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Geleitwort

Es gibt derzeit schitzungsweise 24,3 Millionen Menschen weltweit
und 1,0 Millionen Menschen in Deutschland mit Demenz, von denen
zwei Drittel an Alzheimerdemenz erkrankt sind. Sofern es keine neuen
Entdeckungen zur Privention und ursichlichen Behandlung von De-
menz gibt, wird die Zahl der an Demenz erkrankten Menschen in
Deutschland bis 2050 auf 2,6 Millionen steigen. Der langwierige Ver-
lauf und die damit verbundenen hohen Kosten erfordern Verinde-
rungen in der Gesundheitspolitik und in den Gesundheitssystemen.

Die progressive Natur der Demenz fithrt zu einer Verschlech-
terung der kognitiven und funktionalen Fihigkeiten sowie zu verin-
derten Verhaltensweisen. Die Menschen mit Demenz werden zu-
nehmend von Hilfe und Unterstiitzung abhingig. Den komplexen
Bediirfnissen von Menschen mit Demenz gerecht zu werden, ist
schwierig und erfordert einen bediirfnisorientierten Ansatz. Allerdings
wurde bisher in der Versorgung der Fokus — ausgehend von einem
biomedizinischen Modell — auf die physischen Manifestationen ge-
legt. Die psychosozialen Bediirfnisse der Patienten und der pflegenden
Angehorigen fanden weniger Aufmerksamkeit. Das gilt fiir die tradi-
tionelle Arzt-Patienten-Beziehung wie fiir die Pflege. Eine Vernachlis-
sigung der psychosozialen Bediirfnisse von Patienten und pflegenden
Angehérigen kann allerdings das Auftreten von psychischen und ver-
haltensbezogenen Symptomen begiinstigen und damit zu wachsenden
Belastungen und einem Ausbrennen der pflegenden Angehérigen
fithren. Aus der Forschung gibt es zunehmend evidente Hinweise,
dass eine auf den Patienten zugeschnittene Versorgung unter Einbe-
zug des Angehorigen das Wohlbefinden des Betroffenen steigert sowie
das Wissen des Angehorigen fordert und zugleich das Risiko eines
Heimiibergangs senkt. Die Komplexitit der Demenz erfordert somit
integrierte und personenzentrierte Versorgungsansitze unter Einbe-
zug des pflegenden Angehorigen. Damit steigt die Chance, das Wohl-
befinden und die Lebensqualitit der Menschen mit Demenz zu erhal-
ten und die kognitiven und funktionellen Abbauprozesse zu verlang-
samen.




- Geleitwort

»~Memory-Kliniken® wurden erstmals in den 1980er Jahren mit
dem Ziel der Fritherkennung von Demenz und der Frithinterventio-
nen entwickelt. Thren Beitrag zur Entlastung und Verbesserung der
psychosozialen Gesundheit der pflegenden Angehorigen haben sie be-
wiesen. Trotz des Wachstums der Memory-Kliniken in den letzten 30
Jahren gibt es allerdings wenig Information iiber ihre Wirksamkeit
und noch weniger Wissen tiber ihre Struktur und Organisation.

Mit der Beschreibung eines neuen Modells zur integrierten Ver-
sorgung tragen die Autoren S. Richter, O.H. Wachnke und R. Zabel
dazu bei, diese Liicke zu fiillen. Im Zentrum des Buches steht das
Modell der Memo Clinic®, gegriindet auf aktuellen wissenschaftlichen
Erkenntnissen und erweitert um praktische Informationen fiir Profes-
sionelle unterschiedlicher Disziplinen und pflegende Angehérige, die
mit vielfiltigen Herausforderungen wihrend der Betreuung von Men-
schen mit Demenz konfrontiert sind. Das Buch behandelt nicht nur
die Diagnostik von Demenz, sondern auch die Versorgungsplanung
und Umsetzung, die Unterstiitzung der Familien und pflegenden An-
gehorigen sowie weitere relevante Themen wie zum Beispiel rechtliche
und ethische Fragen. Die Autoren prisentieren ein innovatives Modell
fiir eine menschenwiirdige Versorgung der Betroffenen und ihrer An-
gehérigen, das zur Bewiltigung der grofSen Herausforderungen in der
Demenzversorgung beitragen kann. Dieses Buch ist eine Ressource
fiir den immer komplexer werdenden Bereich der Demenzversor-

gung.

