Die meisten Menschen mit Demenz leben zu Hause und werden von ihren Ange-
horigen betreut und versorgt. Pflegende Angehdrige sind damit eine der entschei-
denden Gruppen, die pflegerische Aufgaben erfiillen. Aber die Sorge um Menschen
mit Demenz fiihrt auch zu hohen Belastungen, sodass die Unterstiitzung der Fa-
milien ein entscheidendes Ziel im deutschen Gesundheitswesen ist.

Unterstiitzungsangebote fiir Familien mit Demenz gibt es zwar, aber die Situation
ist nicht einheitlich und schwer zu durchschauen. Familien brauchen hier fachge-
rechte Begleitung, wobei der erste Schritt der Begleitung in der Bestimmung des
spezifischen Bedarfs einer Familie besteht.

Notig ist ein Assessmentinstrument, mit dem der Bedarf der Familie und auch die
Belastung des pflegenden Angehdrigen erkennbar und erfassbar gemacht werden.
CarenapD tut genau dies - als bislang einziges Assessment fiir diese konkreten
Situationen.

Dieses Buch prasentiert erste Erkenntnisse zur Anwendung von CarenapD in
Deutschland. Es ist ein Meilenstein in der Pflege und Betreuung von Menschen mit
Demenz und ihren Familien.
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Vorwort

Das eindriicklichste Ergebnis dieser Studie war fiir mich die (bereits bekannte) Tatsa-
che der volligen Zersplitterung unseres Pflege- und Sozialsystems. Sie scheint schier
uniiberwindbar. Die Einrichtung tibergeordneter »Pflegestiitzpunkte« ist ein Schritt in
die richtige Richtung, allerdings zeigen die linderspezifischen Besonderheiten und die
Startprobleme, dass gewachsene Strukturen nicht ignoriert werden konnen.

Richtig ist, die Versicherer und Kommunen gemeinsam in Verantwortung zu nehmen,
allerdings ist dies ein schwieriges Unterfangen angesichts der leeren offentlichen
Kassen. GrofSe Teile des Pflege- und Sozialwesens werden in Deutschland durch unter-
schiedliche Anbieter abgedeckt, viele davon in Wohlfahrtsverbinden verortet. Fiir
Hilfesuchende sind die Angebote segmentiert und kaum zu durchschauen. Es fehlen
sinnvolle Absprachen und Koordinationen, ganz abgesehen von berufsspezifischen
Grenzen und regionaler Unter- bzw. Uberversorgung.

Das Postulat »ambulant vor stationdr« wird dadurch unterlaufen. Demenzerkran-
kungen nehmen zu — familiare Hilfesysteme geraten an die Grenzen ihrer Belastung.
Unser Gemeinwesen miisste schleunigst Stiitzen bereitstellen und dies zu einem mog-
lichst kostengunstigen Preis.

Pflegende Familien, die demente Menschen betreuen, sind als System zu betrachten.
Grundsatzlich wird dabei versucht, sich untereinander zu regulieren, selbst zu steuern
— unter Nutzung vorhandener Hilfen. Familiale Pflege bei Demenz kann nur in der
Zusammenschau aller Einflussmomente beurteilt werden, die Aspekte bedingen sich
gegenseitig: Wertschatzung und Wohnsituationen, Finanznot und fehlende Informati-
onen, Entlastung und Belastung, gelingende Kommunikation mit den Kranken, Unter-
stiitzung durch den behandelnden Arzt, um nur wenige Einflusse zu nennen.

Vor etwa zehn Jahren lag mir zum ersten Mal eine Fassung des Assessments Carenap
D vor, seitdem bin ich tiberzeugt, dass diese umfassende Form der Einschiatzung die
richtige ist, um die hiusliche Pflege durch die Familie zu begleiten. Es kann nicht sein,
dass die verschiedenen aufsuchenden Dienste mit jeweils der begrenzten Perspektive
ihrer Profession und ihres Leistungsangebotes in die Haushalte kommen. Verniinftig
erschien daher der Anspruch eines interdisziplindren Vorgehens, bzw. einer Einschit-
zung, die durch verschiedene Berufsgruppen genutzt werden kann. In Schottland hat
sich inzwischen das Verfahren bewihrt, es wurde ausgeweitet auf andere chronische
Krankheiten, die zur Pflegebediirftigkeit fithren. Es scheinen aber Welten zwischen
Schottland und Deutschland zu liegen. Wahrscheinlich geschuldet den unterschied-
lichen Strukturen, dort eine nationale, gebiindelte Gesundheitsversorgung, hier ein
tertidrer Markt ohne Mitsprache der Pflege in der Primarversorgung.

