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Zusammenfassung

Hintergrund. Die Versorgungssituation demenzkranker Patienten und ihrer Angehorigen ist
kritisch zu betrachten. Der Versorgungsbedarf der Patienten und der Unterstiitzungsbedarf der
pflegenden Angehorigen scheinen nicht gedeckt, obwohl das Versorgungsangebot in den letzten
Jahren erheblich erweitert worden ist. Angesichts steigender Privalenzzahlen besteht daher weiterhin
dringender Handlungsbedarf zur Optimierung der Versorgungsstrukturen, wobei aufgrund der
erheblichen Involviertheit der Angehorigen in die Versorgung der Forschungsbedarf zunehmend auf
die Situation und Versorgung der Angehorigen ausgerichtet ist. Dabei stellt sich die
Versorgungssituation selbst - und hier vor allem Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten,
Barrieren in Versorgung und Unterstiitzung sowie das Behandlungsbediirfnis der Patienten und ihrer
Angehorigen - als bei weitem nicht ausreichend untersucht dar.

Ziel. Vor diesem Hintergrund haben wir im Rahmen der so genannten BIADEM-Studie die
Versorgungssituation in definierten Versorgungsregionen erfasst, das Inanspruchnahmeverhalten von
demenzkranken Patienten und ihren pflegenden Angehorigen untersucht und versucht, Barrieren in die

Versorgung und Wiinsche der Betroffenen beziiglich der Versorgungssituation zu identifizieren.

Methoden. Die Versorgungssituation haben wir mittels umfassender Recherchen und
erprobter Erhebungsverfahren ermittelt. Informationen iiber das Inanspruchnahmeverhalten von
Patienten und pflegenden Angehdrigen, Barrieren in die Versorgung und Wiinsche beziiglich der
Versorgungssituation wurden in strukturierten Interviews mit Betroffenen erhoben und quantitativ
inhaltsanalytisch ausgewertet. Potenzielle Pradiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten pflegender
Angehoriger wurden mittels standardisierter Verfahren erhoben und regressionsanalytisch

ausgewertet.

Ergebnisse. Ein zentrales Ergebnis der Untersuchung ist, dass es trotz intensivster
Bemiihungen nicht gelungen ist, Studienteilnehmer in ausreichender Anzahl zu rekrutieren. Die
Auswertungen zu den interessierenden Fragstellungen beruhen vor diesem Hintergrund auf der
Befragung von n = 35 Patient-Angehoriger-Paaren.

Die befragten Patienten nutzten durchschnittlich drei Versorgungsangebote. Mehr als die
Hiilfte der pflegenden Angehdrigen hatte im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung des Patienten
kein einziges Versorgungsangebot genutzt.

Die Wabhrscheinlichkeit fiir die Inanspruchnahme eines Versorgungsangebotes durch
pflegende Angehorige wird vom Unterstiitzungsbedarf der Patienten sowie dem Umfang der vom
pflegenden Angehorigen geleisteten Unterstiitzung und von Kontrolliiberzeugungen des pflegenden
Angehorigen beeinflusst. Barrieren in die Versorgung bestanden vor allem in der Unkenntnis
bestehender Versorgungsangebote und dem subjektiv fehlenden Bedarf an diesen Angeboten.
Wiinsche der Betroffenen reichten von Rahmenbedingungen wie einer besseren Erreichbarkeit der
Angebote {iiber spezifische Wiinsche hinsichtlich der Versorgungsangebote bis hin zu mehr
Zuwendung, Anerkennung und Riicksicht fiir Patienten und ihre pflegenden Angehorigen.

Diskussion und Schlussfolgerungen. Die Ursachen der Rekrutierungsschwierigkeiten, die in
Ubereinstimmung mit dem aus der Literatur bekannten Phéinomen, dass die bestehenden Versorgungs-
angebote nur unzureichend genutzt werden, stehen, konnen in vielféltigen Faktoren vermutet werden.
Es ist zum Beispiel denkbar, dass die gewdhlten Rekrutierungsstrategien untauglich waren und die

Zielpopulation nur sehr begrenzt erreicht haben, auch wenn die Anstrengungen moglichst



zielgruppenspezifisch ausgelegt worden waren. Es ist aber andererseits davon auszugehen, dass ein
groBer Teil der potentiellen Studienteilnehmer, die durch die Rekrutierungsstrategien erreicht werden
konnten, aus recht unterschiedlichen Griinden nicht bereit waren, an den geplanten Befragungen
teilzunehmen. Es ist zum Beispiel bekannt, dass die Angesprochenen hiufig keinen Nutzen in einer
solchen Befragung sehen, die Befragung als Uberforderung antizipieren oder auch aus
organisatorischen Griinden nicht an Studien teilnehmen konnen. Wir nehmen in Ubereinstimmung mit
anderen Autoren zudem an, dass die Tabuisierung der Krankheit sowie die Angst vor Stigmatisierung
und Selbststigmatisierung nicht nur als Barrieren in die Behandlung wirken, sondern auch einer
Bereitschaft, an wissenschaftlichen Studien teilzunehmen, entgegenstehen. Die Implementierung von
umfassenden Anti-Stigma-Kampagnen scheint daher dringend notwendig. Der Erfolg solcher
Kampagnen kann nicht nur zu einer besseren Représentativitit durchgefiihrter Studien beitragen,
sondern, das hat die Befragung der Studienteilnehmer, das Inanspruchnahmeverhalten der betroffenen
anregen und so den Erkrankungsverlauf positiv beeinflussen und die Belastung der Angehdrigen
reduzieren.

Ein weiterer Ansatzpunkt, dieses Ziel zu erreichen, stellt die Verbesserung der hausirztlichen
Vermittlung von Beratungs- und Hilfsangeboten dar (vgl. IDA-Studie). Dies ergibt sich aus den
festgestellten Defiziten im Informationsfluss sowie den geduBerten Wiinschen der Betroffenen und
erfordert Weiterbildungsmafnahmen zur Verbesserung der hausirztlichen Kompetenzen. Dabei muss
gleichzeitig gewéhrleistet sein, dass die Finanzierungsbedingungen eine entsprechende fachgerechte
hausirztliche Versorgung ermoglichen und unterstiitzen. Fehleinschitzungen zum Versorgungsbedarf
konnten ebenfalls korrigiert werden.



1. Hintergrund

1.1 Demenzen

Demenz. Demenzsyndrome sind hiufige neuropsychiatrische Krankheitsbilder, die durch
Erkrankungen des Gehirns verursacht werden, am hiufigsten durch die neurodegenerative Alzheimer-
Erkrankung (Reischies, 2006).

Epidemiologie. Die Privalenzen fiir Demenzerkrankungen sind stark altersassoziiert. So
steigen die Schitzungen von etwa einem Prozent bei den 65-Jihrigen exponentiell bis auf iiber 30%
bei den 90-Jihrigen. Die Gesamtprivalenz fiir die Uber-65-Jihrigen wird zwischen fiinf und acht
Prozent geschitzt. Die Inzidenzraten liegen etwa zwischen 1,4% und 2,4% (Bickel, 2005). Das
bedeutet, dass fiinf bis acht Prozent der Uber-65-Jihrigen an einer Demenzerkrankung leiden und
jahrlich etwa eineinhalb bis zweieinhalb Prozent der Gesunden dieser Altersgruppe neu erkranken.
Vor dem Hintergrund der demographischen Entwicklung ist davon auszugehen, dass in Zukunft mehr
und mehr Menschen von Demenzerkrankungen betroffen sein werden. Das statistische Bundesamt
schitzt, dass bereits im Jahr 2050 etwa 34% der Bevolkerung dlter als 65 Jahre sein wird, im Jahr 2008
waren es etwa 20 Prozent (Statistisches Bundesamt, 2009).

Verlauf. Anfinglich zeigen sich Demenzerkrankungen in Storungen des Gedichtnisses. Im
Verlauf kommt es dann zunehmend zu Beeintrichtigungen weiterer kognitiver Funktionen wie
Sprache und Orientierungsleistung. Diese kognitive Symptomatik wird hdufig von verschiedenen
psychischen Symptomen wie Angsten oder Depressionen begleitet. Dies fiihrt zunehmend zu
Beeintrichtigungen bei den Aktivititen des tdglichen Lebens und damit verbunden zu einem
steigenden Hilfs- und Pflegebedarf (Niklewski et al., 2010). In den meisten Fillen wird diese Hilfe
und Unterstiitzung von Angehorigen geleistet (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, 2002). Sie werden mit immer neuen Anforderungen wie z.B. der Unterstiitzung des Patienten
bei alltdglichen Aufgaben und der Korperpflege, Beaufsichtigung des Patienten oder Umgang mit den
Auswirkungen der Demenz auf das Wesen des Patienten konfrontiert. Diese Situation wird von vielen
pflegenden Angehorigen als belastend erlebt. Angehorige berichten neben der Belastung durch
kognitive und nichtkognitive Symptome (Georges et al., 2008), dass die Auswirkungen der
Pflegesituation auf das eigene Leben - z.B. Freizeitverlust, Einengung sozialer Kontakte, finanzielle
EinbuBen, korperliche und emotionale Uberforderung - eine wesentliche Belastung darstellen
(Dettbarn-Reggentin, 2004). Pflegende Angehdrige von Demenzpatienten sind dieser enormen
Belastungen wegen eine Risikogruppe fiir physische und psychische Erkrankungen (Gunzelmann &
Wilz, 2005).

Versorgungsbedarf. Der Versorgungsbedarf der Betroffenen nimmt im Umfang mit dem
Fortschreiten der Erkrankung zu. Im Anfangsstadium besteht noch keine vollige Abhédngigkeit der
Patienten von der Unterstiitzung ihrer pflegenden Angehorigen oder professionellen Hilfen. Neben
dem Einsatz medikamentoser und nichtmedikamentoser Behandlungsstrategien zur positiven
Beeinflussung des Erkrankungsverlaufs (Hampel et al., 2005; Romero, 2005) sind v. a. informative
oder psychoedukative Angebote fiir Patienten und pflegende Angehorige angezeigt, da der
Leidensdruck der Betroffenen bereits sehr hoch sein kann und sich viele Fragen beziiglich der Zukunft
mit der Erkrankung ergeben (Weyerer, 2005). Die Generalisierung der kognitiven Defizite und das
Hinzukommen nichtkognitiver Begleitsymptome im Verlauf der Erkrankung resultieren in einem

wachsenden Unterstiitzungsbedarf der Patienten, einer Verschlechterung der Lebensqualitit bei



Patienten und pflegenden Angehorigen sowie erheblichen Belastungen der pflegenden Angehdrigen,
da eine umfassende Pflege und Betreuung der Patienten unausweichlich ist und zunehmend
pflegerische Hilfen notwendig werden (Weyerer, 2005). Auflerdem ist eine Entlastung der pflegenden
Angehorigen anzustreben. Stoppe et al. (2003) berichten, dass sich entlastende Maflnahmen fiir
pflegende Angehorige positiv auf deren Gesundheit und auf die der Patienten auswirken und
auflerdem zu einer spiteren Heimeinweisung fiithren, was aus gesundheitsokonomischer Sicht
bedeutsam ist, da die Kosten der Pflege in Heimen die Kosten der Pflege in Privathaushalten

iibersteigen.

1.2 Versorgungsangebote bei Demenz

Medikamentise Behandlungsansidtze. Medikamentose Behandlungsansitze werden oft als
erste Siule der Therapie bei Demenzerkrankungen bezeichnet. Im Rahmen der medikamentsen
Therapie kommen Antidementiva zum Einsatz. Diese zentralnervos wirksamen Medikamente zielen
auf die kognitiven LeistungseinbuBlen bei Demenzerkrankungen ab und sollen diese positiv
beeinflussen, d.h. einen weiteren Abbau verzogern. Neben Antidementiva werden ggf. Antidepressiva,
Antipsychotika, Antiepileptika und Benzodiazepine eingesetzt, um Begleitsymptome wie
Depressionen, psychotische Symptome, Unruhe oder Angste zu behandeln (Hampel et al., 2005).
Anlaufstellen fiir Patienten sind Hausdrzte und niedergelassene Fachirzte fiir Nervenheilkunde,
Psychiatrie oder Neurologie. Neben der umfassenden Diagnostik der Erkrankung und der
medikamentdsen FEinstellung der Patienten gehoren die Information der Betroffenen und ihrer
pflegenden Angehorigen iiber verfiigbare Hilfen und Angebote zu den Aufgaben der Haus- und
Fachirzte (DEGAM-Leitlinie Nr.12 Demenz, S3 Leitlinie Demenz), sie sollten also eine Art
Koordinationsfunktion erfiillen (Riedel-Heller et al., 2000). AuBerdem sind Haus- und Fachirzte eine
wichtige Anlaufstelle fiir pflegende Angehorige von Demenzpatienten, wenn die Pflegesituation und
die damit verbundenen Belastungen zu gesundheitlichen Problemen fiihren.

Nichtmedikamentise Behandlungsansitze. Die zweite Séule der Therapie bei
Demenzerkrankungen stellen die nichtmedikamentdsen Behandlungsansitze dar. Nach Romero (2005)
bestehen die Hauptziele nichtmedikamentdser Therapien #hnlich wie bei der medikamentdsen
Therapie in der Erhaltung der kognitiven Fihigkeiten, der Alltagskompetenz, der sozialen Kompetenz
und des Wohlbefindens, wobei sich die Schwerpunkte und Behandlungsansitze in Abhédngigkeit vom
Schweregrad der Erkrankung unterscheiden. In fortgeschrittenen Erkrankungsstadien geht es also eher
um eine Anpassung an die nachlassende Leistungsfihigkeit und der daraus resultierenden
Konsequenzen (Schlemm & Kuhlmey, 2005).

Zu den nichtmedikamentosen Therapien =zédhlen beispielsweise ergotherapeutische
Interventionen, die als ,Intervention zur Verbesserung und Stiitzung von Alltagsfunktionen und
Handlungsfahigkeit* verstanden werden konnen (S3 Leitlinie Demenz). Empirische Arbeiten legen
positive Auswirkungen ergotherapeutischer Interventionen auf Aktivititen zur korperlichen
Selbstversorgung und die eigenstindige Lebensfithrung, aber auch auf Freizeitaktivititen sowie
motorische, kognitive, kommunikative und psychosoziale Komponenten der Alltagshandlungen nahe
(vgl. Reuster et al., 2008).

Weitere nichtmedikamentdse Behandlungsansétze sind psychotherapeutische Interventionen,
die auf Krankheitsbewiltigung und Wohlbefinden der Patienten in einem friihen oder mittleren
Erkrankungsstadium abzielen, Kommunikationstrainings zur Erhaltung der sozialen Kompetenz,



Selbsterhaltungs- oder Erinnerungstherapie, Milieugestaltung, Reorientierungstrainings und
Musiktherapie (Romero, 2005).

Anlaufstellen fiir Patienten sind Ergotherapeuten, Gedéchtnissprechstunden oder —ambulanzen
und Psychotherapeuten. Psychotherapeuten sind gleichzeitig eine wichtige Anlaufstelle fiir pflegende
Angehorige, wenn es um die Bewiltigung der Demenzerkrankung und der damit verbundenen
Belastungen und Veridnderungen in der Lebensfiihrung geht.

Pflegerische Angebote. Pflegerische Angebote richten sich vor allem an Patienten in einem
mittleren bis spdten Erkrankungsstadium und umfassen Hilfestellungen bei korperbezogenen
Tatigkeiten, Hilfestellungen bei der medizinischen und hauswirtschaftlichen Versorgung und
Aktivierung des Patienten. Zu den pflegerischen Angeboten zdhlen im ambulanten Bereich ambulante
Pflegedienste, im teilstationdren Bereich Finrichtungen fiir Tages- und Nachtpflege und im
vollstationdren Bereich Alten-/Pflegeheime und die stationdren Angebote fiir Verhinderungs- und
Kurzzeitpflege, die eine voriibergehende Pflege des Patienten bei Krankheit oder Urlaub des
pflegenden Angehorigen ermoglichen. In den Bereich der pflegerischen Angebote zidhlen auferdem
Angebote wie ,,Essen auf Radern®, Einkaufshilfen oder Hauswirtschaftshilfen. Pflegerische Angebote
werden in der Literatur oft als entlastende Angebote fiir pflegende Angehorige bezeichnet, da sie eine
wichtige Stiitze bei der Pflege und Betreuung der Demenzpatienten darstellen und so die Belastung der
pflegenden Angehorigen reduzieren sollen.

Weitere Angebote. Zu den informativen Angeboten fiir Demenzpatienten und ihre pflegenden
Angehorigen zdhlen Beratungsleistungen, die durch Kontakt- und Beratungsstellen mit einem
speziellen Angebot zur Demenzberatung, Beratungsangebote von Kreisen und Stddten oder
Beratungsangebote der Alzheimer Gesellschaft erbracht werden. Hier erhalten Betroffene
Informationen zu allen bei Demenzerkrankungen relevanten Themenbereichen wie Diagnostik,
Behandlungsmoglichkeiten oder Pflege und Unterstiitzung bei &rztlichen und behordlichen
Angelegenheiten. AuBlerdem gibt es fiir Patienten und ihre pflegenden Angehorigen selbst organisierte
oder durch Fachkrifte geleitete Selbsthilfegruppen, die den Erfahrungsaustausch mit anderen
Menschen in der gleichen Situation ermoglichen. Ein weiteres Versorgungsangebot stellen
Betreuungsgruppen dar. Hier werden die Patienten fiir einige Stunden betreut. Gleichzeitig bekommen
die pflegenden Angehérigen meist die Moglichkeit, ein fiir sie bereit gehaltenes Angebot wie z.B. eine
Angehorigengruppe zu nutzen (GréfBel et al., 2009).

1.3  Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten

Die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen kann allgemein als ein Teil des
Gesundheitsverhaltens definiert werden. Dazu gehoren alle Verhaltensweisen, Handlungen und
Gewohnheiten zur Gesundheitserhaltung, Gesundheitswiederherstellung und Gesundheitsverbesserung
(Ziegelmann, 2002; zit. nach Thode et al., 2004). Inanspruchnahmeverhalten wird durch verschiedene
sozialwissenschaftliche und gesundheitsokonomische Modelle beschrieben bzw. zu erkldren versucht.
Ein international bewihrtes Modell fiir die Versorgungsforschung stellt das Health Behavior Model
nach Andersen dar, das Ende der 1960er Jahre entwickelt und seitdem stdndig erweitert wurde
(Andersen, 1995; Thode et al., 2004). Dieses sozialwissenschaftliche Modell beschreibt Einfliisse von
Umweltfaktoren, Populationsmerkmalen und Ergebnisvariablen auf das Inanspruchnahmeverhalten als
Teil des Gesundheitsverhaltens (vgl. Abb.1).

Umwelt. In den Bereich Umwelt sind das Versorgungssystem und der gesellschaftliche

Kontext einzuordnen, in dem die Inanspruchnahme stattfindet. Das Modell beriicksichtigt also



wirtschaftliche und gesundheitspolitische Einflussgroen auf das Gesundheitsverhalten. Neben der
Bereitstellung von Versorgungsangeboten kann auch die Bereitstellung von Informationen iiber
bestehende Versorgungsangebote als Umweltvariable aufgefasst werden.

y

Umwelt Populationsmerkmale Gesundheitsverhalten Ergebnis
Ver- Gesundheitsbezogene Subjektiver
sorgungs- Disponierende Faktoren Selbstfiirsorge Gesundheits-
system - Demographie zustand
- Sozialstruktur
- Gesundheitsiiberzeugungen
Objektiver
v Gesundheits-
Erleichternde Faktoren zustand
Umwelt Lyl | - Personen-/familienbezogen s .
- Gemeindebezogen
Nutzung von
v Versorgungsleistungen Zufriedenheit
Krankheitsfaktoren
- Subjektiv
- Objektiv

Abb. 1: Health Behavior Model nach Andersen, angelehnt an die Darstellungen von Andersen (1995) und
Thode et al. (2004)

Populationsmerkmale. Die Populationsmerkmale ,.disponierende Faktoren®, ,.erleichternde
Faktoren* und ,,Bedarfsfaktoren* bilden den Kern des Modells (im Originalmodell ,,Predisposing
Characteristics®, ,,Enabling Recources®, Ubersetzung nach Hartel, 1985, zitiert nach Thode et al.,
2004) und ,,Need*, eigene Ubersetzung). Sie waren bereits im urspriinglichen Modell der 1960er Jahre
enthalten (Andersen, 1995) und wurden schon recht hdufig beziiglich ihres Einflusses auf die
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen untersucht.

Die disponierenden Faktoren werden in die Bereiche Demographie, Sozialstruktur und
Gesundheitsiiberzeugungen unterteilt. Beispiele fiir Variablen aus diesem Bereich sind Alter,
Geschlecht, Erwerbsstatus, Helfer im Notfall oder Lebenszufriedenheit.

Die erleichternden Faktoren sind als Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen zu verstehen. Hierzu zdhlen personen- oder familienbezogene Variablen wie
Krankenversicherung, Zusatzversicherung, Einkommen und fiir die Inanspruchnahme nétiges Wissen
und gemeindebezogene Variablen wie das Vorhandensein und die Erreichbarkeit von
Versorgungseinrichtungen.

Der Bedarf wird im Modell nicht nur objektiv in Form eines Expertenurteils iiber den
Gesundheitszustand und die benétigte Hilfe (z.B. Diagnose und Empfehlungen eines Facharztes)
definiert, sondern auch als subjektiver Bedarf im Sinne der Wahrnehmung des eigenen Gesundheits-
und funktionellen Status und des Versorgungsbedarfs.



Gesundheitsverhalten. Das Gesundheitsverhalten wird im Modell durch die Variablen
,»Gesundheitsbezogene  Selbstfiirsorge (vgl. Andersen, 1995) und die Nutzung von
Versorgungsleistungen beschrieben.

Ergebnis.  ,FErgebnis“ meint hier das Resultat der Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen und umfasst den objektiven und subjektiven Gesundheitszustand sowie die
Zufriedenheit mit dem Versorgungssystem. Diese Ergebnisvariablen haben direkten Einfluss auf das

Gesundheitsverhalten und beeinflussen es indirekt iiber die Populationsmerkmale.
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2. Forschungsstand zur Versorgung bei Demenz

2.1 Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten bei Demenz

Rate in Anspruch genommener Versorgungsleistungen. Ein hiufiger Befund ist die niedrige
Rate an in Anspruch genommenen Versorgungsleistungen. So fanden beispielsweise Vetter et al.
(1997) an einer deutschen Stichprobe aus 36 Demenzpatienten und ihrer pflegenden Angehorigen
heraus, dass fast 70% keinerlei Hilfen in Anspruch nahmen. Brodaty et al. (2005) untersuchten das
Inanspruchnahmeverhalten an einer australischen Stichprobe aus 109 pflegenden Angehdrigen von
Demenzpatienten. Hier waren es knapp 35% der Befragten, die keine Hilfen in Anspruch nahmen.

Haus- und fachdrztliche Versorgung. Beziiglich der Inanspruchnahme von Hausirzten sind
die empirischen Befunde recht einheitlich, ein GrofBteil der Patienten wird durch einen festen Hausarzt
betreut (z.B. Winkler et al., 2006; Schubert et al., 2007). Zur Inanspruchnahme von Fachirzten ist die
Befundlage weniger eindeutig. Schubert et al. (2007) fanden heraus, dass 29,5% der Demenzpatienten
einen Neurologen oder Psychiater und 9,9% ein psychologisches Institut aufsuchten, in der
Untersuchung von Winkler et al. (2006) konsultierten hingegen 84% der Demenzpatienten einen
Psychiater oder Psychologen. Die haus- und fachérztlichen Versorgung der pflegenden Angehérigen
von Demenzpatienten bei gesundheitlichen Problemen aufgrund der Pflegesituation wurde bisher,
soweit bekannt, in keiner Untersuchung explizit untersucht.

Nichtmedikamentiose Versorgung. Die Inanspruchnahme der nichtmedikamentdsen
Versorgung ist bisher eher unzureichend untersucht worden. Wolfs et al. (2010) fanden in ihrer
Untersuchung einer niederldndischen Stichprobe aus 252 Demenzpatienten und deren pflegenden
Angehorigen, dass nur 12,7% der Patienten nichtmedikamentdse Behandlungsstrategien in Anspruch
nahmen. Weitere Befunde zur Inanspruchnahme nichtmedikamentdser Versorgungsleistungen liegen,
soweit bekannt, nicht vor.

Pflegerische Versorgung. Georges et al. (2008) fanden in einer grof} angelegten schriftlichen
Angehorigenbefragung in fiinf Léndern Europas, dass mehr als die Hilfte der Probanden keinen
Zugang zu ambulanter, Tages- und stationdrer Pflege haben und deswegen die Rate der
Inanspruchnehmer mit 13% bis 30% eher gering ist. Schubert et al. (2007) hingegen ermittelten, dass
44% der Demenzpatienten mit Pflegeleistung ambulante und 49% stationdre Pflege in Anspruch
nahmen. Die Ergebnisse des Projektes ,lInitiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin®
(Projekt IDA) zeigen, dass etwa 22% der Demenzpatienten ambulante Pflegeangebote in Anspruch
nehmen. Zur Inanspruchnahme von Tagespflegeangeboten werden geringere Raten berichtet. Winkler
et al. (2006) berichten, dass 17% der Demenzpatienten ihrer Stichprobe Tagespflege nutzten, bei IDA
werden sogar nur 3% berichtet. Soweit bekannt liegen zur Inanspruchnahme von
Nachtpflegeangeboten keine Befunde vor.

Weitere Angebote. In der Untersuchung von Wolfs et al. (2010) nahmen 92,9% der Befragten
Beratungsangebote fiir Patienten, pflegende Angehorige oder beide zusammen in Anspruch.
Selbsthilfegruppen wurden in dieser Stichprobe durch 12,7% der Patienten und 23,8% der pflegenden
Angehorigen genutzt. Eine deutsche Untersuchung zur Inanspruchnahme dieser Angebote liegt
beispielsweise von Schneekloth (2006) vor, hier wurde eine Stichprobe von mehr als 25.000 zufillig
ausgewihlten Haushalten untersucht. In mehr als 3500 dieser Haushalte lebte eine pflegebediirftige
Person (hier gingen auch Pflegebediirftige ein, die nicht an einer Demenzerkrankung litten). 16% ihrer

Hauptpflegepersonen gaben an, gelegentlich Beratungs- oder Selbsthilfeangebote in Anspruch zu
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nehmen, nur 37% taten dies regelmiBig. Betreuungsgruppen werden nach aktuellem Kenntnisstand
nur von sehr wenigen Betroffenen genutzt, im Rahmen des Projektes IDA wurde ermittelt, dass nur
etwa ein Prozent der Demenzpatienten Betreuungsgruppen in Anspruch nahm. In der Untersuchung
von Grifel et al. (2009) gaben 12,4% der befragten pflegenden Angehdrigen an, eine
Betreuungsgruppe in Anspruch genommen zu haben.

2.2 Prddiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten

Bei der Suche nach Prédiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten von Versorgungsleistungen
kann das oben vorgestellte Behaviour Health Model nach Andersen eine Orientierungshilfe sein. Im
Folgenden werden empirische Befunde zu Préddiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten von
Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehérigen nach den Komponenten des Modells geordnet
vorgestellt.

Umwelt. Zu den Umweltvariablen zihlen einerseits das Versorgungsangebot an sich, das eine
Inanspruchnahme iiberhaupt erst erméglicht und andererseits die Information der Betroffenen iiber die
vorhandenen Versorgungsleistungen, die durch Haus- und Fachirzte sowie Beratungsstellen geleistet
werden sollte. Brodaty et al. (2005) fanden an ihrer australischen Stichprobe, dass der Kontakt mit
einem Sozialarbeiter ein Pridiktor fiir die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen ist und
argumentieren, dass dieser Kontakt wahrscheinlich wichtig fiir die Einbindung der Betroffenen in das
Versorgungssystem ist. Erschwinglichkeit und Verfiigbarkeit von Versorgungsleistungen als
Merkmale des Versorgungssystems konnten in dieser Untersuchung dagegen nicht als Pradiktoren
identifiziert werden.

Populationsmerkmale. Thode et al. (2005) haben im Hinblick auf Steuerungsmoglichkeiten
im Gesundheitswesen allgemein die Populationsmerkmale als Préadiktoren fiir das ambulante
Inanspruchnahmeverhalten an einer bevolkerungsreprisentativen Stichprobe untersucht. Bei den
disponierenden Faktoren spielen demnach insbesondere Alter und Geschlecht sowie regionale
Faktoren (Stadt/Land), der Erwerbsstatus, der soziale Status und das Risikoverhalten eine wichtige
Rolle.

Disponierende Faktoren. Soziodemographische Variablen wie Alter und Geschlecht werden in
anderen Arbeiten als weniger wichtige Pridiktoren beurteilt. Hessel et al. (2000) berichten, dass Alter
und Geschlecht als Pridiktoren fiir die Inanspruchnahme von Arzten und Medikamenteneinnahme nur
eine untergeordnete Rolle spielen. Gridfiel (1998) fand heraus, dass soziodemographische Variablen
keine Rolle als Pridiktoren fiir die Nutzung von Pflegeangeboten spielen. Bei beiden Untersuchungen
handelt es sich allerdings um Stichproben, die sich nicht nur aus Demenzpatienten und deren
pflegenden Angehorigen, sondern aus Pflegebediirftigen allgemein und deren Angehdrigen
zusammensetzten. Die Variable Bildung als disponierender Faktor wurde in verschiedenen Arbeiten
als Préidiktor fiir das Inanspruchnahmeverhalten identifiziert. Donath et al. (2008) fanden an einer
Stichprobe von 404 pflegenden Angehdrigen von Demenzpatienten, dass die Nutzung entlastender
Angebote - speziell Pflegekurse - durch Angehorige mit Haupt- oder Volksschulabschluss
wahrscheinlicher ist als durch Angehorige mit hoherem Bildungsniveau. Griflel et al. (2009)
identifizierten an der gleichen Stichprobe das Bildungsniveau als Pridiktor fiir die Inanspruchnahme
von Betreuungsgruppen. Auch hier war die Inanspruchnahme bei niedrigerem Bildungsniveau
wahrscheinlicher als bei hoherem.
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Erleichternde Faktoren. Unter den erleichternden Faktoren ist es vor allem das Vorhandensein
eines Hausarztes, das in der Untersuchung von Thode et al. (2005) einen signifikanten Einfluss auf das
Inanspruchnahmeverhalten hatte.

Das Wissen um die Erreichbarkeit von Versorgungsangeboten ist im Behavior Health Model
nach Andersen ebenfalls als erleichternder Faktor einzuordnen. Es wurde bisher selten als Préidiktor
fir das Inanspruchnahmeverhalten von Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehorigen
untersucht, aber in einer Reihe von Untersuchungen wurde das Nichtwissen beziiglich der
Versorgungsangebote als Barriere in die Versorgung identifiziert. So fanden Vetter et al. (1997), dass
mehr als 60% der befragten pflegenden Angehorigen von Demenzpatienten die Versorgungsangebote
nicht kennen. Auch in neueren Untersuchungen wird dieses Ergebnis immer wieder gefunden. Brodaty
et al. (2005) identifizierten beispielsweise das Nichtwissen beziiglich der Angebote als wichtigsten
Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme ist. Auch in der Untersuchung von Wolfs et al. (2010) war
Unkenntnis der Versorgungsangebote ein Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Donath et al. (2008)
berichten die Bekanntheit sowie das Wissen um die Erreichbarkeit der Angebote als Pridiktoren fiir
die Inanspruchnahme entlastender Angebote.

