellten tber den gesamten
Zeitraum des Modellvorhabens einen Arbeitsschwerpunkt dar. Zur weiteren
Unterstitzung erhielten die Gesundheitsberaterinnen und -berater vom Frihjahr
2008 an die Mdglichkeit der monatlichen Gruppensupervision (Kap. 4.3.2 und
6.2.6).

4.2 .4 Interventionen in den Familien

Von September 2007 bis Januar 2008 wurden die Eingangsassessments mittels
des computergestitzt eingesetzten Assessments BIZA-D-M (Berliner Inventar zur
Angehdrigenbelastung) in der fir das Modellvorhaben weiterentwickelten Version
in den Familien durchgefiihrt. Ebenfalls konnten alle Familien in diesem Zeitraum
den anschlieRenden Erstberatungsbesuch erhalten. Uber das Jahr 2008 verteilt,
fuhrten die Gesundheitsberaterinnen und -berater weitere Hausbesuche mit Be-
ratungs- und Schulungsanteilen durch. Der Beratungsschwerpunkt lag auf der
Nutzung von Pflegemoratorien zur Entlastung der Familien. Die Hausbesuche
der Gesundheitsberaterinnen und -berater dienten gleichzeitig als Qualitatssiche-
rungsbesuche nach § 37 Abs. 3 SGB Xl (Kap. 6.1.5). Ebenfalls standen den Fa-

milien als I nterventionsangebot Grumppenschu

gehenfA zur. VareDetemlneu20@8 bis Februar 2009 fanden die Ab-
schlussassessments und die Abschlussberatungen der Familien mit einer Uber-
leitungsvereinbarung in die Normalversorgung statt.

4.2.5 Wissenschaftliche Begleitung

In der Vorprojektphase war die wissenschaftliche Begleitung schwerpunktméafig
mit den konzeptionellen Entwicklungsarbeiten in folgenden Projektbereichen be-
schéftigt: Beratungskonzept, Assessmentverfahren, Schulungskonzept fur Bera-
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terinnen und -berater und Curriculum fir Gruppen- und hausliche Schulungen
(Kap. 5).

Im August 2007 wurde eine vierzehntagige Schulung der Gesundheitsberaterin-
nen und -berater durchgefuhrt. Bei den ersten Eingangsassessments wurden die
Gesundheitsberaterinnen und -berater auch durch die wissenschaftliche Beglei-
tung unterstitzt. Die Unterstitzung konzentrierte sich auf die Analyse der As-
sessmentergebnisse und der daraus hervorgehenden Schwerpunkte fir die Be-
ratung. Ab September 2007 war die wissenschaftliche Begleitung fast wdchent-
lich in den Fallkonferenzen anwesend und fuhrte sie gemeinsam mit der Projekt-
koordination durch. Im Zeitraum Juli 2008 bis Méarz 2009 fuhrte die wissenschaft-
liche Begleitung mit den jeweiligen Akteuren Evaluationsworkshops durch. Nach
Abschluss der Feldphase wurden Telefoninterviews in den teilnehmenden Fami-
lien durchgefuhrt. Wahrend des gesamten Modellvorhabens war die wissen-
schaftliche Begleitung mit dem Berichtswesen betraut.

4.2.6 Projektkoordination

Neben der Einbindung in alle projektrelevanten Prozesse und der taglichen Bi-
roorganisation setzte die Projektkoordination die Kooperationstreffen, Steue-
rungsgruppentreffen, Fallkonferenzen und Supervisionen organisatorisch um. Ein
dauerhafter Schwerpunkt der Arbeit war die Begleitung der Gesundheitsberate-
rinnen und -berater. Im Zeitraum Oktober 2007 bis Mai 2008 stand zudem die
Planung der regionalen Fachtagung am 30.05.2008 auf dem Programm. Von Ja-
nuar bis Marz 2008 kam als weiterer Schwerpunkt die Erstellung des Pflege-
haushaltsbuchs hinzu (Kap. 7.4.1). Parallel war die Projektkoordination mit allen
organisatorischen Aufgaben rund um die Qualifizierung der Gesundheitsberate-
rinnen und -berater von August 2007 bis Juli 2008 beauftragt. Von Juli bis Sep-
tember 2008 wurde die auRerplanmafige Entwicklung von Informationsmaterial
fur die teilnehmenden Familien und Gesundheitsberaterinnen und -berater zur
Umsetzung des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes unterstitzt. Wahrend des
gesamten Modellvorhabens war die Projektkoordination mit dem Berichtswesen
betraut.

4.2.7 Offentlichkeitsarbeit

Neben der allgemeinen, kontinuierlichen Offentlichkeitsarbeit konnte im Oktober
2007 die neu gestaltete Internetseite www.projekt-ede.de ins Netz gestellt wer-
den. I m Mai 2008 fand die regionale

Fachtagung

pflegen und f¢gr mich sorgenfi in Melwodken statt.

habens wurden Fachartikel verdffentlicht und Fachvortrdge gehalten (Kap. 10).
Die nationale Abschlusstagung fand im November 2009 statt.
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4.3 Projekttrager und weitere Akteure im Modellvorhaben

4.3.1 PariSozial Minden-Lubbecke

Die PariSozial i gemeinniitzige Gesellschaft fur paritatische Sozialdienste mbH
im Kreis Minden-Lubbecke (folgend nur PariSozial Minden-Lubbecke genannt) ist
in der Alten-, Behinderten- und Familienhilfe, der Hospizarbeit, der Selbsthilfefor-
derung, der Freiwilligenarbeit, der Beratung und der Erwachsenenbildung tatig.

Der Organisationsb er ei ch APfl ege und Pflegeerg2nzend

tatig und abgesehen vom stationéren Hospiz konsequent ambulant ausgerichtet.
Er umfasst Sozialstationen, gerontopsychiatrisch ausgerichtete Tagespflegen,

betreute Wohnanlagen f¢r 2l tere undo-behi

nder

ren |l eben in Gastfantidsfe,niFr ediawsi | Ho sgpeinzd i Awnert

der ambulanten Hospizarbeit, der frihen Hilfen (Prima) und der familienentlas-
tenden Hilfen im Bereich Demenz sowie Beratungsangebote mit palliativem und
Demenzschwerpunkt.

Den Demenzschwerpunkt hat die PariSozial Minden-Libbecke in Kooperation
mit weiteren Akteuren in der Region in den zurtickliegenden Jahren kontinuierlich
auf- und ausgebaut.

Im Jahr 2000 wurde das kreisweit erste Demenzfachberatungsangebot eingerich-
tet (mit Teilfinanzierung durch den Kreis Minden-Libbecke im Rahmen des Lan-
despflegegesetzes NRW und mit erganzender Schulung von pflegenden Ange-
horigen sowie einem Selbsthilfegruppenangebot im Oberzentrum des Kreises).

Von 2003 bis 2006 fand ein initialisierendes Modellvorhaben®, geférdert durch die
Stiftung Wohlfahrtspflege des Landes Nordrhein-Westfalen statt, das eine Regio-
nalisierung der Hilfestruktur, die Diversifikation der Angebote wie auch eine wei-
testmdgliche Vernetzung hervorgebracht hat. Durch die Grindung des Trager-
verbunds Demenz gemeinsam mit dem Diakonischen Werk Minden und unter

Assoziation der regionalen Al zhei mergesell s

unten) lieBen sich in der Folge viele Angebote verstetigen und auch neue entwi-
ckeln.

Seit 2006 besteht eine Weiterfinanzierung des Info-Telefons Demenz fir den
Kreis Minden-Libbecke des Tragerverbunds Demenz in Kostentragerschaft des
Kreises Minden-Liibbecke.® Im Jahr 2008 wurden allein iiber diesen Zugangs-

o Vgl. allg.: http://www.modellprojekte-demenz.de/regierungsbezirk_detmold.php?WEBYEP_DI=4

" und speziell: www.hilfen-bei-demenz.de

und Seniorenbelangef, dann ADemenzi
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weg 278 Erstberatungsanfragen bei 1.755 Anfragen insgesamt verbucht. Beson-
derheit: 20 % der Zuweiser waren Arzte. Bei ca. 1.300 Neuerkrankten im Kreis-
gebiet (Inzidenz) werden Uber die bestehenden Beratungsangebote ca. 251 30 %
der nachriickenden Erkrankten erreicht.

Seit dem Jahr 2006 wurde mit maf3geblicher Unterstitzung durch die regionale

Al zhei mergesell schaf't A tnetzurey rmit dem tarztidreeme n z

Bereich systematisch betrieben und auch ein hausarztlicher Leitfaden fir die
Diagnostik und Uberleitung in die psychosozialen Hilfen geschaffen.™* Auf Grund
dieser Aktivitaten zahlte der Tragerverbund Demenz zu den Preistragern beim

Beriner Gesundheitspreis 2006 mit Ydem Titel

Seit dem 01.04.2007 arbeitet, geférdert durch das Deutsche Hilfswerk, die Kom-
petenzwerkstatt Pflege und Demenz und hélt ein regionales Bildungsangebot flr
pflegende Angehorige, freiwillig Engagierte und Pflegeprofessionelle vor. Neben
den zielgruppenspezifischen gibt es auch dialogisch bzw. trialogisch ausgerichte-
te Angebote.”® In diesem Kontext haben auch Teilnehmer des Modellvorhabens
EDe | an den 13 Gruppenschulungen fiir pflegende Angehdrige teilgenommen.
Im Jahr 2008 wurden an sechs Standorten im Kreisgebiet 150 Teilnehmer in
sechs Stadten/Gemeinden erreicht.

Seit dem 01.02.2009 (bis 30.09.2011) zielgruppenspezifische Neuausrichtung

des Modell vorhabens AEntl astungsprog@r amm
gramm beiDemenz | 1A (EDe 11) f ¢r da BflegedtukelOi ¢ h

und erheblich eingeschrankter Alltagskompetenz.**

Seit dem 01.05.2009 (bis 31.12.2010) Modellvorhaben Ambulante Basisversor-
gung Demenz im Lotsentandem (kurz: Lotta), im Tragerverbund mit dem Diako-
nischen Werk i Innere Mission T im Kirchenkreis Minden (siehe unten) mit Pra-
xisférderung durch die Stiftung Wohlfahrtspflege des Landes NRW und wissen-

schaftlicher Begleitung im Rahmen des

der KFH Mainz (aktuelle Foérderrunde SILQUA-FH des Bundesministeriums fir

Bildung und For schuowatAiSorzeémlfesrl nlnebensqualitaat

11
12
13
14

Vgl. http://www.leben-mit-demenz.info/content/index.php?action=34
Vgl. http://www.aok-presse.de/aok/termine/preis/index_11297.html
Vgl. http://www.kompetenzwerkstatt-pflege-und-demenz.de

Vgl. http://www.projekt-ede.de/ede2/index.php
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4.3.2 Netzwerk ambulanter Dienste i NADel e. V. und
Gesundheitsberaterinnen und -berater

NADel e. V.*® ist ein Zusammenschluss von privaten und der Wohlfahrtspflege
angehoérenden ambulanten Pflegediensten in der Region mit dem Ziel die ambu-
lante Versorgung von pflegebedirftigen Menschen qualitatsoptimiert zu sichern.
Neben der Patienteniberleitung aus dem Krankenhaus und der gemeinsamen
Fortbildung leistet das Netzwerk eine qualifizierte Pflegeberatung. Neun von ins-
gesamt zehn dieser Dienste stellten jeweils eine Pflegefachkraft als Gesund-
heitsberaterin bzw. als Gesundheitsberater fir das Modellvorhaben. Durch das
schon vorhandene Netzwerk, das auch das ganze Kreisgebiet abdeckte, wurde
die Realisierung der Ziele und Abstimmungsprozesse im Modell erheblich gefor-
dert. Fir die Umsetzung der Beratungs- und Schulungsintervention im Modell
bildeten die Projektleitung und der NADel-Vorstand eine Steuerungsgruppe. Das
Netzwerk NADel e. V. brachte sich in folgenden Bereichen des Modellvorhabens
ein:

e Gestellung von Pflegefachkréften, die dem Anforderungsprofil des Modellvor-
habens gerecht wurden,

e Sicherung der s&chlichen Ausstattung und des Datenschutzes,
e Teilnahme an der Akquisition,
e Finanzierung der Supervision fir die Gesundheitsberaterinnen und -berater,

e Mitgestaltung der Fachtagung AEin t
mi ch sorgenht,

e Teilnahme an verschiedenen Evaluationsworkshops der wissenschaftlichen
Begleitung,

e |Initialisierung bzw. Unterstiitzung von niederschwelligen Angeboten in bislang
unversorgten Regionen.

Das Tatigkeitsprofil der Gesundheitsberaterinnen und -berater im Modellvorha-
ben beinhaltete:

e Durchfuihrung der Beratungsbesuche bei den teilnehmenden Familien (inkl.
Durchfuihrung der Eingangs- und Abschlussassessments),

e hausliche Schulungen bei den teilnehmenden Familien und als Co-

agliche

Kursleitung in der Schul ummgermeinifie AMit Al t

e kommunikative Schnittstelle zu anderen Akteuren im Rahmen des Fallma-
nagements,

5 www.nadel-ev.de
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e Verhandlung mit Sozialleistungstragern und Leistungserbringern im Rahmen
des Fallmanagements,

e Teilnahme an regelmaRigen Fallkonferenzen zur kollegialen Intervision Fort-
bildung zu unterschiedlichen Themenbereichen und Auseinandersetzung mit
Antragsformularen und Informationsmaterial fur die teilnehmenden Familien
und Teilnahme an monatlichen Supervisionstreffen,

e Mitwirkung und Mitarbeit: in der Akquisition der teilnehmenden Versicherten,
bei der Erstellung von Informationsmaterial fur die Familien, bei der Gestal-

tung eines I nformationsstands audaktder

Dich pflegen und f¢r mich sorgeni.

Durch die aktive Mitarbeit im Modellvorhaben hat NADel e. V. die Erreichung der
Projektziele geférdert und darlber hinaus auch die Versorgungsstruktur in der
Region weiterentwickelt. Im Gegenzug haben sich die einzelnen Dienste wie
auch das Netzwerk durch die Teilnahme am Modell weiterentwickelt.

4.3.3 Regionale Pflegekassen

Schon im Zuge der Antragsstellung wurden die ortlichen AOK- und IKK-
Geschaéftsstellen Uber die Ziele des Modellvorhabens informiert, weil mit beiden
Pflegekassen langjahrige Vertrage zur Durchfiihrung von Pflegekursen bestehen
bzw. bestanden. Mit allen grof3en in der Region vertretenen Kassen gab es in-
tensive Arbeitskontakte, die z. B. auch schon bei der Schaffung und Abrechnung
niederschwelliger Betreuungsangebote genutzt werden konnten. Die regionalen
Pflegekassen waren bereits an der Akquisition von Versicherten fur die Teilnah-
me am Modellprojekt beteiligt. Sie informierten die Versicherten bzw. deren Pfle-
gepersonen Uber das Projekt durch Auslegen und Zusenden von Projekt-Flyern
sowie im Rahmen von anlass- und pflegegutachtenbezogenen Beratungen. Zwar
gaben nur drei Familien an, durch ihre Pflegekasse flr die Teilnahme am Projekt
geworben worden zu sein, aber es ist zu vermuten, dass die Fursprache durch
eine Pflegekasse den Gesamtentscheidungsprozess zu Gunsten der Teilnahme
positiv beeinflusst hat. Hiervon haben die Akquisitionsmitarbeiter berichtet.