Februar 2014

Sevil Yasar, MD, PhD

Johns Hopkins University,

Division of Geriatric Medicine and Gerontology,

Memory and Alzheimer’s Disease Treatment Center
Baltimore, MD, USA



Vorwort

Mit dem Buch richten wir uns in erster Linie an Professionelle unter-
schiedlicher Disziplinen, die in ihrer tiglichen Praxis mit Menschen
mit Demenz arbeiten, an die Angehérigen und Betroffenen, die mehr
tiber die Méglichkeiten ihrer Versorgung erfahren méchten, an Triger
und Investoren mit Interesse an Versorgungsqualitit und nachhaltigen
Versorgungsstrukturen sowie an die (kommunale) Gesundheits- und
Sozialpolitik, die sich mit den wachsenden Herausforderungen des
demografischen Wandels konfrontiert sicht. Aber auch fiir die Fach-
wissenschaft soll das Buch einen Beitrag leisten, um die Diskussion
bereits existierender Ansitze und den Transfer zwischen Theorie und
Praxis zu befruchten.

An dieser Stelle méchten wir uns zunichst bei den betroffenen
Menschen und ihren Angehérigen fiir die Gespriche, Anregungen
und die Freigabe der Fotografien bedanken. Zum Schutz der befragten
Personen haben wir in den Fallgeschichten Namen, Orte und weitere
personenbezogenen Daten verindert. Dariiber hinaus gilt unser Dank
den Teams der Memo Clinic®, die die wissenschaftliche Begleitung
immer unterstiitzt haben, besonders den Ansprechpersonen bzw. Lei-
tungen der Bereiche wie Petra Dunkel, Jaqueline Heyd-Sommer,
Kathrin Jammernegg-Grofle, Carmen Koepke, Kathrin Laskowski-
Dabel, Anne Noack, Sylvana Obst, Jenny Penke, Teresa Wrase sowie
Martin Schulze fiir die Unterstiitzung bei der Auswahl der Fotogra-
fien.

Abschlieflend méchten wir darauf hinweisen, dass wir zur besse-
ren Lesbarkeit die maskuline Form der Substantive verwendet haben.
Es sind selbstverstindlich beide Geschlechter gleichermaflen gemeint.
Lediglich in den Fallbeispielen sind die Geschlechter entsprechend
den Beobachtungen differenziert. Des Weiteren sprechen wir in der
Regel von ,dem/den Angehorigen® als der/den zentrale/n Bezugsper-
son/en. Damit schlieflen wir nicht andere Formen der Betreuung und
Begleitung aus.




- Vorwort

Wir — das Autorenteam — sind Stefanie Richter als externe wissen-
schaftliche Begleitung sowie Olaf H. Wachnke und Ronald Zabel als
Griinder und Geschiftsfithrer der Memo Clinic®.

Mit den nachfolgenden Ausfithrungen méchten wir dem Leser
einen Einblick in gelingende Arbeit mit Menschen mit Demenz und
ihren Angehérigen geben und damit die Zuversicht in die Bewilti-
gung des Lebens mit Demenz stirken.

Miinchen, Stralsund, im Friihjahr 2014
Stefanie Richter, Olaf H. Waehnke, Ronald Zabel



1 Einleitung

Im Mittelpunkt dieses Buches steht die Darstellung eines gelingenden
Versorgungsmodells fiir Menschen mit Demenz. Im Unterschied zu
den wiederkehrenden Diskussionen iiber Missstinde und Probleme
méchten wir den Blick darauf richten, was bereits heute durch intelli-
gente und nachhaltige kooperative Losungsansitze in der Versor-
gungspraxis méglich ist.

Die Idee einer Memo Clinic® als ein Sektoren und Disziplinen
integrierendes Modell entstand, um die absehbaren Herausforde-
rungen einer wachsenden Zahl an Klienten mit Gedéchtnisstorungen
in der Facharztpraxis sowie die alledglichen Kooperationshemmnisse
zukiinftig besser bewiltigen zu kénnen. Auf Basis vorliegender Evi-
denz einer erfolgreichen Versorgung von Menschen mit Demenz so-
wie unter Ausnutzung bestehender sozialrechtlicher Gestaltungsspiel-
riume wurde eine auf Demenz spezialisierte Komplexversorgung von
der Diagnostik bis zur Sterbebegleitung entwickelt, die Medizin, Re-
habilitationstherapie, Betreuung, Pflege und weitere Hilfen sowie auf-
suchende, teilstationire und Wohnangebote unter einem Dach inte-
griert und mit weiteren lokalen professionell und ehrenamdich
organisierten Akteuren kooperiert, um eine auf den Einzelfall zuge-
schnittene und leitliniengerechte Versorgung im Krankheitsverlauf zu
ermdglichen. Die Memo Clinic® startete 2009 in Stralsund und hat
sich mittlerweile erfolgreich etabliert.