Bedarfsfaktoren. Die Bedarfsfaktoren stellen nach den Ergebnissen von Thode et al. (2004)
die wichtigsten Einflussfaktoren auf das Inanspruchnahmeverhalten dar. Einen signifikanten Einfluss
hatte in ihrer Untersuchung die gesundheitsbezogene Lebensqualitit.

Mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit hingen sehr wahrscheinlich die Belastung durch
die Erkrankung bzw. Pflege und der Umfang zu erbringender Hilfestellungen zusammen. Diese beiden
Variablen haben sich in empirischen Untersuchungen immer wieder als Einflussfaktoren fiir die
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen gezeigt. Grifel (1998) zeigte, dass der Umfang zu
erbringender Hilfestellungen ein Pridiktor fiir die Inanspruchnahme von Pflegeangeboten ist und
vorhandene familidre Unterstiitzung eine geringere Inanspruchnahme von professionellen Hilfen
vorhersagt. Wolfs et al. (2010) zeigten, dass ein geringeres Belastungserleben der pflegenden
Angehorigen eine geringere Inanspruchnahme von Angehdrigenberatungen und geringere Werte im
Mini-Mental-Status-Test weniger hdusliche Unterstiitzung, Heimeinweisungen und betreutes Wohnen
vorhersagen. In der Stichprobe von Vetter et al. (1997) waren die Inanspruchnehmer von Hilfen durch
eine hohere Angehorigenbelastung, geringere Werte im Mini-Mental-Status-Test und stidrkere
Einschrinkungen bei den Aktivitéten des tdglichen Lebens gekennzeichnet.

Ein weiterer Bedarfsfaktor, der in empirischen Arbeiten wiederholt als Pridiktor fiir die
Inanspruchnahme von Hilfen identifiziert wurde, ist die subjektive Einschidtzung des Hilfsbedarfs.
Beispiele fiir empirische Arbeiten sind die Untersuchungen von Donath et al. (2008), Donath et al.
(2009) und Brodaty et al. (2005). GréBel et al. (2009) haben die subjektive Einschidtzung des Bedarfs
speziell bezogen auf Betreuungsgruppen untersucht und das gleiche Ergebnis gefunden. Auch bei
Vetter et al. (1997) gab ein Drittel der Befragten, die keine Hilfen in Anspruch nahmen an, dass sie
,.keinen Bedarf* haben.

Der objektive Bedarf an Hilfen wurde durch Brodaty et al. (2005) als Pridiktor fiir die
Inanspruchnahme von Hilfen identifiziert. Die Autoren argumentieren, dass die Nutzung von
professionellen Hilfen bei Vorhandensein korperlicher Gebrechen eher akzeptabel sein konnte als bei
Vorliegen nichtkorperlicher Beschwerden.

Ergebnis. Zu den Ergebnisvariablen zéhlen im Behavior Health Model nach Andersen der
objektive und subjektive Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der Versorgungssituation.
Der objektive Gesundheitszustand konnte durch die Morbiditit operationalisiert werden. Thode et al.
(2004) haben die Morbiditét in ihrer Untersuchung als wichtigen Préidiktor fiir die Inanspruchnahme
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von Versorgungsleistungen identifiziert, hier wurde die Variable allerdings als Bedarfsfaktor
aufgefasst. Die Morbiditdt wurde auch in verschiedenen anderen empirischen Arbeiten als Pridiktor
fiir das Inanspruchnahmeverhalten gefunden. Hessel et al. (2000) fanden zum Beispiel die Anzahl
gleichzeitig bestehender Erkrankungen als Pridiktor fiir die Inanspruchnahme von Arzten. AuBerdem
erwies sich die subjektiv hohe Anfilligkeit fiir Krankheiten als wichtiger Pridiktor, dies konnte als
Indikator fiir den subjektiven Gesundheitszustand gelten. Zu beachten ist dabei, dass sich die
Ergebnisse beider Untersuchungen nicht nur auf Demenzpatienten und ihre pflegenden Angehorigen
beziehen und deswegen nicht ohne weiteres auf diese Gruppe tibertragbar sind.

Die  Zufriedenheit mit dem = Versorgungssystem als  Pradiktor fiir das
Inanspruchnahmeverhalten bei Demenz wurde bisher, soweit bekannt, nicht explizit untersucht.
Vereinzelt wird eine recht hohe Zufriedenheit der Betroffenen berichtet, z.B. von Wolfs et al. (2010).
Hier ist zu beachten, dass das niederldndische Versorgungssystem, auf das sich diese Daten beziehen,
anders gestaltet ist als jenes in Deutschland. Das Ergebnis ist deshalb nicht ohne weiteres auf
Betroffene in Deutschland iibertragbar. Andere Untersuchungen legen das Gegenteil nahe — die
Versorgungssituation wird von vielen Betroffenen und ihren Angehorigen als bruchstiickhaft und

wenig vernetzt erlebt (z.B. Alzheimer Europe, 2006; Georges et al., 2008).

2.3  Barrieren in die Versorgung

Im Abschnitt ,,Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen bei Demenz“ wurde bereits
deutlich, dass viele Betroffene keine oder nur sehr wenige Hilfen in Anspruch nehmen. In empirischen
Arbeiten werden dafiir oft die Unkenntnis der bestehenden Versorgungsleistungen (z.B. Vetter et al.,
1997) und negative Einstellungen gegeniiber den Versorgungsangeboten (z.B. Brodaty et al., 2005) als
Griinde angefiihrt. Auflerdem werden praktikable Griinde als Barrieren diskutiert, z.B. berichten
Melchinger und Machleidt (2005), dass Demenzpatienten hdufig nur hausirztlich behandelt werden,
weil der Besuch von Fachirzten aus Angehorigensicht nicht zumutbar ist und Wartezeiten ein
erhebliches weiteres Hindernis darstellen.

2.4  Wiinsche der Betroffenen beziiglich der Versorgung

GrifBel (1998) ermittelte, dass sich 42% der Befragten Erholung wiinschten, obwohl nur
wenige von ihnen Hilfen in Anspruch nahmen. Wolfs et al. (2010) berichten, dass sich 20% der
Befragten ihrer Stichprobe mehr Fiithrung durch den Hausarzt und 16% der Befragten einen besseren
Uberblick iiber vorhandene Versorgungsleistungen wiinschten. In der groRer angelegten
Angehorigenbefragung von Georges et al. (2008) zeigte sich dagegen, dass sich fast die Hailfte der
befragten Personen mehr Informationen iiber das Fortschreiten der Demenzerkrankung und die
bestehenden Versorgungsangebote wiinschten und 82% von ihnen nicht iiber solche Angebote
informiert wurden. Auch in der Arbeit von Rosa et al. (2010), die 112 pflegende Angehdrige von
Demenzpatienten in Italien befragten, wiinschten sich 78% mehr Informationen iiber die Erkrankung
und 65% tiber die exakte Diagnose. Auflerdem wiinschten sie sich, ihre kommunikativen Fertigkeiten
zu verbessern und ein optimales Handling der kognitiven und nichtkognitiven Symptome der
Erkrankung zu erlernen. Zusitzlich duflerte ein kleinerer Teil der Befragten dieser Stichprobe, dass sie
sich Unterstiitzung beim Stressmanagement und der Verarbeitung von Gefiihlen wie Angst, Rage und
Schuld wiinschten. Donath et al. (2009) und GréBel et al. (2009) haben an derselben Stichprobe aus
404 pflegenden Angehorigen von Demenzpatienten Qualititswiinsche an die tagesklinische
Versorgung bzw. Betreuungsgruppen analysiert. Ubereinstimmend kommen sie zu dem Ergebnis, dass
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den Angehorigen sowohl bei Tageskliniken als auch bei Betreuungsgruppen eine angemessene oder
gezielte Beschiftigung der Patienten wichtig war. Weitere Wiinsche bezogen sich auf Engagement
und Kompetenz der betreuenden Personen.

2.5 Zusammenfassung und Fragestellungen

Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten bei Demenz. Die vorgestellten empirischen
Arbeiten weisen darauf hin, dass insgesamt eher wenige Versorgungsangebote bei Demenz genutzt
werden, obwohl das Angebot recht breit gefichert ist und in den letzten Jahren erheblich erweitert
wurde. Am ehesten scheinen Haus- und Fachirzte in Anspruch genommen zu werden. Zu den
nichtmedikament6sen Behandlungsansidtzen und informativen Angeboten bei Demenz sind die
Befunde noch liickenhaft, zur Inanspruchnahme pflegerischer Angebote teilweise widerspriichlich.
Vor diesem Hintergrund ist untersucht worden, wie viele und welche Versorgungsleistungen in der
vorliegenden Stichprobe in Anspruch genommen werden.

Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten. Pridiktoren fiir die Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen wurden bisher vor allem mit Blick auf die Angebote fiir Patienten untersucht.
Hier wurde eine Vielzahl an Variablen gefunden, die bei der Vorhersage des
Inanspruchnahmeverhaltens bedeutsam sind, z.B. Umweltfaktoren wie Verfiigbarkeit von
Informationen iiber Versorgungsangebote, disponierende Faktoren wie Bildungsstand, erleichternde
Faktoren wie das Vorhandensein eines festen Hausarztes, Bedarfsfaktoren wie der Umfang zu
erbringender Hilfestellungen bei den Aktivititen des tiglichen Lebens und Ergebnisfaktoren wie die
Morbiditdt. Die Frage, unter welchen Bedingungen pflegende Angehdrige von Demenzpatienten
Angebote in Anspruch nehmen, die speziell fiir sie bereitgehalten werden und ihrer Entlastung,
Unterstiitzung oder Information dienen sollen, blieb bisher weitgehend offen. Deshalb war es ein Ziel
der Untersuchung, Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten pflegender Angehodriger von
Demenzpatienten zu identifizieren.

Barrieren in die Versorgung. Barrieren bestehen nach dem aktuellen Forschungsstand vor
allem in der Unkenntnis der Versorgungsangebote bei den Betroffenen, negativen Einstellungen
gegeniiber diesen Angeboten und praktischen Hindernissen beziiglich der Inanspruchnahme wie
beispielsweise schlechte Erreichbarkeit oder lange Wartezeiten. Die Untersuchung von Barrieren war
ein weiterer Gegenstand der Untersuchung.

Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation. Wiinsche von Betroffenen beziiglich der
Versorgung bei Demenz bestehen nach aktuellem Kenntnisstand in Wiinschen nach Informationen zu
Erkrankung und Versorgung, Wiinschen nach Unterstiitzung im Umgang mit der Demenzerkrankung,
den assoziierten Symptomen und der resultierenden Belastung und in Qualitdtswiinschen beziiglich
der Versorgungsangebote. Bewertungen spezifischer Versorgungsangebote sowie Wiinsche, die an
diese gerichtet werden, wurden untersucht.

Die Fragestellungen sollten vor dem Hintergrund der Beschreibung definierter

Versorgungsregionen beantwortet werden.
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3. Methodik

3.1 Erfassung der Versorgungssituation in ausgewdhlten
Versorgungsregionen

Um die Versorgungssituation in Abhingigkeit unterschiedlicher Versorgungsstrukturen
beschreiben zu kénnen, wurden drei Versorgungsregionen - groBstiddtisch, mittelstddtisch, ldndlich -
ausgewihlt. Zur Erfassung der Versorgungssituation kamen - in leicht modifizierter Form - die vom
,Buropean Psychiatric Care Assessment Team“ (EPCAT Group) entwickelten ,,European Service
Mapping Schedules* (ESMS, Johnson et al. 2000) zum Einsatz. Zur differenzierten Beschreibung der
Versorgungseinrichtungen verwendeten wir einen selbst entwickelten Erfassungsbogen, der auf die
,International Classification of Mental Health Care* (ICMHC; de Jong 2000) sowie die vom
Sozialministerium Baden-Wiirttemberg (1999) herausgegebenen ,,Bausteinbogen* zuriickgreift.

Nach einer mittels umfassender Recherchen - durchsucht wurden u.a.: Arztverzeichnis der KV
Sachsen; Ubersicht der AOK Sachsen zu niederschwelligen Betreuungsangeboten; Internet; ,,Das
Netz*“ als Verzeichnis psychiatrischer Hilfen im Freistaat Sachsen; Broschiiren der Landratsdmter der
ausgewihlten Versorgungsregionen - durchgefiihrten quantitativen Bestimmung vorhandener Ver-
sorgungseinrichtungen wurden die vorwiegend pflegerischen Angebote sowie - aus dem Bereich der
psychosozialen und erginzenden Angebote - die Beratungsangebote und Betreuungsgruppen im
Rahmen einer Stichprobenbefragung nach Zufallsprinzip differenzierter befragt. Dabei erfolgte pro
Region und Angebot bei einem ermittelten N < 10 eine Vollerhebung, bei N > 10 eine Erhebung von
ca. 20% der Einrichtungen, jedoch mindestens n = 10. Versorgungseinrichtungen, die eine Teilnahme
an der Befragung verweigerten, wurden randomisiert nachrekrutiert. Kontaktierte Angebote, die nicht
mehr existierten oder aber iiber die angegebenen Kontaktdaten nicht erreichbar waren (,,Fehl-
identifizierungen®), wurden in der weiteren Datenauswertung entsprechend beriicksichtigt.

3.2  Rekrutierung der Studienteilnehmer

Stichprobenplanung. In der Projektplanung waren drei Teilstichproben mit jeweils 50
Patienten-Angehorigen-Paaren aus den Regionen Dobeln, Gorlitz und Dresden vorgesehen gewesen,
wobei neben der Befragung der Angehorigen 50 Patienten befragt werden sollten.

Einschlusskriterien fiir Patienten waren neben der Diagnose vaskuldre Demenz oder Demenz
vom Alzheimer-Typ (Bereiche FOO oder FO1 der ICD-10) ein Mindestalter von 55 Jahren. Um an der
Patientenbefragung teilnehmen zu konnen, sollte im Mini-Mental-Status-Test (MMST; Kessler et al.,
2000) mindestens der Punktwert 18 erreicht werden. AuBerdem wurde anhand des klinischen
Eindrucks iiber die Teilnahme an der Patientenbefragung entschieden.

Voraussetzung fiir die Teilnahme an der Angehorigenbefragung war ein Pflegeverhiltnis zum
Patienten, das einer Angehorigenbeziehung entspricht, also einer nichtkommerziellen Form. Wenn der
Angehorige nicht mit dem Patienten zusammen lebte, sollte er ihn mindestens zweimal wochentlich
im héuslichen Umfeld betreuen.

Probandenrekrutierung. Die Studienteilnehmer sollten aus den drei definierten
Versorgungsregionen gewonnen werden; sie sollten, da in Deutschland iiber 90% der Demenzkranken
von ihrem Hausarzt behandelt werden, iiber die in den ausgewihlten Regionen anzutreffenden
Arztpraxen rekrutiert werden, wo sie iiber die Studie informiert und unter Beachtung
datenschutzrechtlicher Bestimmungen an uns verwiesen werden sollten. Damit sollten Patienten mit
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leichtgradiger Demenz ebenso in die Untersuchung einbezogen werden konnen wie die pflegenden
Angehdrigen von Patienten mit leicht-, mittel- und schwerstgradiger Demenz.

Die Rekrutierung der Studienteilnehmer iiber die Hausarztpraxen erwies sich von Beginn der
Untersuchung an als schwierig, weswegen die Rekrutierungsstrategien friithzeitig erweitert und die
entsprechenden Rekrutierungsanstrengungen intensiviert wurden. Im Studienverlauf wurden insgesamt
fast 3.000 Flyer verteilt und mehr als 4.000 Poster aufgehingt; zudem wurden Annoncen in Zeitungen
und Zeitschriften mit Auflagen von insgesamt 37.000 Stiick veroffentlicht und auf verschiedenen
Internetseiten geschalten. Dariiber hinaus haben wir auf verschiedenen Vortragsveranstaltungen auf

das Projekt aufmerksam gemacht (vgl. Tab. 1).

Tab. 1: Strategien der Probandenrekrutierung

Anfragen

Rekrutierungsstrategie Umfang und Studlen-
. teilnehmer
Screening
Flyer in
69 Hausarztpraxen' 690 2 0
15 Facharztpraxen 150 1 0
Apotheken 854 3 3
Bibliotheken 880 0 0
Flyer im Rahmen von Vortrigen und 290 2 1
Informationsveranstaltungen (z.B. ,,Lange Nacht der
Wissenschaften®; ,,Weltalzheimertag*; DEFA u.a.)
Poster iiber
6 Wohnungsgesellschaften 3.272 26 19
3 Kleingértnervereine 170 0 0
22 Bibliotheken 804 0 0
1 Krankenhaus 11 0 0
7 Seniorenbegegnungsstitten 3 0 0
Apotheken 14 0 0
Zeitungsannoncen
Dresdner Neueste Nachrichten 26.000 5 4
Mieterzeitschrift ,,Hausblicke* lo.000 0 0
Internetanzeigen NA 6 3
Homepage der Alzheimer Gesellschaft Sachsen e.V.;
Homepage der Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie
und Psychotherapie am UKD der TU Dresden;
Homepage der AG Psychiatrische Versorgungs-
forschung; Portal auf ,,Gesundheit-Sachsen* u.a.
Anzeigenschaltung im Forum ,,serviceseiten50plus* 0 0 0
»Schneeballsystem* NA 7 5
Gesamt > 44.000 52 35

! Von den 107 kontaktierten Hausérzten (vgl. Zwischenbericht vom 16.12.2009) waren nur 69 (64.9%) zu einer Unterstiitzung der Studie
bereit.

Merkmale der Stichprobe: Im Ergebnis dieser Bemiihungen konnten im gegeniiber der
urspriinglichen Planung deutlich extensivierten Rekrutierungszeitraum vom 01.11.2009 bis 31.10.2010
insgesamt nur 52 Patient-Angehoriger-Paare rekrutiert werden, von denen wiederum lediglich 35 die
Einschlusskriterien erfiillten. Die Untersuchungsteilnehmer stammen ausnahmslos aus der
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untersuchten Grofstadt. Aus den beiden anderen Regionen konnten keine Probanden rekrutiert
werden.

Der iiberwiegende Teil der befragten pflegenden Angehorigen ist weiblich (N=25; 72,4%).
Das Durchschnittsalter der Angehorigen betrug 64,3 Jahre (SD=11,4 Jahre). Sie brachten nach eigenen
Angaben zwischen zwei und 168 Stunden wochentlich fiir die Pflege des Patienten auf (MW=52
Stunden; SD=54,1 Stunden). In mehr als der Hilfte der Fille (N=18; 51,4%) waren die pflegenden
Angehorigen die Partner der Patienten, in 37,1% der Fille (N=13) Tochter oder Sohne der Patienten.
71,4% der pflegenden Angehorigen (N=25) lebten mit dem Patienten zusammen (vgl. Tab. 2).

Tab. 2: Stichprobe der pflegenden Angehorigen

Stichprobenumfang 35
Geschlecht: ménnlich [N (%)] 10 (28,6%)
Alter in Jahren [MW (SD)] 64,3 (11,4)
Beziehung zum Patienten [N (%)]
Mutter/Vater 1(2,9%)
Tochter/Sohn 13 (37,1%)
Ehegatt(e)in/Partner(in) 18 (51,4%)
Andere 3 (8,6%)
Wohnsituation: Mit dem Patienten
zusammen lebend [N (%)] 25 (71,4%)
Pflegesituation
Dauer der Pflege 1-135 Monate (MW 44,5; SD 37,8)
Zeitaufwand pro Woche 2-168 Stunden (MW 52,1; SD 54,1)
Tage pro Woche 2-7 (MW 5,9; SD 2)

Das Durchschnittsalter der Patienten betrug 80,1 Jahre (SD=7,6 Jahre). 62,9% von ihnen sind
weiblich (N=22). Der Schweregrad der Demenzerkrankung wurde mit Hilfe des Mini-Mental-Status-
Test (Kessler et al., 2000) ermittelt. Laut Manual sind Punktwerte unter 11 als schwere, Punktewerte
zwischen 11 und 17 als mittelschwere und Punktwerte zwischen 18 und 24 als leichte Demenz
einzuordnen. In der urspriinglichen Fallzahlplanung war davon ausgegangen worden, dass Patienten
mit leichter Demenz in die Patientenbefragung einbezogen werden koénnen. Im Studienverlauf
erwiesen sich allerdings nur neun von 17 laut MMST als leichtgradig erkrankt klassifizierte Patienten
als befragungsfihig. Ein weiterer Patient mit einem Punktwert von 17 hingegen nahm — bis auf das
strukturierte Interview an der Patientenbefragung teil, sodass insgesamt 10 der Patienten (28,6%)

befragt wurden (vgl. Tab. 3).

Tab. 3: Stichprobe der Patienten

Stichprobenumfang 35
Geschlecht ménnlich [N (%)] 13 (37,1%)
Alter [MW (SD)] 80,1 (7,6)
MMST (N)

> 24 Punkte 5

18-24 Punkte 12

11-17 Punkte 8

< 11 Punkte 10

MW (SD); Min/Max 15,6 (8,7); 0/27
Teilnahme an Befragung [N (%)] 10 (28,6%)
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3.3 Datenerhebung

3.3.1 ZielgroBen der Patienten- und Angehorigenbefragung

Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen. Das Inanspruchnahmeverhalten der
Demenzpatienten wurde im Hinblick auf die medikamentose Versorgung durch Haus- und Fachérzte,
die nichtmedikamentose Versorgung durch Gedéachtnisambulanzen/ -sprechstunden,
Psychotherapeuten und Ergotherapeuten und die pflegerische Versorgung durch Alten-/Pflegeheime,
Kurzzeit-, Tages- und Nachtpflegeeinrichtungen sowie ambulante Pflegedienste und
hauswirtschaftliche Hilfen wie beispielsweise ,,Essen auf Radern* erfragt. AuBerdem wurde die
Inanspruchnahme von Betreuungsgruppen, Patientenberatungen und Patientenselbsthilfegruppen
erfragt. Das Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehdrigen wurde hinsichtlich fachéarztlicher
Leistungen, Psychotherapie, Angehdrigenberatungen und Angehorigenselbsthilfegruppen untersucht.

Prddiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten. Unter den Populationsmerkmalen des
Health Behavior Modells wurden demographische Daten von Patienten und pflegenden Angehorigen,
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit, die Belastung der pflegenden Angehodrigen durch die
Demenzerkrankung und die damit verbundene Pflegesituation, der Hilfsbedarf der Patienten bei
Aktivitdten des tdglichen Lebens und der Schweregrad der Demenzerkrankung erhoben. Auflerdem
wurden Kontrolliiberzeugungen der pflegenden Angehorigen und ein Einsamkeitsmall als mogliche
und bisher, soweit bekannt, nicht untersuchte Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten erhoben.
Zusitzlich wurden der subjektive und objektive Gesundheitszustand als Ergebnisvariablen des Health
Behavior Modells erfragt.

Barrieren in die Versorgung. Um Barrieren zu identifizieren, wurden Griinde fiir die Nicht-
Inanspruchnahme der Angebote und die Passung der Angebote mit den personlichen Bediirfnissen der
Inanspruchnehmer erfragt. Alle Probanden wurden um positive und negative Kritik sowie eine
Einschidtzung der Niitzlichkeit gebeten. Bei Unkenntnis der Angebote wurden die Probanden vorab
mittels einer eigens fiir die Untersuchung erarbeiteten standardisierten Beschreibung informiert. Auf
diese Weise sollte die Perspektive der Betroffenen auf die einzelnen Versorgungsangebote
umfangreich erfasst werden, um sowohl direkt (Griinde fiir Nicht-Inanspruchnahme) als auch indirekt
(Beurteilung der Angebote) Barrieren zu identifizieren, die eine Inanspruchnahme der Angebote
hemmen oder verhindern.

Wiinsche beziiglich der Versorgung. Wiinsche der Demenzpatienten und ihrer pflegenden
Angehorigen beziiglich der Versorgung wurden mit Hilfe einer offenen Frage erhoben, um die

Antworten der Befragten nicht durch Antwortvorgaben zu beeinflussen.

3.3.2 Erhebungsinstrumente

Fiir die Erhebung der Zielgroen kam neben standardisierten Instrumenten ein Fragebogen zur
Erhebung demographischer Informationen (FB A: Angaben des Angehorigen zur eigenen Person; FB
AP: Angaben des Angehdrigen zur Person des Patienten; FB P: Angaben des Patienten zur eigenen
Person), ein speziell fiir diese Untersuchung entworfener Leitfaden mit offenen Fragen (OF SR A:
Angaben des Angehorigen zum eigenen Inanspruchnahmeverhalten; OF FR AP: Angaben des
Angehorigen zum Inanspruchnahmeverhalten des Patienten; OF SR P: Angaben des Patienten zum
eigenen Inanspruchnahmeverhalten) zum Einsatz. Tab. 4 gibt eine Ubersicht iiber die eingesetzten
Verfahren.
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Tab. 4: Erhebungsinstrumente

ZielgroBen

Erhebungsinstrumente

Inanspruchnahmeverhalten

Inanspruchnahmeverhalten der Patienten

"Fragebogen zur Inanspruchnahme medizinischer und
nicht-medizinischer Versorgungsleistungen, hoheres Alter"
(FIV, Ko6nig, unv.)

,-OF SR P*; ,,OF FR AP* (,,Offene Fragen Selbstrating
Patient” bzw. ,,Offene Fragen Fremdrating Angehoriger
uiber Patienten®; strukturiertes Interview mit dem Patienten
bzw. dem pflegenden Angehorigen)

Inanspruchnahmeverhalten der Angehorigen

,,OF SR A“ (,,Offene Fragen Selbstrating Angehoriger*;
strukturiertes Interview mit dem pflegenden Angehdrigen)

Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten der Angehorigen

Demographie, somatische und psychische

Erkrankungen des Angehorigen

Fragebogen ,,FB A*

Demographie, Demenzerkrankung und
Begleiterkrankungen des Patienten

Fragebogen ,,FB AP*, Fragebogen ,,FB P*

Gesundheitszustand des Angehorigen

(Selbstrating) und des Patienten (Fremdrating

und ggf. Selbstrating)

"SF-12 Fragebogen zum Gesundheitszustand" (Bullinger
& Kirchberger, 1998)

Visuelle Analogskala des EuroQuol-Fragebogens (VAS
aus EQ-5D; Graf von Schulenburg et al., 1998)

Lebensqualitit der Patienten und der
Angehorigen

"Quality of Life - AD" (QoL-AD, Logsdon et al., 2002)

Belastung der Angehorigen

"Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung - Demenz"
(BIZA-D, Zank et al., 2006);

"Neuropsychiatrisches Inventar" (NPI, Cummings et al.,
1994)

Alltagsaktivitdten der Patienten

~Alzheimer's Disease Cooperative Study/Activities of
Daily Living” (ADCS-ADL; Galasko et al., 1997)

Kontrolliiberzeugungen der Angehorigen

"IPC Fragebogen zu Kontrolliiberzeugungen* (Krampen,
1981)

Einsamkeit der Angehdrigen

"UCLA Loneliness Scale" (deutsche Neukonstruktion,
Doring & Bortz, 1993)

Schweregrad der Demenzerkrankung

Mini-Mental-Status-Test (Kessler et al., 2000)

Barrieren in die Versorgung

Bekanntheit der Versorgungsangebote,
negative Aspekte dieser Angebote,
Niitzlichkeit, Passung hinsichtlich der
Bediirfnisse

,,OF SR P*; , OF FR AP* (strukturiertes Interview mit
dem Patienten bzw. dem pflegenden Angehdrigen)

Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation

Wiinsche beziiglich der Versorgung der
Patienten

,,OF SR P*; ,,OF FR AP* (strukturiertes Interview mit dem
Patienten bzw. dem pflegenden Angehorigen)

Wiinsche beziiglich der Versorgung der
Angehorigen

,JOF SR A“ (strukturiertes Interview mit dem
Angehorigen)

20



3.3.3 Ablauf der Befragung der Patienten-Angehorigen-Paare

Die Befragung der Patienten-Angehorigen-Paare erfolgte zunichst schriftlich und telefonisch
und anschliefend in einem personlichen Gespriach am Universititsklinikum Carl Gustav Carus der
Technischen Universitit Dresden oder auf Wunsch im hiuslichen Umfeld der Probanden. Die
pflegenden Angehdrigen wurden gebeten, Angaben zu sich selbst und zu ihrem an Demenz erkrankten
Angehorigen zu machen, von den Demenzpatienten wurden nur Informationen zur eigenen Person
erfragt.

Schriftliche Befragung der pflegenden Angehorigen. Etwa zwei Wochen vor dem Termin fiir
die personliche Befragung erhielten die Probanden Patienten- und Angehorigeninformationen sowie
Einwilligungserkldrungen fiir den Patienten/ seinen Bevollmichtigten und den pflegenden
Angehorigen. Auflerdem wurden den pflegenden Angehdrigen das BIZA-D (Zank et al., 2006), der
SF-12 (Bullinger & Kirchberger, 1998), die EQ-VAS des EQ-5D (Graf von Schulenburg et al., 1998),
der QoL-AD (Logsdon et al., 2002), die UCLA Loneliness Scale (Doring & Bortz, 1993) und der IPC-
Fragebogen (Krampen, 1981) zugesandt, welche der Erhebung von Angehorigenvariablen dienen
sollten. Fiir die Erhebung von Patientenvariablen erhielten die pflegenden Angehorigen den SF-12
(Bullinger & Kirchberger, 1998), den QoL-AD (Logsdon et al., 2002) und einen Ausschnitt aus dem
FIV (K6nig, unv.) zur aktuellen Medikation der Patienten.

Telefonische Befragung der pflegenden Angehdirigen. Kurz vor der personlichen Befragung
der Demenzpatienten und ihrer pflegenden Angehorigen wurden das NPI (Cummings et al., 1994) und
die ADCS-ADL (Galasko et al., 1997) telefonisch mit den pflegenden Angehdrigen durchgefiihrt.

Personliche Befragung der pflegenden Angehirigen. Die pflegenden Angehorigen der
Demenzpatienten wurden zundchst zur eigenen Person und zur Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten befragt (FB-A, OF-SR). Anschlieend wurden sie zur Person ihres an Demenz
erkrankten Angehorigen (FB-AP) und zu seinem Inanspruchnahmeverhalten (FIV, Konig, unv.; OF-
FR) befragt.

Personliche Befragung der Patienten. Zunichst wurden demographische Daten und Angaben
zur Erkrankung und Begleiterkrankungen abgefragt (FB-P). Im Anschluss wurde der MMST (Kessler
et al., 2000) durchgefiihrt. Das Ergebnis des Tests diente zusammen mit dem klinischen Eindruck des
Interviewers vom Patienten als Entscheidungsgrundlage fiir die Teilnahme an der Patientenbefragung.
Wenn Testergebnis und klinischer Eindruck eine Befragung nicht zulieen, wurden die Patienten fiir
die Dauer der Angehdrigenbefragung beschiftigt. Andernfalls wurden die EQ-VAS des EQ-5D (Graf
von Schulenburg et al., 1998), der SF12 (Bullinger & Kirchberger, 1998) und der QoL-AD (Logsdon
et al., 2002) vorgelegt. AnschlieBend wurden die Patienten zu ihrem Inanspruchnahmeverhalten
befragt (OF-SR).