Verniinftig finde ich auch die Bedarfsfeststellung in der Unterscheidung zwischen
erfiillten und unerfiillten Bedarfen — so lange eine Familie ihre Unterstiitzung selbst
regelt, haben Professionelle dort nichts zu suchen. In vielen Fillen reichen offenbar
niederschwellige Interventionen wie Beratung, Information oder Vermittlung von
Hilfsmitteln, manchmal ist die Hinzuziehung eines Experten fir spezielle Probleme
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nutzlich. Carenap D sieht also keine uberflissige »Luxusversorgung« vor, sondern
stabilisiert durch regelmafSigen Besuch die eigenen Hilfssysteme.

Nach der Ubersetzung des Assessments habe ich dann gern ab 2007 die wissenschaft-
liche Leitung einer ersten Priifung des Verfahrens im Praxisfeld iibernommen. Neben
der unterschiedlichen Perspektive der Einschatzung durch die beteiligten Dienste in
den beiden Modellstadten stellte sich auch die Reaktion auf die Bedarfe als schwierig
dar. Das war zu erwarten!

Wer soll die erforderlichen Hilfen leisten — niemand ist in seinem begrenzten Feld
zustandig, es gibt keine entsprechenden Leistungsziffern. Carenap D ist im Kontext
der deutschen Situation wohl ein Instrument, das am Besten von den Pflegekassen
zur Fallbegleitung genutzt werden kann — hier ist der Sinn unmittelbar einsichtig. Bei
einem Ausbau der Pflegestutzpunkte in den niachsten Jahren bietet sich das Verfahren
hier als Case-Management-Grundlage an.

Fur viele chronische Krankheiten sind inzwischen Begleitprogramme entwickelt
worden, ganz uiberwiegend findet hier ein Monitoring korpernaher Aspekte statt. Es
geht um die Uberwachung des Blutdrucks, um die Titrierung der Medikamente bei
Herzinsuffizienz, um das Wohlbefinden nach Transplantationen, um das Atemvolu-
men bei COPD und vieles andere mehr.

Zwar sind im Feld Demenz in den letzten zehn Jahren {iberaus viele Aktivititen ent-
standen, ein Einschiatzungsverfahren und ein Hilfekonzept fir die familiale Pflege
muss aber noch flachig auf den Weg gebracht werden.

Ich bin mir nicht sicher, ob eine telefonische Begleitung eines Call-Centers durch
Carenap D den »Augenschein« ersetzen kann — sicher bin ich mir aber, dass fiir das
Feld Demenz dringend stiitzende Elemente fiir familiale Pflege entwickelt werden
miissen.

Mai 2010 Dr. Angelika Abt-Zegelin
Pflegewissenschaflerin
Projektleitung Carenap D
Universitat Witten/Herdecke
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Zusammenfassung