Im Projektverlauf fanden funf Kooperationstreffen (November 2006 bis November
2009) mit den Vertretern der Pflegekassen statt, die folgende Themenschwer-
punkte beinhalteten:

o Konzeption des EDe-Modellvorhabens, Zielgruppe, Einschreibungsunterla-
gen

e Optionsrecht fir die teilnehmenden Versicherten, Vorpflegezeit beztiglich
umgewandelter Kurzzeitpflege

26

Facht ag



e Zwischenstand der Akquisition, Vorstellung des Kooperationspartners NADel
e. V., Mdglichkeit des Datenaustauschs zwischen den Pflegekassen und dem
Modellvorhaben

e Sachstand zum Projektverlauf, Thema AEr hebl i ch ed-ng
kompetenzi

e Evaluationsworkshop zur Barrierenanalyse, Sachstand zum Projekt

An dieser Stelle soll herausgestellt werden, dass die meisten regionalen Pflege-
kassen eine positive Grundeinstellung zum Projekt EDe hatten, obwohl die Ko-
operation flr sie mit einem hohen Mehraufwand verbunden war. Wahrend des
Projekts bestand stets ein guter Kontakt zwischen den regionalen Pflegekassen
und den Gesundheitsberaterinnen und 1 beratern, so dass, wenn nétig, hach kur-
zer Abstimmung einzelfallbezogene Regelungen getroffen werden konnten. Lei-
der war es den Pflegekassen allgemein nicht méglich, dem Projekttréager und der
wissenschaftlichen Begleitung Daten zum Zweck der Evaluation zur Verfligung
zu stellen.* Dennoch kann insgesamt die Zusammenarbeit als sehr kooperativ
und konstruktiv bezeichnet werden.

4.3.4 Medizinischer Dienst der Krankenkassen Westfalen-Lippe
(MDK)

Bereits im November 2006 hat das erste Abstimmungstreffen zwischen der Pro-
jektleitung, der wissenschaftlichen Begleitung, dem Bezirksleiter des MDK, Dr.
Westphal aus Herford, und dem Leiter der Begutachtungs- und Beratungsstelle
in Minden, Dr. Dunkel, stattgefunden. Es wurde vereinbart, dass die Gutachter
nicht nur den Informationsflyer zum Modellvorhaben ausgeben, sondern bei
Feststellung einer familiaren Uberlastungssituation auch eine standardisierte
Empfehlung zur Teilnahme am EDe-Modellvorhaben ins Pflegegutachten setzen.

eschranl

Di es erfolgte dann auch im Formul & gutacht

rung/Veranderung der Pflegesituati on i und unter Punk h-

7

AZus?

l ungen/ Erl &2uterungen fg¢r die Pflegekassenf.

sie sich auf Grund einer Empfehlung des MDK zur Teilnahme am Modellvorha-
ben entschlossen haben. Inwieweit die Pflegekassen wie vereinbart auf die Emp-
fehlung im Gutachten in der mindlichen, telefonischen Beratung zuriickgegriffen
haben, ist nicht bekannt. Der MDK war bei allen finf Kooperationstreffen anwe-
send und hat das Modell stets nach bestem Vermdgen geférdert, zumal die Be-
teiligung zu erheblicher Mehrarbeit gefiihrt hat.

1 vgl. Alter und Soziales (Hg.) (2007), Fazit, 19: Im Modellprojekt wurde empfohlen, dass der

Zugang zu Daten der Pflegekasse fur Forschungszwecke erleichtert werden sollte und dass die
Pflegekassen selbst ein Interesse an der Forschung mit Routinedaten haben und dies unter
stitzen sollten.
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Zum Ende des Modellvorhabens bewertete der MDK die Zusammenarbeit mit
den EDe-Gesundheitsberaterinnen und -beratern bei der Klarung der Grundan-
spriiche nach 8 45a SGB XI als positiv. Dies wurde auch nicht dadurch getribt,
dass durch die Beratungsarbeit der Gesundheitsberaterinnen und -berater eine
Antragsflut bezuglich der Klarung der Anspriiche nach § 45a SGB Xl nach dem
01.07.2008 ausgeldst wurde. In Zusammenarbeit mit dem MDK wurde die Fach-
information zur Klarung der oben genannten Anspriiche nach dem 01.07.2008
Uberarbeitet und den neuen gesetzlichen Regelungen angepasst.

4.3.5 Wissenschaftliche Begleitung durch das Deutsche Institut
fur angewandte Pflegeforschung e. V. (dip)

Das dip ist ein unabhangiges Pflegeforschungsinstitut mit Sitz in Kéln. Gegriindet
wurde es Ende 1999 von funf Fachhochschulen, zwei Berufsverbanden sowie
dem Deutschen Caritasverband und dem Katholischen Krankenhausverband
(KKVD). Das dip ist ein Institut an der Katholischen Hochschule (KatHO NRW)
K6ln und wird von Prof. Dr. Frank Weidner in der Funktion des Institutsdirektors
geleitet. Zum Angebot des dip gehdrt das gesamte Spektrum der Forschung,
Entwicklung, Evaluation, Beratung, wissenschaftlichen Begleitung und Gutach-
tenerstellung im Pflege- und Gesundheitswesen. Die Mitarbeiter im Institut fihren
seit Uber neun Jahren erfolgreich angewandte Forschungsprojekte durch. Das
heil3t, dass ein direkter Praxisbezug zum Feld und eine konkrete Umsetzung er-
mittelter Konzepte gesucht werden und gewiinscht sind.

Die pflegewissenschaftliche Arbeit ist in vier Abteilungen organisiert:
Abteilung I: Pflegebildungsforschung, Leitung: Prof. Gertrud Hundenborn
Abteilung II: Pflegepravention und -beratung, Leitung: Prof. Dr. Frank Weidner
Abteilung lIl: Pflegearbeit und -beruf, Leitung: Dr. Michael Isfort

Abteilung IV: Grundlagen und Entwicklung, Leitung: Prof. Dr. Frank Weidner

Zu den Auftraggebern und Kooperationspartnern gehéren Bundes- und Landes-
ministerien, Stiftungen, Trager von Einrichtungen im Gesundheitswesen, Kran-
kenkassen, Verbande, Kommunen, Hochschulen, wissenschaftliche Institute und
weitere Einrichtungen.

Die Leitung f ¢r das Projekt AEEDd fmswuwmdes pr ogr
seitens des dip durch Prof. Dr. Frank Weidner, stellvertretend durch Dr. Michael
Isfort Gbernommen. Die Projektarbeit vor Ort wurde von der wissenschaftlichen
Mitarbeiterin Dipl.-Berufspédagogin Ursula Laag begleitet. Zudem war die wis-
senschaftliche Mitarbeiterin MSc N Mar i a Peter s i nwicleng Tei | ber el
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eines Schulungskonzepts fur die Gruppenschulungen und h&uslichen Schulun-
g e n fgelmnden.

Das dip konnte im Projekt EDe auf Erkenntnissen aufbauen, die in vorangehen-
den Projekten gewonnen wurden. Di e so-
b i*'l ifidem Praventive Hausbesuche bei Senioren konzipiert, durchgefiihrt und
eval uiert wurden sowi e & Peiné Stgdekiu des lze-
stehende Pflegekurskonzepte aus der Perspektive der Beteiligten bewertet wur-
den.

4.3.6 Weitere regionale Akteure

Versicherte im Modellvorhaben haben von den folgenden Akteuren wichtige
Unterstitzungsleistungen, die auch in der Netzwerkkarte in Kapitel 4.4 beschrie-
ben sind, erhalten oder von ihrer Initiative profitiert. Die Unterstiitzungsleistungen
selbst werden in Kapitel 4.4 beschrieben.

Tragerverbund Demenz im Kreis Minden-Libbecke

Im Mai 2005 haben PariSozial Minden-Lubbecke, damals noch der PARITATI-
SCHE Verein fiur freie Sozialarbeit e. V., und das Diakonische Werk i Innere
Mission 7 im Kirchenkreis Minden e. V. zur Erganzung und Weiterentwicklung
von psychosozialen Unterstitzungsleistungen fir Menschen mit Demenz und
ihre Angehdrigen im Kreis Minden-Liibbecke eine Kooperationsvereinbarung ge-
schlossen und den Tragerverbund Demenz ins Leben gerufen. Als Ziele der Ko-
operation sind definiert worden:

e Starkung des tragerubergreifenden, unabhangigen, klientenorientierten As-
pektes der psychosozialen Unterstiitzungsangebote

e Ermoglichung einer vielseitigeren und umfangreicheren Angebotspalette fir
die Betroffenen

e Erreichbarkeit fur betroffene Familien verbessern

e Optimale Nutzung und Verknipfung tragerspezifischer Kompetenzen und
Ressourcen

e Starkere sozial- und gesellschaftspolitische Einflussnahme durch gemeinsa-
mes Auftreten als Akteur in der Offentlichkeit und gegeniiber Kostentragern
und Partnern im Gesundheitswesen.

7 Gebert, A.; Schmidt, C.; Weidner, F (2008) i Bei dem Datum handelt es sich um das Jahr der

Veroffentlichung des Projektabschlussberichts, das Projekt hatte eine Laufzeit von 2002 bis
2007.

8 Dorpinghaus, S; Weidner, F. (2006)
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* Niederschwellige Angebote in der Region fur die Region entwickeln, ergan-
zen und weiter ausdifferenzieren

e Sicherstellung einer flachendeckenden Versorgung durch die unterschiedli-
chen ortlichen Zustandigkeiten

e Sektorlibergreifende Bearbeitung von zielgruppenspezifischen Versorgungs-
und Kooperationsdefiziten

Diakonisches Werk i Innere Mission i im Kirchenkreis Minden e. V.

Die Arbeit im Diakonischen Werk Minden ist in sechs Fachbereichen organisiert.
Die Einrichtungen der Altenhilfe sind im Wesentlichen den Fachbereichen Ambu-
lante Dienste und Stationére Pflege zugeordnet. Im Fachbereich Stationére Pfle-
ge werden 476 Platze in funf Altenheimen angeboten, die Uber gerontopsychia-
trisch konzipierte Wohnbereiche verfugen, in denen altersverwirrten Menschen
eine spezialisierte Betreuung geboten wird. Zum Fachbereich Ambulante Dienste
zahlen die Diakoniestationen, die seit Uber 20 Jahren neben der Alten- und Kran-
kenpflege auch Sozialberatung bieten. Zudem ist das Diakonische Werk Minden
seit vielen Jahren Anbieter von Altenwohnungen, Betreutem Wohnen flr Senio-
ren sowie Angeboten der offenen Altenarbeit. Dartber hinaus wurde vom
01.05.2003 bis zum 30.04.2006 die Demenzberatungsstelle Vergissmeinnicht,
ebenfalls gefordert von der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW, im Fachbereich Am-
bulante Dienste des Diakonischen Werkes Minden aufgebaut und nach Projekt-
ende weitergefuhrt. Die Fachberatungsstelle erbringt ihre Leistungen nach dem

Arbeitsansat z des Unterstg¢tzungsmantagement s

zungbeiDemenzfi ('‘BUDe) .

Leben mit Demenz i Alzheimergesellschaft im Kreis Minden-Libbecke e. V.

I m August 2005 wur dei Azheintergasellsohiaft Kreld éine n z

den-Libbecke e.V. i auf Grund der I nitiati vne
nen und -sprechern®® gegriindet. Im Jahr 2008 konnten ungefahr 100 Mitglieder
verzeichnet werden. Leben mit Demenz ist in erster Linie als Interessenvertre-
tung von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen zu sehen
und zeichnet sich durch seine interdisziplindre Ausrichtung aus. Unter dem Dach
von Leben mit Demenz sind zu finden:

Der Angehdorigenrat als Arbeitsausschuss des Vorstands. Dieser besteht aus den
Sprechern der Selbsthilfegruppen im Kreisgebiet. Der Angehdrigenrat ist Trager

von

des Peer-Counseling-Angebot s AMut machtel ef onfi. Auch

Progkt ADoppelt hilft besser bei Demenzm
de in Kooperation mit dem Krankenhaus Liibbecke zur Verbesserung der Situa-

9 vgl. dazu Kap. 4.4.7 und auch unter www.hilfen-bei-demenz.de

2 http://www.leben-mit-demenz.info
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tion von Menschen mit Demenz im Krankenhaus Lubbecke ins Leben gerufen. In
seiner dritten Phase (Juni 2009 bis Dezember 2010) wird es von der Robert-
Bosch-Stiftung gefordert.

Im November 2008 wurde der dritte Gesprachskreis fur frihdiagnostizierte Men-
schen mit Demenz, Standort Bad Oeynhausen, aufgebaut und ein auf diese Ziel-
gruppe zugeschnittenes Aktivitatenprogramm, gefoérdert durch zwei regionale
Stiftungen, eingerichtet.

Infozentren Pflege

Im Kreisgebiet bestehen drei Infozentren Pflege in Tragerschaft der Arbeiterwohl-
fahrt und des DRK, die in Komm-Struktur ein Grundinformations- und Beratungs-
angebot nach § 4 des Landespflegegesetzes NRW vorhalten. Die Angebote rich-
ten sich an altere Menschen und ihre Angehoérigen. Durch die fortlaufende Lis-
tung und Beschreibung von allen bestehenden Angeboten in der Region (auch:
Betreutes Wohnen, ambulante Pflegedienste und stationare Altenhilfeeinrichtun-
gen) waren die Infozentren an der Zusammenstellung der Beratungsmaterialien
fur die Gesundheitsberaterinnen und -berater beteiligt.

Sicherheitstechnik Ingrid Barduhn

Seit Herbst 2004 bietet Ingrid Barduhn in Abstimmung mit den Demenzfachbera-
tungsstellen im Kreisgebiet ein Angebot von technischen Hilfen bei Demenz an,
Diese Hilfen sind weder Uber die Pflegekasse finanzierbar noch tber die klassi-
schen Anbieter von Pflegehilfsmitteln erhaltlich.?* Es gibt Hilfsmittel zu den fol-

genden Probl embereichen: AVerirngmeg®Pegsdni,

Die Demenzfachberatungsstellen und auch die Gesundheitsberaterinnen und -
berater im Modellvorhaben erarbeiteten mit den betroffenen Familien individuelle
Ldsungen fir bestehende Pflegeprobleme unter Zuhilfenahme dieser techni-
schen Hilfen.

2L vgl. Beitrag in Alzheimer Info, Ausgabe 1/2006
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4.4 Teilnehmende Familien im Modellvorhaben

4.4.1 Allgemeine Angaben

Erlauterung der Teilnehmerzahlen

Im folgenden Kapitel 4.3 sowie in den Kapiteln 6 und 7 werden unterschiedliche
Teilnehmerzahlen zu Grunde gelegt. Dies ist durch das Ausscheiden von Teil-
nehmerinnen und Teilnehmern und durch verschiedene Zeitpunkte, zu denen
Daten erhoben wurden, bedingt. Wéahrend zum Ende der Akquisitionsphase 319
Familien in das Projekt eingeschrieben waren, wird insbesondere in den Ergeb-
niskapiteln 6 und 7 die Zahl von 190 pflegenden Angehorigen zu Grunde gelegt,
die auch zum Zeitpunkt des zweiten Assessments noch am Projekt teilgenom-
men haben. Zur Erlauterung dient die nachfolgende Tabelle, die eine Ubersicht
Uber die zu verschiedenen Zeitpunkten im Projekt befindlichen Familien bzw.
auswertbaren Datenséatze gibt und den Zusammenhang zur jeweiligen Daten-
erhebung herstellt.