3.4 Datenauswertung

3.4.1 Anzahl und Kapazitit erfasster Versorgungseinrichtungen und
-angebote

Die Auswertung der Daten zur Beschreibung der Versorgungssituation erfolgte iiber
Haufigkeitsanalysen zu den einzelnen Versorgungsregionen. Zu diesem Zwecke wurden die pro
Einrichtungs- bzw. Angebotstyp erhobenen Daten unter Beachtung der Fehlidentifizierungen
hochgerechnet, um so Schitzungen der tatsidchlichen aktuellen Versorgungssituation zu erhalten. Zur
vergleichbaren Beschreibung der Versorgungssituation wurden die Bevolkerungszahlen der iiber
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65jdhrigen Einwohner pro Versorgungsregion (Quelle: statistisches Landesamt Sachsen, Stand:
01.08.2009) sowie die Prdvalenzen und Inzidenzen der Demenzerkrankungen pro Versorgungsregion
geschitzt, letzteres in Anlehnung an Wallesch und Forstl (2005).

3.4.2 Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen

Die Auswertung der Angaben zum Inanspruchnahmeverhalten erfolgte mittels
Haufigkeitsanalysen. Grundlage waren die Angaben der Probanden im strukturierten Interview OF
und dem FIV (Konig, unv.).

3.4.3 Priadiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden
Angehorigen

Prédiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehdrigen sollten mit Hilfe
einer logistischen Regressionsanalyse ermittelt werden. Es wird empfohlen, eine logistische
Regressionsanalyse nur dann durchzufiihren, wenn fiir jede der beiden Auspriagungen des Kriteriums
die Werte von mindestens 25 Probanden vorliegen (Backhaus et al., 2000; zitiert nach Rudolf &
Miiller, 2004). Die empfohlene Stichprobengréfie konnte aufgrund des geringen Riicklaufs auf die
umfangreichen Rekrutierungsbemiihungen hin nicht erreicht werden, was bei der Interpretation der
Ergebnisse zu beriicksichtigen ist.
Nach Rudolf & Miiller (2004) besteht eine weitere Voraussetzung fiir die Anwendung einer
logistischen Regressionsanalyse in der statistischen Unabhingigkeit der Werte des Kriteriums, welche
durch die zufillige Auswahl der Probanden und ihre Unabhingigkeit voneinander erfiillt ist.
AuBerdem miissen die Ausprigungen des Kriteriums einer Binomialverteilung entsprechen, welche
durch eine Dichotomisierung des Inanspruchnahmeverhaltens der pflegenden Angehorigen erreicht
wurde. Hierzu wurden die pflegenden Angehorigen auf der Grundlage ihrer Angaben im strukturierten
Interview in zwei Gruppen geteilt: pflegende Angehorige, die niemals eines der erfragten
Versorgungsangebote im Zusammenhang mit der Demenz ihres erkrankten Angehdrigen in Anspruch
genommen hatten vs. pflegende Angehérige, die mindestens ein Mal in der Vergangenheit ein solches
Angebot genutzt hatten. Die dichotome Kriteriumsvariable heif3it also ,,Inanspruchnahme jemals ja vs.
nein®. Diese Kriteriumsvariable wurde zunédchst mit potenziellen Pradiktoren korreliert. Variablen, die
signifikant mit dem Kriterium korrelierten, wurden auf Interkorrelationen hin iiberpriift, um vorab
einen Uberblick iiber mdgliche Probleme im Zusammenhang mit Multikollinearitéit zu erhalten. Im
letzten Schritt wurden univariate Modelle und Modelle mit allen potenziellen Priadiktoren iiberpriift.
Die Signifikanz der Pridiktoren wurde mit Hilfe des Wald-Koeffizienten gepriift, die
Varianzaufklirung wird mit Nagelkerkes R* angegeben.

3.4.4 Barrieren und Wiinsche beziiglich der Versorgung

Barrieren und Wiinsche hinsichtlich der Versorgung bei Demenz wurden mittels quantitativer
Inhaltsanalysen und Héiufigkeitsanalysen ermittelt. Hinsichtlich der Barrieren in die Versorgung
wurden die Probandenantworten auf die Frage nach den Griinden fiir eine eventuelle Nicht-
Inanspruchnahme und die Fragen nach positiven und negativen Aspekten von Versorgungsangeboten
zugrunde gelegt, auferdem wurden Ratings der Probanden {iber die Niitzlichkeit der
Versorgungsangebote und Ratings der Inanspruchnehmer hinsichtlich der Passung des in Anspruch

genommenen Angebotes mit den personlichen Bediirfnissen ausgewertet.
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Grundlage fiir die Identifikation von Wiinschen der Betroffenen beziiglich der
Versorgungssituation waren die Probandenantworten auf die Frage nach Wiinschen, fehlenden
Angeboten und Ideen fiir neue Versorgungsangebote, -formen und Hilfen.

Die Kategorien zur quantitativen Inhaltsanalyse der offenen Probandenantworten auf die
Fragen nach den Griinden fiir eine eventuelle Nicht-Inanspruchnahme, positiven und negativen
Aspekten von Versorgungsangeboten und Wiinschen beziiglich der Versorgungssituation wurden
sowohl deduktiv als auch induktiv gebildet. Ausgangspunkt waren Kategorien zu empirisch
ermittelten Barrieren und Wiinschen (vgl. Abschnitte 2.3 & 2.4), die beim Sichten der
Probandenaussagen um mehrere Kategorien erweitert wurden.

Es zeigte sich, dass die Griinde fiir eine Nicht-Inanspruchnahme bei Versorgungsangeboten
fiir Patienten und solchen fiir pflegende Angehorige inhaltlich dhnlich waren, sodass die gleichen
Kategorien auf Angebote fiir Patienten und solche fiir pflegende Angehdrige angewendet werden
konnten. Das gleiche galt fiir die Wiinsche der Befragten. Positive und negative Aspekte unterschieden
sich in Abhéngigkeit davon, ob die Beurteilung eines Angehdrigen- oder eines Patientenangebotes
verlangt wurde, weshalb hier unterschiedliche Kategoriensysteme fiir Angehorigen- vs.
Patientenangebote entstanden sind.

Diese Entwiirfe der Kategoriensysteme wurden von zwei unabhéngigen Beurteilern auf die
Probandenaussagen angewendet, die Beurteileriibereinstimmung wurde berechnet und Abweichungen
in den Kodierungen wurden diskutiert. Im Ergebnis dessen wurden schlecht voneinander trennbare
Kategorien zusammengefiigt und fehlende Kategorien gebildet. Es zeigte sich, dass vor allem
Kategorien hinzugefiigt werden mussten, die eine Kodierung zu allgemeiner oder unspezifischer
Probandenantworten ~ ermdglichen. Es  folgte eine Uberpriifung dieser modifizierten
Kategoriensysteme, das Vorgehen entsprach dem bei der Uberpriifung der ersten Entwiirfe. Die
Beurteileriibereinstimmung beim Kodieren der Probandenaussagen konnte durch diese Modifikation
von durchschnittlich 83,3% auf durchschnittlich 90,9% erhoht werden. Die geringste
Beurteileriibereinstimmung lag bei 80% fiir die Kodierung der Wiinsche der Betroffenen. Die
endgiiltigen Kategoriensysteme finden sich in den Tab. A1 bis A6 im A.

Um der Auswertung von Barrieren und Wiinschen die bestmogliche Kodierung der
Probandenaussagen zugrunde zu legen, wurden anschlieend alle Abweichungen in den Kodierungen
bei der zweiten Uberpriifung der Kategoriensysteme diskutiert und eine konsensfihige Kodierung
festgelegt. Diese endgiiltigen Kodierungen wurden schlieBlich hdufigkeitsanalytisch ausgewertet.
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4. Ergebnisse

4.1 Versorgungssituation in ausgewdhlten Versorgungsregionen'

Das medizinische und psychiatrisch-psychotherapeutische Angebot ist erwartungsgemél in der
untersuchten Grof3stadt deutlich besser ausgebaut als in den beiden Vergleichsregionen (vgl. Tab. 5).

Tab. 5: Medizinisches und psychiatrisch-psychotherapeutisches Angebot im Vergleich der drei
Versorgungsregionen

Versorgungsregion
GrofBstadt Mittelstadt lindlich
Anzahl hausérztlich titiger Medizine 305 39 35
Demenzpatienten pro Arzt 24-27 26-30 33-37
Anzahl niedergelassener Fachirzte 59 4 5
Demenzpatienten pro Facharzt 123-139 253-284 230-258
Anzahl niedergelassener Arztlicher Psychotherapeuten 22 2 0
Demenzpatienten pro Arztlichem Psychotherapeuten 155-174 507-569 NA
Anzahl niedergelassener Psychologischer Psychotherapeuten 134 5 8
Demenzpatienten pro Psychologischem Psychotherapeuten 54-61 203-227 144-161
Anzahl Psychiatrischer Institutsambulanzen (PIA) 3 1 2
Anzahl Krankenhéuser 4 2 2

Im Rahmen der Erfassung der vorwiegend pflegerischen und erginzenden psychosozialen
Angebote ergab sich vor allem fiir den Bereich der Pflegedienste und Sozialstationen, aber auch fiir
die Beratungsangebote, in allen drei Versorgungsregionen ein hoher Prozentsatz von Fehl-
identifizierungen. Die Riicklaufquote lag insgesamt in einem sehr guten bis akzeptablem Bereich (vgl.
Tab. 6).

Im Vergleich der drei Versorgungsregionen zeigte sich mit Blick auf die ambulanten Pflege-
einrichtungen bezogen auf 1.000 Einwohner iiber 65 Jahren die geringste Kapazitit fiir die Mittelstadt;
allerdings fand sich hier gleichzeitig mit groBem Abstand die grofite relative Kapazitit speziell fiir
Demenzpatienten, die wiederum in der Grof3stadt auch nochdeutlich geringer war als in der ldndlichen
Region. Vor diesem Hintergrund {iibersteigt die Fallzahl aktuell betreuter Demenzpatienten die
Kapazitit speziell demenzspezifischer Plitze in der Grof3stadt um das 25fache und in der lidndlichen
Region um das 4fache, wihrend es in der Mittelstadt nahezu ausgewogen ist (vgl. Tab. 7).

Mit Blick auf die teilstationdren Einrichtungen zur Tagespflege fanden sich die geringsten
Kapazititen bezogen auf 1.000 Einwohner iiber 65 Jahren fiir die Mittelstadt; ein Angebot speziell fiir

Demenzpatienten fand sich allein in der untersuchten GroBstadt (vgl. Tab. 7).

Im Bereich der vollstationdren Hilfen fanden sich die hochsten Kapazititen, sowohl bezogen
auf 1.0ooo Einwohner iiber 65 Jahren als auch bezogen auf 1.000 Einwohner mit Demenz fiir die
Grofstadt. Die Fallzahl in den Einrichtungen aktuell betreuter Demenzpatienten iibersteigt jedoch in

' Im Folgenden wird nur iiber die Anzahl und Kapazitit der untersuchten Einrichtungs- und Angebotstypen im Vergleich der
drei Versorgungsregionen berichtet. Tab. n zur Deskription der erfassten Einrichtungs- und Angebotstypen finden sich in
den Anhingen B bis F.
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allen drei Versorgungsregionen die Anzahl speziell ausgerichteter Plitze um ein Vielfaches (vgl. Tab.
7).

Tab. 6: Anzahl existierender vorwiegend pflegerischer und ergdnzend psychosozialer Angebote im Vergleich der
drei Versorgungsregionen

Versorgungsregion
Grofstadt Mittelstadt lindlich
ambulante Hilfen: Pflegedienste und Sozialstationen
Anzahl identifizierter Einrichtungen 137 19 25
Anzahl kontaktierter Einrichtungen 27 12 13
Riicklauf (in %) 88,8 83,3 76,9
% Fehlidentifizierung 37,5 30,0 30,0
Anzahl echt existierender Einrichtungen' 86 13 18
teilstationiire Hilfen: Einrichtungen zur Tagespflege’
Anzahl identifizierter Einrichtungen 20 1 3
Anzahl kontaktierter Einrichtungen 11 1 3
Riicklauf (in %) 100,0 100,0 100,0
% Fehlidentifizierung 0,0 0,0 0,0
Anzahl echt existierender Einrichtungen' 20 1 3
vollstationiire Hilfen: Alten- und Pflegeheime bzw. stationiire Kurzzeitpflege
Anzahl identifizierter Einrichtungen 61 13 11
Anzahl kontaktierter Einrichtungen 14 13 11
Riicklauf (in %) 78,6 61,5 81,8
% Fehlidentifizierung 0,0 30,0 0,0
Anzahl echt existierender Einrichtungen' 61 9 11
(niederschwellige) Betreuungsgruppen
Anzahl identifizierter Einrichtungen 61 13 11
Anzahl kontaktierter Einrichtungen 14 13 11
Riicklauf (in %) 78,6 61,5 81,8
% Fehlidentifizierung 0,0 30,0 0,0
Anzahl echt existierender Einrichtungen' 61 9 11
Beratungsangebote
Anzahl identifizierter Einrichtungen 56 10 14
Anzahl kontaktierter Einrichtungen 12 10 12
Riicklauf (in %) 91,7 100,0 91,7
% Fehlidentifizierung 8.3 40,0 41,6
Anzahl echt existierender Einrichtungen 51 6 8

Schitzung auf der Basis der in der Stichprobenbefragung ermittelten Fehlidentifizierungen
In keiner der ausgewihlten Versorgungsregionen wurden Einrichtungen zur teilstationdren Nachtpflege identifiziert.

Mit Blick auf die (niederschwelligen) Betreuungsgruppen ist die durchschnittliche Anzahl an
Patienten pro Woche und Einrichtung in der GroBstadt im Vergleich der Versorgungsregionen
auffallend niedrig; sie deutet angesichts der im Vergleich der drei Versorgungsregionen vergleich-
baren relativen Anzahl vorhandener Einrichtungen darauf hin, dass das Angebot hier deutlich weniger
stark in Anspruch genommen wird als in der Mittelstadt und der lindlichen Region (vgl. Tab. 8).

Beratungsangebote werden dagegen in der GroBstadt von Demenzpatienten scheinbar deutlich
besser angenommen; der Anteil Angehdriger von Demenzpatienten an der Gesamtzahl der beratenen
Personen liegt hier bei fast 35%, der Anteil der Demenzpatienten bei knapp 20% (vgl. Tab. 8).
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Tab. 7: Versorgungskapazititen und Fallzahlen vorwiegend pflegerischer Angebote im Vergleich der drei
Versorgungsregionen1

Versorgungsregion
GroBstadt Mittelstadt lindlich
ambulante Hilfen: Pflegedienste und Sozialstationen

Anzahl vorhandener Einrichtungen 86 13 18
davon im Bereich Geriatrie/ 6 4 5
Gerontopsychiatrie spezialisiert

Kapazitit aller Einrichtungen
in absoluten Zahlen 5.792 1.280 939
pro 1.000 Einwohner tiber 65 Jahren 51,6 82,2 53,1

Fallzahl aktuell betreuter Klienten 5.775,0 837,9 1.702,5

Auslastung (in %) 99,7 65,5 181,0

Kapazitit speziell fiir Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 57,4 245,1 97,5

pro 1.000 Einwohner mit Demenz 7,4 228.0 79,9
Fallzahl aktuell betreuter Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 1.444,1 323,1 402,5

in % der Anzahl betreuter Patienten 25,0 38,5 23,6

in % der Kapazitit fiir Demenzpatienten 2.515,8 131,8 412,8
teilstationiire Hilfen: Einrichtungen zur Tagespflege’

Anzahl vorhandener Einrichtungen 20 1 3
davon im Bereich Geriatrie/ 11 1 2
Gerontopsychiatrie spezialisiert

Kapazitit aller Einrichtungen
in absoluten Zahlen 285 12 40
pro 1.000 Einwohner tiber 65 Jahren 2,5 0,8 2,3

Fallzahl aktuell betreuter Klienten 282 30 41

Auslastung (in %) 98,8 250,0 102,5

Kapazitit speziell fiir Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 18,2 0,0 0,0

pro 1.000 Einwohner mit Demenz 2.4 0,0 0,0
Fallzahl aktuell betreuter Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 228 16 27

in % der Anzahl betreuter Patienten 80,8 53,3 65,8

in % der Kapazitit fiir Demenzpatienten 1.252 NA NA
vollstationiire Hilfen: Alten- und Pflegeheime bzw. stationire Kurzzeitpflege

Anzahl vorhandener Einrichtungen 61 9 11
davon im Bereich Geriatrie/ 44 5 5
Gerontopsychiatrie spezialisiert

Kapazitit aller Einrichtungen
in absoluten Zahlen 9.776,5 737,1 722,4
pro 1.000 Einwohner iiber 65 Jahren 87,2 47,6 41,0

Fallzahl aktuell betreuter Klienten 9.621,5 718,9 721,2

Auslastung (in %) 98,4 97,5 99,8

Kapazitit speziell fiir Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 637,5 51,0 57,4

pro 1.000 Einwohner mit Demenz 82,5 47,4 47,0
Fallzahl aktuell betreuter Demenzpatienten

in absoluten Zahlen 6455 489,6 492.6

in % der Anzahl betreuter Patienten 67,1 68,1% 68,3%

in % der Kapazitit fiir Demenzpatienten 1012,5 960,0 858,2

' Die Angaben zur Kapazitit und zur Fallzahl basieren auf Schitzungen auf der Basis der in der Stichprobenbefragung ermittelten Angaben.
Die Angaben zur Kapazitit pro 1.000 Einwohner mit Demenz wurden tiber den Mittelwert der geschitzten Anzahl demenziell erkrankter
Einwohner der jeweiligen Versorgungsregion berechnet.
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Tab. 8: Fallzahlen ergiinzender psychosozialer Angebote im Vergleich der drei Versorgungsregionen

Versorgungsregion
Grofstadt Mittelstadt lindlich
(niederschwellige) Betreuungsgruppen
Anzahl vorhandener Einrichtungen 5 2 1
durchschnittl. Anzahl an Plidtzen 7 20 12

pro Termin und Einrichtung

durchschnitl. Personalausstattung 1 Fachpersonal 2 Fachpersonal 1 Fachpersonal

pro Termin und Einrichtung 1,4 helfendes 2 helfendes 1 helfendes
Personal Personal Personal
durchschnittl. Anzahl an Patienten 4 17 12
pro Termin und Einrichtung
durchschnittl. Betreuungsschliissel 1:2,6 1:3 1:6
durchschnittl. Anzahl an Patienten 76 30 18
pro Woche und Einrichtung ’
Beratungsangebote
Anzahl vorhandener Einrichtungen 51 6 8
davon im Bereich Geriatrie/ Gerontopsychiatrie 5 3 1
spezialisiert
Anzahl Personen, die das Angebot pro Woche 791 47 89
nutzen
davon Angehorige eines Demenzpatienten
Anzahl 275 26 15
in % aller Personen 34,7 56,1 17,0
davon Demenzpatienten
Anzahl 153 4 1
in % aller Personen 19,3 8,5 1,2

4.2  Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen

Im Rahmen der Erfassung zum Inanspruchnahmeverhalten ergab eine Gegeniiberstellung der
Patienten- und Angehorigenangaben relativ groBe Abweichungen. Bei keinem Patienten-Angehorigen-
Paar stimmten die Angaben dariiber, welche Angebote die Patienten genutzt hatten, in jedem Fall
iiberein. Die Angaben der Probanden auf die weiterfiihrenden Fragen zu den einzelnen Angeboten sind
daher z.T. fehlerhaft (kénnten sich z.B. auf ein anderes als das intendierte Angebot beziehen). Ein
moglicher Grund hierfiir konnten Verwechslungen von Angeboten sein. In der Verhaltensbeobachtung
im Verlauf der Interviews wurden bei keinem Patienten Hinweise auf moglicherweise fehlerhafte
Angaben gefunden, sodass trotzdem alle Patientenangaben zu beriicksichtigen waren und
entsprechend ausgewertet wurden. Eine alternative Herangehensweise hitte im Ausschluss der
Patientenangaben bestehen konnen. Unter Beriicksichtigung der ohnehin geringen Stichprobengrofle
und der so verloren gegangenen Perspektive der Patienten wurde diese allerdings nicht gewéhlt. Dieser
Umstand ist bei der Reflexion der Ergebnisse zu den Barrieren hinsichtlich der Versorgung der
Patienten zu beachten. Fiir die Analyse des Inanspruchnahmeverhaltens der Patienten wurden die
Angaben der pflegenden Angehorigen genutzt, um die gesamte Patientenstichprobe hinsichtlich dieser
ZielgroBe beschreiben zu konnen.

4.2.1 Inanspruchnahmeverhalten der Patienten

Anzahl in Anspruch genommener Versorgungsleistungen. Die befragten Patienten hatten im
letzten Drei-Monatszeitraum keines bis neun Versorgungsangebote in Anspruch genommen
(MW=3,1, SD=1,8). Der Grofteil der Patienten (74,2%) nutzte zwei bis fiinf Angebote (vgl. Tab. 9).
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Tab. 9: Anzahl in Anspruch genommener Versorgungsleistungen der Patienten

Inanspruchnahme in den letzten drei Monaten

Anzahl Angebote
N %
0 1 2,9
1 5 14,3
2 8 22,9
3 9 25,7
4 7 20,0
5 2 5,7
8 2 5,7
9 1 2,9
Gesamt 35 100,0

Haus- und fachdrztliche Versorgung. 20 Patienten (57,1%) hatten in den letzten drei
Monaten im Zusammenhang mit ihrer Demenzerkrankung einen Hausarzt konsultiert, bei zwei
weiteren (5,7%) hatte vor diesem Zeitraum eine Inanspruchnahme stattgefunden. 37,1% (N=14) hatten
im Zusammenhang mit ihrer Demenzerkrankung nie einen Hausarzt konsultiert.

Fiir die Fachirzte lag die Inanspruchnahme ebenfalls bei 51,7% (N=20) im letzten Drei-
Monatszeitraum und bei 17,1% (N=6) im Zeitraum davor. Insgesamt lag der Anteil der Nicht-
Inanspruchnehmer bei Fachirzten mit 25,7% (N=9) unter dem bei Hausérzten (vgl. Tab. G1, Anhang
G).

Nichtmedikamentiose Versorgung. Die pflegenden Angehorigen gaben an, dass neun
Patienten (25,7%) jemals das Angebot einer Gedachtnissprechstunde und ein einziger (2,9%) eine
Psychotherapie genutzt hatte. 25,7% (N=9) der Patienten hatten im letzten Drei-Monatszeitraum im
Zusammenhang mit ihrer Demenzerkrankung eine Ergotherapie in Anspruch genommen, sie nahmen
an acht bis 36 Therapieeinheiten teil (MW=18,2; SD=9,1). Ein Patient hatte im vergangenen Drei-
Monatszeitraum im Zusammenhang mit seiner Demenzerkrankung eine Sprach- oder Sprechtherapie
in Anspruch genommen.

Pflegerische Versorgung. Die Inanspruchnahme der pflegerischen Angebote erwies sich
insgesamt als eher gering. Sechs Patienten-Angehorigen-Paare (17,1%) hatten im letzten Drei-
Monatszeitraum Kurzzeitpflege in Anspruch genommen, 10 (28,6%) das Angebot der Tagespflege
und 12 (34,3%) ambulante Pflegedienste. Bei weiteren Patienten-Angehorigen-Paaren hatte eine
Inanspruchnahme vor diesem Zeitraum stattgefunden. Alten-/Pflegeheime und Nachtpflege sind
pflegerische Angebote, die in der vorliegenden Stichprobe von keinem Patienten-Angehdrigen-Paar in
der letzten Zeit genutzt worden waren. Nur ein Patient war im Jahr 2007 voriibergehend in einem
Altenheim untergebracht gewesen.

Auch hauswirtschaftliche Hilfen waren in der vorliegenden Stichprobe eher selten genutzt
woden. Drei Patienten (8,6%) hatten in den letzten drei Monaten eine Haushalthilfe (ein bis 12
Kontakte) genutzt, fiinf Patienten (14,3%) ,,Essen auf Réadern* (sieben bis 18 Kontakte). Ein Patient
hatte im letzten Drei-Monatszeitraum eine private Pflegekraft in Anspruch (sechs Kontakte a wenige
Stunden) genommen, keiner der Patienten eine Einkaufshilfe. Auf die Frage nach sonstigen genutzten
Angeboten im letzten Drei-Monatszeitraum aus dem Bereich pflegerischer Hilfen gab ein pflegender
Angehoriger an, einen ,,angehorigenentlastenden Dienst (12 Kontakte a 180 Minuten) genutzt zu
haben. Ein anderer hatte eine ,,zusitzliche Betreuungsleistung™ (12 Kontakte a 60 Minuten), einen
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Hospizdienst (ein Kontakt a 120 Minuten) und das Angebot einer Verhinderungspflege (sechs
Kontakte fiir wenige Stunden) in Anspruch genommen (vgl. Tab. G2, Anhang G).

Weitere Angebote. Patientenselbsthilfegruppen und Patientenberatungen waren in der
untersuchten Stichprobe von keinem Patienten in Anspruch genommen worden, Betreuungsgruppen
von 17,1% der Patienten (N=6). Ein Angehdriger gab an, dass der Patient einmal wdchentlich an
Freizeitangeboten in einer Tagesstitte teilnehme.

Eine Ubersicht zum Inanspruchnahmeverhalten der Patienten findet sich in Tabellen G1 und
G2 (Anhang G). Hier sind auch die Angaben der Patienten aufgefiihrt.

4.2.2 Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehorigen
Anzahl in Anspruch genommener Versorgungsleistungen. 24 pflegende Angehorige (68,6%)

hatten in den letzten drei Monten im Zusammenhang mit der Demenz ihres Angehdrigen keine der
erfragten Versorgungsleistungen (Facharzt, Psychotherapie, Angehdrigengruppe, Angehdrigen-
beratung) in Anspruch genommen. Neun weitere (25,7%) hatten nur eines dieser Angebote und zwei
(5,7%) zwei Angebote genutzt. Einige der Nicht-Inanspruchnehmer im letzten Drei-Monatszeitraum
hatten in der Vergangenheit ein Versorgungsangebot genutzt, sodass insgesamt der Anteil der Nicht-
Inanspruchnehmer bei 54,3% (N=19; vgl. Tab. 10) liegt.

Tab. 10: Anzahl in Anspruch genommener Versorgungsleistungen der pflegenden Angehorigen

Inanspruchnahme Inanspruchnahme
Anzahl . .
in den letzten 3 Monaten jemals
Angebote

N % N %
0 24 68,6 19 54,3
1 9 25,7 13 37,1
2 2 5,7 3 8,6

In Anspruch genommene Versorgungsleistungen. Im Zusammenhang mit der Demenz-
erkrankung ihres Angehorigen hatten drei pflegende Angehorige (8,6%) in den letzten drei Monaten
und zwei von ihnen (5,7%) in der Zeit davor einen Facharzt konsultiert. Eine Psychotherapie war von
je einem Angehorigen (2,9%) in den letzten drei Monaten bzw. davor genutzt worden. An einer
Angehorigengruppe hatten fiinf Angehorige (14,3%) in den letzten drei Monaten und einer (2,9%) vor
diesem Zeitraum teilgenommen, fiir die Angehdrigenberatung waren es vier Inanspruchnehmer
(11,4%) im letzten Drei-Monatszeitraum und zwei (5,7%) davor. Insgesamt hatten also 85,7% (N=30)
der pflegenden Angehorigen nie einen Facharzt, 94,3% (N=33) nie eine Psychotherapie und jeweils

82,9% (N=29) nie eine Angehorigengruppe oder —beratung in Anspruch genommen (vgl. Tab. 11).

Tab. 11: In Anspruch genommene Versorgungsleistungen der pflegenden Angehorigen

,Haben Sie in den letzten drei Monaten wegen der Demenzerkrankung
Thres Angehorigen dieses Angebot genutzt?*

Facharzt Psychotherapie Angehorigen- Angehorigen-
gruppe beratung
N (%) N (%) N (%) N (%)
ja 3(8,6) 1(2,9) 5(14,3) 4(11,4)
nein, vor mehr als drei Monaten 2(5,7) 1(29) 1(29) 2(5,7)
nein, nie genutzt 30 (85,7) 33 (94,3) 29 (82,9) 29 (82,9)
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4.3  Pradiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten pflegender
Angehoriger

Im Rahmen der explorativen Korrelationsanalysen wurde bereits ein groBer Teil moglicher
Préadiktoren aufgrund des fehlenden Zusammenhanges mit dem Inanspruchnahmeverhalten pflegender
Angehoriger als Kriteriumsvariable ausgeschlossen.

Unter den Populationsmerkmalen des Health Behavior Modells konnten fiir folgende
Variablen keine Zusammenhinge mit dem Kriterium gefunden werden: Hilfsbedarf der Patienten bei
Aktivitdten des tdglichen Lebens operationalisiert als Scores im ADCS-ADL (Galasko et al., 1997),
Schweregrad der Demenzerkrankung operationalisiert als Scores im MMST (Kessler et al., 2000),
Einsamkeit der Angehorigen operationalisiert als Scores in der UCLA Loneliness Scale (Doring &
Bortz, 1993), Lebensqualitiit der Patienten und der Angehorigen operationalisiert als Scores im QoL —
AD (Logsdon et al., 2002) und Belastung der pflegenden Angehorigen durch die Demenzerkrankung
und die damit verbundene Pflegesituation operationalisiert als Scores im NPI (Cummings et al., 1994).
Fiir die Operationalisierung der Belastung pflegender Angehoriger als Scores im BIZA — D (Zank et
al., 2006) konnte hingegen ein signifikanter Zusammenhang mit der Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen fiir eine der Dimensionen des Instrumentes gefunden werden. Unter den
demographischen Variablen wurde nur fiir die Pflegezeit in Stunden pro Woche und die Anzahl der
Betreuungstage pro Woche ein signifikanter Zusammenhang mit dem Kriterium gefunden. Ein
weiterer signifikanter Zusammenhang liel sich fiir die Kontrolliiberzeugungen der Angehorigen
operationalisiert als Scores auf der P-Skala des IPC-Fragebogens (Krampen, 1981) nachweisen. Die
Werte der Angehorigen auf der P-Skala des Fragebogens korrelierten signifikant mit ihrem
Inanspruchnahmeverhalten.

Zwischen subjektivem und objektivem Gesundheitszustand als Ergebnisvariablen des Health
Behavior Modells und dem Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehorigen bestand kein
signifikanter Zusammenhang.

