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,Leben mit Demenz — Wohnen heute und morgen®
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»oelbstreflexion“ der Forschung

,Ein Problem in der Entwicklung von
Interventionen ist das der Zielgruppe:
Welche versorgenden Angehorigen
mit welchen Personen mit Demenz in

welcher Phase der Demenz?“ grodaty et
al. 1997, frei Ubersetzt)

JTrotz der Aufmerksamkeit, die
informelle Versorgung bekommen hat,
Ist die empirisch gesicherte Evidenz
von zur Verbesserung der Outcomes
versorgender Angehoriger nur
langsam gewachsen.” (zaritet al. 2008, frei

ubersetzt)
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,Eine verbleibende Frage der
Erforschung von psychosozialen
Interventionen fur versorgende
Angehorige ist: Was funktioniert fur
wen und welcher Zeitpunkt ist
passend?“ (Joling et al. 2012, frei (ibersetzt)

,1rotz Jahrzehnten der
Interventions-forschung, war es
herausfordernd, gute
Unterstutzungsangebote fur

versorgende Angehorige zu finden.*
(Ceci et al. 2018, frei Ubersetzt)
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Forschungsfragen DZNE Witten L

1. Was genau ist unter Stabilitat hauslicher
Versorgungsarrangements zu verstehen?

2. Wie ist Stabilitat von hauslichen Versorgungsarrangements fur
Menschen mit Demenz konstituiert?

3. Was sind die zentralen Einflussfaktoren auf Stabilitat?

4. Warum unterscheiden sich hausliche Versorgungsarrangements
hinsichtlich ihrer Stabilitat?

5. Wie konnen hausliche Versorgungsarrangements stabilisiert
werden?



Projektschritte

Versorgungsstrategien
flir Menschen mit Demenz

Rekonstruktion des Versorgungshandelns
versorgender Angehoriger im Zeitverlauf
Phasenmodell

Konsentierung einer
Arbeitsdefinition zu Stabilitat
Definition
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SoCA-Dem Theorie & Modell B el e

(Stability of Care Arrangements)

p.usbalanciereo

Kultur und
Gesellschaft

Gesundheits-
system

Rolle der _
versorgenden A ?a_:lhs::jhe.
Angehérigen it

Bedurfnisse

Verinderung

I (Kshler et al. 2021)
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- Stabilitat ist komplex und dynamisch
_ * Zentrale Konzepte und Einflussfaktoren
verstehen sind identifiziert
«  Heterogenitat von Versorgungs-
arrangements ist bekannt

« Weitere Perspektiven integrieren
+  Wirkzusammenhange erkléren
(Kausalitat)

Zeitverlauf beachten (longitudinal) -«—

Stabilitdt messbar machen In Praxisprojekten anwenden:
anwenden (Assessment- & « Edem-Connect
Erhebungsinstrumente) » UplandCare

» |Interventionen identifizieren oder entwickeln
 Ergebnisse zuganglich machen

verandern
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Beispiel einer Intervention D', Demenzstrategie

.‘\\\
DZ N E Dﬂﬂbf:hef Zentrum fiir -

GAIN Gesund Angehorige pflegeN

Gesund
Angehorige
Pflegen

g — von Menschen mit Demenz

GAIN - Versorgungsstudie fur pflegende Angehorige

-

e

o/

&

s\ o <) Durchgefuhrt vom DZNE Rostock/Greifswald unter Leitung von Prof. Dr.

Sie sind pflegender Angehdriger eines Menschen mit Demenz in der

Wolfgang Hoffmann & Dr. Ingo Killimann

Héauslichkeit, leben in MV und wiinschen sich eine bessere Versorgung?