Die grofite Gruppe der erfassten pflegebediirftigen Menschen in Deutschland (ca.
1,37 Mio.) lebt zu Hause. Die pflegerische Versorgung wird hier hauptsachlich durch
pflegende Angehorige erbracht (Dohner et al., 2007). Ein erheblicher Teil der pfle-
gebediirftigen Menschen leidet an Gedichtniseinschrinkungen oder Demenz, und
gerade diese Einschrankungen der Alltagskompetenz sind fur die pflegenden Ange-
horigen physisch und psychisch besonders belastend (Pinquart & Sérensen, 2003,
Schneekloth & Wahl, 2003). Der Anteil alterer bis hochaltriger Biirger nimmt kon-
tinuierlich zu. Die Pflegeleistungen der pflegenden Angehorigen sind damit zu einem
wesentlichen Stabilitatsfaktor im Gesundheitswesen geworden. Ziel der Versorgung
muss praventives Unterstiitzen in der eigenen Hauslichkeit sein, wobei der Begriff der
Pravention auch bei bestehenden chronischen Erkrankungen Bestand haben muss.
Die Begleitung muss kontinuierlich erfolgen und Integration der beteiligten Dienste
gewihrleisten. Sie bezieht sich insbesondere auch auf die pflegenden Angehorigen.
Ohne Fall- und Versorgungsmanagement sind diese Aufgaben nicht zu bewaltigen,
auch weil Angebote bedarfsgerecht fiir die Familie vorgehalten werden miissen (Sach-
verstandigenrat, 2009). Der mit diesen Konzepten einhergehende Selbstmanagement-
fokus beinhaltet eine Fiille von Informationsbausteinen, die fiir Familien und deren
Begleitung entwickelt und erprobt werden mussen.

Diese Versorgungsnotwendigkeiten entwickeln sich international gleichformig. Dem-
entsprechend werden auch Losungswege aus dem internationalen Kontext angepasst
und adaptiert. Das schottische Bedarfsassessment CarenapD (Care Needs Assessment
Pack for Dementia) wurde 1995 entwickelt, um die Bedarfe der demenzkranken Men-
schen und der pflegenden Angehorigen in der Hauslichkeit zu bestimmen. Bedarfe
werden einem Hilfeplan zugeleitet (Cameron & O’Neill, 2005). Das Assessment stellt
eine Einschatzungshilfe dar. Es hat eine personzentrierte Fundierung, daher wird bei
der Bedarfseinschitzung die Sicht der demenzbetroffenen Person und des pflegen-
den Angehorigen einbezogen. CarenapD bezieht interdisziplindre Perspektiven in die
Bedarfseinschitzung ein.

Am Institut fur Pflegewissenschaft der Universitat Witten/Herdecke wurde CarenapD
im Jahr 2004 tbersetzt und einer Face Validity Testung unterzogen. In einem zwei-
jahrigen Folgeprojekt wurde CarenapD dann von 2007 bis 2009 unter der Leitung
von Frau Dr. Angelika Zegelin am Lehrstuhl firr familienorientierte und gemeinde-
nahe Pflege bei Prof. Wilfried Schnepp getestet. Gefordert wurde das Projekt vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und von der Robert-
Bosch-Stiftung. CarenapD wurde in zwei Regionen bei insgesamt 55 Familien einge-
setzt. 15 MitarbeiterInnen verschiedener professioneller Dienste wurden zuvor finf
Tage geschult, um danach mit CarenapD die Bedarfslage jeder beteiligten Familie im
Abstand von ca. sechs Monaten zweimal zu erfassen.
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Zusammenfassung

Die Ergebnisse zeigen, dass CarenapD sehr gut geeignet ist, die Bedarfslage der Fami-
lien detailliert darzustellen und einen individuellen Versorgungsverlauf zu dokumen-
tieren. Das Assessment eignet sich fiir Case-Management-Prozesse.

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse der Bedarfseinschiatzung, dass von
den vorhandenen 57 Items zum ersten Messzeitpunkt bei 38 % kein Bedarf
festgestellt wurde. 49 % der Bedarfe waren erfiillt und lediglich 11 % nicht
erfiillte Bedarfe lagen vor. Eine Verschiebung von 5 % ergab sich zum zweiten
Messzeitpunkt von »kein Bedarf« in Richtung »erfullter Bedarf«. In der
Bedarfsdimension »Soziale Interaktion« entstand mit einem Anteil von 20 %
der grofSte unerfiillte Bedarf. Das Assessment fiir die pflegenden Angehorigen
ergab ein durchschnittliches Belastungsrisiko von 36 %. Fehlende Unterstiit-
zung nahm hier den grofSten Anteil des Belastungsrisikos ein.