Teilneh- Zeitpunkt Erlauterung
merzahl
319 11.10.2007 Eingeschriebene Teilnehmerinnen und Teilnehmer am

Ende der Akquisitionsphase (diese ging tber den Beginn
der Feldphase am 01.09.2007 hinaus)

304 15.11.2007 Erhebungszeitpunkt der Leistungsarten und Anzahl der
zu diesem Zeitpunkt im Projekt befindlichen Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer

296/285 31.12.2007 Erhebungszeitpunkt flr weitere leistungsbezogene Daten
fur das Jahr 2007 und Anzahl der zu diesem Zeitpunkt im
Projekt befindlichen Teilnehmerinnen und Teilnehmer,
285 von 296 Datensatzen waren hinsichtlich der Leis-
tungsinanspruchnahme von Pflegemoratorien auswertbar

237 30.06.2008 Erhebungszeitpunkt fir leistungsbezogene Daten fir das
erste Halbjahr 2008 und Anzahl der zu diesem Zeitpunkt
im Projekt befindlichen Teilnehmerinnen und Teilnehmer

190 Anzahl der Teilnehmerinnen und Teilnehmer, bei denen
ein zweites Assessment durchgefuhrt wurde 7 Grundlage
fur die Ergebniskapitel 6 und 7.

49 Anzahl der pflegenden Angehdorigen, die als Zufallsstich-
probe fur die Telefoninterviews ausgewahlt wurden.

940 Anzahl der dokumentierten und ausgewerteten Bera-
tungsbesuche

220 Anzahl der pflegenden Angehérigen, von denen Hilfepla-

ne uber im Projekt in Anspruch genommene Untersttit-
zungsleistungen vorliegen

Abb. 1: Ubersicht tiber die Anzahl der teilnehmenden Familien zu verschiedenen Zeitpunkten
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Akquisition der teilnehmenden Familien

Gemal der Konzeption zum Modellvorhaben sollten etwa 300 Pflegefamilien zur
Projektteilnahme ermutigt werden. Als Einschlusskriterien fir die Teilnahme wur-
den definiert:

e Zugehorigkeit eines Familienmitgliedes zur Zielgruppe der Pflegebedurftigen
nach § 15 SGB X;

o Diagnose Demenz durch Haus- oder Facharzt
e es existiert mindestens eine Hauptpflegeperson;

e Bereitschaft der Familien, Uber die achtzehn Monate der Feldphase am Mo-
dellprojekt teilzunehmen;

e Kooperation der Pflegekasse, bei der der Pflegebedurftige versichert ist, mit
dem Modellprojekt.

Die Akquisitionsphase des Modellvorhabens begann im Februar 2007 und ende-
te zum Stichtag 11.10.2007. An der Akquisition der Versicherten und deren pfle-
gender Angehdriger beteiligt waren: die NADel-Dienste, die Demenzfachbera-
tungsstellen, der Medizinische Dienst der Krankenkassen Westfalen-Lippe, die
regionalen Pflegekassen, die Presse und ein Arzt. Mit 296 Versicherten wurden
die meisten Teilnehmerinnen und Teilnehmer von den Mitarbeitern der ambulan-
ten Pflegedienste im Netzwerk NADel e. V. sowie den Demenzfachberatern von
HilDe i Hilfen bei Demenz der PariSozial Minden-Libbecke i und Vergissmein-
nicht des Diakonischen Werkes i Innere Mission i im Kirchenkreis Minden e. V.
akquiriert. Zur Unterstlitzung der Akquisitionsmitarbeiter wurden wahrend dieser
Zeit insgesamt funf Akquisitionstreffen durchgefiihrt. Wahrend der gemeinsamen
Treffen wurden Erfahrungen aus den Akquisitionsbesuchen ausgetauscht und
analysiert, Fragen beziiglich des Modellvorhabens geklart und Sachstandsbe-
richte zum Fortgang der Projektentwicklung gegeben.

Uber den Medizinischen Dienst der Krankenkassen wurden zwdlf Versicherte zur
Teilnahme motiviert. Es ist aber davon auszugehen, dass weitere Versicherte
positiv beeinflusst wurden, so dass sie sich schlief3lich zur Teilnahme entschlos-
sen haben.

Drei Versicherte gaben an, direkt von ihrer Pflegekasse zur Teilnahme bewogen
worden zu sein. In anderen Fallen wird sich die Beflirwortung durch die Pflege-
kasse positiv ausgewirkt haben. Sieben Versicherte erfuhren aus der Presse
(Anzeige und Artikel) von dem Modellvorhaben, einer wurde von seinem Arzt
aufmerksam gemacht.

Wahrend der finf genannten Akquisitionstreffen berichteten die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer u. a. von Erfolgsfaktoren und Hemmnissen der Akquisition. Als
ausschlaggebend fir die erfolgreiche Akquisition eines Versicherten stellte sich
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ein schon bestehendes Vertrauensverhéaltnis heraus. Als weitere Erfolgsfaktoren
wurden genannt:

e das Ermdglichen von Bedenkzeit und Riickfragen,
e der Einbezug weiterer Familienmitglieder in den Beratungsprozess und

e die Verdeutlichung der gesundheitspolitischen Relevanz des Modell-
vorhabens.

Insgesamt wurde von allen Akquisitionsmitarbeitern zurtickgemeldet, dass pfle-
gende (Schwieger-)Kinder positiver und aufgeschlossener auf das Modellvorha-
ben reagierten als pflegende (Lebens-/)Ehepartner. Eine hemmende Wirkung
ging von folgenden Faktoren aus:

e die Erweckung des Eindrucks, dassdenFami | i en euwas$ MANeedka
soll,

e zu detaillierte Erlauterungen der Anderungen des Leistungsrechts wahrend
des Modellvorhabens,

e die Ankindigung, dass eventuell eine fur die Familie fremde Person als Ge-
sundheitsberaterin/Gesundheitsberater zugeordnet werden kénnte.

Je nach GrofRe und Zugang zum Feld haben die beteiligten Dienste folgende An-
zahl der Versicherten eingeschrieben:

Akquisition der Teilnehmer durch Akteure in Absolutzahlen

350 ~

296

300 -

250 A

200 4

150 ~

100 ~

50 4
12

3 7 1
0 : | —
NADEL-Dienste und  MDK Westfalen- Pflegekassen Presse Arzteschaft

Fachberatungen Lippe

Abb. 2: Anzahl der von den verschiedenen Institutionen fir die Projektteilnahme akquirierten Fami-

lien (319 insgesamt)
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Teilnehmerentwicklung

Am 31.12.2008 waren noch 190 Teilnehmer (60 %) in das Modellvorhaben ein-
geschrieben. Der Giberwiegende Teil der ausgeschiedenen Versicherten verstarb.
Die Heimaufnahmequote ist im Projektverlauf nahezu gleich geblieben, die der
Todesfélle angestiegen. Wahrend der Feldphase sind insgesamt 24,1 % (77 TN)
der zu Beginn eingeschriebenen Teilnehmer verstorben, 11 % (35 TN) sind in
eine stationare Altenhilfeeinrichtung eingezogen und 6,6 % (15 TN) schieden aus
sonstigen Griinden aus dem Modellvorhaben aus.*

Pflegestufenentwicklung

Wie zu erwarten war, spiegelt sich der krankheitsbedingt steigende Pflegebedarf
in der Entwicklung der Pflegestufen im Projektverlauf wieder. Wahrend zu Pro-
jektbeginn fast 50% der Versicherten die Pflegestufe 1 hatten, waren es zum En-
de weniger als ein Viertel. Der Anteil der Versicherten mit Pflegestufe 2 ist um
15%, der mit Pflegestufe 3 um 11% angestiegen. Die Pflegestufen der ausge-
schiedenen Versicherten waren allerdings nicht gleichmagig verteilt. Es sind
Uberproportional viele Heimeinzuge aus der Pflegestufe | (57 %) heraus zu ver-
zeichnen gewesen.

Pflegestufenentwicklung im Uberblick in %
60 ~
53,2
50 48,6
44,7
40 - 38,2
33,3
30 +
210 226 24,2
20 +
13,2
10 A
0
31.12.2007 (n = 296) 30.06.2008 (n = 237) 31.12.2008 (n = 190)
‘ W Pflegestufe | O Pflegestufe Il O Pflegestufe I ‘

Abb. 3: Veréanderungen der Pflegestufen im Projektverlauf

2 Vgl. dazu Wettstein u. a. (2005), 62. Nach einem Jahr waren in dieser Interventionsstudie 9,2 %

im Heim und 7,7 % verstorben, nach zwei Jahren 18,5 % im Heim und 18,5 % verstorben.
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Grundleistungsbezug der Versicherten

Bei Einschreibung ins Modellvorhaben haben die Versicherten zu 40,8 % Geld-
leistungen, zu 32,7 % Sachleistungen und zu 26,5 % Kombinationsleistungen
bezogen. Um diese Daten im groReren Bezug zu sehen, wurden Vergleichsdaten
der ambulanten Demenzpflege aus der Studie MuG 111** und von allen ambulant
Pflegebedirftigen bundesweit** wie kreisweit® miteinander verglichen.

Leistungsarten im Uberblick in %
80 -
71
70 68
61,2
60 -
50 -
40,8
40 1 38,8
32,7
30 - 26,5
18,7
20 !
133 15,7
10,7
10 4
0+ T T
Ede 15.11.2007 (n = 304) nach MUG lII, 2003/4 bundesweit, Kreis Minden Lubbecke,
Jahresdurchschnitt 2007 Dezember 2005
‘ B Geldleistung O Sachleistung O Kombileistung

Abb. 4: Verteilung der Leistungsarten im Vergleich

Die Gruppe der teilnahmebereiten Geldleistungsempféanger war vergleichsweise
gering. Das ist moglicherweise damit zu erklaren, dass durch die Akquisitions-
arbeit der ambulanten Dienste ein guter Zugang zu den Sach- und Kombileis-
tungsempfangern bestanden hat. Es mag auch daran liegen, dass pflegende An-
gehorige von Menschen mit Demenz als Pflegegeldempfanger weniger Bereit-
schaft zeigten, an einem Interventionsprojekt teilzunehmen und sich damit
Agrshdzlichia f¢r  fr edeededdichl germgere Anteil def
Geldleistungsempfanger zu Beginn des Modellvorhabens ist fiir die Reprasenta-
tivitat der Gesamtteilnehmergruppe von Bedeutung und lenkt den Blick auf die

2 schneekloth, U.; Wahl, H.-W. (2006), Méglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfiihrung

in privaten Haushalten, 120
http://www.bmg.bund.de/cIn_162/nn_1193090/SharedDocs/Downloads/DE/Statistiken/ Statisti-
ken _20 Pflege/Leistungsempfaenger-nach-Leistungsarten-und-Pflegestufen, templteld
=raw,property=publicationFile.pdf/Leistungsempfaenger-nach-Leistungsarten- und-
Pflegestufen.pdf (Stand 01.06.2009)
http://www.lds.nrw.de/presse/pressemitteilungen/2006/pdf/184_06.pdf (Stand 27.12.2007)

Im Vergleich zu MuG Il kann dies erklaren, warum dort eine gréBerer Umfang an Geldleis-

24

25
26

tungsempfa@ngern einbezogen wer den k olefanische Befhe n n

gung durchgeftihrt und keine Intervention durchgefihrt.
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weiteren Eigenschaften und das Teilnehmerverhalten dieser Familien im Modell.
Hierzu kann festgehalten werden, dass

e die GroR3e dieser Gruppe im Modell ohne die Zugange der ambulanten Diens-
te zu dieser Gruppe Uber die Beratungsbesuche nach § 37 Abs. 3 SGB Xl
noch deutlich geringer gewesen ware, denn 70 % (88 von 129 Teilnehmern
mit Geldleistungsbezug) haben Uber diesen Zugangsweg ins Projekt gefun-
den. Ohne die verpflichtende Beratung nach § 37 Abs. 3 SGB XI waren
27,6 % weniger Teilnehmer ins Modell gelangt

o die Stabilitat im Grundleistungsbezug erstaunlich grol3 gewesen ist, denn
78 % (46 von 59 Teilnehmern) der Geldleistungsbezieher oder 24 % der Ge-
samtteilnehmer bezogen am 31.12.2008 durchgéngig oder wieder Geldleis-
tungen als Grundleistungsanspruch.?” Auch weist diese Gruppe eine eigene
Nutzungslogik von Pflegemoratorienleistungen auf (Kap. 7.3).

Im Projektverlauf hat sich der Grundleistungsbezug deutlich zur Kombileistung
hin verschoben (+17,7 %). Davon kamen 13 % aus der reinen Geldleistung und
6 % aus der Sachleistung, wie die folgende Grafik zeigt:

Grundleistungsbezug im Projektverlauf Uberblick in %
60
50 | 48,9
44,3
40,8
40 4
31,2 o8 30 31,1
301 257
20 A
14,2
10 A
0
31.12.2007 (n = 296) 30.06.2008 (n = 237) 31.12.2008 (n = 190)
‘ B Kombileistung O Geldleistung O Sachleistung normal O Sachleistung aufgestockt ‘

Abb. 5: Leistungsarten der Projektteilnehmerinnen und -teilnehmer im Verlauf

In dieser Entwicklung zeigt sich einerseits der erwartbare, der Krankheitspro-
gression geschuldete Abfall des Anteils an Geldleistungsempfangern. Anderer-
seits ist durch die leistungsrechtlichen Umschichtungen vieler Versicherter nach

" vgl. Borchert, L.; Rothgang, H. (2008), 278 f. In der Langsschnittstudie bezogen nach vier

Untersuchungsjahren 27,8 % immer noch oder wieder Pflegegeld. Im Ergebnis der Studie
konnte gezeigt werden, dass eine grof3e Anzahl Pflegebedurftiger mit dem Grundleistungsbe-
zug Pflegegeld diese Leistung stabil bis zu ihrem Tod nutzten.
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dem 30.06.2008 nicht mehr nachvollziehbar gewesen, welche Anderung im Leis-
tungsbezug durch die verstarkte Nutzung von Pflegemoratorienleistungen ent-
standen ist bzw. auf sie zuriickfiihrbar war.? Die aufgestockte Sachleistung fiir
Tagespflege und die aufgestockten zusatzlichen Betreuungsleistungen werden
ihre Wirkung gezeigt und den Familien auch einen anteiligen Pflegegeldempfang
ermdglicht haben.

4.4.2 Angaben zur Situation und pflegebedingten Belastung der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Im Folgenden wird die Ausgangssituation der teilnehmenden pflegenden Ange-
horigen bezuglich ihrer pflegebedingten Belastung dargestellt. Die Belastungs-
messung erfolgte mit dem multidimensionalen zielgruppenspezifischen Assess-
mentinstrument Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung bei Demenz i BIZA-
D, das im Rahmen der LEANDER-Studie entwickelt wurde®® (Kap. 5.2). Aus dem
gesamten Inventar wurden die fir das Projekt relevanten Skalen ausgewahit, um
projektspezifische Erfordernisse erganzt und in die EDV-Version BIZA-D-M (M=
Minden) Gberfuhrt. Im BIZA-D-M werden Uber Mittelwertberechnungen in 22 Sub-
skalen Aussagen zu verschiedenen Belastungsdimensionen und Folgen pflege-
bedingter Belastung gemacht.*® Innerhalb der einzelnen Items haben die Ange-
horigen jeweils funf abgestufte Antwortmdglichkeiten. Das Instrument hatte im
Projekt einschliel3lich der Stammdaten insgesamt 172 Items. Die folgenden pro-
zentualen Angaben ergeben wegen vereinzelter fehlender Antworten nicht immer
100%.>

Hausliche Situation der pflegenden Angehérigen

Zum Zeitpunkt des Erstassessments befanden sich 301 pflegende Angehdrige im
Projekt. Bei 76,1 % der pflegenden Angehorigen handelte es sich um Frauen, bei
23,7 % um Manner. Das entspricht Verteilungen, wie sie auch in anderen grof3en
Studien, wie z. B. EUROFAMCARE, zu finden sind.*

2 Vgl. zu den methodischen Problemen infolge der Leistungsrechtsanderung in der Mitte des

Modellvorhabens Kap. 7.2.1.