Trifft das auf Ihre Situation zu? Was bedeutet die Teilnahme fir Sie?
© Sie pflegen einen igen, der an einer i 2u Beginn werden Sie gebeten, Fragen an einem Tablet- i i i . i
stirung oder einer Demenz, z.B. vom Typ Alzheimer, leidet? PC zu beantworten. Diesen Fragebogen flllen Sie wéihrend Projektkoordlnatlon : Dr Olga Kleln
Inres gleich im i aus. Einer unse-
© Sie filhlen sich bei thren aktuellen Problemen nicht rer iter,/ eine unserer Mi i i
ausreichend unterstiitzt oder wissen nicht, wie Sie die anschlieBend mit Ihnen einen Termin fiir einen hauslichen
richtige Hilfe bekommen kinnen? Besuch, um indivi Unierstii mit Innen
2u besprechen. Einige Teilnehmer /-innen erhalten wihrend
Im Rahmen dieser Studie erhalten Sie die Moglichkeit, lhre dieses Zeitraums zusétzlich monatliche Anrufe durch einen
offenen Versorgungsbedarfe zu erkennen und diese zu reduzieren,  unserer Mitarbeiter/ eine unserer Mitarbeiterinnen.
notwendige Unterstiitzung zu erhalten und Ihre Lebensqualitit Nach einem halben Jahr werden Sie erneut gebeten, diesen
langfristig zu steigern. Fragebogen auszufillen.

Haben wir lhr Interesse geweckt? Das bieten wir lhnen:

© Aufdeckung Ihrer persdn- © Unterstiitzung und Hilfe bei der © Angebote und Vorschlige fir Unter-
lichen Versorgungsliicken Erfiillung der offenen Vi bedarfe dglichkeiten in lhrer Nihe

Wi,
£

§ Gemeinsamer
" Bundesausschuss

Slips -

o Sprechen Sie gern das Praxispersonal an, um weitere Informationen iiber unsere Studie zu erhalten.

Gefordert von
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Rekrutierung bei Haus- und Facharzten sowie Gedachtnisambulanzen in MV
Randomisierung in Interventions- oder Kontroll- bzw. Wartegruppe
Intervention basierend auf dem evidenz-basierten ,,Dementia Care Management”

Intervention 1
Hausbesuch

Baseline
Selbstausfiiller

Intervention 2-5

Follow-Up

Telefonisch Hausbesuch

Follow-Up
Hausbesuch

Primares Ziel

Offene Bedarfe im psychischen und
physischen Bereich ermitteln und
verringern sowie eine Verbesserung der
Lebensqualitat der Pflegepersonen

Hypothese:

Sekundare Ziele (u.a.)

Pflegerische Belastung verringern sowie die
Aufrechterhaltung/Verbesserung der sozialen
Kontakte fordern

Bundesweite Einfliihrung in die GKV-
Grundversorgung

Im Vergleich zur Kontrollgruppe geringere offene Bedarfe, erhohte Lebensqualitat, eine geringere Belastung,

verbesserte soziale Kontakte/Unterstltzung sowie eine adaquate Inanspruchnahme medizinischer und nicht-medizinischer

Leistungen




GAIN Selbstausfiiller in der Praxis D, Domarastrategie

BEWEGLICHKEIT / MOBILITAT

Leben Sie mit Ihrem Angehdrigen zusammen in einem

Haushalt? Ich habe keine Probleme herumzugehen

Ich habe maBige Probleme herumzugehen

Ja | | Nein

Ich habe groBe Probleme herumzugehen

| Keine Angabe |

| Ich habe leichte Probleme herumzugehen I

Ich bin nicht in der Lage herumzugehen

© il Rasaarch Fovadion. £2-1D™ s & trade.mack ofth Eurtiol Rareurch Foumdation

Zuriick Weiter Zuriick Weiter
L 1] [ ]
Wie haufig versorgen Sie Ublicherweise Ihren Angehérigen? Beste Gesundheit, die Sie sich
Wir wollen herausfinden, wie gut oder vorstellen kénnen

schlecht ihre Gesundheit HEUTE ist. -100

90

\ Téglich ‘ I 2-6 Tage pro Woche | Diese Skala ist mit Zahlen von 0 bis 100 80
versehen. Zg