Allerdings zeigt die Analyse der Informationen in CarenapD auch Mingel im ambu-
lanten Versorgungssystem auf. So wurden die betroffenen Menschen mit Demenz
weitaus weniger in die Kommunikation und in Entscheidungen einbezogen als die
pflegenden Angehorigen. Weiter zeigen die Ergebnisse, dass die professionellen Pers-
pektiven der verschiedenen CarenapD-Anwender nicht deckungsgleich sind. Das pro-
fessionelle Verstindnis der Bedarfslage unterliegt dienstspezifischen Unterschieden.
Ebenso werden Klienten bezogen auf ihre Milieuzugehorigkeit nicht von allen betei-
ligten Dienstformen gleichmifSig begleitet. Die Steuerung des Hilfeplans muss deut-
lich verbessert werden und die Strukturen zur Erfiillung erhobener Bedarfe sind noch
nicht tragfihig. Zusammenfassend kann in den Projektergebnissen aufgezeigt werden,
dass der ambulante Sektor noch nicht ausreichend fiir die Versorgung der familidren
Bedarfe bei Demenz gerustet ist.

Die exemplarische Anwendung des schottischen Bedarfsassessment CarenapD hat
demnach gezeigt, dass es fur die strukturierte Begleitung von Familien mit Demenz gut
geeignet ist und auch priventiv eingesetzt werden kann. Gleichzeitig zeigt CarenapD
notwendige Entwicklungen des deutschen ambulanten Sektors auf. CarenapD kann
hier Entwicklungsprozesse entwickeln helfen, wenn es reflektierend und mit fachli-
cher Expertise eingesetzt wird.

12



1 Einleitung

In diesem Projekt »Uberpriifung der Anwendbarkeit, Praktikabilitit und Modaliti-
ten der Implementierung des Assessments CarenapD fiir den deutschen ambulanten
Sektor bei Demenz« wurde anhand einer kleinen Stichprobe getestet, ob das Bedarfs-
assessment CarenapD im deutschen Gesundheitssystem anwendbar ist. Weiter wurde
gefragt, welche Modalititen der Implementierung vorgenommen werden sollten, wenn
CarenapD sich als praktikabel erweisen sollte.

Bereits anhand der Struktur des CarenapD-Assessments zeigte sich, dass die Problem-
lage und die Bedarfe der zu Hause lebende Menschen mit Demenz hier uibersichtlich
abgebildet wird und die Unterstiitzung gut organisiert werden kann. Die Praktika-
bilitat des Assessments wird aufgrund der Anwendereinschitzungen und aufgrund
der Detailfiille der Informationen als hoch eingeschitzt. Doch kann es auch im Pra-
xisfeld gute Dienste leisten? Halten die professionellen Mitarbeiter CarenapD ebenso
fiir ein brauchbares Instrument? Wenn dies so ist, welche Unterstiitzung brauchen
wiederum die professionellen Mitarbeiter, um mit dem Assessment arbeiten zu konnen
und welche Dienste eignen sich besonders fur die Bedarfseinschitzung? Diese Fragen
waren leitend fur dieses Projekt.

Die Ergebnisse zeigen neben den Daten zu den Bedarfen und Hilfepldnen verschiedene
Blickwinkel auf die hausliche Situation. So wird die Sorge der pflegenden Angehori-
gen mit all ihren Facetten sichtbar. Ebenso wird die relative Sprachlosigkeit der von
Demenz betroffenen Menschen deutlich. Die Fragmentierung des Gesundheitswesens,
die sich in den nur schwer zu organisierenden Serviceleistungen zeigt, spiegelt sich
gleichzeitig in professionellen Rollen und Haltungen.

Dieser Bericht beginnt mit der Darstellung des ambulanten Versorgungsfelds und
moglicher Handlungsfelder fiir Kommunen, denn hier entstehen die wesentlichen,
zukiinftigen Bedarfe einer dlter werdenden Bevolkerung und hier ist das Einsatzgebiet
fur CarenapD verortet.