2 7ank, S.; Schacke, C. (2006)

% zusatzlich enthielt das Instrument Skalen zu Bewadltigungsstrategien und zur seelischen Be-
findlichkeit (Hautzinger). Diese wurden jedoch aus der Auswertung herausgenommen, weil sie
von den Angehdrigen zum Teil als nicht zutreffend und unverstandlich empfunden und deshalb

u unvollstédndig beantwortet wurden.
glltigen Antworten ausweisen und somit die Nichtantworten unbericksichtigt lassen.

% Dghner, H.; Kofahl, C. et al. (2007)
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Pflegende Tochter machten mit fast einem Drittel den grof3ten Teil der Haupt-
pflegepersonen aus, Ehefrauen und Schwiegertdchter waren mit Anteilen von
22 % und 16 % in der Teilnehmergruppe vertreten.

Verwandschaftsbezug der Hauptpflegeperson
zum Erkrankten in Prozent

Tochter

Ehefrau
Schwiegertochter
Ehemann

Sohn

Sonstige

Enkelin
Schwiegersohn
Schwester

Nichte
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Abb. 6: Verwandtschaftsbezug der Hauptpflegeperson zum Demenzerkrankten

33,2 % der pflegenden Angehdrigen waren berufstétig, 7,6 % von ihnen hatten
die Berufstatigkeit zu Gunsten der Pflege aufgegeben. In der eher landlichen Re-
gion Minden-Lubbecke lebte ein Grofiteil der Befragten in einem Ein- oder Zwei-
familienhaus (84,1 %), nur 14,8 % in einer Wohnung, und in 82,7 % der Falle leb-
te die/der Pflegebedurftige mit im selben Haushalt.

Gesundheitszustand der pflegenden Angehorigen

Die Halfte der pflegenden Angehdrigen schatzten ihren eigenen Gesundheitszu-
stand im Vergleich zu anderen Menschen im gleichen Alter als durchschnittlich
ein, 21,6 % als schlecht oder sehr schlecht. 73,4 % von ihnen litten selbst unter
bestimmten Erkrankungen oder gesundheitlichen Beschwerden. In 27,6 % der
Falle war die Erkrankung im Laufe der Pflegetatigkeit entstanden. 52,8 % gaben
an, dass sich ihr Gesundheitszustand in den letzten funf Jahren etwas schlechter
bis viel schlechter entwickelt hatte. Dies war jedoch nicht zwingend im Zusam-
menhang mit den Pflegeaufgaben zu sehen.

Umfang der Pflege- und Betreuungsaufgaben

Der uUberwiegende Teil der Angehorigen pflegte seit bis zu acht Jahren. Der
grof3te Teil (70,8 %) Ubernahm rund um die Uhr Pflege- und Betreuungsaufga-
ben. Ein weitaus geringerer Teil (23,6 %) pflegte und betreute die Erkrankten
mehrmals taglich. Ein geringeres Ausmald an Pflegeaufgaben, wie ein- bis zwel-
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mal pro Woche oder einmal taglich, gaben nur jeweils 2,7 % an. Der subjektive
Eindruck der teilnehmenden Angehdrigen, rund um die Uhr zu pflegen und zu
betreuen, deckt sich mit verschiedenen Aussagen der Literatur. Beispielsweise
wird beschrieben, dass viele pflegende Angehdrige von demenzerkrankten Men-
schen wdchentlich 40 Stunden und mehr Unterstltzung fir ihre chronisch kran-
ken Angehdrigen leisten®® oder es ist die Rede von einem 36-Stunden-Tag.**

Belastungsmessung

In den Belastungsdimensionen wurden zur Beschreibung der Teilnehmergruppe
fur die einzelnen Skalen des BIZA-D-M die Mittelwerte tber die gesamte Stich-
probe gerechnet. Die moglichen Mittelwerte liegen fir alle Skalen bei Auspra-
gungen zwischen 0 (gar nicht) und 4 (standig). Die Angaben der pflegenden An-
gehorigen bezogen sich immer auf die letzten zwei Wochen, um den aktuellen
Stand wiederzugeben.

Belastung durch praktische Pflegeaufgaben nach BIZA-D-M

Bezuglich der praktischen Pflegeaufgaben wurden jeweils der Unterstiitzungsbe-
darf der Demenzerkrankten sowie die objektive Belastung, das heil3t der Anteil,
zu dem die pflegenden Angehdérigen die Unterstitzung und Pflege in diesem Be-
reich allein Ubernommen haben, erfragt. Beides gemeinsam ergibt das Gesamt-
bild und lasst eine Einschétzung hinsichtlich der Belastung zu. Liegt ein objektiv
hoher Unterstitzungsbedarf vor, der jedoch Uberwiegend oder vollstandig von
anderen Personen beantwortet wird, ergibt sich fir die Hauptpflegeperson in die-
sem Punkt ggf. keine oder nur eine gering ausgepragte Belastung.

Der héchste Unterstlitzungsbedarf der Demenzerkrankten bestand erwartungs-

gemal bei den basalen (MW = 3,09) und den erweiterten Betreuungsaufgaben

(MW = 3,79)®, das hei Ct, der Unterst¢tzueagsbedarf b
gendfi oder infesnt 2midtitgifie.r e Bedarf (Amanchmal i) ha
Motivieren und Anleiten (MW = 2,02) und bei der emotionalen Unterstiitzung, wie

Aufmuntern oder Beruhigen (MW = 1,95).

¥ pinquart, M; Sérensen, S. (2005) S. 617

% Ppoll, E.; Gauggel, S. (2009), S. 32

% Zu den basalen Betreuungsaufgaben zahlt z. B. Hilfe bei der Nahrungsaufnahme, bei der Kor-
perpflege, bei den Ausscheidungen. Zu den erweiterten Betreuungsaufgaben zahlen z. B. Putz-
arbeiten, Einkéaufe, Behérdengéange.
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Unterstutzungsbedarf praktische Pflegeaufgaben
Mittelwerte n = 301

Beaufsichtigen

emotionale Unterstiitzung

Kontaktpflege

Erinnern, motivieren,
anleiten

erweiterte

Betreuungsaufgaben 3.79

basale Pflegeaufgaben

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00

’ 0 = gar nicht/ 1 = kaum / 2 = teilweise / 3 = Uberwiegend / 4 = standig

Abb. 7: Unterstitzungsbedarf der Demenzerkrankten im Projekt EDe

Zus?atzlich erfragte APflegeprobl emeé
ren Einblick: Bei Uber der Halfte bestanden Erndhrungsprobleme in Form einer
reduzierten oder gesteigerten Nahrungsaufnahme. Drei Viertel der Demenzer-
krankten litten unter einer Inkontinenz (davon die Halfte unter Urin- und Stuhlin-
kontinenz). Ebenfalls beinahe drei Viertel waren bereits mindestens einmal ge-
sturzt. Von einem zeitweilig oder standig gestorten Tag-Nacht-Rhythmus der Er-
krankten war die Halfte der teilnehmenden Familien betroffen. Den Versuch weg-
zulaufen, hatte bisher tber ein Drittel der Demenzerkrankten unternommen.

Das folgende Diagramm zeigt, dass die befragten Hauptpflegepersonen die
Uberwiegenden praktischen Pflegeaufgaben grof3tenteils oder ganz allein tber-
nahmen. Das betraf insbesondere die erweiterten Betreuungsaufgaben, wie put-
zen, einkaufen oder Behdrdengénge, die emotionale Unterstiitzung, wie trosten
oder aufmuntern und das Beaufsichtigen im Hinblick auf Sturzvermeidung oder
die Ausschaltung anderer Gefahrenpotentiale. Der geringe Wert im Bereich Kon-
taktpflege ist nach Einschatzung der Gesundheitsberaterinnen und 1 berater da-
mit zu erklaren, dass die Demenzerkrankung (in den Augen der Angehdrigen)
oftmals nur noch geringe soziale Kontakte zulie® und die Angehérigen aus die-
sem Grund nur selten Besuche organisierten oder Freunde einluden.
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Anteil der praktischen Pflegeaufgaben, der durch die Hauptpflegeperson tibernommen wird
Mittelwerte n = 301

Beaufsichtigen |3.17

emotionale Unterstitzung |3|24

Kontaktpflege | 2,17

Erinnern, motivieren,

anleiten | 235

erweiterte

Betreuungsaufgaben 332

basale Pflegeaufgaben 2,88

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00

0 = jemand anderer leistet die gesamte Unterstiitzung / 1 = jemand anderer leistet den gréRten Teil der Unterstiitzung / 2 = ich teile mir die
Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen /3 = ich leiste den groBten Teil der Unterstitzung / 4 = ich leiste die gesamte Unterstiitzung

Abb. 8: Anteil der praktischen Pflegeaufgaben, der durch die Hauptpflegepersonen tibernommen

wird

Belastung durch Verhaltensdnderungen

In diesem Bereich wurde zunachst das Ausmald der Verhaltensdnderungen der
Demenzerkrankten durch die pflegenden Angehérigen sowie im Anschluss die
sich fur sie daraus ergebende Belastung eingeschatzt.

Verhaltensénderungen im Zeitraum
Mittelwerte n = 301

verwirrtes, desorientiertes
Verhalten

Spéatsymptomatik
Depressivitat
Aggressivitat, Widerstand
kognitive EinbuRBen

3,27

pers. Vernachlassigung

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00

’ 0 = nie in den letzten 2 Wochen / 1 = einmal in 2 Wochen / 2 = einmal in einer Woche / 3 = mehrmals in einer Woche / 4 = taglich oder &fter

Abb. 9: Verhaltenséanderungen der Demenzerkrankten im Projekt EDe

Die Verhaltensanderungen der Demenzerkrankten, die auf kognitive Einbul3en
zurickzufuihren sind, waren aus der Sicht der pflegenden Angehérigen am
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starksten ausgepragt (MW = 3,27). Verhaltensweisen der personlichen Vernach-
lassigung (MW = 2,00) sowie desorientiertes Verhalten (MW = 1,90) hatten eine
mittlere Auspragung. Aggressivitat und Widerstand der Demenzerkrankten wur-
den von den Angehorigen kaum angegeben. Der Wert von MW= 0,69 erscheint
sehr gering und lasst vermuten, dass die pflegenden Angehdrigen hier eher zu-
rickhaltend antworteten.

Belastung durch Verhaltensanderung
Mittelwerte n = 301
verwirrtes, desorientiertes
1,90
Verhalten
Spatsymptomatik 1,30
Depressivitat 1,80
Aggressivitat, Widerstand |1,31
kognitive EinbuRRen |1,33
pers. Vernachlassigung |l,33
0,00 1,00 2,00 3,00 4,00
0= gar nicht/1=kaum/2 = méRig /3 = deutlich / 4 = stark

Abb. 10: Belastung der pflegenden Angehdrigen durch Verhaltensdnderungen der Demenzerkrank-

ten

Die Belastungen der Angehérigen auf Grund der Verhaltenséanderungen lagen in
allen Bereichen unterhalb des rechnerischen Mittels von 2.0. Auffallig ist, dass
trotz des hohen Anteils kognitiver Einbuf3en der Demenzerkrankten die sich da-
raus ergebende Belastung fir die pflegenden Angehorigen eher gering war.
Die Ergebnisse unterscheiden sich zum Teil erheblich von den Ergebnissen der
LEANDER-Studie.* Dies betrifft insbesondere die Belastung durch Spatsympto-
matik und kognitive EinbufRen, die Mittelwerte lagen dort deutlich Uber dem statis-
tischen Mittel.

Zwischen dem Ausmald der Verhaltensanderungen und den damit zusammen-
héangenden Belastungen der Angehorigen ergaben sich insbesondere folgende
signifikante Zusammenhange®” Relativ ausgepragte und hochsignifikante Zu-
sammenhange bestanden zwischen dem Ausmal von Aggressivitat und Wider-

36

- Zank, S.; Schacke, C. (2006) S. 303

Dargestellt werden bivariate Korrelationen, die auf Grund des Datenniveaus mit Kendall-Tau-b
berechnet wurden. Die Werte geben das Mal der Korrelation an (zwischen i 1 fur einen ent-
gengesetzten Zusammenhang und +1 fur einen gleichgerichteten Zusammenhang). Die **
geben an, dass die Korrelation auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant ist.
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stand und der sich daraus ergebenden Belastung fiir die Angehdérigen ( ,683**)
und zwischen dem Ausmafl} an Spatsymptomatik und der Belastung ( ,619**).
Dagegen besteht nur ein sehr schwacher, wenn auch signifikanter Zusammen-
hang zwischen dem Ausmald der kognitiven Einschrénkungen und der daraus
resultierenden Belastung ( ,194**) sowie zwischen dem verwirrten, desorientier-
ten Verhalten und der empfundenen Belastung ( ,246**). Die Ergebnisse zeigen,
dass die Belastung der Angehérigen nicht linear mit den Verhaltensanderungen
ansteigt, sondern dass bei auftretenden Verhaltensdnderungen eine groRe Va-
rianz im Belastungsempfinden der Angehérigen besteht. Der dennoch bestehen-
de Zusammenhang wird auch in der Literatur vielfach beschrieben. So zeigte
sich

z. B., dass Verhaltensprobleme der Pflegebedurftigen den starksten Zusammen-
hang mit Stresserleben und Depressivitat der Pflegenden haben.® Konkreten
Verhaltensdnderungen wie Unruhe, Zornesausbriiche, Verdachtigungen werden
deutliche Einflisse auf das subjektive Belastungserleben der Angehorigen zuge-
schrieben.*

Eine insgesamt hohe Belastung der pflegenden Angehdrigen stellte sich insbe-
sondere im Zusammenhang mit dem Beziehungsverlust zu den Demenzerkrank-
ten heraus. Die hohe Belastung zeigte sich einerseits in dem Mittelwert von 3,21.
Zudem berichteten die Gesundheitsberaterinnen und -berater, dass es bei den
entsprechenden Fragen im Assessmentgesprach haufig zu starken emotionalen
Reaktionen der Angehoérigen kam. Auch in der LEANDER-Studie zeigte sich der
Beziehungsverlust zu den Demenzerkrankten als die fur die Angehérigen am
meisten belastende Dimension.*® Er wird auch als das oftmals zentrale Thema in
Beratungssituationen beschrieben.**

Schwierigkeiten und Einschrankungen

Es ist bekannt, dass der Mangel an Freizeit und Erholung einen hohen Anteil an
der Gesamtbelastung der pflegenden Angehérigen hat.*” Das stéandige Angebun-
densein fuhrt dazu, dass sie eigene Hobbys oder Kontakte zu Freunden und Be-
kannten nicht mehr aufrecht erhalten kénnen, haufig mit der Folge der sozialen
Isolation.*”®* Auch in der LEANDER-Studie hatten die pflegenden Angehérigen das
Gefuhl der personlichen Einschrankungen mit einem Mittelwert von 2,33
Amanchmal A bis Aoftd. Wie di e rsbnichem Eimde Gr af i k
schrankungen, die mit der Pflege zusammenhangen, eine insgesamt mittlere Be-

38

w0 Pinquart, M.; Sérensen, S. (2005) S. 626

Leipold, B.; Schacke, C.; Zank, S. (2005) S. 34

40 Zank, S.; Schacke, C. (2006), S. 67

“L Gunzelmann, T.; Adler, C.; Wilz, G. (1997), S. 112

2 Gunzelmann, T.; GraRel, E.; Adler, C.; Wilz, G. (1996), S. 24
3 Poll, E.; Gauggel. (2009), S. 32
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| astung, Amanchmalfi bis Aseltenf, fgagr die An
lauf zeigte sich jedoch, dass sich ein grol3er Teil der Angehérigen ihrer Bedurf-

nisse und damit auch ihrer Einschrankungen kaum noch bewusst waren** (Kap.