Tab. 12: Logistische Regressionsanalyse mit Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten durch pflegende
Angehorige (ja/nein) als abhdngige Variable; Methode: Riickwdrtsselektion

95% Konfidenz-

ions- _ - intervall fiir OR
CoeffimentB  febler Koeffigienw O Stk OR— 2t
Wert Wert
A 463 .180 6.647 1 .010 1,589 1.117 2.260
B 236 .106 5.237 1 .022 1.266 1.034 1.550
K -9.182 3.461 3.326 1 .006 .000

A...Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgabe “ aus BIZA — D (Zank et al., 2006);
B...P-Skala aus ,,IPC — Fragbogen zu Kontrolliiberzeugungen (Krampen, 1981);
K...Konstante; df...Anzahl Freiheitsgrade; OR...Odds Ratio

Als Priadiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten pflegender Angehériger wurden also die
Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgaben® des BIZA — D (Zank et al.,, 2006), die
Pflegezeit in Stunden pro Woche, die Anzahl der Betreuungstage pro Woche und die Werte der
Angehorigen auf der P-Skala des IPC-Fragebogens (Krampen, 1981) niher betrachtet. Bis auf die
Anzahl an Betreuungstagen pro Woche hatten alle Pridiktoren fiir sich genommen einen signifikanten
Einfluss auf das Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehérigen. Allerdings wurde zwischen
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den ,Objektiven praktischen Betreuungsaufgaben und der Pflegezeit eine signifikante
Interkorrelationen gefunden. Bei gleichzeitiger Aufnahme beider Variablen in den Merkmalssatz
verfehlten ihre Regressionskoeffizienten deshalb das Signifikanzniveau. Der Vorhersagewert einer der
beiden Variablen wurde also aufgrund der inhaltlichen Néhe durch die andere iibernommen, man
spricht hier von Redundanz im Zusammenhang mit Multikollinearitét (vgl. Tab. G3, Anhang G).

Beim Einsatz von Merkmalsselektionsverfahren wurde unabhingig von der Methode
(Vorwirtsselektion, Riickwirtsselektion) die Pflegezeit nicht in den Merkmalssatz aufgenommen bzw.
aus dem Merkmalssatz ausgeschlossen, die Regressionskoeffizienten fiir die beiden anderen
Préadiktoren wurden signifikant (vgl. Tab. 12; Tab. G4, Anhang G).

Hohe Werte auf der Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgaben* des BIZA — D
(Zank et al., 2006) und hohe Werte auf der P — Skala des IPC - Fragebogens erhohen die
Wabhrscheinlichkeit dafiir, dass die pflegenden Angehdrigen eines der fiir sie bereitgehaltenen
Versorgungsangebote in Anspruch nehmen.

Die Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgaben® des BIZA — D (Zank et al., 2006)
umfasst die Subdimensionen ,Basale Betreuungsaufgaben®, ,Erweitere Betreuungsaufgaben®,
,Motivieren und Anleiten®, ,,Emotionale Unterstiitzung®, ,,Unterstiitzung bei der Kontaktpflege* und
,Beaufsichtigen®. Sie misst den Unterstiitzungsbedarf der Patienten bei alltéiglichen Aufgaben und den
Anteil der Unterstiitzung, die der Angehorige selbst leistet. Hohe Werte auf der Skala bedeuten, dass
der Patient viel Unterstiitzung benotigt, die groftenteils vom pflegenden Angehdrigen geleistet wird
und niedrigere Werte bedeuten, dass der Patient weniger Unterstiitzung bendtigt bzw. die
Unterstiitzung iiberwiegend von anderen Personen geleistet wird. Im Vorhersagemodell erhilt diese
Skala ein Odds Ratio von 1,6.

Die P — Skala steht fiir ,,Externalitét, die durch ein subjektives Gefiihl von Machtlosigkeit
bedingt ist, durch ein Gefiihl der sozialen Abhéngigkeit von anderen (michtigeren) Personen*
(Krampen, 1981). Das Odds Ratio fiir diesen Pridiktor liegt bei 1,3.

Die Odds Ratios der beiden Pridiktoren sind signifikant von eins verschieden, aber kleiner als
1,6. Unter Beriicksichtigung des Skalenniveaus ist der Erkldarungswert trotzdem praktisch bedeutsam.
Die Varianzaufklarung nach Nagelkerke liegt bei .496. Das bedeutet, 49,6% der Varianz des
Kriteriums kann durch die beiden eingeschlossenen Variablen aufgekldrt werden. 71,4% der Fille
konnten richtig vorhergesagt werden.

4.4 Barrieren in die Versorgung

4.4.1 Barrieren in die Versorgung der Patienten

Haus- und fachirztliche Versorgung.

Passung mit Bediirfnissen. Die Passung der haus- und fachirztlichen Versorgung mit den
personlichen Bediirfnissen wurde sowohl von Angehorigen als auch von Patienten iiberwiegend
positiv beurteilt, fiir die fachérztliche Versorgung tendenziell etwas besser als fiir die hausérztliche.
Fiir den Hausarzt wurde die Passung von 13 Angehdrigen (61,9%) und vier Patienten (80,0%) und fiir
den Facharzt von 18 Angehorigen (81,8%) und allen Patienten gut eingeschétzt (vgl. Tab. 13).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von
Hausirzten waren nach Angehdrigenangaben der fehlende Bedarf (N=5; 35,7%) und die fehlende
Eignung des Hausarztes als Anlaufstelle fiir die Behandlung der Demenz (N=6; 42,9%), was die
Angaben der Patienten widerspiegelt.

31



Fir den Facharzt wurden von den Angehodrigen die Unbekanntheit dieses Versorgungs-
angebotes im Zusammenhang mit der Demenz (N=1; 7,1%), die schlechte Erreichbarkeit (N=1; 7,1%),
der fehlende Bedarf (N=6; 42,9%) und die fehlende Eignung des Facharztes als Anlaufstelle fiir die
Behandlung der Demenz (N=1; 7,1%) angegeben. Die Patienten nannten als Griinde fiir die Nicht-
Inanspruchnahme ebenfalls die Unbekanntheit dieses Versorgungsangebotes im Zusammenhang mit
der Demenz und den fehlenden Bedarf an einer fachirztlichen Behandlung.

Tab. 13: Einschitzung der Passung von Versorgungsangeboten fiir Patienten'

,.In welchem Malf} hat das Angebot Ihren Bediirfnissen entsprochen?"

nicht den nur wenigen den meisten fast allen
Versorgungsangebot Bediirfnissen Bediirfnissen Bediirfnissen Bediirfnissen
entsprochen entsprochen entsprochen entsprochen
N % N % N % N %
FR 2 95 6 28,6 8 38,1 5 238
Hausarzt
SR - - 1 20,0 4 80,0 - -
FR 1 46 3 136 11 50,0 7 31,8
Facharzt
SR - - - - 4 80,0 1 20,0
Gedichtnissprech- FR - - - - 2 66,7 1 333
stunde SR - - - - - - 1 100
FR - - - - - -
Psychotherapie I 100
SR - - - - - - 1 100
Alten-/Pflegeheim FR - S - -
SR - - - - - - - -
FR - - - -
Kurzzeitpflege 3 429 4 57l
SR - - - - - - - -
FR - - - - 3 300 7 70,0
Tagespflege ’ ’
gesplleg SR o o o o
Nachtpfl
achtpflege SR o o o o
Ambulanter FR - - 3 23,1 3 231 7 53,8
Pflegedienst SR L - - - - 2 100
Patientenselbst- FR - - - - - .
hilfegruppe SR - - - - - - -
Patientenberatung
SR - - - - - - 1 100
FR - - - - 3 50,0 3 500
Betreuungsgruppe SR

! befragt wurden die Inanspruchnehmer (SR) und deren pflegende Angehorige (FR)

Eine subjektiv schlechte Passung der haus- und fachérztlichen Versorgung stellte also den
Hauptgrund fiir die Nicht-Inanspruchnahme dar, Bekanntheit und Praktikabilitét spielten als Barrieren
eine untergeordnete Rolle (vgl. Tab. G5, Anhang G).

Niitzlichkeit. Nur 48,6% der Angehorigen (N=17) und 62,5% der Patienten (N=5) schitzten
den Hausarzt als ziemlich oder auflerordentlich niitzliche Anlaufstelle fiir die Behandlung der Demenz
ein. Die Niitzlichkeit von Fachirzten bei der Behandlung der Demenzerkrankung wurde von den
Angehorigen iiberwiegend positiv (N=27; 77,1%) und von den Patienten ausschlieBlich positiv
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eingeschitzt. Fachidrzte wurden also im Vergleich zu Hausirzten als niitzlichere Anlaufstelle fiir die

Behandlung der Demenz eingeschitzt (vgl. Tab. 14).

Tab. 14: Einschiitzung der Niitzlichkeit von Versorgungsangeboten fiir Patienten’

,Fiir wie niitzlich halten Sie das Angebot?*

Versorgungsangebot gar nicht kaum ziemlich auBer-ordentlich
N % N % N % N %
FR 7 20 11 314 11 314 6 172
Hausarzt
SR 1 125 2 250 4 50,0 1 125
FR 5 143 3 8,6 15 429 11 314
Facharzt
SR - - - - 7 875 1 125
Gedéchtnissprech- FR 9 257 5 143 13 37,1 8 229
stunde SR - 00 1 125 4 50,0 3 375
FR
Psychotherapie 19 543 12 343 3 86 1 29
SR - - - - 6 66,7 3 331
Alten-/Pflegeheim FR 24 686 7200 4 114 T
SR 5 556 1 11,1 2 222 1 11,1
. FR 10 28,6 4 114 7 20,0 14 40,0
Kurzzeitpflege
SR 5 556 - - 4 444 - -
FR 10 28,6 2 57 7 20,0 16 45,7
Tagespflege
SR 5 556 - - 4 444 - -
FR
Nachtpflege 27 77,1 4 114 3 86 1 29
SR 7 718 - - 2 222 - -
Ambulanter FR 14 40,0 4 114 3 86 14 40,0
Pflegedienst SR 3 333 - - 2 222 4 444
Patientenselbst- FR 24 68,6 7 20,0 3 86 1 29
hilfegruppe SR 3 333 - - 5 556 1111
. FR 21 60,0 5 143 8 229 1 29
Patientenberatung
SR 1 11,1 1 11,1 3 333 4 444
FR 8 229 5 143 15 429 7 20,0
Betreuungsgruppe
SR 4 444 1 11,1 4 444 - -

! befragt wurden die Inanspruchnehmer und die Nicht-Inanspruchnehmer (SR) sowie deren pflegende Angehorige (FR); FR: N=35; SR:
N=8-9

Positive Aspekte. Im Zusammenhang mit der hausédrztlichen Versorgung nannten die
pflegenden Angehorigen die gute Erreichbarkeit (N=8; 22,9%), Menschlichkeit und Professionalitit
(N=13; 37,1%), diagnostische Moglichkeiten (N=4; 11,4%), Behandlungsmoglichkeiten (N=6;
17,1%), die angemessene Betreuung des Patienten (N=1; 2,9%) und die Versorgung mit Informationen
durch diese Anlaufstelle (N=4; 11,4%) als positive Aspekte. Fiinf Angehorige (14,3%) nannten keine
positiven Aspekte fiir dieses Versorgungsangebot. Die Patienten nannten die gleichen positiven
Aspekte, thematisierten aber nicht die diagnostischen Mdglichkeiten und die Angemessenheit der
Betreuung durch den Hausarzt. Alle Patienten nannten mindestens einen positiven Aspekt.

Im Zusammenhang mit der fachirztlichen Versorgung hoben die Angehérigen die gute
Erreichbarkeit (N=3; 8,6%), Menschlichkeit und Professionalitit (N=9; 25,7%), diagnostische
Moglichkeiten (N=10; 28,6%), Behandlungsmoglichkeiten (N=19; 54,3%), die Versorgung mit
Informationen durch diese Anlaufstelle (N=6; 17,1%) und die Unterstiitzung der Angehorigen durch
den Facharzt (N=1; 2,9%) als positive Aspekte hervor. Im Vergleich mit der hausérztlichen
Versorgung waren es weniger Angehorige, die keine positiven Aspekte fiir die fachirztliche
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Versorgung nennen konnten (N=3; 8,6%). Die Patienten thematisierten die gleichen positiven Aspekte
wie ihre Angehorigen. In der Summe wurden im Zusammenhang mit der fachérztlichen Versorgung
sowohl von Angehorigen als auch von Patienten mehr positive Aspekte genannt als im
Zusammenhang mit der hausirztlichen Versorgung (vgl. Tab. G6, Anhang G).

Negative Aspekte. Von den Angehorigen geduBlerte Kritik beziiglich der hausirztlichen
Versorgung betraf die fehlende Spezialisierung (N=9; 25,7%), die schlechte Erreichbarkeit (N=2;
5,7%), Schwierigkeiten bei der Einbindung einer Inanspruchnahme in den Alltag (N=3; 8,6%), den
fehlenden Bedarf (N=1; 2,9%), den subjektiv fraglichen Sinn der hausérztlichen Versorgung im
Zusammenhang mit der Demenz (N=1; 2,9%), den subjektiv geringen Umfang/subjektiv geringe
Qualitdt der Behandlung (N=11; 31,4%) und Probleme auf zwischenmenschlicher Ebene (z.B. sich
nicht angenommen fiihlen; kein Interesse seitens des Hausarztes fiir die personlichen Belange
erfahren; N=3; 8,6%). Mehr als ein Drittel der Angehorigen (N=12; 34,3%) duBlerte keine Kritik am
Hausarzt als Anlaufstelle fiir die Behandlung der Demenz, nur ein Angehoriger gab an, den Hausarzt
als Anlaufstelle generell abzulehnen. Die Kritik der Patienten bezog sich auf die fehlende
Spezialisierung der Hausérzte, den fehlenden Bedarf und den fraglichen Sinn des Hausarztes als
Anlaufstelle fiir die Behandlung der Demenz. Mehr als die Hilfte der Patienten nannte keine
Kritikpunkte, kein Patient duBerte eine generelle Ablehnung des Hausarztes als Anlaufstelle.

Von den Angehorigen geduBerte Kritik beziiglich der fachirztlichen Versorgung betraf
Schwierigkeiten bei der Einbindung einer Inanspruchnahme in den Alltag (N=1; 2,9%), den fraglichen
Sinn einer fachérztlichen Behandlung im Zusammenhang mit der Demenz (N=3; 8,6%), den subjektiv
geringen Umfang oder die subjektiv geringe Qualitit der Behandlung durch den Facharzt (N=11;
31,4%) und Probleme auf zwischenmenschlicher Ebene (z.B. sich nicht angenommen fiihlen; kein
Interesse seitens des Hausarztes fiir die personlichen Belange erfahren; N=1; 2,9%). Nur zwei
Patienten #duflerten Kritik am Angebot der fachérztlichen Versorgung, thematisiert wurden der
subjektiv geringe Umfang/die subjektiv geringe Qualitit der Behandlung und mogliche Probleme auf
zwischenmenschlicher Ebene. Insgesamt wurden fiir die hausérztliche Versorgung im Zusammenhang
mit der Demenz mehr negative Aspekte durch Patienten und Angehdrige genannt als fiir die
fachérztliche Versorgung.

Die meisten Kritikpunkte an Haus- und Facharzt betrafen die Passung der Angebote, vor allem
Umfang und Qualitit der Behandlung wurden thematisiert. Fiir die hausérztliche Versorgung war
auflerdem die fehlende Spezialisierung ein oft genanter negativer Aspekt. Die Praktikabilitit einer
Inanspruchnahme wurde nur selten kritisiert (vgl. Tab. G7, Anhang G).

Nichtmedikamentose Versorgung.

Passung mit Bediirfnissen. Die Passung von Gedéchtnissprechstunde und Psychotherapie mit
den Bediirfnissen der Patienten wurde von allen Inanspruchnehmern bzw. ihren Angehdrigen positiv
beurteilt (vgl. Tab. 13).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Griinde fir die Nicht-Inanspruchnahme einer
Gedichtnissprechstunde ~ waren nach  Angehdrigenangaben  die  Unbekanntheit  dieses
Versorgungsangebotes (N=20; 62,5%), die schlechte Erreichbarkeit der Anlaufstellen (N=2; 6,3%),
der fehlende Bedarf (N=9; 28,1%) und die subjektiv fehlende Eignung der Angebotes im
Zusammenhang mit der Behandlung des Patienten (N=2; 6,3%). Ein Angehoriger lehnte das Angebot
generell ab. Die Patienten gaben als Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme die Unbekanntheit des

Angebotes und den fehlenden Bedarf an.
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Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme einer Psychotherapie waren nach Angehdrigen-
angaben die Unbekanntheit dieses Versorgungsangebotes (N=21; 61,8%), die Unbekanntheit der
nichsten Anlaufstelle (N=1; 2,9%), Schwierigkeiten bei der Einbindung einer Inanspruchnahme in den
Alltag (N=1; 2,9%), der fehlende Bedarf (N=4; 11,8%) und die subjektiv fehlende Eignung des
Angebotes (N=8; 23,5%). Acht Angehorige (23,5%) gaben als Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme
eine Ablehnung des Angebotes an. Die Patienten nannten ebenfalls die Unbekanntheit des Angebotes
im Zusammenhang mit der Demenz (N=6; 75,0%), fehlenden Bedarf und die subjektiv fehlende
Eignung einer Psychotherapie als Behandlungsmoglichkeit bei Demenz an.

Insgesamt sind fiir diese beiden Versorgungsangebote also die mangelnde Bekanntheit und die
subjektiv schlechte Passung der Angebote die wichtigsten Barrieren, die Praktikabilitit spielt als
Barriere eine untergeordnete Rolle (vgl. Tab. G5, Anhang G).

Niitzlichkeit. 60% der Angehorigen schitzten das Angebot einer Geddchtnissprechstunde als
ziemlich (N=13; 37,1%) oder auBlerordentlich (N=8; 22,9%) niitzlich ein. Die Patienten beurteilten die
Niitzlichkeit fast ausschlieBlich positiv (N=7; 87,5%). Die Niitzlichkeit einer Psychotherapie als
Anlaufstelle bei Demenz wurde von den Angehdrigen iiberwiegend negativ eingeschitzt (N=31;
88,0%), die Patienten hingegen beurteilten die Niitzlichkeit einer Psychotherapie ausschlieBlich positiv
(vgl. Tab. 14).

Positive Aspekte. Im Zusammenhang mit dem Angebot einer Gedéchtnissprechstunde nannten
die Angehorigen Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit dem Patienten (N=7; 20,0%),
diagnostische Moglichkeiten (N=22; 62,9%), Behandlungsmoglichkeiten (N=14; 40,4%), durch die
Anlaufstelle vermittelbare Informationen (N=8; 22,9%) und den unterstiitzenden Charakter fiir die
Angehorigen (N=2; 5,7%) als positive Aspekte. Alle Angehorigen nannten mindestens einen positiven
Aspekt. Die Patienten thematisierten die gleichen positiven Aspekte wie ihre Angehorigen.

Im Zusammenhang mit dem Angebot einer Psychotherapie nannten die Angehorigen
Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit dem Patienten (N=4; 11,4%), Behandlungs-
moglichkeiten (N=9; 25,7%) und durch diese Anlaufstelle vermittelbare Informationen (N=5; 14,3%)
als positive Aspekte. 13 Angehorige (37,1%) gaben an, die Psychotherapie fiir den Patienten
abzulehnen. Ein Patient nannte zusitzlich die Moglichkeit sozialer Kontakte auflerhalb des familidren
Rahmens als positiven Aspekt. Kein Patient lehnte das Angebot einer Psychotherapie generell ab.

In der Summe #uBlerten die Angehdrigen mehr positive Aspekte fiir das Angebot einer
Gedéchtnissprechstunde als fiir das einer Psychotherapie; bei den Patienten war dies umgekehrt (vgl.
Tab. G6, Anhang G).

Negative Aspekte. Von den Angehorigen gedullerte Kritik zum Angebot einer
Gedachtnissprechstunde betraf die Gestaltung der Riumlichkeiten (N=1; 2,9%) und die mangelnde
Transparenz der Behandlung (N=1; 2,9%) als Aspekte der Rahmenbedingungen sowie schlechte
Erreichbarkeit der Anlaufstelle (N=4; 11,4%) und Schwierigkeiten bei der Einbindung einer
Inanspruchnahme in den Alltag (N=4; 11,4%) als Aspekte der Praktikabilitiit. Als weitere Kritikpunkte
nannten die Angehdrigen den fehlenden Bedarf (N=1; 2,9%), den subjektiv fragwiirdigen Sinn dieser
Anlaufstelle (N=6; 17,1%), den mangelhaften Umfang/die mangelnde Qualitit der Behandlung (N=1;
2,9%) und durch die Behandlung ausgeloste negative Gefiihle beim Patienten (N=2; 5,7%). Viele
Angehorige nannten keine Kritikpunkte (N=14; 40,0%). Die meisten Patienten duBerten keine Kritik
am Angebot einer Gedichtnissprechstunde, nur einer der Patienten hielt den Sinn der Behandlung fiir
fragwiirdig.

Von den Angehorigen geduBerte Kritik zum Angebot einer Psychotherapie betraf die fehlende
Spezialisierung von Psychotherapeuten (N=1; 2,9%), Schwierigkeiten bei der Einbindung einer
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Inanspruchnahme in den Alltag (N=1; 2,9%), den fragwiirdigen Sinn einer Psychotherapie bei Demenz
(N=13; 37,1%), Fremdheit als ungiinstige Bedingung fiir den Patienten (N=2; 5,7%) und durch die
Behandlung auslosbare negative Gefiihle beim Patienten (N=4; 11,4%). Sechs Angehorige (17,1%)
berichteten ohne Angabe spezifischer Kritikpunkte eine Ablehnung des Angebotes als Behandlungs-
moglichkeit fiir den Patienten. Die meisten Patienten hingegen duflerten keine Kritik hinsichtlich einer
Psychotherapie bei Demenz, ein Patient hielt den Sinn einer psychotherapeutischen Behandlung fiir
fragwiirdig.

In der Summe wurden fiir Psychotherapie und Gedichtnissprechstunde etwa gleich viele
negative Aspekte angebracht, die Patienten waren weniger kritisch gegeniiber diesen beiden
Angeboten als die Angehorigen. Die meisten angebrachten negativen Aspekte lieBen sich in die
Kategorie ,,Passung der Angebote* einordnen. Rahmenbedingungen und Praktikabilitdt spielten hier
als Barrieren also wie schon bei der Versorgung durch Haus- und Fachirzte eine weniger wichtige
Rolle (vgl. Tab. G7, Anhang G).

Pflegerische Versorgung.

Passung mit Bediirfnissen. Die Passung der pflegerischen Angebote mit den personlichen
Bediirfnissen der Patienten wurde von den Angehorigen der Inanspruchnehmer fiir die Kurzzeit- und
Tagespflege ausschlieBlich und fiir die ambulante Pflege iiberwiegend positiv eingeschitzt. Die
Patienten schitzten die Passung der genutzten Angebote ausschlieBlich positiv ein (vgl. Tab. 13).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Die Hauptgriinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme
pflegerischer Angebote liegen aus der Sicht der Angehdrigen in der subjektiv schlechten Passung
dieser Angebote (fehlender Bedarf am Angebot, Eignung des Angebotes), wihrend andere Griinde wie
mangelnde Bekanntheit oder schlechte Erreichbarkeit der Angebote nur eine untergeordnete Rolle
spielen. Vor allem bei der Nachtpflege war der fehlende Bedarf an diesem Angebot ein hiufig
genannter Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme (N=31; 88,6%). Bei Alten-/Pflegeheimen wird
aulerdem die Ablehnung des Angebotes oft als Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme angefiihrt
(N=15; 42,9%). Die Angehorigen gaben hier oft an, den Patienten lieber bei sich zu haben und ihn
,hicht weggeben* zu wollen.

Die Patienten nannten am héufigsten den fehlenden Bedarf an diesen pflegerischen Angeboten
als Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme (66,7% bis 100% der Patienten). Eine generelle Ablehnung
nannten zwei von neun Patienten im Zusammenhang mit dem Angebot eines Alten-/Pflegeheimes als
Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme, fiir die anderen pflegerischen Angebote wurde dies nicht
berichtet. Fiir die drei teilstationdren pflegerischen Angebote Kurzzeit-, Tages- und Nachtpflege
nannten ein bis drei von neun befragten Patienten die Unbekanntheit der Angebote als Grund fiir die
Nicht-Inanspruchnahme.

Der Hauptgrund fiir die Nicht-Inanspruchnahme pflegerischer Angebote liegt also sowohl aus
Angehorigen- als auch aus Patientensicht in der subjektiv schlechten Passung der Angebote. Wihrend
die Patienten ausschlieflich den fehlenden Bedarf thematisierten, gaben die pflegenden Angehorigen
auch die fehlende Eignung als zweiten Aspekt der Passung als Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme
an (vgl. Tab. G8, Anhang G).

Niitzlichkeit. Die Niitzlichkeit von Alten-/Pflegeheimen und dem Angebot der Nachtpflege
wurde sowohl von Angehorigen (N=31; 88,6% fiir beide Angebote) als auch von Patienten (N=6;
66,7% fiir Alten-/Pflegeheime und N=7; 77,8% fiir die Nachtpflege) iiberwiegend gering eingeschétzt.

Bei den Angeboten zur Kurzzeit- und Tagespflege ist eine weniger deutliche umgekehrte
Tendenz erkennbar. Der groflere Anteil der Angehdrigen beurteilte die Niitzlichkeit dieser Angebote
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positiv (N=21; 60,0% fiir die Kurzzeitpflege und N=23; 65,7%). Die Patienten beurteilten die
Niitzlichkeit tendenziell negativ (N=5; 55,6%).

Die Niitzlichkeit ambulanter Pflegedienste wurde von jeweils etwa der Hilfte der pflegenden
Angehorigen mehr oder weniger gut eingeschitzt. Die Patienten beurteilten die Niitzlichkeit dieses
Angebotes tendenziell besser als ihre pflegenden Angehorigen, nur ein Drittel der Patienten (N=3)
hielt die ambulante Pflege fiir gar nicht niitzlich (vgl. Tab. 14).

Positive Aspekte. Die pflegenden Angehorigen nannten als positive Aspekte beziiglich Alten-
/Pflegeheime Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit den Patienten (N=3; 8,6%),
angemessene Betreuung und Beschiftigung der Patienten (N=15; 42,9%), soziale Kontakte fiir
Patienten (N=11; 31,4%) und den unterstiitzenden Charakter, den diese Einrichtungen fiir die
Angehorigen haben (N=8; 22,9%). Acht Angehorige (22,9%) konnten keine positiven Aspekte fiir
dieses Angebot nennen, fiir die Patienten traf dies nur auf einen Befragten zu. Die Patienten nannten
zusitzlich zu den positiven Aspekten, die die Angehdrigen thematisierten, die gute Erreichbarkeit der
Einrichtungen und die Behandlungsmoglichkeiten fiir Patienten im Zusammenhang mit Alten-
/Pflegeheimen (gemeint war hier die medizinische Versorgung und die Forderung geistiger
Fihigkeiten).

Fiir die Kurzzeit- und Tagespflege hoben die Angehdrigen Erreichbarkeit sowie Menschlich-
keit und Professionalitidt im Umgang mit den Patienten als Aspekte der Rahmenbedingungen positiv
hervor. Auflerdem wurden die angemessene Betreuung und Beschiftigung der Patienten, soziale
Kontakte fiir Patienten und der unterstiitzende Charakter dieser Angebote fiir die Angehorigen positiv
erwidhnt. Im Zusammenhang mit der Tagespflege wurde auch die medizinische Versorgung der
Patienten als positiver Aspekt genannt. Fiir beide Angebote wurde nur selten eine generelle Ablehnung
durch Angehorige berichtet, durch Patienten in keinem Fall. Die Patienten thematisierten @hnliche
positive Aspekte wie ihre Angehdrigen, sprachen aber die Rahmenbedingungen nicht an.

Fiir die Nachtpflege wurden die angemessene Betreuung und Beschiftigung der Patienten und
der unterstiitzende Charakter des Angebotes fiir die Angehdrigen aus Angehdrigensicht positiv be-
urteilt. Zehn Angehorige (28,6%) gaben an, das Angebot nur bedingt zu befiirworten (z.B. Angebot
wire hilfreich, wenn néchtliche Unruhe auftreten wiirde/storend wire/Probleme hervorrufen wiirde).
Eine generelle Ablehnung berichteten acht Angehorige (22,9%). Die Patienten thematisierten die
gleichen positiven Aspekte wie die Angehorigen, eine generelle Ablehnung wurde von keinem
Patienten berichtet.

Positive Aspekte der ambulanten Pflegedienste sahen die Angehorigen in der guten
Erreichbarkeit und der Menschlichkeit und Professionalitdt im Umgang mit den Patienten sowie der
medizinischen Versorgung, der Mdoglichkeit sozialer Kontakte aulerhalb der Familie und dem unter-
stiitzenden Charakter der Pflegedienste fiir die Angehdrigen. Zwei Angehorige und kein Patient
berichteten eine generelle Ablehnung ambulanter Pflegedienste. Die Patienten thematisierten dhnliche
positive Aspekte wie ihre Angehorigen.

Insgesamt wurden von Angehorigen und Patienten im Zusammenhang mit der Nachtpflege die
wenigsten positiven Aspekte genannt. Die Angehorigen duflerten zum Angebot der ambulanten Pflege
und die Patienten zum Alten-/Pflegeheim die meisten positiven Aspekte. Der fiir die Angehorigen
unterstiitzende Effekt pflegerischer Angebote und die mit ihnen verbunden sozialen Kontakte der
Patienten wurden im Zusammenhang mit allen Angeboten angesprochen (vgl. Tab. G9, Anhang G).

Negative Aspekte. Die meisten genannten Kritikpunkte konnten sowohl bei Angehorigen als
auch bei Patienten der Kategorie ,,Passung® zugeordnet werden: Fast die Hilfte der Angehdrigen
(N=17) und ein Drittel der Patienten duflerte Kritik an Umfang und Qualitét der Versorgung in Alten-
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/Pflegeheimen; fast ein Viertel der Angehorigen und Patienten gab an, die Fremdheit (fremde
Umgebung, fremde Menschen, Verlassen des gewohnten Umfeldes) sei fiir die Patienten unangenehm.
Rahmenbedingungen und Praktikabilitdt der Inanspruchnahme wurden weder von Angehdrigen noch
von Patienten auf die Frage nach negativen Aspekten hin thematisiert. Fast die Haélfte aller
Angehorigen gab an, Alten-/Pflegeheime generell abzulehnen, keiner der Patienten &duBerte sich
hingegen in dieser Art.

Der Hauptanteil der Kritikpunkte an den teilstationdren Angeboten wurde sowohl fiir die
Patienten als auch fiir die Angehorigen der Kategorie ,,Passung® zugeordnet. Es sind vor allem
Umfang und Qualitit der Leistungen, Fremdheit und Gefiihle der Patienten im Zusammenhang mit
einer Inanspruchnahme, die von den Befragten negativ beurteilt wurden. Die Rahmenbedingungen
wurden fiir alle drei teilstationdren Angebote eher selten negativ hervorgehoben, fiir Kurzzeit- und
Nachtpflege wurde auch hinsichtlich der Praktikabilitit wenig Kritik gedufert. In Bezug auf die
Tagespflege hingegen wurde hdufiger ein Praktikabilititsproblem auf die Frage nach negativen
Aspekten an diesem Angebot hin angegeben. Fiinf Angehorige (14,3%) gaben an, die Einbindung
dieses Angebotes in den Alltag schwierig zu finden; sechs Angehorige (17,1%) und ein Patient
(11,1%) empfanden den finanziellen und/oder organisatorischen Aufwand, der mit einer
Inanspruchnahme verbunden ist, zu hoch. Im Vergleich zum Angebot der stationiren Pflege wurden
die erfragten teilstationiren pflegerischen Angebote seltener ohne Angabe von spezifischen
Kritikpunkten abgelehnt. Fiir die Kurzzeitpflege waren es 20% der Angehdrigen (N=7) und 22,2% der
Patienten (N=2), fiir die Tagespflege 14,3% der Angehdrigen (N=5) und keiner der Patienten und fiir
die Nachtpflege 25,7% der Angehorigen (N=9) und keiner der Patienten. Der Anteil der Befragten, die
die teilstationdren Angebote generell befiirworteten und keine Kritik duferten lag im Vergleich zur
stationédren Pflege hoher.