N _ N - 50

‘ ) (e VEEDE ‘ | Zacialimiiionat ‘ 100 ist die beste Gesundheit, die Sie sich 40
vorstellen kénnen. 130

[ Einmal im Monat ‘ | Weniger als einmal im Monat ‘ f ?g
0 (Null) ist die schlechteste Gesundheit, die 0

Sie sich vorstellen kénnen.
IHRE GESUNDHEIT HEUTE =

© furit s anch rourdoin. £3-1b o

Schlechteste Gesundheit, die
Sie sich vorstellen kénnen

Zurlick Weiter Zuriick Weiter

tablet-basiert, 4 beispielhafte Bildschirmausschnitte



GAIN In der Hausarztpraxis
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GAIN - Gesund Angahdrige Pllegen

Mthailung b offens Versorgungsbadarts Kir hra Patortin:
Roma Testarin, gob. : 02 06,1554

Sehr gaehrta Frau Dr. med. Testarzt,

im Aahrmen der GAIN = Swudie solien offénd Versorgungsbadarts amoban und moghchst
begaditigh warden, Dieses Scheeben dionl 2u theer Information, da ein oder mahrone offens
Versorgungsbdite identiizien wirden konnin, bei denen Besaitigung wir Inne Hille bendligen

Zusbirkch zu divsem Schipiben wind sich innerhal der ndchston 2 bis 4 Wochon oing unsenr
Swdimphegetachirifie mit thnen in Vorbindung setzen. um weitere Schrtle zu besprechen

Sallien sich in der 2wischenzedt Fragen Iverseits eqgaban, melden Sia sich gemn telsfonsch
[03BIABETTTE) oder par Mail (gesundpliegen@dzng.de) in unserem Siudwnblng.

|Probandenintormation
Ihea Patisntin gt an, ..
. ey Pagograd zu haben

.. g Parson zu haban, die ske im Notfall gnaulen kinnle, um die Verscrgung iver v
[versongenden Person mil Demenz zu schem.

.. aktuall pagen Grppa gesmpht 2u seen.
Versongungsbedarte (CANE)
Ihe Patigntin gitd an, Sohwigrighesten mil.
. der agenan Mobilitd! 2u habean.

.. ihren kieperkchen Ererankungen zu haben.

Ihea Patientin gibt an, sich nicht ausreichand (ber die sgana(n} Behandlungien], Efkraniungien)
joder Madikation aulgoklan und informiert 2y Tohlan
= —— — a1 [EG-50)

Dier gesmessens gesundhataberogens Lebensquaktal nrer Patentin lagl bei U0, 10 waibliche
Parsonian im Alter von 55-T4 Jahntn Eagt dor Mitolwen bl 0.874,
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Sofortiger Versand des
Faxes/der
Hausarztinformation nach
Beendigung des
Fragebogens in der
Arztpraxis

Hausarztinformationen ist
Gesprachsgrundlage
zwischen Hausarzt und
Probanden sowie Hausarzt
und Studienpflegefachkraft

Das Hausarztgesprach
erfolgt mit Unterstutzung
der Informationen aus dem
VMS



GAIN zu Hause (computerunterstiitzte Fachkraft) @),Natonale iegic

Versorgungs-Management-System C = (<)

Status: offen in Bearb. | zugew.: null | Sort.: nach Prioritat aufst.