6.1.2 und 6.2.3). Hier sind einzelne Punkte hervorzuheben. So liegt der Mittelwert

fer die Frage AHaben Sie das Gef¢hl dass S
bei2, 2 3. Di e Fr aqeGefdh ddsseSie wéhiger Zeit fur Interessen

und Hobbys haben?i hat einen Mittelwert 2,009
féehlo, dass Sie weniger Energie f¢r20B0ktivitat
Diese Bereiche wurden auch nachfolgend von den Angehérigen immer wieder in

den Beratungsgesprachen thematisiert.

Belastung durch...
Mittelwerte n = 301

negative Berwertung der

A ] 0,55
eigenen Pflegeleistung

Umgang mit Behorden 0,39

mangelnde soziale

Anerkennung | 159
personliche |
Einschréankungen 184
0,00 1,00 2,00 3,00 4,00

’ 0= nie/1=selten/2 =manchmal /3= oft/4 = immer ‘

Abb. 11: Schwierigkeiten und Einschrankungen der pflegenden Angehdrigen

Die mangelnde soziale Anerkennung wird ebenfalls als belastender Aspekt der
Pflege demenzerkrankter Menschen beschrieben.” “° Bei den Angehérigen im
Projekt EDe hatte dies mit einem Mittelwert von 1,59 einen weniger hohen Stel-
lenwert. Insbesondere stellte auch der Umgang mit Behorden, z. B. Kranken- und
Pflegekassen, ambulanten Diensten, Hausarzten, fir die Angehdrigen offensicht-
lich kein Problem dar. Dieser Punkt wurde daraufhin mit den Gesundheitsberate-
rinnen und -beratern diskutiert. Die Vermutung liegt nahe, dass der geringe Kon-
takt der Angehorigen (besonders zu den Kostentragern) dazu gefihrt haben
konnte, dass in diesem Bereich nur wenige Schwierigkeiten entstanden sind.

450 auch berichtet in: Adler, ¢.: Gunzelmann, T.; Machold, C.; Schuhmacher, J.: Wilz, G.

(1996), S, 148
4 Zank, S.; Schacke, C. (2006), S. 303
8 poll, E.; Gauggel, S. (2009), S. 32
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Folgen der pflegebedingten Belastung

Aggressive Verhaltensweisen als Folge pflegebedingter Belastung tauchten in
der Untersuchungsgruppe insgesamt selten auf (MW = 0,45), gleiches wird in der
LEANDER-Studie berichtet.*” Hier war es sinnvoll, die einzelnen ltems zu be-

trachten. Die Einzelauswer tung zeigte, dass uCerungen wi
ma | | aut & fmiwmadre sie@ns Amanchmal Bgergkamea c ht wur den
Formen latenter Aggressivitat, z. B . Asidd wller Groll, was Ihr Angehériger

l hnen zumuteti, Adeé te° rfiagsesre ns cl hhorne nmaAl harter an
weitaus gr°Cten Teil der Angeh°rigen Aselteni «

die Gesundheitsberaterinnen und -berater auch hier ein, dass die Zurtickhaltung
der Angehorigen sehr grol3 war. So stellte sich im Projektverlauf mehrfach he-
raus, dass die zu diesem Punkt im Assessment gemachten Angaben nicht in je-
dem Fall der Realitéat entsprachen.

Dass die Unterstutzung und Pflege fur viele pflegende Angehdrige nicht nur eine
Belastung darstellte, sondern auch gute Seiten hatte, zeigte der Mittelwert von
MW=2,39 in der Skala AGute Seiten dér
len offensichtlich auch zu einer personlichen Weiterentwicklung der Angehdrigen.
Sie hatten z. B. das Gefiihl neue Vorstellungen davon gewonnen zu haben, was
im Leben wichtig ist oder dass sie sich ihrer eigenen Starke bewusst geworden
sind.

Zusammenfassung der Belastungsmessung

Die aus dem Instrument gewonnenen Strukturdaten ergaben zu Beginn des Pro-
jektes ein erwartbares Bild der Untersuchungsgruppe. Hervorzuheben ist, dass
weit mehr als zwei Drittel der pflegenden Angehdrigen angaben, rund um die Uhr
Pflege- und Betreuungsaufgaben zu tGibernehmen. Dabei hatte sich der Gesund-
heitszustand (nicht zwingend aus Grinden der Unterstiitzung und Pflege) bei
mehr als der Halfte in den letzten funf Jahren verschlechtert.

Die berechneten und erlauterten Belastungsskalen des Instruments vermitteln
einen Eindruck von der objektiven und subjektiven Belastung der Teilnehmer-
gruppe. Die hohe objektive Belastung der Angehorigen zeigte sich an dem ins-
gesamt hohen Unterstitzungsbedarf der Demenzerkrankten in Dingen des tagli-
chen Lebens und daran, dass die Hauptpflegepersonen dies Uberwiegend allein
Ubernommen hatten. Zudem lag bei mehr als zwei Dritteln der Demenzerkrank-
ten eine Inkontinenz vor und ein &hnlich hoher Anteil war bereits gesturzt.

Die erwartungsgemald hohen kognitiven Einbul3en der Erkrankten fihrten im Mit-
tel nicht zu einer gleichermalRen hohen Belastung der pflegenden Angehorigen.

47 zank, S.; Schacke, C. (2006), S.77
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Einen hohen Belastungsfaktor stellte dagegen der Beziehungsverlust zum an
Demenz erkrankten Familienmitglied dar.

Insgesamt waren Folgen der zu leistenden Unterstiitzung und Pflege, wie per-
sonliche Einschrankungen, mangelnde soziale Anerkennung oder Aggressionen
gegenuber den Demenzerkrankten sowie finanzielle oder familiare Belastungen,
individuell sehr unterschiedlich ausgeprégt.

Die beschriebenen Unterschiede zu den Ergebnissen der LEANDER-Studie, be-

sonder s die geringeren Belastungsauspr2gungen
durch kognitive Ei nbuCeni, ABel astung durct
Einschr2ankungenfi und Amangelnde sozi-ale Ane:
che Ursachen haben. Méglicherweise spielt die Art der Befragung hier eine Rolle.

Waéhrend die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der LEANDER-Studie einen um-

fangreichen Fragebogen ausflllten, wurden die Angehérigen im Projekt EDe in

einem EDV-gestiitzten Assessmentgesprach befragt. Moéglicherweise sind die

AuRerungen, manchmal auch in nicht zu vermeidender Anwesenheit der De-

menzerkrankten oder im persdnlichen Gesprach mit einer Gesundheitsberaterin

oder einem Gesundheitsberater, die oder der zum Teil nicht bekannt war, von

mehr Zurlckhaltung gekennzeichnet. Moglicherweise spielt auch der teilweise

von den Angehdrigen geaulierte entlastende Effekt des Assessmentgesprachs

selbst eine Rolle und das Ausmal} der Belastungen wird in diesem Moment ge-

ringer eingeschatzt.

Eine weitere Begriindungsmaoglichkeit liegt in der Zusammensetzung der jeweili-
gen Teilnehmergruppe. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Projekts EDe
stammen aus der Region Minden-Libbecke, in der bereits eine gute Unterstuit-
zungs-Infrastruktur besteht, deren Angebote auch von vielen schon vor dem Pro-
jekt in Anspruch genommen wurden. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der
LEANDER-Studie wurden dagegen Uber Zeitungsannoncen aus dem gesamten
Bundesgebiet gewonnen, wo die Angebotspalette der Unterstiitzungsmaoglichkei-
ten zum Teil stark verbesserungswirdig ist.
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4.5 Demenzspezifische Unterstlitzungsangebote in der

Netzwerkkarte
Il m Rahmen des Modell vorhabens wurde der AWegwe
Minden-L ¢ bbeckefn ¢(berarbeitet. Di eser Wegweiser wt

wickelt und orientierte sich dabei an unterschiedlichen schon vorbestehenden

Angeboten.”® Er dient den professionellen Fachberaterinnen und -beratern am

A'| frélefon Demenz fir den Kreis Minden-L ¢, bbeckefi und den ehr enamt

Beratern am AMut machtel efon LeilfledmVernauft Demenzid .
des Modell vorhabens wurde der Wegwekiser weiter
karte der Gesundheitsversorgung flr Familien von Menschen mit Demenz im

Kreis Minden-L ¢, bbec ke ubid Nezaerkkarte gibt einen Uberblick

Uber die vorhandenen Unterstiitzungsangebote, benennt im Einzelnen die Zu-

gange zu ihnen und die Qualitat dieser Angebote.*® Die Themenbereiche der

Netzwerkkarte sind in der folgenden Grafik dargestellt:

Betreuungsagruppen Wohnen / Pllege
und Cafés Entlastung durch . Heime
freiwillige Helferinnen | | *  Betreutes Wohnen

[ ) *  Kurzzeitpflege

Betreuter Urlaub und
/ KurmaRnahmen
Selbsthilfegruppen und
Gesprachskreise fur
*  Angehdrige
*  Erkrankte im Friahstadium

Tagespflege

r Hausliche Pflege

Behandlung im
Allgemeinkrankenhaus

Diagnostik und
Behandlung

Schulungsangehote in
Gruppenfomn fur
pflegende Angehdrige

Technische Hilfen bei
Demenz

LTeIefonische BeratungJ LPersﬁnliche BeratungJ

Abb. 12: Ubersicht tiber das Netzwerk demenzspezifischer Unterstiitzungsangebote im Kreis Min-
den-Libbecke

48 Vgl. Landkreis Saarlouis (2003); Verbraucher-Zentrale NRW (o. J.); forum demenz. Zusam-

menschluss zugunsten dementer Menschen in Bremen (2002); Caritas-Verband Arnsberg-
Sundern e. V. (2004)

In der Netzwerkkarte selbst werden keine Adresslisten von allen Wohn- und Pflegeangeboten
(ca. 150) oder der Ergotherapiepraxen, die auch nur teils demenzspezifisch sind, sondern die
Bezugsadressen der aktualisierten Listen angegeben.
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Nachfolgend werden die Angebote kurz in ihrer fachlichen Bedeutung und der
gquantitativen bzw. gqualitativen Ausstattung (Strukturqualitat) im Jahr 2008 be-
schrieben. Die Netzwerkkarte selbst wird in aktualisierter Form auf der EDe-
Internetseite®® gefiihrt.

Diagnostik, Behandlung und Ergotherapieangebote

Die beratenden Dienste wirken bei der Sicherstellung der arztlichen Heilbehand-
lung mit und erarbeiten mit den Klienten Wissen und Compliance zu folgenden
Themen:

e Bedeutung des Arztbesuchs zum leitliniengerechten Ausschluss von sekun-
daren Demenzen

e Krankenbeobachtung und Benennung von Symptombildern (insbesondere
angstauslosende, produktive Symptomatiken)

e Verlaufsbeobachtung
e Grundberatung zur medikamentdsen Behandlung
e Information zur ergotherapeutischen Behandlung

Grundsatzlich gehen die beratenden Dienste von einer leitliniengerechten Dia-
gnostik und Behandlung aus und beraten in diesem Sinne. In der Regel erfolgt
ein Ruckgriff auf die DEGAM-Leitlinie bzw. Patientenleitlinie Witten/Herdecke.*

Neben der hausarztlichen Diagnostik und Behandlung sind acht neurologische
bzw. psychiatrische Facharztpraxen fir die weitergehende Differentialdiagnostik
vorhanden. In Erganzung besteht in der psychiatrischen Ambulanz des Kranken-
hauses Lubbecke das Angebot einer arztlichen Gedachtnissprechstunde. Es be-
standen im Jahr 2008 Wartezeiten fur die facharztliche Behandlung von mindes-
tens zwei bis zu drei Monaten.

Ziel der Ergotherapie ist es, Betroffene und Angehérige bei der Durchflihrung fir
sie bedeutungsvoller Betéatigungen in den Bereichen Selbstversorgung, Produkti-
vitat und Freizeit in ihrer personlichen Umwelt zu stérken. Spezifische Aktivitaten,
Umweltanpassung und Beratung werden gezielt und ressourcenorientiert einge-
setzt, um den Erkrankten und ihren Angehorigen Handlungsfahigkeit im Alltag,
gesellschaftliche Teilhabe und eine Verbesserung ihrer Lebensqualitat zu ermog-
lichen. In der Kooperationsliste zwischen den Demenzfachberatungsstellen des
Tragerverbunds Demenz und der psychiatrischen Ambulanz des Krankenhauses
Lubbecke sind 21 Ergotherapiepraxen gelistet.

%0 Vgl. http://projekt-ede.de/ede/ede-kooperationspartner.php

! http://www.patientenleitlinien.de/Demenz/demenz.html oder
http://www.degam.de/typo/uploads/media/LL-12_Langfassung_gekuerzt.pdf
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Tagespflegeeinrichtungen

Tagespflegeeinrichtungen bieten pflegenden Angehdrigen nicht nur punktuelle
und stundenweise, sondern tage- oder mehrtageweise Entlastung. Im Kreis Min-
den-Lubbecke gab es im Jahr 2008 zwolf Tagespflegeeinrichtungen mit 128
Platzen (Stand 2007) in den unterschiedlichen Stddten und Gemeinden. Am
Stichtag 15.12.2007 wurden im Kreis insgesamt 164 Senioren in diesen Tages-
pflegeeinrichtungen betreut.

Betreuungsgruppen und Cafés

In den Stadten und Gemeinden des Kreises Minden-Libbecke gab es im Jahr
2008 acht Café- und Betreuungsgruppenangebote. Das Hilfenetzwerk des Tra-
gerverbunds Demenz (Kap. 4.3.6) koordiniert diese offenen Café-Angebote fir
Menschen mit Demenz. Pflegende Angehdrige haben, wahrend die Betroffenen
gemeinsam Kaffee trinken und in geselliger Runde aktiv betreut werden, die
Maoglichkeit fiir sich Entlastung zu finden oder Angelegenheiten zu regeln. Beglei-
tet wurden die acht Betreuungscafé-Angebote von ehrenamtlichen Gesellschafte-
rinnen. Hierbei wurden im Bezugsjahr ca. 890 Stunden von ihnen geleistet. Die
Angebote wurden regelmaliig von 45 Menschen mit Demenz und ihren Angeho-
rigen genutzt.

Ehrenamtliche Helferinnen und Helfer

Ehrenamtliche Helferinnen und Helfer entlasten pflegende Angehdrige durch die
Ubernahme der Betreuung der Erkrankten in ihrer hauslichen Umgebung. Die
Erkrankten werden in ihrem gewohnten Umfeld betreut und die pflegenden An-
gehorigen erhalten dadurch eine grof3e Lebensndhe bei hoher Flexibilitat (aller-
dings sind kaum Einsatze an den Wochenenden und in den Abendstunden mog-
lich).