Hinsichtlich der ambulanten Pflege kritisierten die Angehorigen mangelnde Transparenz
(N=1; 2,9%), fehlende Spezialisierung der Pflegekrifte (N=2; 5,7%), Schwierigkeiten bei der
Einbindung eines Pflegedienstes in den Alltag (N=5; 14,3%), Fremdheit im Sinne wechselnden
Personals als ungiinstige Bedingung fiir Patienten (N=8; 22,9%) sowie mangelnden Umfang und
mangelnde Qualitét der Leistungen (N=11; 31,4%). In diesem Zusammenhang wurde oft gesagt, dass
die Pflegekrifte groem Zeitdruck ausgesetzt seien und deswegen wenig Zeit fiir den Patienten
aufbringen kénnen. Zur ambulanten Pflege gab fast ein Drittel der Angehorigen (N=13; 31,7%) keine
Kritikpunkte an, bei den Patienten lag der Anteil der Befiirworter dieses Angebotes noch héher (N=6;
66,7%). Keiner der Befragten gab an, das Angebot generell abzulehnen. Die Kritik der Patienten betraf
den subjektiv hohen finanziellen oder organisatorischen Aufwand sowie den mangelnden Umfang und
die mangelnde Qualitiit der Behandlung.

Insgesamt bezogen sich die meisten Kritikpunkte der Befragten auf die Passung der
pflegerischen Angebote: fehlender Bedarf an diesen Angeboten wurde in keinem Fall geduBert, der
Sinn der Angebote wurde nur in Einzelféllen durch Angehorige in Frage gestellt. Umfang und Qualitét
der Behandlung, Fremdheit sowie Gefiihle oder Befindlichkeit der Patienten waren die Kategorien, die
den Hauptanteil der Kritikpunkte ausmachten (vgl. Tab. G10, Anhang G).

Sonstige Versorgungsangebote.

Passung mit Bediirfnissen. Von den sonstigen abgefragten Versorgungsangeboten wurde laut
Angehorigenangaben nur das Angebot einer Betreuungsgruppe von sechs Patienten genutzt. Die
Angehorigen beurteilten die Passung mit den Bediirfnissen durchgehend gut. Von den befragten
Patienten gab keiner an, eine Patientenselbsthilfegruppe oder eine Betreuungsgruppe in Anspruch
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genommen zu haben. Ein Patient gab an, eine Patientenberatung genutzt zu haben und beurteilte die
Passung dieses Angebotes mit seinen Bediirfnissen positiv (vgl. Tab. 13).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Die mangelnde Bekanntheit dieser Versorgungs-
angebote wurde von den pflegenden Angehorigen am hiufigsten als Grund fiir die Nicht-Inanspruch-
nahme (57,1% fiir Patientenselbsthilfegruppen; 51,4% fiir Patientenberatungen; 62,1% fiir Betreuungs-
gruppen) genannt. Eine subjektiv schlechte Praktikabilitit der Angebote (schlechte Erreichbarkeit oder
Schwierigkeiten bei der Einbindung einer Inanspruchnahme in den Alltag) spielte als Barriere aus
Angehorigensicht keine Rolle; nur ein Angehdriger nannte ein Praktikabilititsproblem als Grund fiir
die Nicht-Inanspruchnahme einer Betreuungsgruppe. Die subjektiv schlechte Passung dieser Angebote
konnte hingegen als Barriere identifiziert werden; fiir jedes der drei Angebote nannten mehr als ein
Drittel der Angehorigen den fehlenden Bedarf und/oder die fehlende Eignung der Angebote als Griinde
fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Im Unterschied zu den medikamentdsen, nicht-medikamentdsen und
pflegerischen Versorgungsangeboten berichteten mehr Angehorige, Patientenselbsthilfegruppen,
Patientenberatungen und Betreuungsgruppen abzulehnen (17,1%; 8,6% bzw. 13,8%). Die von den
Patienten angegebenen Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme dieser drei Versorgungsangebote
beschrinkten sich auf die mangelnde Bekanntheit der Angebote und den fehlenden Bedarf an den
Angeboten als Aspekt der Passung (vgl. Tab. G11, Anhang G).

Niitzlichkeit. Die Einschitzung der Niitzlichkeit von Patientenselbsthilfegruppen und
Patientenberatungen durch die pflegenden Angehdrigen zeigt eine relativ deutliche Tendenz: 88,6%
(N=31) bzw. 74,3% (N=26) hielten diese Angebote fiir gar nicht oder kaum niitzlich. Der iiber-
wiegende Teil der Patienten hingegen fand Patientenselbsthilfegruppen und Patientenberatungen
ziemlich oder auBerordentlich niitzlich (66,7% fiir Patientenselbsthilfegruppen und 77,7% fiir
Patientenberatungen).

Beim Angebot der Betreuungsgruppen ist ein umgekehrter und weniger deutlicher Trend
erkennbar; nur etwa ein Drittel der Angehorigen (N=13) fanden Betreuungsgruppen gar nicht oder
kaum niitzlich. Die Patienten selbst beurteilten das Angebot zu 55,6% als gar nicht oder kaum niitzlich
(vgl. Tab. 14).

Positive Aspekte. Die pflegenden Angehorigen nannten als positiven Aspekt von Selbsthilfe-
gruppen am haufigsten die Moglichkeit sozialer Kontakte fiir die Patienten (N=13; 31,7%). Dies
wurde auch von den Patienten héufig als positiver Aspekt genannt (N=6; 66,7%). Mehr als die Hilfte
der befragten Patienten (N=5; 55,6%) fanden auflerdem die Moglichkeit positiv, im Rahmen einer
Selbsthilfegruppe an Informationen zum Thema Demenz zu gelangen. Mehr als ein Drittel der
Angehorigen und fast ein Viertel der Patienten konnte keine positiven Aspekte zu Selbsthilfegruppen
nennen.

Die Moglichkeit der Versorgung mit Informationen wurde auch im Zusammenhang mit
Patientenberatungen sowohl von Angehorigen als auch von Patienten als vordergriindiger positiver
Aspekt berichtet (51,4% bzw. 77,8%). Eine generelle Ablehnung wurde von 10 Angehdrigen (28,6%)
und keinem Patienten berichtet.

Fir die Betreuungsgruppen wurden von Angehdrigen und Patienten gleichermallen die
Betreuung und Beschiftigung der Patienten (48,6% bzw. 66,7%) und die Moglichkeit sozialer
Kontakte (34,3% bzw. 66,7%) als positive Aspekte benannt. Die Angehorigen fanden auferdem den
fiir sie unterstiitzenden/entlastenden Effekt positiv (N=12; 34,3%), was von keinem der Patienten
thematisiert wurde. Der Anteil an Befragten, die keine positiven Aspekte an Betreuungsgruppen
nennen konnte, war mit 8,6% der Angehorigen (N=3) im Vergleich zu Patientenselbsthilfegruppen
und —beratungen relativ gering (vgl. Tab. G12, Anhang G).
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Negative Aspekte. Die Hauptkritikpunkte der Angehorigen hinsichtlich Selbsthilfegruppen
und Patientenberatungen bezogen sich auf den Sinn der Angebote und die Moglichkeit, dass eine
Inanspruchnahme negative Gefiihle wie z.B. Traurigkeit bei den Patienten hervorrufen konnte. Diese
Aspekte wurden auch von Patienten thematisiert.

Hinsichtlich der Betreuungsgruppen kritisierten die Angehorigen die schlechte Erreichbarkeit
der Anlaufstellen (N=4; 11,4%). AuBerdem &uferten die Angehorigen Zweifel am Sinn der
Betreuungsgruppen (N=2; 5,7%) und Befiirchtungen dahingehend, dass Umfang und/oder Qualitét der
Betreuung mangelhaft sein konnte (N=4; 11,4%). Fiinf Angehorige (14,3%) gaben an, dass die
Fremdheit (bezogen auf Raumlichkeiten und betreuende Personen) fiir die Patienten unangenehm sein
konnte.

Eine generelle Ablehnung gegeniiber diesen Angeboten wurde von keinem der Patienten und
von jeweils weniger als 20% der Angehdrigen berichtet. Jeweils mehr als die Hilfte der Patienten
duferte keine Kritik hinsichtlich Selbsthilfegruppen, Patientenberatungen und Betreuungsgruppen.
Unter den Angehdrigen gab es weniger Befiirworter, die keine Kritik zu den Angeboten anbrachten
(22,9% fiir Selbsthilfegruppen, 20,0% fiir Patientenberatungen und 20,0% fiir Betreuungsgruppen; vgl.
Tab. G13, Anhang G).

4.4.2 Barrieren in die Versorgung der pflegenden Angehorigen
Facharzte.

Passung mit Bediirfnissen. Die fiinf Inanspruchnehmer beurteilten die Passung des
Angebotes ,,Facharzt* mit ihrem personlichen Bediirfnissen positiv (vgl. Tab. 15).

Tab. 15: Einschiitzung der Passung von Versorgungsangeboten fiir pflegende Angehérige’

,.In welchem Maf hat das Angebot Ihren Bediirfnissen entsprochen?"

nicht den nur wenigen den meisten fast allen

Versorgungsangebot Bediirfnissen Bediirfnissen Bediirfnissen Bediirfnissen

entsprochen entsprochen entsprochen entsprochen

N % N % N % N %

Facharzt - - - - 2 40,0 3 60,0
Psychotherapie - - - - - - 1 100
Angehorigengruppe - - - - 1 20,0 4 80,0
Angehorigenberatung 1 25,0 1 250 2 50,0 - -

! befragt wurden die Inanspruchnehmer, Facharzt: N=5; Psychotherapie: N=1; Angehorigengruppe: N=5; Angehorigenberatung: N=4

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Als Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme gaben
20% (N=6) der Befragten an, den Facharzt als Anlaufstelle fiir ihre personliche Situation nicht zu
kennen und 73,3% (N=22) begriindeten die Nicht-Inanpsruchnahme mit dem fehlenden Bedarf an
diesem Angebot. Zwei Angehorige (6,7%) gaben an, den Facharzt als Anlaufstelle abzulehnen (z.B.
,,s0 etwas mochte ich nicht; vgl. Tab. 16).
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Tab. 16: Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten fiir pflegende Angehorige’

. Angehorigen- Angehorigen-
Griinde fiir die Nicht- Facharzt* Psychotherapie’ iruppeg“ bi ratun%g 5
Inanspruchnahme
N % N % N % N %
Angebot 6 20,0 7 20,6 8 26,7 14 452
) unbekannt
Bekanntheit Anlaufstell
nlaufstelle
unbekannt T T L33 132
Erreichbarkeit - - - - 4 13,3 - -
Praktikabilitit ihi ;
Einbindung in den o 4 118 6 200 2 65
Alltag
Bedarf 22 73,3 17 50,0 8 26,7 13 41,9
Passun ;
g Eignung des o 388 2 67 1 32
Angebotes
Ablehnung des 2 6.7 4 118 2 6.7 o
Angebotes
Sonstiges keine Barriere
identifizierbar/ 2 6,7 5 14,7 4 13,3 6 194
vorhanden

! befragt wurden die Nicht-Inanspruchnehmer, Nennung mehrerer Griinde moglich; 2 N=30; 3 N=34; 4 N=30; 3 N=31

Niitzlichkeit. 60% der pflegenden Angehorigen beurteilt die Niitzlichkeit eines Facharztes als

Angebot fiir pflegende Angehorige Demenzkranker negativ. Fast die Hilfte der Befragten gab an,

dieses Angebot fiir gar nicht niitzlich zu halten (vgl. Tab. 17).

Tab. 17: Einschitzung der Niitzlichkeit von Versorgungsangeboten fiir pflegende Angehirige’

,,Fur wie niitzlich halten Sie das Angebot?*

Versorgungsangebot gar nicht kaum ziemlich aullerordentlich
N % N % N % N %

Facharzt 15 429 6 17,1 9 257 5 143

Psychotherapie 13 38,2 8 23,5 10 294 3 8.8

Angehorigengruppe 17,1 8 229 13 37,1 8 229

Angehorigenberatung 4 11,8 3 88 17 50 10 294

T N=35

Positive Aspekte. Auf die Frage nach positiven Aspekten dieses Angebotes gaben die

Angehorigen die Moglichkeit, Informationen von dieser Anlaufstelle zu bekommen (N=6; 17,1%), die
Moglichkeit der Behandlung eigener Beschwerden (N=9; 25,7%), die Moglichkeit sozialer
Unterstiitzung durch den Facharzt (z.B. ,,Zuspruch bekommen®, ,sich mal ausschiitten kdnnen®;

N=11; 31,4%) und Hilfe und Unterstiitzung des Facharztes bei der Bewiltigung der Erkrankung ihres

Angehorigen/der Pflegesituation (z.B. ,,Rat, wie mit Verhaltensdnderungen des Patienten umzugehen
1st*; N=5; 14,3%) an. Neun Angehorige (25,7%) nannten keine positiven Aspekte (vgl. Tab. 18).
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Tab. 18: Beurteilung positiver Aspekte von Versorgungsangeboten fiir pflegende Angehirige (N=35)'

Psycho- Angehori- Angehori-
Facharzt .
,,Was finden Sie an diesem Angebot therapie gengruppe genberatung
positiv/angenehm/hilfreich?*
N % N % N % N %
Allgemeines 11,4 1 29 8 229 15 42,9
Information Uber die Demenzerkrankung 5,7 1 29 2 57 5 14,3
Uber Hilfsangebote - - - - 1 29 5 14,3
Behandlung
' psychischer/physischer 9 257 2 57 - - - -
Hilfe & Beschwerden
Unter- . ..
. Soziale Unterstiitzung 11 314 16 45,7 25 714 4 114
stiutzung
Hilfe bei der Bewiltigung von
Krankheit/Situation 5 143 15 42,9 10 28,6 15 429
Bedingte Befiirwortung des o 2 57 1 29 2 57
Angebotes
Sonstiges keme. Po§1tlven Aspekte 386 4 114 o o
identifizierbar
Ablehnung des Angebotes 9 25,7 5 143 2 57 3 8,6

! .. J
Nennung mehrerer positiver Aspekte moglich

Negative Aspekte. Auf die Frage nach negativen Aspekten an der fachérztlichen Versorgung

pflegender Angehoriger berichteten die Angehorigen, keine Zeit fiir die Inanspruchnahme eines

Facharztes zu haben (N=1; 2,9%) und/oder die fachirztliche Behandlung fiir sich nicht sinnvoll zu
halten (z.B. ,,das bringt doch nichts*, ,,das dndert nichts an der Situation*; N=13; 31,1%). 17 pflegende
Angehorige (48,6%) gaben an, keine Kritik am Angebot der fachirztlichen Versorgung duflern zu

konnen (Kategorie ,,Befiirwortung®). Eine generelle Ablehnung des Angebotes (z.B. ,,das mochte ich
nicht*) wurde von fiinf Angehorigen (14,3%) berichtet (vgl. Tab. 19).

Tab. 19: Beurteilung negativer Aspekte von Versorgungsangeboten fiir pflegende Angehirige (N=35)"

. . . Facharzt Psycho-therapie Angehérigen-  Angehdrigen-
,,Was finden Sie an diesem Angebot gruppe beratung
negativ/unangenehm?“
% N % N N %
Zeitproblem 2,9 9 25,7 6 17,1 2 57
Praktika- Unterbringung des
bilitit Patienten ) 3 86 3 2 57
Erreichbarkeit - 1 29 2 57 2 57
kein Bedarf - 3 8,6 1 29 1 29
Passun
& Behandlung/Ansatz 13 31,1 7200 11 314 5 143
nicht sinnvoll
Ablehnung 14,3 5 143 1 29 1 29
. keine negativen
Sonstiges Aspekte identifizierbar ) T 2 57 4 114
Befiirwortung 17 48,6 13 37,1 14 40,0 22 62,9

! . J
Nennung mehrerer negativer Aspekte moglich
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Psychotherapie.

Passung mit Bediirfnissen. Der einzige Inanspruchnehmer dieses Angebotes beurteilte die
Passung mit seinen personlichen Bediirfnissen als sehr gut (vgl. Tab. G13, Anhang G).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Der hiufigste Grund fiir die Nicht-
Inanspruchnahme ist der fehlende Bedarf an einer Psychotherapie (N=17; 50,0%). Weitere Griinde
sind die Unbekanntheit dieser Anlaufstelle fiir die personliche Situation (N=7; 20,6%),
Schwierigkeiten bei der Einbindung einer Inanspruchnahme in den Alltag (z.B. ,keine Zeit“, ,,dann
wire niemand beim Patienten®; N=4; 11,8%) und die subjektiv fehlende Eignung der Anlaufstelle
(N=3; 8,8%). Auch eine Ablehnung des Angebotes spielte als Grund fiir die Nichtinanspruchnahme
eine Rolle (N=5; 14,7%; vgl. Tab. 16).

Niitzlichkeit. Diese Aussagen entsprechen in etwa den Einschidtzungen der Angehorigen
beziiglich der Niitzlichkeit einer Psychotherapie. 61,8% (N=21) der Angehdrigen gaben an, eine
Psychotherapie im Zusammenhang mit der Demenz ihres Angehorigen fiir kaum oder gar nicht
niitzlich zu halten (vgl. Tab. 17).

Positive Aspekte. Als positive Aspekte wurde die Moglichkeit, in einer Psychotherapie Hilfe
bei der Bewiltigung der Krankheit und/oder Situation (N=15; 42,9%) und soziale Unterstiitzung
(N=16; 45,7%) erhalten zu konnen, genannt. Selten genannte positive Aspekte waren die Moglichkeit
der Behandlung psychischer Beschwerden in einer Psychotherapie (N=2; 5,7%) und die Moglichkeit,
im Rahmen einer Psychotherapie allgemeine Informationen oder Informationen iiber die
Demenzerkrankung des Angehorigen erhalten zu konnen (jeweils N=1; 2,9%). Zwei weitere
Angehorige (5,7%) gaben an, eine Psychotherapie nur unter bestimmten Bedingungen zu befiirworten
(z.B. Wissen und Kompetenz des Therapeuten beziiglich demenzieller Erkrankungen). Fiinf
Angehorige (14,3%) gaben an, keine positiven Aspekte nennen zu kdnnen (vgl. Tab. 18).

Negative Aspekte. Kritik der Angehorigen an einer Psychotherapie bezog sich auf die
schlechte Praktikabilitit (fehlender  Zeit fiir eine Inanspruchnahme, fehlende
Unterbringungsmdglichkeit fiir den Patienten wihrend der Inanspruchnahme, schlechte Erreichbarkeit
der nichsten Anlaufstelle; N=13; 37,2%) und die subjektiv schlechte Passung des Angebotes
(fehlender Bedarf, ,,Behandlung nicht sinnvoll*; N=10; 28,6%). Fiinf Angehorige (14,3%) gaben an,
das Angebot abzulehnen (z.B. ,,das mochte ich nicht*). 13 Angehorige (37,1%) befiirworteten das
Angebot im Allgemeinen und gaben keine negativen Aspekte an (vgl. Tab. 19).

Angehorigengruppen.

Passung mit Bediirfnissen. Alle fiinf Inanspruchnehmer schitzten die Passung des Angebotes
mit den personlichen Bediirfnissen positiv ein (vgl. Tab. 15).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme waren die
Unbekanntheit des Angebotes oder der Anlaufstelle (N=9; 30,0%), die schlechte Praktikabilitit
(Erreichbarkeit und/oder Einbindung in den Alltag schwierig; N=10; 33,3%) und die schlechte
Passung des Angebotes (,kein Bedarf*, ,,Angebot nicht sinnvoll*; N=12; 34,3%). Eine generelle
Ablehnung wurde von zwei Angehorigen (6,7%) berichtet (vgl. Tab. 16).

Niitzlichkeit. Tendenziell werden die Angehorigengruppen als niitzliche Versorgungsangebote
eingeschitzt (N=21; 60,0%; vgl. Tab. 17).

Positive Aspekte. Hiufig genannte positive Aspekte der Angehorigengruppen sind die
Moglichkeit der sozialen Unterstiitzung in diesen Gruppen (N=25; 71,4%), die Moglichkeit, in der
Gruppe Hilfe bei der Bewiltigung von Krankheit oder Situation zu bekommen (z.B. ,Hilfe bei
Konflikten/Problemen®, ,,Rat wie mit Verhaltensinderungen umzugehen ist*; N=10; 28,6%) und die
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Moglichkeit, in einer Angehorigengruppe Informationen zu erhalten (N=11; 31,5%). Zwei der
befragten Angehorigen (5,7%) gaben an, Angehorigengruppen abzulehnen und nannten keine
positiven Aspekte fiir dieses Angebot (vgl. Tab. 18).

Negative Aspekte. Kritik an Angehdrigengruppen betraf die Praktikabilitidt (N=11; 31,4%) und
die Passung des Angebotes (Bedarf am Angebot und Sinn des Angebotes; N=12; 34,3%). 14
Angehorige (40%) gaben keine negativen Aspekte fiir Angehdrigengruppen an (vgl. Tab. 19).

Angehorigenberatung.

Passung mit Bediirfnissen. Keiner der Inanspruchnehmer beurteilte die Passung des
Angebotes mit den personlichen Bediirfnissen sehr gut, zwei Inanspruchnehmer (50%) gaben an, die
genutzte Angehorigenberatung habe den meisten Bediirfnissen entsprochen (vgl. Tab. 15).

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme. Hauptgriinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme waren
die Unbekanntheit des Angebotes (N=14; 45,2%) und der fehlende Bedarf an diesem Angebot (N=13;
41,9%). Weitere Griinde waren die Unbekanntheit der Anlaufstelle (N=1; 3,2%), Schwierigkeiten bei
der Einbindung der Inanspruchnahme in den Alltag (N=2; 6,5%) und die fehlende Eignung des
Angebotes fiir die personliche Situation (N=1; 3,2%; vgl. Tab. 16).

Niitzlichkeit. Das Angebot einer Angehorigenberatung wurde von einem Grofteil der
Befragten als ziemlich oder auBerordentlich niitzlich eingeschitzt (N=27; 79,4%; vgl. Tab. 17).

Positive Aspekte. Als positive Aspekte hoben die Angehorigen die Moglichkeit, im Rahmen
einer Angehorigenberatung an Informationen (allgemein und/oder iiber die Erkrankung und /oder iiber
Hilfsangebote) zu gelangen (N=25; 71,5%) und die Moglichkeit, soziale Unterstiitzung oder Hilfe bei
der Bewiltigung der Erkrankung des Angehorigen oder der Pflegesituation zu bekommen (N=19;
54,3%) hervor. Zwei Befragte (5,7%) gaben an, das Angebot als positiv zu beurteilen, wenn es
entsprechend umgesetzt wiirde (konkrete Informationen und Hilfen, kompetente Beratung). Drei
Angehorige (6,1%) gaben an, Angehorigenberatungen abzulehnen und nannten keine positiven
Aspekte (vgl. Tab. 18).

Negative Aspekte. Jeweils sechs Angehorige (17,1%) berichteten Probleme beziiglich der
Praktikabilitiit oder eine schlechte Passung des Angebotes als Kritik. 22 Angehérige (62,9%) dullerten
keine negativen Aspekte fiir Angehorigenberatungen. Ein Angehdriger gab an, das Angebot an sich
abzulehnen und duflerte keine spezifischen negativen Aspekte (vgl. Tab. 19).

4.5 Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation

Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation wurden von neun Patienten und allen pflegenden
Angehorigen erhoben. Antworten, die mehrere Aspekte umfassen, waren erlaubt, sodass die
Kategorienbesetzung nicht der Anzahl der befragten Personen entspricht (vgl. Tab. 20).

Patienten. In der Gruppe der zu Wiinschen befragten Patienten (N=9) wurden insgesamt nur
von vier Patienten Wiinsche genannt, fiinf der befragten Patienten gaben an, mit der Versorgung
zufrieden zu sein und keine Wiinsche zu haben.

Drei Patienten duflerten Wiinsche beziiglich der Rahmenbedingungen der Versorgung. Einmal
wurde der Wunsch nach einer Vereinfachung behordlicher Angelegenheiten, zweimal der Wunsch
nach einer besseren Erreichbarkeit der Versorgungsangebote genannt.

Beziiglich der Versorgung wurden ebenfalls drei Wiinsche in dieser Gruppe gedufert.
Zweimal tauchte der Wunsch nach mehr Informationen iiber die Erkrankung oder bestehende

Versorgungsangebote und einmal der Wunsch nach neuen Wohnformen fiir Menschen mit Demenz
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auf, die im Vergleich zu privaten Seniorenresidenzen bezahlbar, aber ,interessanter* als ein
Seniorenheim sein sollten. Zwei Patienten dullerten Wiinsche nach besseren Medikamenten bei
Demenz.

Tab. 20: Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation.

Wiinsche Patienten (N=9) Angehorige (N=35)

Vereinfachung von/ Unterstiitzung bei

behordlichen Angelegenheiten ! 0
Rahmenbedingungen Erreichbarkeit der Angebote 2 9
Koordination der Versorgung 0 5
Informationen zu Erkrankung/Versorgung 2 10
Versorgung Spezifische Angebote fiir Patienten 1 18
Spezifische Angebote fiir Angehorige 0 11
Zuwendung, Fiir Patienten 1 14
Anerkennung & .
Riicksicht Fiir pflegende Angehorige 2 2
Aufklirung der Offentlichkeit 0 4
Bessere Medikamente 2 0
Sonstiges Aussage, die keine Wiinsche identifizieren 0 1
lasst
Keine Wiinsche 5 2

In der Gruppe der befragten Patienten wurde auBerdem dreimal der Wunsch nach mehr
Menschlichkeit geduBlert. Zwei der befragten Patienten wiinschten sich mehr Zuwendung,
Anerkennung und Riicksicht fiir die pflegenden Angehdrigen Demenzkranker, ein Patient wiinschte
sich, dass allgemein ,,mehr getan wird* fiir die dlteren Menschen in der Gesellschaft.

Pflegende Angehorige. Von den pflegenden Angehorigen gaben zwei (5,7%) an, mit der
Versorgung zufrieden zu sein und keine Wiinsche zu haben. Die Antwort eines weiteren pflegenden
Angehorigen war zu unspezifisch und wurde deshalb in die Kategorie ,,Aussage, in der kein Wunsch
identifizierbar ist* eingeordnet; alle im Folgenden berichteten Ergebnisse beziiglich der Wiinsche
basieren also auf den Aussagen von 32 pflegenden Angehorigen.

Es wurden 23 Wiinsche beziiglich der Rahmenbedingungen der Versorgung bei Demenz
geduBert. Neun pflegende Angehdrige nannten den Wunsch nach einer Vereinfachung von oder
Unterstiitzung bei behordlichen Angelegenheiten, neun Aussagen beinhalteten den Wunsch nach einer
besseren Erreichbarkeit von Versorgungsangeboten und fiinf Angehdrige wiinschten sich eine bessere
Koordination in der Versorgung (z.B. eine konkrete Anlaufstelle, die Betroffene {iber die Erkrankung
und Versorgungsangebote informiert und die Behandlung oder Versorgung steuert).

Die meisten Aussagen der pflegenden Angehdrigen bezogen sich auf die Versorgung als
Solches. Zehn Angehorige #duflerten den Wunsch nach mehr Informationen zu Demenz und
Versorgung bei Demenz, 29 Angehdrige wiinschten sich spezifische Versorgungsangebote fiir
Patienten und/oder Angehdrige. Die Wiinsche beziiglich der Versorgungsangebote fiir Patienten lassen
sich in Wiinsche nach einer verbesserten Qualitit der bestehenden Versorgungsangebote (z.B. mehr
Ergotherapie, bessere Diagnostik durch Arzte, Ausbau des Kurzzeitpflegeangebotes) und Wiinsche
nach neuen Versorgungsangeboten einteilen. Bei letzteren wurde zweimal der Wunsch nach
Urlaubsreisen fiir Demenzpatienten und ihre pflegenden Angehorigen geduflert, aulerdem wiinschten
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sich die Angehorigen mehr Freizeitangebote fiir die Patienten, die der sozialen Isolation vorbeugen
und angenehme Beschiftigungen fiir die Patienten bereit halten sollten. Beziiglich der eigenen
Versorgung dufBerten die pflegenden Angehorigen weniger Wiinsche. Genannt wurden Wiinsche nach
einer besseren Unterstiitzung beim Umgang mit den durch die Demenz verursachten
Verhaltensdnderungen (z.B. Anleitungen, wie man mit Aggressionen des Patienten umgehen kann),
mehr Austauschmoglichkeiten mit anderen Betroffenen und mehr oder flexiblere entlastende
Angebote (z.B. Unterbringungsmoglichkeiten fiir den Patienten bei spontanen Reisen des
Angehorigen).

Eine weitere Gruppe von Wiinschen bezieht sich auf die Menschlichkeit im Umgang mit
Demenzpatienten (N=14) und ihren pflegenden Angehdrigen (N=2). Gewiinscht wird hier mehr
Zuwendung (z.B. Zuwendung der Pfleger des Pflegedienstes), Anerkennung (z.B. Anerkennung fiir
die Pflegeleistungen, die Angehorige erbringen) wund Riicksicht (z.B. offentliche
Einrichtungen/Krankenhduser/Haushaltshilfen sollten sich auf Demenzpatienten besser einstellen,
gemeinsame Umkleiden in Hallenbadern, Mdglichkeit einer Kur fiir den Angehorigen in einer
Kureinrichtung, die wihrenddessen Angebote fiir den Demenzpatienten bereithilt). Der Wunsch nach
einer besseren Aufklirung der Offentlichkeit oder Gesellschaft iiber Demenzen wurde von vier

Angehorigen explizit gedulert.

46



5. Diskussion

5.1 Rekrutierungsproblematik

Die erheblichen Schwierigkeiten, die sich im Zusammenhang mit der Rekrutierung von
Studienteilnehmern ergaben, stellen ein zentrales Ergebnis der Untersuchung dar. Dieser Befund steht
in Ubereinstimmung mit den Schwierigkeiten anderer Studien (vgl. Cohen-Mansfield, 2002) sowie
dem aus der Literatur bekannten Phidnomen, dass die bestehenden Versorgungsangebote nur
unzureichend genutzt werden (z.B. Brodaty et al., 2005).

Die Ursachen dieser Rekrutierungsschwierigkeiten konnen in vielfiltigen Faktoren vermutet
werden. Es ist zum Beispiel denkbar, dass die gewdhlten Rekrutierungsstrategien untauglich waren
und die Zielpopulation nur sehr begrenzt erreicht haben, auch wenn die Anstrengungen méglichst
zielgruppenspezifisch ausgelegt worden waren. Eventuell werden trotz angepasster Gestaltung Flyer,
Poster, Internetanzeigen oder auch Anzeigen in Tageszeitungen von ilteren Personen generell nicht
hinreichend rezipiert.