Im Anschluss wird die Situation pflegender Angehoriger angesprochen, denn sie sind
diejenigen, welche die Hauptaufgabe der Sorge um Menschen mit Demenz uberneh-
men. Danach werden die Personen mit Demenz thematisiert, denn die Betroffenenper-
spektive muss in allen Bereichen der Versorgung einbezogen werden. Menschen mit
Demenz konnen sich lange Zeit gut zu ihrer Befindlichkeit dufSern.

Nach der darauf folgenden Darstellung der Methodik und der regionalen Rahmen-
bedingungen des Projekts werden die Ergebnisse breit angesprochen.
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2  Demenzversorgung in der Kommune

Die Zukunft pflegerischer Sorge und Begleitung wird zum grofSen Teil im ambulanten
Feld stattfinden. Eine alter werdenden Bevolkerung und deren Wunsch, so lange wie
moglich zu Hause zu bleiben, lisst den ambulanten Versorgungssektor kontinuier-
lich wachsen. Insgesamt hat die Zahl aller ambulanten Einrichtungen die stationiren
Einrichtungen im Gesundheitswesen tiberholt (Statistisches Bundesamt 2007, S. 233).
Pflegedienste machen den grofSten Anteil der Beschiftigten im Gesundheitswesen aus,
die ambulanten Pflegeanbieter lagen im Jahr 2003 bei zehntausend Diensten (RKI
2006, S. 144). Im Jahr 2006 waren bereits zwolftausend ambulante Pflegedienste
zugelassen (MDS. 2007, S. 30). Dieser Trend setzt sich bei anderen Berufen des
Gesundheitswesens fort. Diese Zunahme ambulanter Gesundheitsleistungen findet im
kommunalen Umfeld statt und es ist die Kommune, welche den Auftrag der kommu-
nalen Daseinsvorsorge inne hat. Allerdings ist diese Begrifflichkeit oft genutzt und
birgt konflikttrachtige Auseinandersetzungen, wie auch das gesamte Feld politischer
Zustandigkeit und Finanzierung in Bezug auf Gesundheitsleistungen in der Kommune
kaum klare Rahmenbedingungen hat. Dennoch ist unbestritten, dass eine angemes-
sene ambulante und gemeindenahe Versorgung hilfebediirftiger dlterer Menschen
nicht nur im kommunalen Raum stattfindet, sondern auch Aufgabe der Kommune
ist. Diese Aufgabe besteht heute hauptsichlich in einer klaren Positionierung und
Steuerung der Versorgungsprozesse: im zueinander fiihren verschiedener Dienstleis-
ter, Selbsthilfeorganisationen und Vertreter von Industrie, Handwerk und z.B. Woh-
nungsbau.

Im Versorgungsfeld der Demenz sind seit einigen Jahren viele Initiativen zu verzeich-
nen, welche ohne kommunale Beteiligung nicht moglich gewesen wiren. Im hier
dargestellten CarenapD-Projekt waren ebenfalls kommunale Pflegemitarbeiterinnen
beteiligt.

Eine »demenzfreundliche Kommune« zu entwickeln (www.aktion-demenz.de) ist in
drei grofSe Entwicklungsfelder zu unterteilen.

Information und Endstigmatisierung der betroffenen Menschen und ihrer Fami-
lien wird durch breit angelegte Themenwochen, Zeitungsberichte, Pressearbeit und
Informationsvermittlung in religiose Gemeinden, Vereine und Verbiande, Schulen ect.
erreicht. Das Ziel besteht darin, Wissen und Akzeptanz zur demenziellen Behinderung
in der Bevolkerung zu vermehren und dadurch auch passive und aktive Unterstiitzung
zu fordern. Die Information breiter Teile der Bevolkerung soll auch bewirken, dass
sich mehr betroffene Familien fiir Unterstiitzungsdienste entscheiden.

Netzwerke zwischen professionellen Anbietern von Leistungen im Versorgungsfeld
Demenz und ehrenamtlichen Organisationen werden unter kommunaler Federfiih-
rung entwickelt. Ziel dieser Netzwerke ist eine Verbesserung der Versorgung von
Personen und Familien in Bezug auf die Quantitdt und Qualitdt der Angebote. Der
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