Im Hilfenetzwerk des Tragerverbunds Demenz waren im Jahr 2008 insgesamt 41
ehrenamtliche Helferinnen und Helfer im Einsatz. Durchschnittlich leistete jede
Gesellschafterin einen monatlichen Stundenumfang von 9,7 Stunden. Die Anzahl
der geleisteten Einzelbetreuungsstunden aller Gesellschafterinnen im Jahr 2008
belief sich auf 3.100 Stunden.

Selbsthilfegruppen und Gesprachskreise fur pflegende Angehdérige von
Menschen mit Demenz

Der Austausch in den Selbsthilfegruppen und Gesprachskreisen fur die Pflegen-

den hat in erster Linie einen sozial-integrativen wie auch einen Entlastungseffekt.

Durch die gegenseitige Untersttitzung der Angehdrigen wird das Gefihl transpor-

tiert, AmiemdemcPRtoallein zu seinfi. Sich gegen:
in einem geschitzten Rahmen tber Konflikte sprechen zu kénnen, nutzen immer

mehr Angehdrige.
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Insgesamt gab es Ende 2008 zum Ende der Feldphase des Modellvorhabens
kreisweit elf Selbsthilfe- und Gespréachsgruppenangebote fir pflegende Angeho-
rige von Menschen mit Demenz. Die Gruppenangebote werden grof3tenteils von
ehrenamtlichen Helferinnen und Helfern sowie Fachkréften begleitet. Es sind
wahrend des Modellvorhabens und auch mit Unterstiitzung der Gesundheitsbe-
raterinnen und -berater drei neue Gruppen entstanden.

Von den am Ende des Modellvorhabens noch eingeschriebenen Teilnehmern
haben im Laufe des Projekts 23,2 % an einer Gruppenschulung teilgenommen.
Vor dem Projekt nahmen schon 11,1 % der Teilnehmer an einem Gruppenschu-
lungsangebot teil. Uber das Gruppenschulungsangebot konnten insgesamt 34 %
der Teilnehmer erreicht werden.

Schulungsreihen AMit Altersverwirrttheit umge
ge von Menschen mit Demenz

Die Leitung der Schulungsreihen wird von Fachkraften aus der Altenhilfe- und
Demenzfachberatungsarbeit unter Koordination der Kompetenzwerkstatt Pflege
und Demenz (Kap. 4.3.1) dbernommen. Bei Bedarf wird parallel eine Betreu-
ungsgruppe fur die Erkrankten organisiert. Die im Modellvorhaben weiterentwi-
ckelten Schulungsreihen vermitteln neben dem Wissen lber Demenzerkrankun-
gen auch Selbstsicherheit im Umgang mit den Betroffenen und zeigen den Pfle-
genden Entlastungs- und Selbstpflegemoglichkeiten auf. Finanziert werden die
Kurse von der Pflegekasse der AOK Minden gemal3 § 45 SGB XI.

Im Jahr 2008 haben im Kreis Minden-L ¢ bbecke 13 Schul ustgsrei her
verwirrtheit umgeheniA stattgefunden. Das An
Angehdrigen und 20 ehrenamtlichen Gesellschafterinnen und Gesellschaftern

genutzt. Die Schulungsreihen wurden in folgenden Stadten/Gemeinden angebo-

ten: Petershagen (zweimal), Hille (zweimal), Bad Oeynhausen (zweimal), Minden

(dreimal), Libbecke (zweimal) und Stemwede (einmal). Von den am Ende des
Modellvorhabens noch eingeschriebenen Teilnehmern haben im Laufe des Pro-

jekts 23,2 % an einer Gruppenschulung teilgenommen. Vor dem Projekt nahmen

schon 11,1 % der Teilnehmer an einem Gruppenschulungsangebot teil. Uber das
Gruppenschulungsangebot konnten insgesamt 34 % der Teilnehmer erreicht

werden.

Demenzfachberatungsstellen

In den Orten Minden, Bad Oeynhausen, Libbecke und Espelkamp befinden sich
Anlaufstellen der Demenzfachberatungsstellen des Tragerverbunds Demenz. In
Bad Oeynhausen bietet auch das Diakonische Werk Vlotho e. V. eine Fachbera-
tung an.
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Die Fachberatung im Tragerverbund erfolgt bei Bedarf zugehend und nach dem
Arbeitsansat z des Unterstg¢tzungsmantagement s A
zung bei D e nvé Auzién LéisBihhBrezihlen:

e Aufbau eines Zugangs zu den Patienten | Vertrauensaufbau

e Assessment: Erfassung und Bewertung der aktuellen sozialen Situation (z. B.
im Hinblick auf vorhandene soziale Beziehungen, Vereinsamung, Verwahrlo-
sung)

¢ Hilfeplanerstellung

o Direkte, zugehende Hilfen fir Demenzpatienten und ihr soziales Umfeld
e Sicherung der arztlichen Versorgung (z. B. Medikamentencompliance)
e Sicherung der hauswirtschaftlichen und pflegerischen Versorgung

e Sicherung des Wohnumfeldes und der Hilfsmittelausstattung

e Rechtliche Sicherung

e Finanzielle Sicherung

e Ambulante Krisenintervention

e Fallkonferenzarbeit

e Dokumentation der Leistungen

Neben der Beratung durch die Gesundheitsberaterinnen und -berater haben
25 % der Versicherten, die die ganze Zeit ins Modell eingeschrieben waren, eine
zusatzliche Demenzfachberatung genutzt. Fir 6% der schon vor Modellbeginn
fachberaterisch unterstiitzten Versicherten hat die Beratung durch die Gesund-
heitsberaterinnen und -berater die Fachberatung ersetzt.

Info-Telefon Demenz fir den Kreis Minden-Libbecke

Das Info-Telefon Demenz fur den Kreis Minden-LUbbecke ist das zentrale Kon-
taktmedium zu den Leistungen im Unterstitzungsnetzwerk des Tréagerverbunds.
Montags bis freitags besteht zwischen 9 und 15 Uhr die Méglichkeit der telefoni-
schen Kontaktaufnahme. Besetzt wird das Info-Telefon von den Mitarbeitern der
Demenzfachberatungsstellen. Durch die zugehende Beratungsarbeit arbeiten die
einzelnen Demenzfachberater nach dem Ruckrufprinzip.

Dieses telefonische Beratungsangebot besteht seit dem Jahr 2005. Im Jahr 2008
nutzten 1.755 Anrufer das Beratungs- und Informationsangebot. Durchschnittlich
wurde das Angebot taglich von 7 Anrufern genutzt. 77 % aller Anrufer waren
weiblich und 56 % waren pflegende Angehérige. 278 Anrufer (16 %) nutzten

%2 ygl. http://www.paritaet-minden-luebbecke.de/frames/frameholder.php?useflash=

1&jumpurl=/inhalte/projekte/demenz/index.php
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2008 das Info-Telefon zum ersten Mal. Die Arzte stellten in 2008 mit 21 % die
grofldte Referenzgruppe der Erstanrufer dar, aber auch die Medien (17 %) und die
Gruppe der Freunde, Verwandten und Nachbarn (13 %) wurden héaufig als Refe-
renz angegeben.

Mutmachtelefon Leben mit Demenz fir pflegende Angehdérige

Das AMunttneal ef onfi der regional en 3.8)liszdinei mer ges
Angebot aus dem Angehdérigenrat fir pflegende Angehorige, das einmal wo-
chentlich nachmittags ein Peer-Counseling anbietet.

Technische Hilfen fir Menschen mit Demenz

Richtig eingesetzt konnen gezielte technische Hilfen Menschen mit Demenz hel-
fen, eigene Unsicherheiten zu mindern und Angste abzubauen. Der Einsatz der
Technik kann die Betreuenden entlasten und zeitliche Freirdume schaffen, die
wiederum den Kranken zugutekommen kénnen (Kap. 4.3.6).
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5
Ansatze und Konzepte der wissen-
schaftlichen Begleitung

5.1 Ziele und Methoden

Ziele

Beim Projekt AEntl astungsprogramm bei Demenzi
wicklungsprojekt mit Aktionsforschungscharakter. Es setzt am konkreten Problem
der hohen Belastung von pflegenden Angehdrigen demenzerkrankter Menschen
und gleichzeitiger geringer Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen® an.
Eine Optimierung der Unterstlitzung und damit eine Entlastung der pflegenden
Angehdrigen sowie eine Stabilisierung der héauslichen Lebens- und Pflegesitua-
tionen sollten durch den Einsatz individueller Unterstiitzungsprogramme erreicht
werden. Dazu wurden zu Projektbeginn Konzepte entwickelt, die in der Feldpha-
se angewendet und weiter spezifiziert wurden. Diese Konzepte waren somit Pro-
jektergebnisse und zugleich Mittel, um zu einer bedarfsgerechten Unterstiitzung
pflegender Angehdriger beizutragen.

Im Einzelnen handelt es sich dabei um die

e Entwicklung eines Beratungs-, Schulungs- und Begleitkonzepts fir Hausbe-
suche nach 8§ 37 Abs. 3 SGB Xl, dazu z&hlte entsprechend dem Projektan-
trag auch die Entwicklung des Qualifizierungskonzepts fur die Gesundheits-
beraterinnen und i berater,

e Anpassung/Entwicklung eines geeigneten Assessmentverfahrens,
e Optimierung der Pflegekursangebote nach 8§ 45 SGB X,

e Evaluation der Bedarfe, der Be- und Entlastungsgrade der beteiligten Pflege-
personen und ihrer Angehdrigen,

e Unterstltzung des Antragstellers bei der Projektsteuerung/ Durchflihrung von
Fachtagungen.

ad 1,2 und 3) Es war das Ziel der wissenschaftlichen Begleitung, die Konzepte
so zu entwickeln, dass sie fundiert, angemessen, praktikabel und erfolgreich ein-
gesetzt werden konnten.

*% Gemeint sind hier die Mittel der Pflegeversicherung und damit verbunden die Inanspruchnahme

regionaler Unterstiitzungsangebote.
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ad 4) Es war das Ziel der wissenschaftlichen Begleitung nachzuweisen, dass mit-
tels der eingesetzten Konzepte die teilnehmenden Familien

e die Beratungsbesuche weniger als Kontrolle denn als Unterstiitzungsangebot
wahrnehmen und Vertrauen zu den Beratern aufbauen,

e ihre Situation objektiver einschatzen kdnnen,
e mehr Wissen Uber entlastende und unterstitzende Angebote haben,

e mehr Wissen und Fahigkeiten fir den Umgang mit ihren demenzerkrankten
Angehdrigen haben,

e die Angebote des Entlastungsprogramms gezielter wahrnehmen und die be-
kannten Barrieren besser einschatzen und tiberwinden kénnen,

e sich in der Summe nach der Feldphase wohler und gestinder fihlen und eine
héhere Lebensqualitat haben,

e objektiv nach der Feldphase in der Summe weniger belastet und besser
unterstitzt werden.

Die genannten Ergebnisqualitatskriterien wurden fiir die Evaluation thematisch
zusammengefasst und werden im Ergebnisteil der wissenschaftlichen Begleitung
unter Einbeziehen flankierender Malinahmen, wie zeitlicher Freirdume, in Kapitel
6.1 dargestellt.

ad 5) Die wissenschaftliche Begleitung hat sich im Projekt EDe nicht nur als
Dienstleister im Sinne der Konzeptentwicklung und Evaluation verstanden, son-
dern hat auch gemeinsam mit der Projektleitung Verantwortung fur den gesam-
ten Projektverlauf Gbernommen. Das beinhaltete eine Beratung und eine Beglei-
tung vor Ort sowie das regelmafiige Arbeiten mit den Hauptakteuren, den Ge-
sundheitsberaterinnen und -beratern.

Methoden

Da es sich beim Einsatz der individuellen Unterstitzungsprogramme um eine
multidimensionale Intervention handelt, die zudem nicht in einem kontrollierten
Studiendesign stattfand, kénnen Effekte nicht eindeutig auf bestimmte Interven-
tionen zuriickgefuhrt werden. Jedoch wurden im Projekt verschiedene Evalua-
tionsverfahren genutzt und deren Ergebnisse abschlieRend lbergreifend inter-
pretativ zusammengefiihrt, so dass dennoch eine hohe Plausibilitat der Ergeb-
nisse erreicht wurde.

Folgende Evaluationsverfahren kamen
zum Einsatz:
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Mulidimensionales Assessment

Anwendung eines evidenzbasierten strukturierten multidimensionalen Assess-
mentverfahrens auf der Grundlage des Berliner Inventars zur Angehdrigenbela-
stung bei Demenz i BIZA-D-M>*.

Das BIZA-D-M wurde im Projekt sowohl als Beratungsgrundlage als auch zur
Belastungsmessung und damit zur Evaluation eingesetzt. Da es sich bei diesem
Instrument um ein Kernstick des Projekts handelte, dessen Entwick-
lung/Anpassung gleichzeitig zu den Projektaufgaben der wissenschaftlichen Be-
gleitung gehorte, wird es in Kapitel 5.2 ausfihrlich beschrieben.

Telefoninterviews

Nach Abschluss der Beratungsbesuche wurden durch die wissenschaftliche Be-
gleitung halbstrukturierte Telefoninterviews mit den teilnehmenden pflegenden
Angehdrigen gefuhrt, um deren Einschatzung zur Wirkung der Unterstiitzungs-
programme zu erfassen. Von den 190 im Projekt verbliebenen pflegenden Ange-
horigen verweigerten 19 ihre Zustimmung fur ein Telefoninterview und 7 pflegen-
de Angehdrige konnten auf Grund von Schwerhdérigkeit oder anderen Einschran-
kungen nicht an den Interviews teilnehmen. Aus den Ubrigen wurde eine Zufalls-
stichprobe von 49 pflegenden Angehdérigen ausgewahlt.*

Der Fragebogen fur die Telefoninterviews orientierte sich inhaltlich an den oben
genannten Ergebnisqualitétskriterien. Der grof3te Teil der Fragen hatte struktu-
rierte Antwortmdglichkeiten, einige Fragen waren frei zu beantworten, die Ant-
worten wurden von den Interviewerinnen mitprotokolliert. Die Fragen waren so
aufgebaut, dass sie sowohl von jiingeren als auch von hochaltrigen pflegenden
Angehdrigen am Telefon zu beantworten waren. Die erste Frage war in der Re-

gel di chot om, das hei Ct nrien, esAdlge @in Nadhe r

fragen zur weiteren Differenzierung mit teils vorgegebenen Antworten sowie der
Moglichkeit darlber hinaus frei zu antworten. In einigen Fallen wurde zum
Schluss eine Begriindung der Einschatzung erbeten. Die Interviews waren auf
eine Zeitdauer von ca. 20 Minuten ausgelegt. Im Sinne der Teilnehmergruppe
wurde ein weicher Kommunikationsstil gewahlt, was dazu fiihrte, dass die meis-
ten pflegenden Angehdrigen gern und ausfihrlich tber ihre Situation und die Be-

> Auf der Grundlage des BIZA-D (Berliner Inventar zur Angehorigenbelastung bei Demenz),

Zank, S.; Schacke, C. (2006)

Obwohl die pflegenden Angehérigen bereits zu Projektbeginn tber die Méglichkeit der Auswahl
fur ein Telefoninterview informiert wurden, wurde die Bereitschaft zur Teilnahme im letzten Be-
ratungsbesuch von den Gesundheitsberaterinnen und -beratern noch einmal erfragt. Fur die
Durchfiihrung des Interviews oder eine Terminabsprache wurde bis zu finfmal versucht, mit
den pflegenden Angehdrigen Kontakt aufzunehmen. War jemand auch beim flinften Versuch
nicht erreichbar, wurde eine neue Teilnehmerin/ein neuer Teilnehmer ausgewahlt.
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ratungsgesprache berichteten. Der komplette Fragebogen ist als Anlage beige-
fligt (Anlage Nr. 1).