Es ist andererseits davon auszugehen, dass ein grofer Teil der potentiellen Studienteilnehmer,
die durch die Rekrutierungsstrategien erreicht werden konnten, aus recht unterschiedlichen Griinden
nicht bereit waren, an den geplanten und in den Aufrufen skizzierten Befragungen teilzunehmen. Aus
anderen Studien an demenzkranken Patienten und deren Angehorigen ist zum Beispiel bekannt (vgl.
z.B. Schiitzwohl et al., in Vorbereitung), dass die Angesprochenen hdufig keinen Nutzen in einer
solchen Befragung sehen oder die Befragung als Uberforderung antizipieren.

Es ist ebenfalls bekannt, dass es potentiellen Studienteilnehmern oft aus organisatorischen
Griinden schwer fillt, gemeinsam einen Termin auBerhalb der eigenen Wohnung wahrzunehmen. Aus
diesem Grund und da es nicht méglich war, einen Fahrdienst in das Studienzentrum zu organisieren -
ein Vorgehen, das in der Literatur als erfolgreiche Rekrutierungsstrategie beschrieben wird (vgl.
Hinton et al., 2010) -, war in der vorliegenden Untersuchung die Moglichkeit vorgesehen, die
Befragungen in der Wohnung der Studienteilnehmer durchzufiihren. Dieses Angebot nahmen die in
die Untersuchung eingeschlossenen Studienteilnehmer allerdings nur selten an.

Wir nehmen daher in Ubereinstimmung mit anderen Autoren (z.B. Garand et al., 2010) an,
dass die Tabuisierung der Krankheit sowie die Angst vor Stigmatisierung und Selbststigmatisierung,
die sowohl auf Seiten der erkrankten Patienten als auch auf Seiten der Angehdrigen existieren (vgl.
Alzheimer’s Australia NSW, 2010), nicht nur als Barrieren in die Behandlung wirken (vgl. z.B.
Kaduszkiewicz et al., (2009), sondern auch einer Bereitschaft, an wissenschaftlichen Studien
teilzunehmen,  entgegenstehen.  Die  begrenzten = Mboglichkeiten, im  Rahmen  von
Rekrutierungsbemiihungen solchen Prozessen entgegenzuwirken (z.B. potentiellen Studienteilnehmern
die Moglichkeit geben, die Rahmenbedingungen einer Studienteilnahme in Ruhe und moglichst im
privaten Bereich priifen zu konnen; vgl. Garand et al., 2010) konnten im Verlauf der BIADEM-Studie
nur zum Teil umgesetzt werden. Die Implementierung von umfassenden Anti-Stigma-Kampagnen
scheint daher dringend notwendig; deren FErfolg kann nicht nur dazu beitragen, das
Inanspruchnahmeverhalten und damit der Versorgung der Betroffenen zu verbessern, sondern auch zu
einer besseren Reprisentativitidt durchgefiihrter Studien (Cohen-Mansfield, 2002).
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5.2  Versorgungssituation in den untersuchten Versorgungsregionen

In der vorliegenden Untersuchung, die keinerlei Anspruch auf Représentativitit hat, ergab ein
Vergleich der untersuchten Versorgungsregionen erwartungsgemifl das Bild einer strukturell
unterschiedlichen Versorgungssituation, wobei das Angebot in der GroBstadt am ehesten dem
Versorgungsbedarf entspricht; dies zeigt sich z.B. in der Anzahl niedergelassener Fachirzte oder auch
der Anzahl der Pflegedienste. Uberraschend war das im Vergleich zur untersuchten lindlichen Region
geringere Angebot in der untersuchten Mittelstadt.

Fir die Beurteilung der Versorgungssituation von Bedeutung ist das Ausmafl an Fehl-
identifizierungen bei Erfassung der Pflegedienste, Sozialstationen und Beratungsangebote, das auf
eine hohe Fluktuation hinweist, die die Inanspruchnahme und Akzeptanz erschwert. Es deutet auch
darauf hin, dass ein vielfach von Hausirzten geduBerter Wunsch, ndmlich eine Ubersicht iiber alle vor
Ort vorhandenen Hilfsangebote fiir Demenzkranke und ihre Angehorigen (Kaduszkiewicz et al., 2007)
nur unter erheblichen und zentral koordinierten Anstrengungen in ausreichender Aktualitit zur
Verfiigung stehen kann.

5.3  Versorgung der Patienten

5.3.1 Inanspruchnahmeverhalten der Patienten

Die haus- und fachdrztliche Versorgung wurde verglichen mit anderen Versorgungs-
angeboten am hiufigsten beansprucht, nur ein Drittel der Patienten hatte nie einen Hausarzt, nur ein
Viertel nie einen Facharzt im Zusammenhang mit der Demenz konsultiert. Die Rate der Kontakte zu
Hausirzten ist damit geringer als in den Untersuchungen von Winkler et al. (2006) und Schubert et al.
(2007). Eine mogliche Erklarung hierfiir ist die spezifische Erfassung des Inanspruchnahmeverhaltens
im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung. Inanspruchnehmende, die ausschlieBlich im
Zusammenhang mit anderen Erkrankungen von Hausdrzten behandelt oder nur routinemifBig
untersucht wurden, wurden in der vorliegenden Untersuchung als Nicht-Inanspruchnehmer
identifiziert. Die Rate der Kontakte zu Fachirzten ist dagegen in der untersuchten Stichprobe deutlich
hoher als in der Stichprobe von Schubert et al. (2007).

Hiaufig genannte positive Aspekte im Zusammenhang mit der haus- und fachérztlichen
Versorgung waren Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit den Patienten, die gute
Erreichbarkeit der Hausidrzte und die guten diagnostischen und Behandlungsméglichkeiten der
Fachirzte. Auch die Passung der beiden Anlaufstellen mit den personlichen Bediirfnissen der
Patienten wurde {iberwiegend positiv beurteilt. Die Niitzlichkeit wurde fiir den Facharzt besser
eingeschitzt als fiir den Hausarzt. Mehr als die Hilfte der Angehorigen schiitzte den Hausarzt als
Anlaufstelle fiir die Behandlung der Demenz als weniger niitzlich ein, was eine Barriere darstellen
kann. Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme waren in der vorliegenden Stichprobe vor allem der
subjektiv fehlende Bedarf und die subjektiv fehlende Eignung der Angebote. Kritik wurde am
geringen Umfang/der mangelnden Qualitit der Behandlung durch Haus- und Fachirzte und fiir den
Hausarzt zusitzlich an der fehlenden Spezialisierung geiibt. Die schlechte Praktikabilitit einer
Inanspruchnahme spielte als Barriere keine bedeutende Rolle.

Die Anlaufstellen fiir die nichtmedikamentose Behandlung der Demenz wurden seltener
beansprucht, obwohl die Befragten auch zu diesen Angeboten positive Kritik duBerten. Das entspricht
dem Befund von Wolfs et al. (2010). Jeweils ein Viertel der Patienten hatte eine Ergotherapie oder das

Angebot einer Gedichtnissprechstunde genutzt. Fiir die Gedichtnissprechstunden wurden die Passung
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mit den personlichen Bediirfnissen der Patienten und die Niitzlichkeit der Angebote iiberwiegend
positiv eingeschitzt, aulerdem wurden Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit den
Patienten, diagnostische und Behandlungsmoglichkeiten sowie durch die Anlaufstellen erreichbare
Informationen positiv hervorgehoben. Kritik an diesem Angebot wurde durch 60% der Angehorigen,
aber keinen Patienten gedufert, am hiufigsten wurde der Sinn der Behandlung in Frage gestellt.
Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme bestanden in der vorliegenden Stichprobe vor allem in der
Unbekanntheit des Angebotes und dem subjektiv fehlenden Bedarf. Die Praktikabilitdt im Sinne einer
schlechten Erreichbarkeit der Anlaufstellen oder einer schwierigen zeitlichen Einbindung in den
Alltag konnte nicht als Barriere fiir die Inanspruchnahme einer Gedichtnissprechstunde identifiziert
werden.

Psychotherapie wurde nur von jeweils einem Patienten in Anspruch genommen. Fiir die
Psychotherapie wurde die Passung mit den personlichen Bediirfnissen des Inanspruchnehmers durch
den Angehorigen positiv eingeschitzt, die Niitzlichkeit einer Psychotherapie fiir Demenzpatienten
wurde von den meisten Angehorigen allerdings schlecht beurteilt. Auf die offene Frage nach Kritik
wurde vor allem der Sinn einer Behandlung durch einen Psychotherapeuten in Frage gestellt. Viele
Befragte &duBlerten eine generelle Ablehnung gegeniiber diesem Versorgungsangebot fiir
Demenzpatienten. Als weitere Barrieren fiir die Inanspruchnahme einer Psychotherapie konnten die
Unbekanntheit des Angebotes im Zusammenhang mit Demenz und die subjektiv schlechte Eignung
einer psychotherapeutischen Behandlung bei Demenz identifiziert werden, obwohl einige der
Befragten die Behandlungsmoglichkeiten als positive Aspekte hervorhoben. Die Praktikabilitit spielte
auch bei diesem Angebot eine untergeordnete Rolle als Barriere fiir die Inanspruchnahme.

Die Inanspruchnahme pflegerischer Angebote war in der vorliegenden Stichprobe wie in der
von Georges et al. (2008) eher gering. Anders als in dieser Arbeit untersuchte Schubert et al. (2007)
die Inanspruchnahme pflegerischer Angebote ausschlieBlich bei Demenzpatienten mit Pflegeleistung
und berichtete entsprechend hohere Raten von Inanspruchnehmern. Nachtpflegeangebote und Alten-
/Pflegeheime wurden nicht in Anspruch genommen. Tagespflege, Kurzzeitpflege und ambulante
Pflegedienste wurden jeweils von weniger als 35% der Patienten-Angehorigen-Paare genutzt. Weitere
Angebote aus dem pflegerischen Bereich (z.B. Einkaufshilfen) wurden ebenfalls nur in wenigen Fillen
genutzt.

Die Passung der Angebote mit den personlichen Bediirfnissen wurde von den
Inanspruchnehmern iiberwiegend positiv beurteilt, Erfahrungen mit den Angeboten scheinen also
einen positiven Einfluss auf die Beurteilung der Angebote zu haben. Der entlastende Effekt, den die
pflegerischen Angebote fiir die Angehorigen haben sollten, wurde fiir alle pflegerischen Hilfen durch
die Angehorigen als positive Kritik angebracht, was im Widerspruch zur geringen Rate der
Inanspruchnehmer sowie dem subjektiv fehlenden Bedarf und der subjektiv schlechten Eignung der
Angebote als hiufig genannte Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme steht. AuBlerdem gaben die
Angehorigen die angemessene Betreuung und Beschiftigung der Patienten sowie die Moglichkeit
sozialer Kontakte fiir die Patienten hiufig als positive Aspekte fiir pflegerische Angebote an.

Die Niitzlichkeit von Nachtpflegeangeboten und Alten-/Pflegeheimen wurde im Widerspruch
dazu iiberwiegend negativ eingeschitzt. Im offenen Gesprich konnten Befiirchtungen hinsichtlich
mangelnder Qualitit/mangelndem Umfang der Versorgung der Patienten im Rahmen dieser Angebote
sowie Fremdheit als ungiinstige Bedingung fiir Patienten als Barrieren fiir die Inanspruchnahme
identifiziert werden. Vor allem fiir Alten-/Pflegeheime wurde hiufig eine generelle Ablehnung durch

Angehorige gedulBert.
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Hinsichtlich der Kurzzeit- und Tages- und ambulanten Pflegeangebote wurden ebenfalls
Befiirchtungen hinsichtlich Qualitdt und Umfang der Versorgung der Patienten gedufert, auerdem
wurde Fremdheit als ungiinstige Bedingung fiir Patienten und die Moglichkeit, dass der Patient sich
»abgeschoben fithlen konnte, als Kritik angebracht. Fiir die Tagespflege konnte auflerdem ein
Praktikabilititsproblem als Barriere identifiziert werden; die Angehdrigen gaben an, dass die
Einbindung einer Inanspruchnahme in den Alltag kompliziert und der finanzielle/organisatorische
Aufwand hoch sei.

Patientenberatungen, Selbsthilfegruppen und Betreuungsgruppen wurden als weitere
Versorgungsangebote untersucht. Patientenberatungen und —selbsthilfegruppen wurden anders als in
der Stichprobe von Wolfs et al. (2010) von keinem Patienten beansprucht. Sie wurden vom
iiberwiegenden Teil der Angehdrigen als wenig niitzliche Versorgungsangebote eingeschitzt, die
Patienten hingegen beurteilten die Niitzlichkeit tiberwiegend positiv. Dies kann als Hinweis darauf
gelten, dass vor allem die Angehdrigen entscheiden, welche Versorgungsangebote die Patienten
nutzen und welche nicht. Die Ablehnung der Angehorigen gegeniiber diesen Versorgungsangeboten
wurde auch im offenen Gesprich deutlich und kann entsprechend als Barriere gesehen werden.
Weitere Barrieren bestehen in der Unbekanntheit der Angebote, der subjektiv schlechten Eignung der
Angebote und dem subjektiv fehlenden Bedarf. Die Angehorigen duBerten Zweifel am Sinn von
Patientenberatungen und —selbsthilfegruppen und gaben als weiteren Kritikpunkt an, dass die direkte
Konfrontation der Patienten mit ihrer Erkrankung im Rahmen dieser Angebote negative Gefiihle bei
den Patienten hervorrufen konne. Trotzdem wurde auch positive Kritik an Patientenberatungen und —
selbsthilfegruppen geduBlert. Es wurden vor allem die im Rahmen einer Inanspruchnahme verfiigbaren
Informationen und die Moglichkeit sozialer Kontakte fiir die Patienten positiv hervorgehoben.

Betreuungsgruppen wurden durch knapp ein Fiinftel der Patienten genutzt. Der Anteil der
Inanspruchnehmer liegt damit hoher als beispielsweise in der Untersuchung von Grifel (2009).
Positive Kritik an Betreuungsgruppen betraf die angemessene Betreuung und Beschiftigung der
Patienten und die Moglichkeit sozialer Kontakte fiir die Patienten, als negativer Aspekt wurde hédufig
die Fremdheit als ungiinstige Bedingung fiir die Patienten geduBlert. Weitere Barrieren im
Zusammenhang mit Betreuungsgruppen sind die Unbekanntheit des Angebotes, der subjektiv fehlende
Bedarf und die subjektiv schlechte Eignung dieser Anlaufstellen fiir Demenzpatienten.

5.3.2 Barrieren in die Versorgung der Patienten

Barrieren in die Versorgung der Patienten bestanden in der vorliegenden Befragung also wie
in zahlreichen anderen vor allem in der Unbekanntheit der Angebote und dem subjektiv fehlenden
Bedarf. Unkenntnis spielte vor allem im Zusammenhang mit der Nicht-Inanspruchnahme von
Gedéachtnissprechstunde,  Psychotherapie, Patientenselbsthilfegruppe, Patientenberatung und
Betreuungsgruppe eine wichtige Rolle. Fehlender Bedarf wurde vor allem im Zusammenhang mit
Hausarzt, Facharzt, Gedichtnissprechstunde, Betreuungsgruppe und pflegerischen Angeboten als
Barriere identifiziert.

In der Literatur werden auch negative Einstellungen gegeniiber Versorgungsangeboten als
Barrieren in die Versorgung diskutiert (z.B. Brodaty et al., 2005), und auch die Probanden der
vorliegenden Untersuchung zweifelten zum Teil am Sinn oder der Eignung der Angebote oder lehnten
Angebote generell ab.

Mitunter wird in der Literatur die schlechte Praktikabilitét einer Inanspruchnahme als weitere
Barriere diskutiert. Melchinger und Machleidt (2005) fiihrten hierzu Wartezeiten und #hnliche
praktikable Aspekte als Barrieren der Inanspruchnahme von Fachérzten an. In der vorliegenden
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Untersuchung konnten Praktikabilititsprobleme nur vereinzelt gefunden werden. Nur im
Zusammenhang mit der Inanspruchnahme von Tagespflegeangeboten wurden hiufiger Probleme
hinsichtlich der Praktikabilitit genannt. Kritisch anzumerken ist in diesem Zusammenhang allerdings,
dass die Probanden der untersuchten Stichprobe in Dresden und der niheren Umgebung wohnen und
Fachirzte in stidtischen Regionen besser erreichbar sind als in ldndlichen.

Eine weitere mogliche Barriere konnte nach den vorliegenden Ergebnissen in der Art und
Weise der Versorgung der Patienten bestehen: hinsichtlich der haus- und fachérztlichen Versorgung,
der pflegerischen Versorgung und der Betreuung im Rahmen von Betreuungsgruppen wurden
mangelnde Qualitdt und Umfang der Behandlung/Betreuung hiufig kritisiert. Im Zusammenhang mit
der drztlichen Versorgung wurden hier die mangelnde Zeit fiir eine individuelle Behandlung und das
Eingehen auf den Patienten kritisiert. Im Zusammenhang mit pflegerischen Hilfen &duflerten
Angehorige Bedenken dahingehend, dass die Versorgung durch Fremde ihren Anspriichen nicht
gerecht werden konnte. AuBlerdem befiirchteten die Angehorigen, dass fremde Bezugspersonen und
eine fremde Umgebung ungiinstig fiir den Patienten sein konnten und dass eine Inanspruchnahme
pflegerischer Hilfen fiir den Patienten verletzend sein konnte (z.B. sich im Alten-/Pflegeheim
»abgeschoben* fiihlen).

Insgesamt konnte in der vorliegenden Stichprobe also eine groBle Zahl an Barrieren in die
Versorgung der Patienten gefunden werden. Andererseits zeigen die Ergebnisse zu positiven Aspekten
der Versorgungsangebote, dass durchaus die intendierten Vorteile der Angebote gesehen werden.
Menschlichkeit und Professionalitit im Umgang mit den Patienten sowie gute diagnostische und
Behandlungsmoglichkeiten, eine angemessene Betreuung und Beschiftigung der Patienten, soziale
Kontakte fiir die Patienten, Informationen zu Erkrankung und Versorgung und entlastende Effekte fiir
Angehorige waren hidufig genannte positive Aspekte. Es wird mitunter eine deutliche Diskrepanz
zwischen positiver und negativer Kritik dahingehend deutlich, dass die spezifischen Vorteile der
Angebote gleichzeitig den Nachteilen entsprechen. Fiir die pflegerischen Angebote beispielsweise
bestand ein hdufig genannter Vorteil in der subjektiv angemessenen Betreuung und Beschiftigung der
Patienten, die subjektiv mangelnde Qualitdt der Angebote war ein hédufig genannter Kritikpunkt fiir
diese Angebote.

5.3.3 Wiinsche beziiglich der Versorgung der Patienten

Wiinsche beziiglich der Versorgung der Patienten wurden sowohl von Angehdrigen als auch
von Patienten erfragt. Die Patienten wiinschten sich eine Vereinfachung und Unterstiitzung in
behordlichen Angelegenheiten, eine bessere FErreichbarkeit der Versorgungsangebote, mehr
Informationen zu Demenzerkrankungen und der Versorgung bei Demenz, mehr Zuwendung,
Anerkennung und Riicksicht fiir pflegende Angehdrige und Patienten, bessere Medikamente fiir die
Behandlung der Demenz und neue Wohnformen fiir Betroffene. Die Hélfte der Patienten (56%) war
mit der Versorgung zufrieden und hatte die eigene Versorgungssituation betreffend keine Wiinsche.

Wiinsche von Angehorigen bestanden in einer Verbesserung der bestehenden Angebote (z.B.
bessere Diagnostik, mehr Ergotherapie) und neuen Angebote, die eine angenehme Beschiftigung fiir
Patienten bereithalten und ihrer sozialen Isolation vorbeugen. Auflerdem wiinschten sich auch die
Angehorigen Vereinfachung und Unterstiitzung in behordlichen Angelegenheiten, eine bessere
Erreichbarkeit der Versorgungsangebote und mehr Zuwendung, Anerkennung und Riicksicht fiir
Patienten. Insgesamt konnte der empirische Kenntnisstand zu Wiinschen von Betroffenen somit
bestitigt und in dieser inhaltsanalytischen Untersuchung konkretisiert werden.
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5.4 Versorgung der pflegenden Angehorigen

5.4.1 Inanspruchnahmeverhalten der pflegenden Angehorigen

Mehr als die Hilfte der Pflegenden hat niemals im Zusammenhang mit der Demenz ihres
Angehorigen eines der erfragten Versorgungsangebote in Anspruch genommen, im letzten Drei-
Monatszeitraum waren es sogar fast 70%. Angehdrigengruppen und Angehdrigenberatungen wurden
von jeweils sechs, Fachdrzte von fiinf und Psychotherapien nur von zwei Pflegenden jemals im
Zusammenhang mit der Demenz ihres Angehdrigen beansprucht. Zu beriicksichtigen ist hierbei, dass
auch pflegerische Angebote als entlastende oder unterstiitzende MaBBnahmen fiir pflegende Angehorige
verstanden werden konnen. Der geringe Anteil der Inanspruchnehmer unter den pflegenden
Angehorigen miisste aus dieser Perspektive hinsichtlich der Nutzung pflegerischer Hilfen relativiert
werden.

Der Umfang zu erbringender Hilfestellungen und die damit verbundene Belastung durch die
Pflegesituation sowie Kontrolliiberzeugungen pflegender Angehoriger konnten als Prédiktoren fiir
das Inanspruchnahmeverhalten pflegender Angehoriger identifiziert werden. Die Varianzaufkldrung
des Vorhersagemodells mit diesen beiden Pridiktoren liegt nach Nagelkerke bei knapp 50%.

Der Umfang zu erbringender Hilfestellungen wurde auch in der Untersuchung von Grif3el
(1998) als Einflussfaktor auf die Inanspruchnahme identifiziert, hier speziell auf Pflegekurse bezogen.
Ein Einfluss von Kontrolliiberzeugungen wurde bisher, soweit bekannt, noch nicht untersucht. In der
vorliegenden Untersuchung wurde er als Wert pflegender Angehoriger auf der P-Skala des IPC —
Fragebogens zu Kontrolliiberzeugungen von Krampen (1981) operationalisiert.

Zu beriicksichtigen ist dabei, dass die empfohlene Anzahl von Werten fiir die beiden
Auspragungen des Kriteriums aufgrund des geringen Stichprobenumfangs unterschritten wurde. Die
Schitzungen der Regressionskoeffizienten konnten aus diesem Grund ungenau sein (vgl. Rudolf &
Miiller, 2004). Um das Ergebnis generalisieren zu konnen, sollten in zukiinftigen Untersuchungen mit
mehr Probanden andere mogliche Operationalisierungen fiir diese beiden Priadiktoren bedacht werden,
um eine Abhingigkeit des Ergebnisses von den eingesetzten Erhebungsverfahren ausschliefen zu
konnen.

Angehorige, die eines der fiir sie bereit gehaltenen Versorgungsangebote in Anspruch
genommen hatten, beurteilten die Passung mit ihren Bediirfnissen iiberwiegend positiv. Fiir die
Jachdirztliche Versorgung hoben die Angehorigen vor allem die Moglichkeit, Informationen rund um
das Thema Demenz sowie Hilfe und Unterstiitzung zu bekommen, positiv hervor. Trotzdem beurteilte
mehr als die Hélfte der Angehorigen einen Facharzt als weniger niitzliche Anlaufstelle fiir pflegende
Angehorige von Demenzpatienten, fast ein Drittel stellte den Sinn einer fachirztlichen Behandlung in
Frage. Zweifel betrafen hier vor allem den Einsatz klassischer Behandlungsmethoden und deren
Wirksamkeit. Die Angehorigen fanden, dass beispielsweise Medikamente kurzfristig eine Hilfe
darstellen konnten, aber langfristig nichts an der belastenden Pflegesituation dndern wiirden. Griinde
fiir die Nicht-Inanspruchnahme waren das Unwissen, einen Facharzt im Zusammenhang mit der
Belastung durch die Pflegesituation konsultieren zu konnen und der subjektiv fehlende Bedarf an einer
fachirztlichen Behandlung. Fiinf Angehorige gaben an, die fachérztliche Behandlung im
Zusammenhang mit der Demenz fiir Angehdrige abzulehnen.

Die Moglichkeit, Hilfe und Unterstiitzung bei der Bewiltigung der Demenz und der
Pflegesituation sowie soziale Unterstiitzung zu bekommen, waren die am hédufigsten genannten
positiven Aspekte beziiglich einer Psychotherapie fiir pflegende Angehorige. Mehr als ein Drittel der
Angehorigen duflerte keine negative Kritik an diesem Versorgungsangebot, die Kritik der anderen
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Angehorigen betraf die schlechte Praktikabilitéit i. S. d. Einbindung einer Inanspruchnahme in den
Alltag sowie den subjektiv fragwiirdigen Sinn einer Behandlung. Wie schon im Zusammenhang mit
der fachérztlichen Versorgung wurde hier bezweifelt, dass dieser Ansatz eine positive Wirkung haben
konnte, da die Behandlung an der belastenden Pflegesituation nichts dndern konne. Auflerdem gaben
fiinf Angehorige an, eine psychotherapeutische Behandlung im Zusammenhang mit der Demenz fiir
Angehorige abzulehnen. Auch die Einschétzung der Niitzlichkeit einer Psychotherapie fiir pflegende
Angehorige legt eine negative Einstellung nahe, fast zwei Drittel der Angehorigen beurteilten dieses
Angebot als weniger niitzlich fiir die personliche Situation. Im offenen Gesprich wurde passend dazu
hiufiger geduBlert, dass eine Psychotherapie fiir die Situation pflegender Angehoriger von
Demenzpatienten kein geeignetes Versorgungsangebot sei. Weitere Barrieren waren der subjektiv
fehlende Bedarf und das Unwissen, in der personlichen Situation eine Psychotherapie in Anspruch
nehmen zu kénnen.

Bezuglich der Angehdorigengruppen nannten die Angehorigen die Moglichkeiten,
Informationen, soziale Unterstiitzung und praktische Hilfen im Umgang mit der Erkrankung und der
Pflegesituation erhalten zu konnen, als positive Kritik. Die Niitzlichkeit des Angebotes wurde
iiberwiegend positiv eingeschitzt. 40% der Befragten iibten keine negative Kritik am Angebot der
Angehorigengruppen. Barrieren fiir die Inanspruchnahme waren die Unbekanntheit des Angebotes, die
schlechte Praktikabilitdt, der subjektiv fehlende Bedarf und er subjektiv zweifelhafte Sinn solcher
Gruppen, was im Widerspruch zur positiven Kritik an den Angehorigengruppen steht.

Angehorigenberatungen wurden durch zwei der vier Inanspruchnehmer im letzten Drei-
Monatszeitraum hinsichtlich ihrer Passung mit ihren personlichen Bediirfnissen negativ und damit
schlechter als die anderen Angebote fiir Angehéorige beurteilt. Ein méglicher Grund hierfiir kénnte die
Erfahrung einer unbefriedigenden Beratung im Rahmen dieses Angebotes sein. Die Niitzlichkeit der
Angehorigenberatungen wurde iiberwiegend positiv eingeschitzt, vor allem die Moglichkeiten,
Informationen und Hilfe/Unterstiitzung rund um die Pflegesituation bekommen zu kénnen, wurde von
den Angehorigen positiv hervorgehoben. Fast zwei Drittel der Angehdrigen iibten keine negative
Kritik, die anderen Angehorigen bezweifelten, dass eine Inanspruchnahme sinnvoll sein konnte.
Weitere Barrieren waren die Unbekanntheit des Angebotes und der subjektiv fehlende Bedarf. Auch
hier steht diese Barriere im Widerspruch zur positiven Kritik der Angehorigen und zu den Wiinschen
beziiglich der Versorgungssituation. Viele Angehorige wiinschten sich mehr Informationen rund um
das Thema Demenz und eine bessere Koordination in der Versorgung, was genau dem
Aufgabenspektrum der Angehorigenberatungen entsprechen sollte.

5.4.2 Barrieren in die Versorgung der pflegenden Angehorigen

Die in der vorliegenden Untersuchung gefundenen Barrieren in die Versorgung der pflegenden
Angehorigen entsprechen denen, die bereits in der Literatur beschrieben werden. Unabhiéngig von der
Art der Versorgungsangebote sind die beiden Hauptgriinde fiir eine Nicht-Inanspruchnahme der
pflegenden Angehorigen die Unbekanntheit der Angebote und der subjektiv fehlende Bedarf der
Befragten, was auch den Hauptgriinden fiir die Nicht-Inanspruchnahme von Angeboten fiir Patienten
entspricht. Weniger hédufig wurden die Unbekanntheit der Anlaufstellen, die Erreichbarkeit der
Angebote, Schwierigkeiten bei der Einbindung der Inanspruchnahme in den Alltag und die Eignung
der Angebote als Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme angegeben. Auch eine generelle Ablehnung
der Angebote (z.B. ,;s0 etwas mochte ich nicht“, ,das lehne ich ab®) und Zweifel am Sinn der
einzelnen Angebote wurden gedufert. Letztere Barrieren wurden, soweit bekannt, bisher nicht
empirisch gefunden. Moglicherweise sind sie als Bedarfsfacetten aufzufassen. AuBerungen wie

53



beispielsweise ,,das hilft mir nicht weiter wurden im Rahmen der Inhaltsanalyse der Kategorie
»fehlende Fignung“ des Angebotes zugeordnet, konnten aber auch als fehlender Bedarf interpretiert
werden. An dieser Stelle wird ein Nachteil der offenen Befragung und anschlieBenden
inhaltsanalytischen Auswertung deutlich: trotz Uberpriifung der Kodierungen hinsichtlich ihrer
Nachvollziehbarkeit bleibt immer eine gewisse Abhingigkeit der Ergebnisse von der Perspektive des
Kodierenden bestehen, da er die Kategorien fiir die Bearbeitung des Rohmaterials vorgibt und so von
vornherein die Arbeit des zweiten Kodierers beeinflusst. Eine hohe Ubereinstimmung zwischen
mehreren Kodierern muss also nicht zwingend heiflen, dass eine zweite, vollig unabhingige
Kodierung des Rohmaterials zu den gleichen Ergebnissen kommen wiirde — moglicherweise wiirden
die Kategorien anders benannt oder anders untergliedert. Oben genannte Aussage konnte dann
beispielsweise der Kategorie ,fehlender Bedarf zugeordnet werden. Passend dazu wurde die
Niitzlichkeit mit Ausnahme der Angehorigengruppen iiberwiegend negativ eingeschitzt. Im
Widerspruch dazu wurde die Moglichkeit, durch die Anlaufstellen fiir pflegende Angehérige Hilfe und
Unterstiitzung erhalten zu konnen, als Vorteil fiir alle Angebote identifiziert.

5.4.3 Wiinsche an die Versorgung der pflegenden Angehorigen

Wiinsche der pflegenden Angehorigen hinsichtlich der Versorgungssituation bezogen sich
iiberwiegend auf die Versorgung der Patienten. Fiir sich selbst wiinschten sie sich mehr Unterstiitzung
bei und/ oder eine Vereinfachung von behordlichen Angelegenheiten, eine bessere Koordination der
Versorgung, mehr Informationen iiber das Thema Demenz und Versorgung bei Demenz, neue
Versorgungsangebote (gemeinsame Urlaubsreisen, Unterstiitzung beim Umgang mit den Folgen der
Demenz, mehr Austauschmoglichkeiten mit anderen Betroffenen und mehr und/oder flexiblere
entlastende Angebote fiir Angehorige) sowie mehr Zuwendung, Anerkennung und Riicksicht fiir
pflegende Angehorige und eine bessere Aufklirung der Offentlichkeit. Nur zwei Angehorige (5,7%)
gaben an, mit der Versorgung im Allgemeinen zufrieden zu sein. Dieser Befund entspricht
beispielsweise dem von Georges et al. (2008).