~
"y

' Beratung Schwerbehindertenausweis (MmD)

offen Falligkeit: 03.08.20 00:00 (Interventien fir Frau Test)

N

b

A

» Handlungsempfehlungen werden

" Problemanalyse/Beratung zu kirperlichen Erkrankungen(MmD)

N

> offen Falligkeit: 03.08.20 00-00 (Intervention fir Frau Test) < Vom Syste m fl'j r d ie I nte rve nti On
" Problemanalyse/Beratung zur Blasen und Darmfunktion(MmD} . .
L offen Falligkeit: 03. os.zo“;_—oo (Intervention fiir Frau Test) '//'J a n g eze I g t, We n n e I n 7] u n g ed eC kte r
[  Beantragung eines Pflegegrades(MmD) ) Bedarf* identifiziert wurde
offen Fallighkeit: 02.08.20 00:00  (Intervention fir Frau Test) )
( " Beratung Grippeschutz ’//'\ .
L offen Falligksit: 03.08.20 00-00  (Intervention fir Frau Test) ° H a N d I u N g Se m pfe h I u N g e N b | I d e N

AN

" Beratung sportliche Aktivitdten

offen Falligkeit: 03.08.20 00-00 (Intervention fir Frau Test)

die Grundlage fur die Intervention
durch die Studienpflegefachkraft

N

ks

vy

' Beratung Schwerbehindertenausweis (Proband)

offen Falligkeit: 03.08.20 00:00 (Intervention fiir Frau Test)

N

k.

_

' Arztgesprdch psychische Belastung

ololololofololc
OILILIL1L1L]L (L
N

N

offen Falligkeit: 03.08.20 00-00 (Intervention fiir Frau Test)

-
k.

Aktueller Stand: 6-Monats-follow-up von n=170/192 Teilnehmenden am

31.8.2022 abgeschlossen




Angehorigenforschung in der Nationalen Nationale
Demenzstrategie

4.3.8 Versorgungsforschung in Bezug auf Angehorige von Menschen mit Demenz

Das DZNE pruft die bestehenden Angebote zur Unterstitzung von Angehorigen bei der Betreuung von Menschen mit
Demenz.

In diesem Zusammenhang untersucht das DZNE, welche Versorgungsformen aktuell existieren, welche Kompetenzen
Angehorige benatigen, um Menschen mit Demenz optimal pflegen und betreuen zu kdnnen, sowie welche
Auswirkungen die hausliche Pflege auf die betroffenen Familien hat, insbesondere auf pflegende Frauen (personliche
Belastung, okonomische Situation, soziales Umfeld).

Auch die Situation auslandischer Hilfs- und Betreuungskrafte, Pflege durch Angehorige, die weit entfernt wohnen,
sowie Aspekte sozialer Ungleichheit (z. B.Geschlecht und Migrationshintergrund) werden dabei bericksichtigt.

Das BMFSFJ untersttzt diese MalRnahme.
Bei der Umsetzung der Malnahme bringen Fachgesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft fur
Pflegewissenschaft, die DEGAM und die DAIzG, Expertise ein.

= Bis Ende 2024 wird das DZNE einen umfassenden Uberblick (iber verschiedene Settings in der Versorgung von
Menschen mit Demenz in Deutschland erstellen, Handlungsempfehlungen fiir die Uberwindung von Barrieren der
Inanspruchnahme von Hilfsangeboten erarbeiten und Versorgungskonzepte entwickeln, um die Gesundheit von
Angehdrigen zu erhalten.




Planung eines Herausgeberbandes S Nationale
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. Vorwort(e) (z.B. BMFSFJ, Angehorigenvertretung, DZNE)
. Einleitender Text zu Rahmung (Nationale Demenzstrategie) und Zielen des Buches
. Grolde thematische Blocke mit ca. 3-5 Kapiteln

Mensch mit | Familie/ Versorgungs-
Angehdrige/r informelle | systemy

Netrwerke | -strukturen




Planung eines Herausgeberbandes S Nationale
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= Expertise bundeln
= Bestehendes Wissen und Forschungsergebnisse nutzbar machen / Praxisbezug

* |mpulse fur zukinftige Forschungsschwerpunkte setzen

» Mitarbeit von Expertinnen und Experten erwunscht

> Kontakt: Dr. Bernhard Holle,
bernhard.holle@dzne.de



mailto:bernhard.holle@dzne.de
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