Die Auswertung der Telefoninterviews erfolgte nach Dateneingabe in das Statis-
tikprogramm SPSS© 17.0. Die freien Antworten wurden codiert und ebenfalls
statistisch ausgewertet.

Evaluationsworkshops

Wahrend und zum Ende der Feldphase des Projekts wurden von Seiten der wis-
senschaftlichen Begleitung insgesamt vier ganztadgige Evaluationsworkshops
durchgefuhrt, um Aussagen zu erhalten zu Angemessenheit und Praktikabilitat
der entwickelten Konzepte und sie daraufhin zu beurteilen, ob sie erfolgreich ein-
gesetzt worden sind. Die folgende Tabelle zeigt die Workshops in einer Uber-
sicht:

Zeitpunkt Wor kshop zu| Evaluationskriterien Teilnehmer
April 2008 Assessment Angemessenheit, Gesundheitsberaterinnen/
Praktikabilitat Gesundheitsherater
Beratungskonzept | Angemessenheit,
Praktikabilitat des sys-
temisch-
|6sungsorientierten
Beratungsansatzes
Juli 2008 Konzept fur die Schu- Angemessenheit, Gesundheitsberaterinnen/
lungsreihen Praktikabilitat Gesundheitsberater,
Kursleitungen
Oktober Qualifizierungskonzept | Angemessenheit, Gesundheitsberaterinnen/
2008 Praktlkabllltat, EI’fO'g Gesundheitsberater
Konzept fur die Fall- Angemessenheit,
konferenzen Praktikabilitat, Erfolg
Oktober Beratungskonzept Il Beratung als zuge- Gesundheitsberaterinnen/
2008 hendes Angebot, Qua- | Gesundheitsberater

Barrierenanalyse

litatssicherungsaspekt
Siehe Kap. 6.1.5

Abb. 13: Ubersicht {iber die Evaluierungsworkshops im Projekt

Die in den Workshops stattfindenden ermittelnden Gruppendiskussionen wurden
aufgezeichnet, transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring

ausgewertet.
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Strukturierte Fragebdgen

Strukturierte Fragebdgen wurden in den Evaluationsworkshops in Form von vi-
suellen Analogskalen eingesetzt. Damit konnte die Einschatzung der Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer zu den interessierenden Themen zwischen zwei gegen-
satzlichen Antworten erfasst werden.

Beispiel:
Bitte schétzen Sie ein, inwieweit Sie das genannte Ziel erreicht haben.
Ziel: Entwicklung einer I6sungs- und ressourcenorientierten Gespréachsfihrung

- ---- I
in hohem Malf3e erreicht nicht erreicht

Die Ergebnisse wurden zusammengefilhrt und ergaben so eine tendenzielle
Aussage fir die Gesamtgruppe. Zudem waren sie Ausgangspunkt fir die Grup-
pendiskussionen im Evaluationsworkshop, die anschlie3end, wie oben beschrie-
ben, ausgewertet wurden. Die Fragebtgen wurden zur Evaluation des Bera-
tungskonzepts, der Assessmentanwendung und des Qualifizierungskonzepts
eingesetzt. Sie sind als Anlagen beigefugt. (Anlagen Nr.2, Nr.3, Nr.4 und Nr.5).
Zur Evaluation der Fallkonferenzen wurden frei zu beantwortende Fragen ge-
stellt. (Anlage Nr. 6)

Strukturierte Fragebdgen wurden auch zur Evaluation der Schulungsreihen fir

pflegende Angeh©°ri gei tAMimgeAlenefr seviemgué ettt , um
schatzung der Kursteilnehmerinnen und Kursteilnehmer zur Zufriedenheit mit der

Kursreihe und zu ihrer Wirkung zu erfragen. Die Fragebdgen waren einfach ver-

standlich, somit war sichergestellt, dass jede Teilnehmerin/jeder Teilnehmer sie

ausfillen konnte. Diese Daten wurden ebenfalls mit dem Statistikprogramm

SPSS© 17.0 ausgewertet. Die Fragebbdgen sind als Anlage beigefligt. (Anlage

Nr.7)

Dokumentenanalysen der Beratungsdokumentation und der Fallkonferenzen

Die Beratungsdokumentation bestand aus zwei Teilen,

e a) der Beratungsprozessdokumentation und

e b) einer Ubersicht tiber monatlich in Anspruch genommene Unterstiitzungs-
und Beratungsleistungen (Hilfeplane).

zu a) Insgesamt lagen Dokumentationen Uber 940 Beratungsbesuche vor. Samt-
liche Dokumentationen wurden auf folgende Kriterien hin ausgewertet:
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e Ressourcen der pflegenden Angehdérigen,

e Beratungsziele,

e Beratungsthemen,

e Wirkung der Interventionen,

e Barrieren der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen.

Die Analyse der Beratungsthemen fand bei einer Stichprobe von 50 kompletten
Prozessdokumentationen statt, die sich gleichmafig auf die Gesundheitsberate-
rinnen und -berater verteilten. Die thematischen Eintrage wurden verschiedenen
Kategorien zugeordnet, die zugleich in eine Softwareentwicklung der Beratungs-
dokumentation fUr das Folgeprojekt einflossen.

Die Beratungsdokumentationen wurden auerdem zur exemplarischen Darstel-
lung verschiedener Fallgeschichten genutzt.

zu b) Die 220 vorliegenden Hilfeplane wurden guantitativ nach in Anspruch ge-
nommenen  Unterstitzungsleistungen und pflegefachlichen  Beratungs/-
Schulungsthemen ausgewertet.

Die Protokolle der Fallkonferenzen wurden inhaltsanalytisch ausgewertet®® und
genutzt, um verschiedene Aussagen zu stiitzen.

Im Ergebniskapitel der wissenschaftlichen Begleitung (Kap. 6) wird zu Beginn
jedes Abschnitts in einer Ubersicht dargestellt, welche Evaluationsverfahren he-
rangezogen wurden, um zu einer Aussage im jeweiligen Kapitel zu kommen.

*  Haas-UnmiiBig, P. (2008) Im Rahmen des Forschungspraktikums im Studiengang Pflegewis-

senschaft an der Philosophisch-Theologischen Hochschule Vallendar.
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5.2 Assessment

In diesem Kapitel werden die zentralen Entwicklungen einer der Saulen des Pro-
jekts vorgestellt: der Einsatz eines Assessmentverfahrens. Dabei werden die Kri-
terien, die zur Auswahl fuhrten, ausgewahlte Ergebnisse der Evaluation und die
Weiterentwicklungen zur Optimierung in der Anwendung skizziert. Die Ergebnis-
se werden exemplarisch dargestellt und vor allem hinsichtlich der Relevanz des
Einsatzes beschrieben.

In einer vom dip durchgefiihrten Analyse und Auswertung von 20 Modellprojek-

ten zum Thema Pr&vention v aenzurfPflegeprgvenbed¢r fti gke

t i d mvifrde der Einsatz multidimensionaler Assessments zur strukturierten Ein-
schatzung von Ressourcen und Defiziten als ein Erfolgsfaktor herausgestellt.
Dementsprechend war ein wesentlicher Aspekt des Projekts EDe der Einsatz
eines standardisierten Verfahrens (Assessment) zur Abbildung der Belastungen
der Angehdrigen. Dabei handelt es sich um eine standardisierte Einschatzungs-
matrix mit Auspragungsmerkmalen einzelner Items. Im Projekt EDe kam nach
umfassender Sichtung moglicher Verfahnren das ABer |l i ner it
genbelastung i Demenz (BIZA-D) fi z u m °**iasIssaument wurde in der
Projektversion als BIZA-D-M (M steht dabei fur Minden) bezeichnet und wird im
Folgenden genauer beschrieben.

Im Projekt wurde das Assessment wie folgt angewendet: Es erfolgte eine techni-
sche Umsetzung in EDV-Form, so dass die Beraterinnen und Berater nicht nur
standardisierte Eingaben zur Verfigung hatten, sondern diese Angaben aus der
Ersterhebung auch standardisiert und automatisch ausgewertet werden konnten.
Auf der Basis ermittelter Grunddaten erfolgte so eine Auswertung (Ergebnispro-
tokolle), die sowohl unterschiedliche Dimensionen von Belastung als auch unter-
schiedliche Auspragungen der Dimensionen abbildete. Anhand der Auspragun-
gen konnten dringliche Themen identifiziert und priorisiert werden. Dartber hi-
naus wurden Freitextkommentare in das Auswertungsformular Gbernommen, so
dass eine ubersichtliche Ersteinschatzung als Basis der Beratungen zur Verfi-
gung stand.

Wesentlich fiir das Projekt war, dass das Assessment nicht nur elektronisch um-
und eingesetzt werden sollte, es wurde gleichermalRen auch hinsichtlich wissen-
schaftlicher Gitekriterien und hinsichtlich der Praxistauglichkeit (z. B. Beratungs-
relevanz) dberprift. Auf dieser Basis konnte das Assessment im Laufe des Pro-

" strobel, A.; Weidner, F. (2002)
8 Zzank, S.; Schacke, C. (2007)

60

nventar

z

u



jekts und auch fir den weiteren Einsatz in EDe Il konsequent weiterentwickelt
werden.

Die Weiterentwicklung fand im spéateren Projektverlauf auf der Basis der Ergeb-
nisse statistischer Uberpriifungen nach zwei Erhebungsphasen in Kombination
mit den Ergebnissen aus zwei Evaluationsworkshops mit den Anwendern statt.
So wurden z. B. alle Elemente des Assessments daraufhin untersucht, ob der
Einsatz der Skalen und Einzelfragen sachdienliche Informationen fir die Bera-
tung brachte, ob Skalen herausgenommen werden konnten und ob Skalen, die in
der statistischen Uberprifung eine geringere Stabilitat aufwiesen, bei einer Neu-
strukturierung ggf. wegfallen konnten. In der Weiterentwicklung wurde dabei bei-
den Aspekten eine gleichrangige Bedeutung zugemessen, so dass nicht nur sta-
tistische oder anwenderorientierte Aspekte alleinig in die Neustrukturierung Ein-
gang fanden. So wurden statistisch weniger bedeutsame Punkte aufgenommen,
wenn diese aus Sicht der Gesundheitsberaterinnen und -berater eine hohe Bera-
tungsrelevanz aufwiesen.

Das Assessment sowie die prototypenhafte EDV-Entwicklung wurden im Rah-
men einer Neustrukturierung vor allem um eine teilstandardisierte Beratungsdo-
kumentation erganzt. Diese Entwicklung erfolgte auf der Basis der Evaluation der
schriftlichen Beratungsdokumentationen. Somit ist zukiinftig das Assessment mit
strukturierten Angaben zu Beratungsthemen und Beratungsverlaufen verknupft.

Um nicht nur Informationen fir die spezifische Gruppe bereits pflegebedirftiger
Menschen mit Demenz und ihrer Angehorigen zu bekommen, wurden das As-
sessment sowie die EDV-Version dariiber hinaus auch um neue Inhalte erganzt,
wie Aussagen zur generellen Situation und Versorgung der Menschen mit De-
menz. Das erweiterte Prototypenmodell besteht in seiner zum Projektende vor-
liegenden Version aus einer Kombination wichtiger Skalen aus dem urspringli-
chen BIZA-D, abgesicherter beratungsrelevanter Einzelfragen und Einzelthemen
und deckt inhaltlich gleichermalR3en das Spektrum der Angehérigenbelastung wie
auch zentrale Fragen zum zu pflegenden Menschen ab.

So konnte im Projekt EDe eine umfangreiche und wissenschaftlich abgesicherte
Instrumentenweiterentwicklung angestof3en und realisiert werden.

5.2.1 Anforderungen an das Assessment

Die Belastungen der Angehorigen, die einen Menschen mit Demenz zu Hause
versorgen, unterscheiden sich von den Belastungen anderer pflegender Angeho-
riger dahingehend, dass sie wesentlich durch spezifische herausfordernde Ver-
haltensweisen der Erkrankten (z. B . das AWand e r aggressive ond
abwehrende Verhaltensweisen auf Pflegeangebote sowie stereotype Verhal-
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tensmuster oder auch Beschuldigungen und Anklagen der Angehérigen durch
den Betroffenen) gekennzeichnet sind. Diese haben maf3geblichen Einfluss auf
die subjektive Belastung der pflegenden Angehdrigen. Assessmentverfahren, die
An u r fisclperPieleufgaben abbilden und in den Intensititen einstufen, sind
hier nicht spezifisch genug.

Daher galt es fir den Einsatz zu bertcksichtigen, dass das Verfahren jenseits
der objektiven Aufgaben und Bedarfe auch die subjektiven Belastungen abbilden
kénnen musste und so einem multidimensionalen Ansatz folgen sollte. Da das
Assessment im Projekt dartber hinaus auch zur Messung von Veré&nderungen
(Pre-Post-Vergleich) genutzt werden sollte, war eine hinterlegte Auswertungsma-
trix der erhobenen Werte erforderlich. Die reine Deskription unterschiedlicher Di-
mensionen war an dieser Stelle nicht ausreichend. Um die Mdglichkeiten einer
stabilen Veranderungsmessung zu testen, war eine wissenschaftliche Uberprii-
fung des eingesetzten Verfahrens notwendig.

Um die Anforderungen an das Assessment ndher beschreiben zu kénnen, wur-
den daher im Vorfeld fir das Projekt bedeutsame Auswahlkriterien formuliert. Auf
der Basis dieser formulierten Kriterien erfolgten eine Sichtung und Bewertung
vorhandener Verfahren und letztlich eine entsprechende Auswahl.

Das eingesetzte Assessmentinstrument sollte:

e multidimensional,

zielgruppenspezifisch,

e wissenschaftlich Gberprift,
e beratungsrelevant,

e veranderungssensitiv,

e lizenzfrei nutzbar,

e praktikabel sein.

Es wurde entschieden, dass primar bereits deutschsprachig vorliegende Verfah-
ren beriicksichtigt werden sollten. Dennoch erfolgte darliber hinaus die Sichtung
international eingesetzter Verfahren, um entsprechende Entwicklungen bertck-
sichtigen zu kénnen.
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5.2.2 Auswahl des Assessments

Auf Basis einer Literaturanalyse® wurden die folgenden Instrumente naher in
Augenschein genommen:

e Hausliche Pflege Skala (HPS)®

e Pflegekompass®

e Carers of Older People in Europe (COPE)®

 Berliner Inventar zur Angehérigenbelastung i Demenz (BIZA-D)*
e Care needs Assessment package for dementia (CarenapD)®

e Resident Assessment Instrument Home Care (RAI-HC)®

e Step/step-m®

e Modified Nursing Care Assessment Scale (M-NCAS)®’

e Heidelberger Instrument zur Lebensqualitat Demenzkranker (H.l.L.De)®
e Care Giver Strain Index®

e Cost of Care Index”

e Care Giving Burden Skale™

e Care Giver Burden Inventory’

Bei den Verfahren handelt es sich um unterschiedlich komplexe Instrumente und
verbreitete Verfahren. Einige der Verfahren (z. B. das CarenapD) befinden sich
derzeit in der Testung einer Ubersetzten Version ins Deutsche. Andere in der
Fachoffentlichkeit diskutierte Verfahren, wie das H.l.L.De, sind vor allem im voll-
stationdren Setting von hoher Relevanz.