5.5 Praktische Implikationen und Ausblick

Eine der wesentlichen auch in unserer Untersuchung ermittelten Barriere in die Versorgung
bei Demenz erscheint trivial: die Betroffenen wissen nicht, welche Angebote zur Verfiigung stehen
und konnen sie folglich nicht in Anspruch nehmen. Eine scheinbar einfache Maflnahme zur Anregung
des Inanspruchnahmeverhaltens liegt demnach in der Bereitstellung von Informationen {iiber
Versorgungsangebote. Diese Schlussfolgerung wurde bereits in einer Vielzahl anderer empirischer
Arbeiten diskutiert und ldsst sich praktisch auf verschiedenen Wegen durchsetzen. Die bereits
bestehenden Beratungsangebote als Informationsquelle werden nach den Ergebnissen der
vorliegenden Untersuchung eher selten in Anspruch genommen, die hier verfiigbaren Informationen
erreichen nur einen kleinen Teil der Betroffenen. Dies konnte durch die Vermittlung einer konkreten
Anlaufstelle im Zuge der Diagnosestellung verdndert werden. Der behandelnde (Haus-)Arzt konnte
beispielsweise den Erstkontakt herstellen und so dazu beitragen, das Informationsdefizit zu beheben
oder zu reduzieren. Riedel-Heller et al. (2000) diskutieren in diesem Zusammenhang die
Koordinationsfunktion von Hausirzten, die die Uberweisung der Betroffenen an Fachirzte und die
Vermittlung weiterer Hilfsangebote umfassen sollte. Dies scheint auch deswegen sinnvoll, da es, wie
die vorliegende Studie eindrucksvoll zeigt, schwierig ist, in Kontakt mit Demenzpatienten oder
Angehorigen von Demenzpatienten zu kommen. Das niederldandische Versorgungssystem sieht Case
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Manager vor, die die Betroffenen bei der Organisation der Versorgung unterstiitzen (Wolfs et al.,
2010). Schlemm und Kuhlmey (2005) diskutieren neben dem Case Management die Variante eines
Care Managements, im Rahmen dessen &rztliche und nicht-drztliche Versorgungsangebote besser
vernetzt werden sollten. Auch auf diesem Weg kénnte der Informationsfluss beziiglich der Versorgung
erleichtert und das Inanspruchnahmeverhalten angeregt werden. Insgesamt erscheint es notwendig,
den Informationsfluss méglichst aktiv und auf die Zielpersonen zugehend zu gestalten.

Eine weitere wichtige Barriere besteht im subjektiv fehlenden Bedarf an bestehenden
Versorgungsangeboten. Demgegeniiber stehen Wiinsche nach einer umfangreicheren Versorgung.
Angehorige wiinschen sich mehr Entlastung, erkennen den entlastenden Effekt pflegerischer
Angebote, geben aber den fehlenden Bedarf an diesen Angeboten als Grund fiir die Nicht-
Inanspruchnahme an. Dieser Widerspruch kann aufgeldst werden, wenn die Kritik an bestehenden
Angeboten niher betrachtet wird. In Bezug auf pflegerische Hilfen beispielsweise verhindern
Befiirchtungen, dass die Versorgung der Patienten nicht bedarfsgerecht erfolgt, eine Inanspruchnahme
dieser Dienste. Grundsitzlich sind diese Befiirchtungen schwer zu widerlegen, weil die Nicht-
Inanspruchnahme ggf. positive Erfahrungen verhindert. Dass die Versorgung der Patienten durch
professionelle Pflegekrifte durchaus anspruchsgerecht ist, zeigen die iiberwiegend positiven
Einschitzungen der Passung der Angebote mit den personlichen Bediirfnissen der Inanspruchnehmer
in der vorliegenden Stichprobe. Dieses Beispiel impliziert, dass der Abbau von Vorurteilen gegeniiber
Versorgungsangeboten einen wichtigen Beitrag zur Anregung des Inanspruchnahmeverhaltens leisten
kann. Eine Idee fiir die praktische Umsetzung konnte in einem transparenten Qualititsmanagement in
Pflegeeinrichtungen bestehen, das potenziellen Inanspruchnehmern einen Einblick in die Versorgung
der Patienten und somit eine realistische Meinungsbildung erméglicht.

Auch eine Optimierung bestehender Versorgungsangebote kénnte das Inanspruchnahme-
verhalten anregen. Ansatzpunkte hierfiir liefert die Kritik der Befragten, auch wenn die Inanspruch-
nehmer die Passung mit den personlichen Bediirfnissen liberwiegend positiv beurteilten. Eine Aus-
nahme bildeten dabei in der vorliegenden Untersuchung Beratungsangebote fiir pflegende Angehorige.
Die geringe Stichprobengrofie und die noch geringere Zahl der Inanspruchnehmer erlauben die Be-
wertung der Qualitit der Versorgungsangebote betreffend keine Generalisierung.

Um Ansatzpunkte fiir eine gezielte Beeinflussung des Inanspruchnahmeverhaltens pflegender
Angehoriger zu identifizieren, wurden Pridiktoren fiir das Inanspruchnahmeverhalten untersucht. Die
Wabhrscheinlichkeit einer Inanspruchnahme ist nach den vorliegenden Ergebnissen umso grofer, je
mehr Unterstiitzung die Angehorigen fiir den Patienten leisten und je stdrker sie sich in ihrem
Verhalten von anderen abhingig fithlen. Das bedeutet, dass besonders im Anfangsstadium der
Erkrankung, wenn also der Unterstiitzungsbedarf der Patienten noch sehr gering bzw. gar nicht
vorhanden ist, eine Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen unwahrscheinlicher ist. Gerade im
Anfangsstadium sind aber Informationen zur Erkrankung und ihrem Verlauf und eine Vorbereitung
auf die daraus resultierende Pflegesituation wichtig, die Inanspruchnahme von Beratungsstellen ist
also besonders dann indiziert. Die Patienten konnen in diesem Stadium mitentscheiden, wie ihre
Versorgung spiter gestaltet werden sollte, auch die Inanspruchnahme von Pflegehilfen oder
-einrichtungen konnen noch mit dem Patienten abgesprochen werden. Spitere Gewissenskonflikte der
Angehorigen und eine damit verbundene Uberlastung durch die Pflegesituation konnen so verhindert
werden. Die Befiirchtungen der Angehorigen der untersuchten Stichprobe, dass sich die Patienten
abgeschoben fiihlen oder verletzt sein konnten, konnten also bereits im Vorfeld vermieden werden.
Daraus folgt, dass eine frithzeitige Vermittlung von Informationen angebracht ist und besonders
Patienten im Anfangsstadium der Erkrankung und ihre Angehorigen zur Inanspruchnahme von
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Beratungsleistungen angeregt werden sollten. Auf diesem Weg ist auch der oben diskutierte Abbau
von Vorurteilen moglich. Eine frithzeitige Aufkldrung Betroffener tiber Behandlungsméglichkeiten
und ihre Wirksamkeit sollte dazu beitragen, den Bedarf an Versorgungsangeboten, speziell der
medikamentdsen und nichtmedikamentdsen Behandlungsansitze, realistischer einzuschitzen und so
die Inanspruchnahme anregen. Im Fokus der Bemiihungen um eine angemessene Versorgung bei
Demenz sollten also vor allem das Beratungsangebot und dessen Erreichbarkeit fiir Betroffene stehen;
dabei steht vor dem Hintergrund der groflen Schwierigkeiten, Studienteilnehmer zu rekrutieren, auch
im Blickpunkt, dass neben der tradierten Konzeption einer ,,Komm-Struktur* auch die Moglichkeit zu
einer aufsuchenden Beratung gegeben sein sollte. Wie oben skizziert, muss angenommen werden, dass
Stigmatisierungs- und Selbststigmatisierungsprozesse sowie Scham- und Schuldgefiihle einem
bedarfsgerechten Inanspruchnahmeverhalten entgegenstehen und mit entsprechenden Anti-Stigma-
Kampagnen beeinflusst werden sollten.
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Anhang A: Kategoriensysteme

Tab. Al: Kategoriensystem ,,Barrieren in der Versorgungssituation

Kategorie Unterkategorie Beispiele
Aneebot »ich kenne das Angebot nicht, ,,habe nicht gewusst, dass es bei
Bekanntheit g Demenz angeboten wird*
Anlaufstelle ,.mir ist unbekannt, wo man dieses Angebot findet*
. . zu weit weg®, , keine Anlaufstelle vorhanden®, ,,kein Zugan
Erreichbarkeit > g, »KE . » L7 . & . & w
Praktikabilitit wegen fehlender Uberweisung®, ,,das kann ich nicht finanzieren
L . »passt nicht zum Tagesrhythmus®, ,,dafiir haben wir keine Zeit*,
Einbindung in den Alltag . . . w s v
,,dann wire niemand beim Patienten* (bei Angehorigenangeboten)
Bedarf an diesem Aneebot ,,das brauchen wir nicht®, ,,das wird schon von einem anderen
£ Angebot abgedeckt/an anderer Stelle behandelt*
Passung ,hicht bei Demenz/in diesem Erkrankungsstadium/in dieser
Eignung des Angebotes Situation geeignet®, ,,Personal ist zu wenig
spezialisiert/inkompetent®, ,,zu wenig Personal*
,,50 etwas wollen wir/der Angehorige/der Patient nicht®, ,,das
mochte ich vermeiden, solange es geht®, ,,das kiime einer
Ablehnung des Angebotes . . . > . ..
& & Abschiebung des Patienten gleich®, ,,das kann ich mir nicht
vorstellen*
Aussage, die keine Mehrdeutige Aussagen, die nicht einwandfrei einer anderen
Sonstiges Barrieren identifizieren Kategorie zuzuordnen sind, ,,dazu kann ich jetzt nichts sagen®, ,,ich

lasst

bin noch nicht auf die Idee gekommen, das Angebot zu nutzen*

Inanspruchnahme, aber
erfragtes Zeitfenster zu
klein

,»ich habe das Angebot vor einem Jahr genutzt“, ,,wir haben bald
einen Termin“
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Tab. A2: Kategoriensystem , Beurteilung der Versorgungsangebote fiir pflegende Angehorige — positive

Aspekte
Kategorie Unterkategorie Beispiele
allgemein ,-man bekommt Empfehlungen®, ,,jemand gibt einem Tipps*
.. ,Informationen tiber den Krankheitsverlauf*, ,,Aufklirung tiber
. iiber Erkrankung . )
Informationen die Erkrankung
.. . ,,Tipps wo man Hilfe bekommt®, ,,Information iiber
iiber Hilfsangebote PP . o
Versorgungsangebote und Hilfen
Behandlung eigener ,man bekommt Medikamente, wenn es einem schlecht geht*,
psychischer/physischer »man kann sich da hin wenden, wenn man psychische
Probleme Beschwerden hat*
»man wird nicht allein gelassen®, ,,die eigene Situation wird
Hilfe und . . verstanden®, ,,man bekommt Zuspruch®, ,,man kann sich
N Soziale Unterstiitzung .. .. « . . «
Unterstiitzung gegenseitig unterstiitzen®, ,,man kann sich mal ausschiitten®,
,ein Austausch mit anderen tut mir gut*
,man bekommt Hilfe, die Krankheit zu akzeptieren®, ,,Hilfe bei
Hilfe beim Bewiltigen von  Konflikten/Problemen®, ,,Rat, wie mit Verhaltensinderungen
Krankheit/Situation umzugehen ist“, ,,praktische Hilfen, z.B. bei der Beantragung
einer Pflegestufe*
. .. ,.prinzipiell ist es gut, aber ich habe keine Zeit dafiir, ,,Angebot
Bedingte Befiirwortung des »P P g . . e
ist gut, wenn man es braucht®, ,,Angebot ist gut, wenn die
Angebotes . . 7
Anlaufstelle wirklich geeignet ist
Aussage, die keine allgemeine Aussagen, die keine positiven Aspekte erkennen
Sonstiges positiven Aspekte lassen, z.B. ,,dazu kann ich jetzt nichts sagen®, ,.das kann ich

identifizieren lédsst

Ablehnung des Angebotes

nicht beurteilen*

»daran finde ich nichts positiv*, ,,da sehe ich keinen Bedarf*,
,,das finde ich nicht besonders hilfreich®, ,,das wiirde ich nur
nutzen, wenn es unbedingt notig wére*
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Tab. A3: Kategoriensystem , Beurteilung der Versorgungsangebote fiir pflegenden Angehorige — negative

Aspekte
Kategorie Unterkategorie Beispiele
. ,,das wiirde zuviel Zeit kosten®, ,,man hat keine Zeit fiir zusitzliche
Zeitproblem -«
Termine
Praktikabilitit Unt.erbrmgung des ,,be} Nutzur}g des A‘I‘lgebotes konnte sich niemand um den
Patienten Patienten kiimmern
Erreichbarkeit des .. s .. . “
»~der Weg wire zu weit™, ,,man briuchte ein Auto
Angebotes
kein Bedarf ,,da muss ich selbst durch®, ,,das brauche ich nicht*
~Medikamente behandeln nur Symptome*, ,,Psychologen reden
Passung auch nur®, ,,Gruppen sind zu heterogen, deswegen bringt es
Behandlung/Ansatz nichts®, ,,das ist nicht entlastend*, ,,das hilft mir nicht“, , Beratung
nicht sinnvoll ist nicht individuell genug*, ,.fehlende Professionalitit*, ,,da
miisste man sich offenbaren, das mag ich nicht®, ,,ich mag mich
Fremden nicht 6ffnen*
,,davon halte ich einfach nichts®, ,,das lehne ich eher ab*, ,,das
Ablehnung mochte ich nicht®, ,,da habe ich schon schlechte Erfahrungen
gemacht*
Aussage, die keine Allgemeine Aussagen, die keiner Kategorie zugeordnet werden
Sonstiges negativen Aspekte konnen, z.B. ,,dazu kann ich nichts sagen®, ,,das kann ich nicht

identifizieren lédsst

beurteilen*

Befiirwortung

,»daran finde ich nichts negativ®, ,,prinzipiell ist es gut®, , finde ich
gut, aber es miissen bestimmte Bedingungen (z.B. Moglichkeit
eines Hausbesuches) erfiillt sein*
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Tab. A4: Kategoriensystem , Beurteilung der Versorgungsangebote fiir Patienten — positive Aspekte

Kategorie Unterkategorie Beispiele
»Anlaufstelle ist in der Ndhe®, ,,es gibt einen Fahrdienst*,
. . ,Hausbesuche werden gemacht®, , kurze Wartezeiten®, ,,Zeiten
Erreichbarkeit . . . .
werden individuell abgestimmt®, ,,auch telefonisch bekommt
man Rat®, ,,wird finanziert
Rahmen- ,Personal zeigt Interesse/Engagement®, ,,Pfleger sind nett”, ,,der
bedingungen Patient mag das Angebot/die Pfleger®, ,.es wird auf den
Menschlichkeit & Patienten eingegangen®, ,,Wiinsche werden beriicksichtigt*
Professionalitit (z.B. nach Einbezug des pflegenden Angehorigen in die
Behandlung), ,,Personal ist auf Demenz eingestellt/darauf
spezialisiert*
. . »der Patient wird griindlich untersucht®, ,.es wird eine Diagnose
Diagnostik .
gestellt
,,es werden Medikamente verschrieben/verabreicht®,
Behandlung der s . . « - - «
. ,Fahigkeiten werden gefordert”, ,,Gedéchtnisiibungen®,
Demenz/Begleit- . . « . .
erkrankungen ,Krankheitsverarbeitung®, ,,es werden Rezepte/Uberweisungen
fiir weitere Hilfen/Anlaufstellen ausgestellt™
Betreuung & Beschiftigung ,.der Patient wird gepflegt/angeregt/beschiftigt/beaufsichtigt*
. man bekommt Informationen iiber Erkrankung/Hilfen/Umgan
Versorgung Informationen 7 b g n/Umgang
mit Erkrankung
,,Patient kommt mit anderen Menschen in Kontakt®, ,,Patient ist
Soziale Kontakte nicht immer so allein/isoliert”, ,,man merkt, dass man nicht der
einzige Betroffene ist*
»man kann sich mal entspannen®, ,,man wird entlastet*, ,,Patient
Unterstiitzung der wird bei Krankheit/Abwesenheit des Angehorigen versorgt®,
Angehdrigen ,man bekommt Hilfe bei behordlichen Angelegenheiten®,
,.Hilfe bei pflegerischen Aufgaben*
Befiirwortung ,»das finde ich gut*
Bedingt positive Urteile iiber das Angebot, z.B. ,,mein eigener
Freiraum wére etwas erhoht, der Patient aber nicht gut
Bedingte Befiirwortung versorgt®, ,,gut fiir die, die es brauchen®, ,,prinzipiell ist es gut,
Sonstiges aber nicht in diesem Stadium*; ,,Konzept ist gut, aber

funktioniert so nicht®, ,,nur als letzte Option/im Notfall*

Aussage, die keine positiven
Aspekte identifizieren lédsst

Allgemeine Aussagen, bei denen man keine spezifische positive
Beurteilung erkennen kann, z.B. ,,dazu fillt mir nichts ein*

Ablehnung

,,das finde ich nicht gut®, ,;ich bin nicht sehr zufrieden*
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Tab. A5: Kategoriensystem , Beurteilung der Versorgungsangebote fiir Patienten — negative Aspekte

Kategorie Unterkategorie Beispiele
Gestaltung der ,,es ist dort schmutzig®, ,,die Zimmer sind ungemiitlich/zu
Riaumlichkeiten klein/unpersonlich®, ,.es gibt keine Einzelzimmer*
Rahmen- ,,abge@chnete Leigtungen sipd nicht nachvoll;iehbar“, ,,man
bedin Transparenz weil} nicht, was mit dem Patienten gemacht wird®, ,,man
gungen . . w
bekommt zu wenige Riickmeldungen
Spezialisierung ,~Angebot nicht fii'r Demenz ausgelegt™, ,.keine Fachkréfte*,
,,fehlende Professionalitit*
,»zu weit weg®, | keine Anlaufstelle vorhanden®, ,keine
Erreichbarkeit Uberweisung“, ,.keine Hausbesuche®, ,,das miisste auch zu
Hause gemacht werden®, ,,Fahrdienst notig*
,.das passt nicht zum Tagesrhythmus*, ,,man kann sich seinen
Praktikabilitit Einbindung in den Alltag Tag nicht planen, weil die Zeiten stidndig variieren®, ,,dafiir ist

keine Zeit®, ,,zu lange Wartezeiten®, ,,die Koordination mit
anderen Terminen ist schwierig®, ,,das wiren zu viele Termine*

Finanzieller &

»zu teuer®, ,,wird ohne Pflegestufe nicht bezahlt®, ,,man muss

Passung des
Angebotes

organisatorischer . ; .o .

g viel vorbereiten®, ,,zu viel biirokratischer Aufwand*
Aufwand

. ,,das wird schon an anderer Stelle behandelt®, ,,das brauchen wir
kein Bedarf

nicht*

Behandlung/Ansatz nicht
sinnvoll

,,Patient kann die Infos nicht mehr aufnehmen®, ,,nicht im
fortgeschrittenen Stadium geeignet®, ,,das bringt doch nichts®,
,,davon kann der Patient nicht profitieren

Umfang & Qualitit der
Behandlung

,,es werden zu wenige Untersuchungen gemacht®, ,,Behandlung
scheint zu wenig umfangreich®, ,,die Beratung ist zu wenig
umfangreich®, ,,Pflegepersonal macht nur das nétigste®, ,,auf
personliche Belange kann nicht eingegangen werden®, ,,Pflege
nicht so gut wie zu Hause*, ,,der Personalschliissel ist schlecht®,
,,ZU wenig Zuneigung*

Fremdheit

»Verlassen des hiuslichen Umfeldes ist ungiinstig®, ,,die
Eingewohnung ist schwierig*, ,,Bezugspersonen wiren nicht
dabei®, ,,wechselndes Personal/immer wieder neue Leute*

Gefiihle

,Patient konnte sich abgeschoben fiihlen®, ,,Patient konnte sich
unwohl fithlen®, ,,man fiihlt sich nicht angenommen®, ,,Patient
wiirde gereizt/traurig reagieren®, ,,der Patient wiirde sich
schamen®, ,.es konnte unangenehm sein, sich vor anderen
Menschen so zu 6ffnen/private Dinge zu erzihlen*

Sonstiges

Ablehnung

»ich/wir lehnen das Angebot ab®, ,,man konnte den Patienten
dazu nicht tiberreden®, ,,das wiirde ich nur in Anspruch nehmen,
wenn es gar nicht mehr anders geht*

kein negativer Aspekt in
Aussage identifizierbar

Mehrdeutige/nicht kodierbare Aussagen, z.B. ,,dazu kann ich
nichts sagen®, ,,Ansatz nur bei Erfiillung bestimmter
Bedingungen sinnvoll*

Befiirwortung

»daran finde ich nichts negativ*
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Tab. A6: Kategoriensystem ,, Wiinsche beziiglich der Versorgungssituation

Kategorie Unterkategorie Beispiele
Vereinfachung von/ ,.Hilfe bei Beantragung einer Pflegestufe®, ,,Hilfe bei
Unterstiitzung bei Beantragung eines Behindertenausweises®, ,,weniger
behordlichen Antragsformulare/ Biirokratie®, ,,schnellere Bearbeitung von
Angelegenheiten Antrigen*
Rahmenbe- . . »Therapie im hiuslichen Umfeld*, ,,Arzte sollten Hausbesuche
. Erreichbarkeit der « . . N . e L
dingungen Angebote machep' . ,,Angebote'muss.ten in der Nihe sein®, ,,mehr zeitliche
Flexibilitdt”, ,,mehr finanzielle Unterstiitzung*
L. ,,Koordination durch einen Arzt“, ,,Bemithung der Anlaufstellen
Koordination der . . .
um Vermittlung passender Angebote®, ,,eine Anlaufstelle, an die
Versorgung . “
man sich wenden kann
,Informationen iiber den Verlauf der Erkrankung*,
Informationen zu ,JInformationen iiber Symptome und bevorstehende
Erkrankung/Versorgung Verinderungen®, ,,Uberblick iiber Angebote®, , Informationen
dariiber, wo man welche Hilfen bekommt*
,,mehr Ergotherapie®, ,,Beschiftigung des Patienten®, ,,Angebote,
v Spezifische Angebote fiir ~ die der sozialen Isolation vorbeugen/ Kontakte ermoglich®, ,,neue
ersorgung . . . . : .
Patienten Angebote wie z.B. gemeinsame Reisen®, ,,bessere Diagnostik
durch Arzte*, -angemessene Pflege®
,Unterstiitzung beim Umgang mit der Erkrankung/ den
Spezifische Angebote fiir ~ Symptomen*, ,,Pflegehilfen zur Entlastung®, ,,Unterstiitzung bei
Angehorige schwierigen Pflegeaufgaben®, ,,Gespriche iiber Probleme in der
Pflegesituation*
~Riicksicht auf den Patienten®, ,,Pflegedienste, die den Rhythmus
der Patienten beriicksichtigen®, ,,Wertschitzung des Patienten®,
Zuwendung, Fiir Patienten ,.Binsatz/Engagement des Arztes fiir den Patienten®, ,,6ffentliche
Anerkennung Einrichtungen/Krankenhiuser/Haushaltshilfen sollten sich auf
& Riicksicht Demenzpatienten besser einstellen”
. b ,.Wertschitzung der Pflegeleistung®, ,,Anerkennung pflegender
Fir pflegende Angehorige Angehoriger ingder Offer%tlichkeit% P
glflfik ri?lﬁl;ﬁlg(e(rr ,.die Gesellschaft sollte fiir die Erkrankung sensibilisiert werden*
Andere Wiinsche Wiinsche, die keiner Kategorie zuzuordnen sind
Sonstiges Aussage, die keine

Wiinsche identifizieren
lasst

Allgemeine Aussagen, die keinen spezifischen Wunsch erkennen
lassen

Keine Wiinsche

,ich fithle mich gut versorgt*
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Anhang B: Ergebnis der Erhebung zur differenzierten
Beschreibung ambulanter Pflegeeinrichtungen (N=29)

Tab. B1: Ausschlusskriterien und Einflussfaktoren, die die Betreuung eines Patienten durch eine ambulante

Pflegeeinrichtung erheblich erschwert oder unmaoglich macht

% an Einrichtungen, die

Ausschlusskriterium Ausschlusskriterium
bejahten

keine Pflegestufe anerkannt 6,9
Vorliegen einer erhdhten Pflegebediirftigkeit 0,0
Demenz im fortgeschrittenen Stadium/ hirnorganische Erkrankung 34
Eigen-/Fremdaggression 34
akute Suizidalitat 6.9
Weglauftendenz 3,4
Notwendigkeit einer erheblichen Betreuung in der Nacht (Nachtwache/- 379
pflege) ’
gleichzeitig bestehende psychische Erkrankung 0,0
gleichzeitig bestehende korperliche Erkrankung und/oder Behinderung; hier
vor allem beatmungspflichtige Patienten, Wachkoma-Patienten (apallisches 6,9
Syndrom)
geistige Behinderung 0,0
Multimorbiditét 0,0
keine Transportfahigkeit 34
Palliativversorgung erforderlich 13,8
anderes Ausschlusskriterium

z.B. Wachkoma-Patienten (apallisches Syndrom) oder aber wenn eine zu 172

umfingliche Betreuung nétig wird, weil der Patient nicht mehr alleine zu
Hause leben kann
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Tab. B2: Uberblick zur den von Einrichtungen der ambulanten Pflege regelhaft durchgefiihrte Interventionen

Regelhaft durchgefiihrte Interventionen

% an Einrichtungen, die die

Intervention regelhaft

durchfiihren
Pflege 100,0
(Grundpflege, Behandlungspflege, hauswirtschaftliche Versorgung) ’
Palliativversorgung 65,5
Begleitung bei Arztbesuchen, Behordengéngen etc. 86,2
medikamentose Therapie 96,6
Gedéchtnistraining, andere kognitive Trainings 51,7
Intervention nach Prinzipien von Realitéitsorientierungstrainings 55,2
Validationstherapeutische Ansitze 27,6
Selbsterhaltungstherapeutische Ansétze 20,7
Erinnerungstherapeutische Ansitze 44,8
soziales Kompetenztraining, Kommunikationstraining 13,8
Angebote mit aroma- und lichttherapeutischen Ansétzen, sowie
. N . 6,9

therapeutische Ansitze mit Tieren
Kunst-, Tanz-, Musiktherapeutische Angebote 6,9
Ergotherapie 13,8
Snoezeln, multiple Sinnesstimulation 6,9
basale Stimulation 48,3
Akkupunktur, Logopidie, Physiotherapie 6,9
Millieutherapeutische Ansitze 37,9
Entspannungsverfahren 10,3
Krankengymnastik, Bewegungstherapie 6,9
Sozialberatung 79,3
andere Interventionen

niedrigschwellige Betreuungsleistungen nach § 45 SGB XI (19 E.),

Vermittlung in weitere Leistungen (z.B. FuBipflege, Essen auf Riadern etc.) 79,3

(1 E.), Uberpriifung der Vitalwerte (1 E.), Seniorennachmittage (1 E.),
Spaziergidnge, Singen etc. (1 E.)