Im Folgenden werden tabellarisch Auswertungen zu einzelnen Assessments vor-
gestellt. Dabei konnten nicht zu allen beschriebenen Aspekten vollstdndige An-
gaben ermittelt werden. Die Zentralkategorien aber liel3en eine abschliel3ende
Beurteilung und Auswabhl zu.

% Karsch, A. (2005)

0 GraRel, E. (2001)

1 Blom, M.; Duijnstee, M. (1999)
2 McKee K.J. et al. (2003)

83 Zank, S. et al. (2006)

®  McWalter, G. et al. (1998)

% Garms-Homolova, V. (2002)
% strobel, A.; Weidner, F. (2003)
7 Kleinman, L. et al. (2004)

8 Wesselmann, S. (2009)

% sullivan, M. T. (2002)

© Kosberg, J.; Cairl, R. E. (1986)
™ Gerritsen, J. C.; van der Ende, P. C. (1994)
2 Novak, M.; Guest, C. (1989)
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Systematische Ins-

trumente: Bewertung Zielgruppe Dimensionen Wissenschaftliche| Lizenz
. nach Gite EDV
(Auswahl gesichteter Anforderung
Instrumente)
1 Ja
— 2| Teils Korperlicher Zustand psychischer
Haussll(lggeHPlegge- 3| Teils Pflegende Zustand, eigene Aktivitaten, Bild nach Veranggrun S- 0,26
4| Teils Angehdrige aufRen/ AulRenkontakte, Beziehung cerung Euro
(28 Items) ) sensitivitat?
5 Nein zum Gepflegten
6 nein
1 Ja
Pflegekompass ; Tieills Pflegende Grad der Belastung / Grund der Belas- -
9 p b Angehérige von tung / Veranderung der erfahrenen Rein qualitatives ?
(113 Fragen) 4| Teils
5 Nein Demenzerkrankten Belastung Vorgehen
6 ?
1 Nein
2 Ja Negative Einflisse u. positive Bedeu-
Qarers of older People 3 Ja Pflegende tung der Betreuung
in Europe COPE (15 - - o " ++/- ?
Items) 4 Tellls Angehdorige Qua]ltat dgr Unterstutzung
5 Nein Finanzielle Belastung
6 ?
Berliner Inventar zur 1 Ja L )
g 2 Ja Objektiv praktische Betreuungsaufga-
Angehdrigenbelastung Pflegende e .
3 Ja e ben / subjektive Belastung durch Ver- Keine/
Demenz BIZA-D (183 4 Ja Angehorige von haltensanderungen / subjektiv wahr- A Ja
Items und > 30 Sub- Demenzerkrankten d ) B
5 Ja genommene Rollenkonflikte / Coping
skalen)
6 Ja
Care needs Assess- ; ._J;\ Objektive Bedarfserhebung von De-
ment package 3 J'a Demenzerkrankte menzkranken und Beschreibung der
Carenap (engl.) 2 \J]a und Angehérige Bedarfe Pflegender Angehdriger / +/- ?
(165 Items Person / 5 5 9 9 Pflegerische Tatigkeiten und ihre Hau-
97 Items Bedarfe) , figkeiten
6 ?
Resident Assessment ; NJeailn
Instrument- RAI-HC 3 Ja Korperliche Funktionsfahigkeit, Er- Nein/
(100 Fragen oder N Pflegebedurftige krankungen, Stimmungslage und Ver- +/- :
4 Nein B L nein
Fragekomplexe / 5 Nein halten, Wohnumfeld, soziale Situation
standardisiert) 6| Nein
1 Ja
2| Nein Lebensgewohnheiten/ Nein/
3 Ja X Alltagsaktivitaten / Finanzielle und )
Step / step-m 2 Nein Altere Personen soziale Situation / ++ L\lggt
5 Nein Krankheiten etc.
6 Ja
Modified N
Nursing Care 2 Nein
9 3 Ja Verhalten von Demenzerkrankten und
Assessment Scale ) Pflegende . + ?
4 Nein pflegerische Belastung
(M-NCAS), .
5| Nein
(32 Items) 6 2

1) multidimensional

2) zielgruppenspezifisch
3) wissenschaftlich

4) beratungsrelevant

5) veranderungssensitiv
6) lizenzfrei nutzbar

7) praktikabel

Abb. 14:Tabellarische Darstellung der Assessmentanalyse (Auswabhl)

Zunachst wurde jedes Instrument auf die Anforderungskriterien hin analysiert.
AnschlieRend erfolgt die Benennung der Zielgruppe, an die sich das Instrument
richtet sowie die Dimensionen, die es abbildet. Zur Beurteilung der wissenschaft-
lichen Gite wurde die zu Grunde liegende Studienlage eingeschéatzt und bewer-
tet. Letztlich wurde die Frage beantwortet ob das Instrument lizenzfrei zu nutzen
ist und ob bereits eine EDV-Version existiert.
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Auf Basis der Analyse fiel die Wahl auf den Einsatz des Berliner Inventars zur
Angehdrigenbelastung i Demenz (BIZA-D). Neben umfangreichen und transpa-
renten Konstruktionsbeschreibungen erfiillt es in besonderem Mal3e die Anforde-
rungen an eine Multidimensionalitat. In der Folge wurde der Kontakt zu den Ent-
wicklerinnen des Verfahrens hergestellt, um Lizenzierungsfragen zu kléaren. Da-
bei wurden die Nutzung fiir das Projekt, die Uberfilhrung in eine EDV-Version
sowie die Testung und Weiterentwicklung gemeinsam mit den Entwicklerinnen
vereinbart.

5.2.3 Das Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung (BIZA-D,
BIZA-D-M)

Das BIZA-D wurde in einem sechsjahrigen Projekt (LEANDER = Langsschnitt-
studie zur Belastung pflegender Angehdriger von demenziell Erkrankten) im Auf-
trag des Bundesministeriums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) entwickelt. Federfihrend bei der Entwicklung waren Zank und Scha-
cke.

Es liegen zahlreiche Verdffentlichungen zur wissenschaftlichen Testung und Gu-
te des Verfahrens sowie Veréffentlichungen zu Ergebnissen im Einsatz vor.”

Beim BIZA-D’* handelt es sich um ein umfangreiches Verfahren aus 88 Items zu
Belastungsindikatoren, die sich in 20 flnfstufige Subskalen (0 bis 4) gliedern.
Daneben werden zahlreiche Informationen in weiteren Skalen und Subskalen,
wie Folgen der Belastung durch die Pflege oder Bewaltigungsstrategien, erho-
ben. Die in den Vorstudien zum LEANDER-Projekt entwickelten Inhalte der neun
Hauptskalen” gehen auf ein komplexes, stresstheoretisch fundiertes Belas-
tungskonzept zuriick. Die im BIZA-D verwendeten Items zur Messung der Di-
mensionen in den neun Hauptskalen wurden empirisch getestet. Dabei wurden
mittels einer Hauptkomponentenanalyse (Faktorenanalyse mit Varimax-Rotation
und Kaiser-Normalisierung) die entsprechenden Faktorladungen der einzelnen
ltems ermittelt und es wurde eine Selektion der urspriinglich umfangreicheren
Itemsammlung vorgenommen.

Der jeweilige Grad der Belastung in den Hauptskalen wird auf einer Skala von 0
bis 4 eingeschatzt. In der Regel werden dabei die folgenden Angaben gemacht:
0 = ,Anli esfi Aseltenfi, 2 u=mndAmra nc. hAmarnie,r fi3

Die Skalen umfassen im Durchschnitt vier bis funf
Items, die gemessenen Reliabilitdten (Cronbachs Alpha) der Skalen liegen zwi-

3 zank, S.; Schacke, C.; Leipold, B. (2007
™ zank, S.; Schacke, C.; Leipold, B. (2006)
5 vgl. Zank et al. (2006)
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schen .74 und .95 und kénnen daher als gut bis sehr gut bezeichnet werden.”
Dem BIZA-D liegt eine Auswertungsmatrix zu Grunde, so dass Uber einzelne
Skalen Mittelwerte und Gesamtbelastungen in den jeweiligen Subskalen berech-
net werden kénnen. Der Konstruktionsweg und auch die Gite des Instruments
sind als transparent und nachvollziehbar zu werten. Mit dem BIZA-D werden
nicht nur negative Einflusse auf das Erleben und die Situation der Angehdrigen
erhoben (Belastung), sondern auch die Ressourcen und die erlebten positiven
Aspekte (gute Seiten der Pflege) mitbertcksichtigt.

Im Projekt EDe wurden fast alle zur Verfiigung stehenden Skalen des BIZA-D
eingesetzt, die folgende Tabelle bietet dazu eine Ubersicht:

Hauptskala Subskalen
1 Belastung durch praktische Basale Betreuungsaufgaben
Betreuungsaufgaben Erweiterte Betreuungsaufgaben
Erinnern, Motivieren, Anleiten
Unterstitzung bei der Kontaktpflege
Emotionale Unterstitzung
Beaufsichtigen
2 Belastung durch Verhaltens- | Personliche Vernachlassigung
und Personlichkeitsverande- Kognitive EinbuBen
rungen des Patienten Aggressivitat, Widerstand
Depressivitat
Spatsymptomatik
Verwirrtes desorientiertes Verhalten
Personlichkeitsveranderungen und Veranderungen
in der Beziehung zum Patienten
3 Belastung durch Schwierig- Personliche Einschrankungen
keiten und Einschrankungen | Mangelnde soziale Anerkennung
Umgang mit Behdrden
Negative Bewertung der eigenen Pflegeleistung
4 Finanzen und Beruf Finanzen
Beruf
5 Familie und Partnerschaft Familie und Partnerschaft
6 Aggression
7 Gute Seiten der Pflege
8 Bewaltigungsmoglichkeiten
9 Seelische Befindlichkeit

Abb. 15: Im Projekt eingesetzte Haupt- und Subskalen des BIZA-D-M

6 zank, S.; Schacke, C. (2007)
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Die verwendeten Skalen wurden fir das Projekt um wichtige Stammdaten und
zusatzliche Informationen zur familiaren Situation erweitert. Im Gegensatz zur
urspriinglichen Anwendung des BIZA-D (Fragebogen fur Selbstausfiller) wurde
das Verfahren im Projekt nach Uberfihrung in eine EDV-Version als unterstut-
zendes Face-to-Face-Befragungsinstrument verwendet. Die so eingesetzte Ver-
sion des Instruments heil3t BIZA-D-M (M= Minden).

Fur die Evaluation ergaben sich wichtige Anhaltspunkte, wie die Frage nach der
Verstandlichkeit der Items, wenn Angehorige sie héren, ob Redundanzen in den
Items vorhanden sind und ob sich Spezifika im Antwortverhalten ergeben, wenn
die Anonymitat der Befragung durch die direkte Interviewsituation aufgehoben ist.

Dies verweist auf die Notwendigkeit, das BIZA-D-M nicht nur hinsichtlich der sta-
tistischen Gute zu Uberprifen, sondern wesentliche Erkenntnisse auch im Rah-
men von Evaluationsworkshops mit den Anwenderinnen und Anwendern zu ge-
winnen.

5.2.4 Uberprifung des Assessments

Der Einsatz eines Assessments kann grundsatzlich hinsichtlich zweierlei Frage-
stellungen bedeutsam werden:

Erstens geht es darum, die verschiedenen Aspekte, in denen Angehdrige Belas-
tungen erfahren kénnen, abzubilden, um sie fir eine Beratung zu nutzen.

Zweitens sollen Angehorige beziglich des Ausmalfies der Belastung zueinander
in eine GroéRer-Kleiner-Relation gebracht werden, also kdnnen Angehdérige be-
zuglich ihrer Belastung verglichen werden.

Das Hauptaugenmerk im Projekt wurde auf die Beratungsrelevanz gelegt,
gleichwohl die Ergebnisse der Auswertungen auch im Rahmen einer Verénde-
rungsmessung verwendet wurden.

Als Grundlage einer statistischen Testung wurden die Ergebnisse des Assess-
ments der pflegenden Angehdérigen Uber einen Zeitraum von 18 Monaten im Pro-
jekt beobachtet. Zu zwei Messzeitpunkten wurden (im Abstand von zwdlf Mona-
ten) Daten erhoben. Es lagen 301 ausgewertete BIZA-D-Datensatze aus dem
ersten und 190 aus dem zweiten Erhebungszeitpunkt vor. Die in dem Bericht
ausgewiesenen Ergebnisse gehen auf die Auswertungssystematik des urspring-
lichen BIZA-D zuriick. Einbezogen in den Pre-Post-Vergleich wurden die Perso-
nen, die zu beiden Befragungszeitpunkten mit dem BIZA-D erfasst wurden.

Die statistischen Berechnungen erfolgten mittels des Statistikprogramms SPSS©
17.0.
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Bislang lagen zur Prufung der Konstruktvaliditdt des BIZA-D durch die Entwickle-
rinnen bereits Faktorenanalysen vor, die die Zuordnung der einzelnen Items zu
den neun Dimensionen priften. Genauer beschrieben handelte es sich hierbei in
einem ersten Schritt um exploratorische Hauptkomponentenanalysen, die alle
Komponenten mit einem Eigenwert gro3er 1,0 berticksichtigten und die Kompo-
nenten einer Varimax-Rotation unterzogen, also die Komponenten als von ei-
nander unabhangig konzipierten. Spater im Projekt (LEANDER) wiederholten
Zank/Schacke die Ergebnisse mit konfirmatorischen Faktorenanalysen.

Im Projekt EDe wurde entschieden, die exploratorischen Faktorenanalysen ge-
maf den Evaluationen von Zank/Schacke zu wiederholen, um zu Uberprifen, ob
mit der gleichen Methode ein gleiches oder ahnliches Ergebnis beziglich der
eingesetzten Hauptskalen ermittelt werden konnte. Dabei zeigten sich die fol-
genden Ergebnisse:

e Belastung durch praktische Betreuungsaufgaben (25 Items) 3 Abweichungen

e Verhaltensdnderungen und Veranderungen der Beziehung zum Pflegebediirf-
tigen (23 Items) 6 Abweichungen

e Schwierigkeiten und Einschrankungen (23 Items) keine Abweichung
e Finanzen und Beruf (8 Items) keine Abweichung

e Familie und Partnerschaft (5 Items)keine Abweichung

e Wenn der Geduldsfaden reif3t (7 Iltems) 1 Abweichung

e Gute Seiten der Pflege (5 Items) keine Abweichung

e Bewaltigungsmdglichkeiten (27 ltems) 6 Abweichungen

e Seelische Befindlichkeit (15 Items) keine Abweichung

Damit bestatigten sich insgesamt die Ergebnisse, wie Zank/Schacke sie berech-
net hatten. Auch in der zweiten Messung war dies é@hnlich, was darauf hinweist,
dass es sich um stabile Dimensionen handelt. 88,5 % der gemessenen Items
stimmten hinsichtlich der Faktorenladungen vollstandig mit den Ergebnissen
uberein. Eine hohe Ubereinstimmung der Items hinsichtlich ihrer Hauptkompo-
nentenladungen insgesamt spricht dafir, dass die Hauptskalen tatsachlich
eigenstandige Dimensionen sind und voneinander abgegrenzte Inhalte darstel-
len.

Einzelne Items wurden bereits bei Zank/Schacke nicht den empirisch gemesse-
nen, sondern den inhaltlich passenden Kategorien und Hauptkomponenten zu-
geordnet. So lassen sich teilweise die ermittelten Abweichungen erklaren, die
bereits bei Zank/Schacke zu beobachten sind. Einzelne Items wiesen darlber
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