68



Tab. B3: Uberblick iiber die von ambulanten Pflegeeinrichtungen vorgehaltenen Leistungsangebote

% an Einrichtungen, die das

Leistungsangebot Leistungsangebot vorhalten
Verpflegung/ Mahlzeiten 44,8
Hausnotruf 62,1
Nachtwache/ nédchtliche Betreuung und Pflege 51,7
Fahrdienst 37,9
Wischedienst 44,8
Einkaufsdienst 86,2
konsiliarisch titiger Allgemeinmediziner 13,8
konsiliarisch téitiger neurologischer/ psychiatrischer Facharzt 6,9

Tab. B4: Zusdtzlich von ambulanten Pflegeeinrichtungen vorgehaltenen Angebote fiir Angehorige

% an Einrichtungen, die
Angebote fiir Angehorige spezielles Angebot fiir
Angehorige vorhalten

keine 7
Angehorigengruppe, angeleitet durch qualifiziertes Personal 3
Angehorigengruppe, selbststindig gefiihrt 3
Schulungsprogramme 21
Informationsveranstaltungen

ein- bis viermal jahrliche Veranstaltungen im Sinne von Schulungen 7

oder aber Themenabende mit wechselnden Schwerpunkten
Beratung im gesetzlich geforderten Umfang
wobei zusitzlich: 64% individuell nach Bedarf 90
4% auch zum Thema Erndhrung, Dekubitusgefihrdung
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Anhang C: Ergebnis der Erhebung zur differenzierten
Beschreibung von Tagespflegeeinrichtungen (N=15)

Tab. C1: Ausschlusskriterien und Einflussfaktoren, die eine Betreuung von Patienten durch

Tagspflegeeinrichtungen erheblich erschwert oder unmoglich macht

% an Einrichtungen, die

Ausschlusskriterium Ausschlusskriterium
bejahten
keine Pflegestufe anerkannt 0,0
Vorliegen einer erhdhten Pflegebediirftigkeit 6,7
Demenz im fortgeschrittenen Stadium/ hirnorganische Erkrankung 6,7
Eigen-/Fremdaggression 53,3
akute Suizidalitt 40,0
Weglauftendenz 13,3
Notwendigkeit einer erheblichen Betreuung in der Nacht (Nachtwache/ 20.0
-pflege) ’
gleichzeitig bestehende psychische Erkrankung 20,0
gleichzeitig bestehende korperliche Erkrankung und/oder Behinderung; hier
vor allem beatmungspflichtige Patienten, Wachkoma-Patienten (apallisches 20,0
Syndrom)
geistige Behinderung 0,0
Multimorbiditét 0,0
keine Transportfahigkeit 73,3
Palliativversorgung erforderlich 46,7
anderes Ausschlusskriterium 20,0

Tab. C2: Uberblick zur den von Tagespflegeeinrichtungen regelhaft durchgefiihrten Interventionen

Regelhaft durchgefiihrte Interventionen

% an Einrichtungen, die
Intervention regelhaft

durchfiihren

Pflege 30.0
(Grundpflege, Behandlungspflege, hauswirtschaftliche Versorgung) ’
Palliativversorgung 6,0
Begleitung bei Arztbesuchen, Behordengéngen etc. 46,0
medikamentose Therapie 13,0
Gedéchtnistraining, andere kognitive Trainings 100,0
Intervention nach Prinzipien von Realitéitsorientierungstrainings 93,3
Validationstherapeutische Ansitze 80,0
Selbsterhaltungstherapeutische Ansétze 66,7
Erinnerungstherapeutische Ansitze 100,0
soziales Kompetenztraining, Kommunikationstraining 86,7
Angebote mit aroma- und lichttherapeutischen Ansétzen, sowie

. N . 60,0
therapeutische Ansitze mit Tieren
Kunst-, Tanz-, Musiktherapeutische Angebote 60,0
Ergotherapie 60,0
Snoezeln, multiple Sinnesstimulation 20,0
basale Stimulation 80,0
Akkupunktur, Logopidie, Physiotherapie 20,0
Millieutherapeutische Ansitze 66,7
Entspannungsverfahren 20,0
Krankengymnastik, Bewegungstherapie 93,3
Sozialberatung 86,7
andere Interventionen, Betreuungsleistungen fiir Demenzpatienten nach § 45 46.7

SGB XI, kulturelle Angebote, Feste, Singen, Spazieren
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Tab. C3: Uberblick iiber die von Tagespflegeeinrichtungen vorgehaltenen Leistungsangebote

% an Einrichtungen, die

Leistungsangebot Leistungsangebot vorhalten
Verpflegung/ Mahlzeiten 100,0
Hausnotruf 33,0
Nachtwache/ nédchtliche Betreuung und Pflege 0,0
Fahrdienst 100,0
Wischedienst 26,7
Einkaufsdienst 40,0
konsiliarisch titiger Allgemeinmediziner 33,3
konsiliarisch titiger neurologischer/ psychiatrischer Facharzt 26,7

andere, weitere betreuende Arzte (HNO, Orthopidie, Zahnarzt),

Terminvereinbarungen zur Fullpflege und Friseur 26,7

Tab. C4: Zusdtzlich von den Tagespflegeeinrichtungen vorgehaltene Angebote fiir Angehorige

% an Einrichtungen, die

Angebote fiir Angehorige spezielles Angebot fiir
Angehorige vorhalten
Keine 7,0
Angehorigengruppe, angeleitet durch qualifiziertes Personal 7,0
Angehorigengruppe, selbststindig gefiihrt 0,0
Schulungsprogramme 7,0
Informationsveranstaltungen
ein- bis viermal jahrliche Veranstaltungen im Sinne von Schulungen 47,0

oder aber Themenabende mit wechselnden Schwerpunkten
Beratung im gesetzlich geforderten Umfang
wobei zusitzlich: 64% individuell nach Bedarf 87,0
4% auch zum Thema Erndhrung, Dekubitusgefahrdung
andere,
z.B. zweimal jihrlich stattfindende Angehorigenkaffee (1 E.);
Einbezug der Angehorigen in Feste (2 E.), Einzelgespriche, spezielles 40,0
Infomaterial (2 E.), Pendelhefte und stindiger Kontakt zu
Angehorigen (1 E.)
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Anhang D: Ergebnis der Erhebung zur differenzierten

Beschreibung stationérer Pflegeeinrichtungen

Tab. D1: Ausschlusskriterien und Einflussfaktoren, die die Aufnahme eines Patienten in stationdre

Pflegeeinrichtungen erheblich erschwert oder unmoglich macht

% an Einrichtungen, die

Ausschlusskriterium Ausschlusskriterium
bejahten
keine Pflegestufe anerkannt 60
Vorliegen einer erhdhten Pflegebediirftigkeit 0
Demenz im fortgeschrittenen Stadium/ hirnorganische Erkrankung 0
Eigen-/Fremdaggression 20
akute Suizidalitt 20
Weglauftendenz 4
Notwendigkeit einer erheblichen Betreuung in der Nacht (Nachtwache/- 0
pflege)
gleichzeitig bestehende psychische Erkrankung 16
gleichzeitig bestehende korperliche Erkrankung und/oder Behinderung; hier
vor allem beatmungspflichtige Patienten und Wachkoma-Patienten 64
(apallisches Syndrom)
geistige Behinderung 4
Multimorbiditit 0
keine Transportfahigkeit 4
Palliativversorgung erforderlich 12
anderes Ausschlusskriterium (Patienten unter 60 Jahren und Jugendliche) 8

Tab. D2: Uberblick zur den von Einrichtungen zur stationiren Pflege regelhaft durchgefiihrte Interventionen

Regelhaft durchgefiihrte Interventionen

% an Einrichtungen, die
Intervention regelhaft

durchfiihren

Pflege 96
(Grundpflege, Behandlungspflege, hauswirtschaftliche Versorgung)

Palliativversorgung 76
Begleitung bei Arztbesuchen, Behordengéngen etc. 64
medikamentdse Therapie 100
Gedéchtnistraining, andere kognitive Trainings 100
Intervention nach Prinzipien von Realitéitsorientierungstrainings 68
Validationstherapeutische Ansitze 76
Selbsterhaltungstherapeutische Ansétze 44
Erinnerungstherapeutische Ansitze 92
soziales Kompetenztraining, Kommunikationstraining 60
Angebote mit aroma- und lichttherapeutischen Ansétzen, sowie 76
therapeutische Ansitze mit Tieren

Kunst-, Tanz-, Musiktherapeutische Angebote 92
Ergotherapie 88
Snoezeln, multiple Sinnesstimulation 60
basale Stimulation 72
Akkupunktur, Logopidie, Physiotherapie 28
Millieutherapeutische Ansitze 68
Entspannungsverfahren 12
Krankengymnastik, Bewegungstherapie 68
Sozialberatung 76
Psychotherapie 4
andere Interventionen, Betreuungsleistungen fiir Demenzpatienten nach § 45 63

SGB XI, kulturelle Angebote, Feste, Singen, Spazieren
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Tab. D3: Uberblick iiber die von Einrichtungen stationdirer Pflege vorgehaltenen Leistungsangebote

% an Einrichtungen, die

Leistungsangebot Leistungsangebot
vorhalten
Verpflegung/ Mahlzeiten 78,3
Hausnotruf 69,6
Nachtwache/ nichtliche Betreuung und Pflege 91,7
Fahrdienst 54,2
Wischedienst 66,7
Einkaufsdienst 45,8
konsiliarisch titiger Allgemeinmediziner 70,8
konsiliarisch titiger neurologischer/ psychiatrischer Facharzt 66,7
Andere, weitere betreuende Arzte (HNO, Orthopidie, Zahnarzt), 20.0

Terminvereinbarungen zur Fullpflege und Friseur

Tab. D4: Zusdtzlich von den Einrichtungen der stationdiren Pflege vorgehaltenen Angebote fiir Angehorige

Angebote fiir Angehorige

% an Einrichtungen, die

spezielles Angebot fiir
Angehérige vorhalten

Keine
Angehorigengruppe, angeleitet durch qualifiziertes Personal
Angehorigengruppe, selbststindig gefiihrt
Schulungsprogramme
Informationsveranstaltungen

ein- bis viermal jadhrliche Veranstaltungen im Sinne von Schulungen

oder aber Themenabende mit wechselnden Schwerpunkten
Beratung im gesetzlich geforderten Umfang
wobei zusitzlich: 64% individuell nach Bedarf

4% auch zum Thema Erndhrung, Dekubitusgefdhrdung

andere, z.B. monatliche Veranstaltungen (Kino, Infoabende), Heimzeitung,
fachliche/wissenschaftliche Vortrige

0
4
0
24

76

84

16
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Anhang E: Ergebnis der Erhebung zur differenzierten
Beschreibung von Beratungsangeboten (N=22)

Tab. El: Prozentzahl der Einrichtungen, die das Beratungsangebot unter einer bestimmten Rahmenbedingung
anbieten

% der Fille in der das Angebot unter der

Rahmenbedingung der Beratungsleistung Rahmenbedingung angeboten werden
kann
Kosten fiir die Beratung
iiber die Pflegekasse abzurechnendes Angebot 4,5
kostenloses Angebot 95,5
Beratung wird nicht als Hausbesuch angeboten 36,4
Beratung als Hausbesuch wihrend der Sprechzeiten 4,5
Beratung wihrend und auBlerhalb der Sprechzeiten 59,1

Tab. E2: Prozentangaben zur Form der Beratung der befragten Beratungsstellen

% an Einrichtungen, die

Form der Beratung Leistungsangebot vorhalten

einmalige Beratung 81,8
Beratungsreihen 68,2
Krisenintervention 27,3
personliche Beratung 100
telefonische Beratung 86,4
Online-Beratung 22,7
Einzelberatung der Erkrankten 72,7
Einzelberatung der Angehorigen 95,5
gemeinsame Beratung von Angehorigen und Erkranktem 72,7
Gruppen-/Schulungsprogramme 40,9

Tab. E3: Prozentzahl der Beratungseinrichtungen, die einen bestimmten Beratungsinhalt im Rahmen ihrer
Leistung anbieten

% an Einrichtungen, die

Beratungsinhalte Leistungsangebot
vorhalten

Informationsvermittlung iiber das Erkrankungsbild 63,6
Informationen iiber Hilfs- und Unterstiirzungsangebote 81,8
Vermittlung von Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten, Unterstiitzung bei der
Organisation 86,4
Unterstiitzung bei Arzt- und Behordenangelegenheiten 81,8
verbindliche Rechtsberatung 0,0
sozialrechtliche Beratung (z.B. Pflegeversicherung, Betreuungsrecht) 81,8
Pflegeberatung 36,4
Erlernen von Techniken zum Umgang mit Verhaltensproblemen des
Erkrankten 36,4
Wohnraumberatung 45,5
Beratung bei psychosozialen Problemen 50,0
entlastende Gespriche 72,7
Erlernen von Entspannungstechniken 13,6
Sterbebegleitung, Trauerarbeit 13,6
Andere

z.B. Weitervermittlung bei allen anderen Problemen an die jeweils zustindige

Stelle (1 E.); Weitervermittlung an spezialisierte Angebote (1 E.) 9,1
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Tab. E4: Zugangswege* zu Beratungsangeboten

Zugangsweg

% der Einrichtungen, die
diesen Zugangsweg nutzen

Info- und Ratgeberbroschiiren (z.B. Demenzwegweiser, Herbstzeit),

Flyer
Mundpropaganda
Vermittlung iiber Arzte,

Einrichtungen der Stadt (Sozialpsychiatrischer Dienst, Biirgerbiiros, sonstige

Behorden, etc.)

Krankenhiuser,

ambulante Pflegedienste,
Internet und Homepage,
Krankenversicherung,

Presse,

Werbung/ Offentlichkeitsarbeit,
offentliche Veranstaltungen,
Kirche,

Broschiiren in Arztpraxen und Apotheken,

Telefonbuch,
iiber ehrenamtliche Mitarbeiter,
Monatsprogramme der Trigervereine

50
50
46
32
36

23
23
23

9
18
14

9

AR R RO

*Mehrfachnennungen moglich
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Anhang F: Ergebnis der Erhebung zur differenzierten

Beschreibung von Betreuungsgruppen (N=7)

Tab. F1: Prozentzahl der Einrichtungen, die bestimmte Ausschlusskriterien fiir die Aufnahme eines Patienten in

die Betreuungsgruppe angaben

% an Einrichtungen, die

Ausschlusskriterium Ausschlusskriterium
bejahten
keine Pflegestufe anerkannt 14,3
Vorliegen eines erhohten Pflegebedarfs 28,6
fortgeschrittene Demenz, hirnorganische Erkrankung hoheren Ausmafles 28,6
Eigen- und Fremdaggression 42,9
akute Suizidalitat 28,6
Weglauftendenz 14,3
gleichzeitige psychische Erkrankung 0,0
gleichzeitige korperliche Erkrankung 14,3
geistige Behinderung 0,0
keine Transportfihigkeit gegeben 57,1
Anderes 0,0

Tab. F2: Prozentzahl der Einrichtungen, die bestimmte flankierende Leistungen zur Betreuungsgruppe

anbieten

% an Einrichtungen, die

Flankierende Leistungen Leistungsangebot
vorhalten
Fahrdienst fiir Betreuungsgiste 71,4
Verpflegung/ Mahlzeiten 85,7
pflegerische Grundversorgung 71,4
Selbsthilfegruppe fiir Angehdrige, wihrend der Betreuungsgruppe 14,3
Einbindung der Angehorigen in die Betreuungsgruppe 71,4
Schulung, Supervision des betreuenden Personals 57,1
Andere, Angebot einer Angehorigengruppe 1x im Monat, sowie 286

Angehorigengespriche davor und danach

Tab. F3: Zugangswege* zu Betreuungsgruppen

Zugangsweg

% der Einrichtungen, die
diesen Zugangsweg nutzen

Werbebroschiiren in Arztpraxen und Vermittlung durch diese 50
Flyer, 33
Internet, 33
Werbung in Hauseingéngen 33
Krankenhiuser, 17
Sozialstationen und ambulante Pflegedienste, 17
Werbung bei Beratungshausbesuchen 17
Krankenkassen, 17
Demenzwegweiser 17
Mundpropaganda 17

* Mehrfachnennungen moglich
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Anhang G: Ergebnisse

Tab. G1: Inanspruchnahmeverhalten der Patienten (Angaben im strukturierten Interview OF)

,,Hat der Patient [FR]/ Haben Sie [SR] in den letzten drei Monaten im
Zusammenhang mit der Demenzerkrankung dieses Angebot genutzt?*

Versorgungsangebot
Ja Nein, vor mehr als Nein, nie genutzt
drei Monaten ’ &
N % N % N %
FR 20 51,1 2 5,7 13 37,1
Hausarzt
SR 5 55,6 1 11,1 3 333
FR 20 51,1 6 17,1 9 25,7
Facharzt
SR 5 62,5 - 3 37,5
FR 3 8,6 6 17,1 26 74,3
Gedéchtnissprechstunde
SR 1 11,1 - 8 88,9
FR 1 2,9 - 34 97,1
Psychotherapie
SR 1 11,1 - 8 88,9
FR - 1 2,9 34 97,1
Alten-/Pflegeheim
SR - - 9 100
FR 6 17,1 5 14,3 24 68,6
Kurzzeitpflege
SR - - 9 100
FR 10 28,6 2 5,7 23 65,7
Tagespflege
SR - - 9 100
FR - - 35 100
Nachtpflege
SR - - 9 100
FR 12 34,3 3 8,6 20 51,1
Ambulanter Pflegedienst
SR 2 22,2 - 7 77,8
FR - - 35 100
Patientenselbsthilfegruppe
SR - - 9 100
FR - - 35 100
Patientenberatung
SR - 1 11,1 8 88,9
Bet FR 6 17,1 - 29 82,9
etreuungsgruppe
SSErupP SR - - 9 100

FR: N=35, SR: N=8-9
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Tab. G2: Inanspruchnahmeverhalten der Patienten [Angaben im Fragebogen zur Inanspruchnahme
medizinischer und nicht-medizinischer Versorgungsleistungen, hoheres Alter (FIV, Konig, unv.)]

Inanspruchnahme im letzten Drei-

Versorgungsangebot Monatszeitraum Anzahl der Kontakte
N (%) MW (SD) Min/Max
Ergotherapie 9 (25,7 18,22 9,19) 8/36
Sprach- oder Sprechtherapie 1 (29 1
Haushaltshilfe 3 (8,6) 5,7 (5,7) 1/12
Essen auf Rddern 5 (14,3) 9,2 4,9) 7/18
Einkaufshilfe - -
Private Pflegekraft - -
Angehﬁri]g)ei:ﬁ;l:lastender 129 12
Betrillllifgzlsll(jil:tun g L e 12
Hospizdienst 1 29 1
Briickenteam 1 29 2
Verhinderungspflege 1 (29 1
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Tab. G3: Logistische Regressionsanalyse mit Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten durch pflegende
Angehorige (ja/nein) als abhdngige Variable

95% Konfidenz-
Regressionsk  Standard- Wald- intervall fiir OR

oeffizient B fehler Koeffizient df Signifikanz OR Unterer  Oberer

Wert Wert

A .010 .011 138 1 738 1.010 .988 1.033
B .388 .388 3.800 1 .051 1.473 .998 2.175
C .248 .248 5.268 1 .022 1.281 1.037 1.583
K -9.254 3.461 7.149 1 .008 .000

...Pflegezeit in Stunden pro Woche;

...Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgabe“ aus BIZA — D (Zank et al., 2006);
..P-Skala aus ,,IPC — Fragbogen zu Kontrolliiberzeugungen (Krampen, 1981);
..Konstante; df...Anzahl Freiheitsgrade; OR...Odds Ratio

oW

Tab. G4: Logistische Regressionsanalyse mit Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten durch pflegende
Angehdrige (ja/nein) als abhingige Variable; Methode: Vorwdrtsselektion

95% Konfidenz-

i - - intervall fiir OR
Regressionsk Standard Wald df  Signifikanz OR

oeffizient B fehler Koeffizient Unterer  Oberer
Wert Wert
A 463 .180 6.647 1 .010 1,589 1.117 2.260
B 236 .103 5.237 1 .022 1.266 1.034 1.550
K -9.182 3.461 7.623 1 .006 .000

A...Dimension ,,Objektive praktische Betreuungsaufgabe “ aus BIZA — D (Zank et al., 2006);
B...P-Skala aus ,,IPC — Fragbogen zu Kontrolliiberzeugungen (Krampen, 1981);
K...Konstante; df...Anzahl Freiheitsgrade; OR...Odds Ratio

79



Tab. G5: Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten fiir Patienten, medikamentése und nichtmedikamentise Versorgung'

,,Warum haben Sie das Angebot nicht Hausarzt Facharzt Gedichtnissprechstunde Psychotherapie
genutzt?* FR [N(%)] SR [N(%)] FR [N(%)] SR [N(%)] FR [N(%)] SR [N(%)] FR [N(%)] SR [N(%)]
Bekannt- Angebot unbekannt - - 1(7,1) 1(33,3) 20 (62,5) 5(62,5) 21 (61,8) 6(75,0)
heit Anlaufstelle unbekannt - - - - - - 129 -
schlechte Erreichbarkeit - - 1(7,1) - 2(6,3) - - -
Praktika-
bilitit Einbindung in den Alltag
.. - - - - - - 129 -
schwierig
P kein Bedarf 5357 1250 6(42,9) 2(66,7) 9(28,1) 2(25,0) 4(11,8) 2(25,0)
assung
Eignung des Angebotes 6(42,9) 2(50,0) 1(7,1) - 2(6,3) - 8(23,5) 1(12,5)
Ablehnung des Angebotes - - - - 13,1) - 8(23,5) -
Sonstiges ; ;
keine Barriere 321,4)  1(250) 6(42,9) - 3094) 1125 4(1L8) -

identifierbar/vorhanden

! befragt wurden die Nicht-Inanspruchnehmer (SR) und deren pflegende Angehiorige (FR), Nennung mehrerer Griinde moglich



Tab. G6: Beurteilung positiver Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, medikamentise und nichtmedikamentise Versorgung'

,Was finden Sie an diesem Angebot Hausarzt Facharzt Gedichtnis-sprechstunde Psychotherapie
positiv/angenehm/hilfreich? FR SR FR SR FR SR FR SR
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Rahmen- gute Erreichbarkeit 8(22,9) 1(11,1) 3(8,6) - - - - -
bedingungen  \jo;cchlichkeit & Professionalitit 13 (37,1) 6 (66,7) 9(25,7) 6(75,0) 7(20,0) 2(22,2) 4(11,4) 111D
Diagnostik 4(11,4) - 10 (28,6) 1 (12,5) 22(62,9) 4(444) - -
Behandlung der 6(17.1) 2(222) 19(543)  5(62.5) 14 (40,0) 3 (33.3) 9(25,7) 8(889)
Erkrankung/Begleiterkrankungen ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
Versorgung Betreuung & Beschiftigung 129 - - - - - - -
Informationen 4(11,4) 1(11L1) 6(17,1) 4 (50,0) 8(22,9) 1(11,1) 5(143) 6(66,7)
Soziale Kontakte - - - - - - - 1711
Unterstiitzung der Angehorigen - - 129 - 25,7 - - -
Befiirwortung - - - - 2,7y 1011 - -
Bedingte Befiirwortung 129 101,10 - - 129 - 6(17,1) -
Sonstiges
keine positiven Aspekte identifizierbar 6(17,1) 1(11,1) 3(8,6) - 4(114) - 20,7 -
Ablehnung 5(14,3) - 3(8,6) - - - 13 (37,1) -

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=8-9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehorigen, N=35; Nennung mehrerer positiver Aspekte moglich



Tab. G7: Beurteilung negativer Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, medikamentise und nichtmedikamentise Versorgung'

,,Was finden Sie an diesem Angebot Hausarzt Facharzt Gedéchtnis-sprechstunde Psychotherapie
negativ/unangenehm?* FR SR FR SR FR SR FR SR
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

Gestaltung der Raumlichkeiten - - - - 129 - - -

Rahmen-

bedingungen mangelnde Transparenz - - - - 1(29) - - -
fehlende Spezialisierung 9257 2222 - - - - 129 -
schlechte Erreichbarkeit 20,7 - - - 4(114) - - -

Praktikabilitit Einbindung in den Alltag schwierig 3(8,6) - 129 - 4(114) - 129 -
finanzieller/organisatorischer
Aufwand hoch - S - S
kein Bedarf 129 1(11,1) - - 129 - - -
Behandlung/Ansatz nicht sinnvoll 12,9 2222 3(8,6) - 6(17,1) 1(1L1) 13 (37,1) 1(11,1)

Passung des Umfang & Qualitiit der

Angebotes Behandlung 11 (314) - 11 3L,4) 1(12,5) 129 - - -
Fremdheit - - - - - - 20,7 -
Gefiihle 3(8,6) - 12,9 1(12,5) 2(5,7) - 4(11,4) -
Ablehnung 129 - 12,9 - - - 6(17,1) -

. kein negativer Aspekt

Sonstiges dentifizierbar 129 - 5(14,3) - 5(143) 1(1L1) 5(14,3) -

Befiirwortung 12 (34,3) 5(55,6) 15(42,9) 7(87,5) 14 (40,0) 7 (77,8) 8(22,9) 8(88,9)

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=8-9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehorigen, N=35; Nennung mehrerer negativer Aspekte moglich



Tab. G8: Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten fiir Patienten, pflegerische Versorgung'

. . Ambulanter
,Warum haben Sie das Angebot nicht Alten(pflege)heim Kurzzeitpflege Tagespflege Nachtpflege Pflegedienst
genutzt?“ FR[N SR[N FR[N SR[N FR[N SR[N FR[N SR[N FR[N SR|[N
()] (%)] ()] (%)] ()] (P)] (%) (%] (%) (P)]
Bekannt-  Angebot unbekannt - - 3(10,7) 2(22,2) 14,00 3(33,3) 4(11,4) 11,1 - -
heit Anlaufstelle unbekannt - - - - - - - - - -
Prakti- Erreichbarkeit - - 1(3.,6) - 2(8,0) - 129 - - -
kabilitit  ginpindung in den Alltag - - - - 143) -
P Bedarf 16 (45,7) 7(77,8) 16 (57,1) 9 (100) 14 (56,0) 6 (66,6) 31(88,6) 8(88,9) 21 .(91,3) 7(100)
assung
Eignung des Angebotes 4(11,4) - 2(7,1) - 3(12,0) - - - 28,7 -
Ablehnung des Angebotes 15(42,9) 2(22,2) 2(7,1) - 4(16,0) - 20,7 - 3(13,0) -
Sonstiges : :
keine Barriere 129 - 7(25,0) - 7(28,0) - - 131D 3(13,0) -

identifierbar/vorhanden

! befragt wurden die Nicht-Inanspruchnehmer (SR) und deren pflegende Angehorige (FR), Nennung mehrerer Griinde moglich
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Tab. G9: Beurteilung positiver Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, pflegerische Versorgung'

,Was finden Sie an diesem Angebot Alten(pflege)heim Kurzzeitpflege Tagespflege Nachtpflege QHL Zﬁiﬁgﬁ
positiv/angenehm/hilfreich?“ FR SR FR SR FR SR FR SR FR SR
[N (%)] [N (%] [N (%)] [N (%] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)]
Rahmenbe-  gute Erreichbarkeit - 111 3(8,6) - 129 - - - 4(114) -
dingungen Menschlichkeit & Professionalitit 3(8,6) 2(2222) 3(8,6) - 8(22,9) - - - 13 (31,7) 3(37.5)
Diagnostik - - - - - - - - - -
e Csmy w6 S e
Versorgung Betreuung & Beschiftigung 15(42,9) 5(55,6) 16 (45,7) 3(33,3) 18(51,4) 7(77,8) 3(8,6) 3(333) 11 (31,4) 3(3795
Informationen - - - - - - - - - -
Soziale Kontakte 11 (31,4) 3(33,3) 129 1(11,1) 8(22,9) 5(55,6) - - 129 1(12,5)
Unterstiitzung der Angehorigen 8(22,9) - 19 (54,3) 1(11,1) 18 (51,4) - 12 (34,3) 2(22,2) 13 (37,1) 2(25,0)
Befiirwortung - - 129 11,1 - - 20,7 - - -
Bedingte Befiirwortung 6(17,1) 1(11,1) 4(11,4) 4444 318,6) 2(222) 10 (28,6) 4 (44,4) 318,6) 3(37.5
Sonstiges fgggﬁg;’z;ﬁ“ Aspekte 129 - - 1ALy - 2222 3(86) 3(333) -
Ablehnung 8229 1(11,1) 2057 - 129 - 8(229) - 25,7 -

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=8-9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehorigen, N=35; Nennung mehrerer positiver Aspekte moglich
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Tab. G10: Beurteilung negativer Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, pflegerische Versorgung'

. . Ambulanter
,Was finden Sie an diesem Angebot Alten(pflege)heim Kurzzeitpflege Tagespflege Nachtpflege Pflegedienst
negativ/unangenehm? FR SR FR SR FR SR FR SR FR SR
[N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)]
Gestaltung der
Réumlichkeiten 267 1dLD 260 - L@ - o o
Rahmen-
bedingungen mangelnde Transparenz - - 129 - - - - - 129 -
fehlende Spezialisierung 129 - 129 - 20,7 - 129 - 20,7 -
schlechte Erreichbarkeit - - 129 - 129 101,1 3(8,6) - - -
Praktika-  Lromndunginden Allag - - 5(143) - - 5(143) -
bilitiit wietig
finanzieller/organisatori-
scher Aufwand hoch 129 - 257 1L 6(17.1) 1(1LD 2(57) 11D 25,7 11,1
kein Bedarf - - - - - - - - - -
Behandlung/Ansatz nicht o 2(5.7) - o 2(57) - o
sinnvoll
Passung des e
Umfang & Qualitit der
Angebotes Behandlung 17 (48,6) 3 (33,3) 91257 - 2(5,7) 11,1 129 1(11,1) 11 (31,4) 2(22,2)
Fremdheit 8(22,9) 2(222) 4(11,4) 2222 720,00 2(22,2) 10 (28,6) 1(11,1) 8(22,9) -
Gefiihle 2(5,7) 2(222) 720,00 1(1L1) 4(11,4) - 720,00 2(22,2) 12,9 -
Ablehnung 15429) - 7(20,0) 2(222) 5(14,3) - 9257 - - -
. kein negativer Aspekt
Sonstiges dentifizierbar 2(5,7) - - - 2(5,7) 1(11,1) 4(11,4) 22222 2(5,7) 111D
Befiirwortung 2(5,7) 3(33,3) 9(25,7) 4444 8(22,9) 5(55,6) 8(22,9) 2(22,2) 13 (31,7) 6(66,7)

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehiorigen, N=35; Nennung mehrerer negativer Aspekte moglich
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Tab. G11: Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten fiir Patienten, sonstige Versorgungsangebote'

Selbsthilfegruppe Patientenberatung Betreuungsgruppe
,» Warum haben Sie das Angebot nicht genutzt?*
FR [N(%)] SR [N(%)] FR[N(%)] SR [N(%)] FR[N(%)] SR [N(%)]

Angebot unbekannt 18 (51,4) 7(71,8) 16 (45,7) 5(62,5) 17 (58,6) 3(33,3)
Bekanntheit

Anlaufstelle unbekannt 20,7 - 20,7 - 134 -

schlechte Erreichbarkeit - - - - - -
Praktikabilitit

Einbindung in den Alltag schwierig - - - - 134) -

kein Bedarf 2(57) 4 444 4(114) 3(317.5) 5(17,2) 7(717,8)
Passung

Eignung des Angebotes 14 (40,0) - 18 (51,4) - 6(20,7) -

Ablehnung des Angebotes 6(17,1) - 3(8,6) - 4(13,8) -
Sonstiges

keine Barriere identifierbar/vorhanden 25,7 - 20,7 - 134 -

! befragt wurden die Nicht-Inanspruchnehmer (SR) und deren pflegende Angehiorige (FR), Nennung mehrerer Griinde moglich
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Tab. G12: Beurteilung positiver Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, sonstige Versorgungsangebote'

Selbsthilfegruppe Patientenberatung Betreuungsgruppe
,»Was finden Sie an diesem Angebot positiv/angenehm/hilfreich? FR SR FR SR FR SR
[N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%) [N (%)]
gute Erreichbarkeit - - - - 20,7 -
Rahmenbedingungen
Menschlichkeit & Professionalitét - - 12,9 3333 4(114) -
Diagnostik - - - - - -
Behandlung der Erkrankung/
Begleiterkrankungen L@9 - S 336 -
Betreuung & Beschiftigung 129 11,1 - - 17 (48,6) 6 (66,7)
Versorgung
Informationen 12,9 5(55,6) 18 (51,4) 7 (77,8) - -
Soziale Kontakte 13 (31,7) 6 (66,7) 25,7 - 12 (34,3) 6 (66,7)
Unterstiitzung der Angehorigen - - 20,7 - 12 (34,3) -
Befiirwortung
- - - 2(22)2) 1(29) 1(11,1)
Bedingte Befurwortung 11 (314) 1(11,1 3(8,6 129 2222
SOnstiges ( 9 ) ( > ) ( s ) - ( > ) ( > )
keine positiven Aspekte identifizierbar
5(143) - 6(17,1) - o
Ablehnung
12 (34,3) 2(22,2) 10 (28,6) - 3(8,6) -

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehdrigen, N=35; Nennung mehrerer positiver Aspekte moglich



Tab. G13: Beurteilung negativer Aspekte von Versorgungsangeboten fiir Patienten, sonstige Versorgungsangebote'

Selbsthilfegruppe Patientenberatung Betreuungsgruppe
»Was finden Sie an diesem Angebot negativ/unangenehm?* FR SR FR SR FR SR
[N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)] [N (%)]
Gestaltung der Riumlichkeite - - - - - -
Rah.men- mangelnde Transparenz - - 129 - 129 -
bedingungen o
fehlende Spezialisierung - - - - - -
schlechte Erreichbarkeit - 11,1 - - 4(114) -
Praktikabilitat Einbindung in den Alltag schwierig - - - 12,5 20,7 -
finanzieller & organisatorischer Aufwand hoch - - - 1125 20,7 -
kein Bedarf - - - - - -
Behandlung/Ansatz nicht sinnvoll 18 (51,4) 1(11,1) 22 (62,9) - 20,7 -
Passung des Umfang & Qualitiit der Behandlun 4(11,4) 1(L1)
Angebotes g ual ung T 7 ’ ’
Fremdheit - 1L - - 5(143) 2222
Gefiihle 8(22,9) 2(22,2) 4(11,4) 1(12,5) 12,9 11,1
Ablehnung 5(14,3) - 25,7 - 6(7,1) -
Sonstiges kein negativer Aspekt identifizierbar - 11D 12,9 2250 8(22,9) -
Befiirwortung 8(22,9) 5(55,6) 7 (20,0) 4 (50,0) 7 (20,0) 5 (55,6)

! SR=Selbsteinschdtzung der Patienten, N=8-9; FR=Fremdeinschdtzung der pflegenden Angehorigen, N=35; Nennung mehrerer negativer Aspekte moglich