Die vorliegende Publikation stellt die Memo Clinic® in ihrer
Strukeur und im Zusammenspiel der beteiligten Akteure und Bereiche
vor. Ziel ist es, das Modell zu beschreiben, zu priifen und neben seiner
Spezifik verallgemeinerbare Beobachtungen und Erkenntnisse fiir die
Versorgung von Menschen mit Demenz herauszuarbeiten, wie bei-
spielsweise die Bedeutung niedrigschwelliger Betreuungsleistungen
fir eine frithe Forderung und Unterstiitzung oder der Gewinn einer
systematischen Angehorigenarbeit und eines Versorgungsmanage-
ments. Die Erkenntnisse lagen jedoch nicht auf der Hand, sondern
erforderten eine wissenschaftliche Begleitung zur Analyse der Struktur
und Prozesse sowie eine gemeinsame Diskussion und Reflexion mit den

S. Richter et al., Integriert versorgen bei Demenz, DOI 10.1007/978-3-89935-286-3 1,
Springer Medizin © Urban & Vogel GmbH, Miinchen 2014



Abb. 1.1
Datengrundlagen

Einleitung

Partnern und Teams. Um den Status quo der Memo Clinic® bewerten
zu kénnen und mégliche Schwachstellen und Potenziale der Weiter-
entwicklung zu entdecken, bedurfte es auflerdem eines Bewertungs-
rahmens. Wie sollte eine Versorgung fiir Menschen mit Demenz auf
dem heutigen wissenschaftlichen Erkenntnisstand aussehen? Hierzu
wurde einerseits die fachwissenschaftliche Diskussion zum ,state oft
the art herangezogen. Andererseits wurden Gespriche mit Menschen
mit Demenz in unterschiedlichen Krankheitsstadien und Versor-
gungskontexten bzw. mit ihren Angehorigen gefithre und ausgewertet.
Abbildung 1.1 zeigt die Datengrundlage.

Daran angelehnt ist das Buch wie folgt aufgebaut. Im anschlie-
Benden Kapitel 2 erfihrt der Leser etwas iiber die fachwissenschaftlich
diskutierten Aspekte einer guten Versorgung sowie iiber die gegen-
wirtige Versorgungssituation, die noch viele Defizite aufweist. Der
Fachdiskussion vorangestellt ist die Darstellung der Erlebniswelt von
Menschen mit Demenz und der Angehérigen. Fallgeschichten und
Episoden geben einen Einblick in die mit der Erkrankung einherge-
henden tiefgreifenden und komplexen Verinderungen im Leben der

Status quo (guter) Versorgung Status quo Memo Clinic®
B Perspektive Wissenschaft B Leitfadeninterviews mit
und Forschung - Literatur- Akteuren und Entwicklern
studium B Teilnehmende Beobachtung
B Perspektive Betroffene B Themenfokussierte
und Angehdrige — Narrative Diskussionen
Interviews B Dokumentenanalyse

B Narrative Interviews mit
Klienten und Angehérigen

Risiken, Barrieren und Dimen- Struktur, Prozesse, Schnittstellen,
sionen guter Versorgung Kommunikation, Potenziale usw.
Bewertungskriterien, Fallstudien, Fallbeispiele
Fallstudien



Einleitung n

Betroffenen und ihrer Familien, in die Entwicklung von Belastungen
und Bewiltigungsstrategien sowie in forderliche oder hemmende pro-
fessionelle Unterstiitzungsstrukturen. Das Hauptkapitel (Kapitel 3)
beschreibt die Gestaltung und Struktur der Memo Clinic® und ihrer
einzelnen Bereiche, die beteiligten Akteure mit ihren Aufgabenschwer-
punkten und Besonderheiten. Fallbeispiele und Abbildungen aus dem
Praxisalltag dienen besonders der Veranschaulichung und Nachvoll-
ziehbarkeit. Das abschlielende Kapitel 4 skizziert das Besondere dieses
Versorgungsmodells, diskutiert die Bedingungen fiir eine gelingende
Kooperation und abgestimmte Versorgung im Einzelfall, untersucht
den Gewinn fiir die Klienten, Angehérigen und die beteiligten Ak-
teure und bewertet den Status unter Bezugnahme auf die in Kapitel 2
herausgearbeiteten Kriterien. Dariiber hinaus werden einige Voraus-
setzungen erortert, die fiir eine Ubertragung des Modells in andere
Regionen notig sind.

In allen Kapiteln haben wir einen Duktus angestrebt, der einer
breiten Leserschaft das Verstehen der Inhalte erméglicht und nicht
durch Verwendung unzihliger Fachbegriffe interessierte Laien aus-
schlieSt. Das Verstehen ist eine zentrale Voraussetzung fiir eine rei-
bungslose Verstindigung zwischen Berufsgruppen, Professionellen
und Laien sowie besonders zwischen Klienten, Angehérigen und Pro-
fessionellen.



2  Ausgangspunkt — Was ist der Status quo
in der Versorgung demenziell erkrankter
Menschen?

In diesem Kapitel geht es darum, ein Verstindnis fiir demenzielle Er-
krankungen und deren Konsequenzen fiir das Leben der erkrankten
Menschen und ihrer Angehérigen zu vermitteln und wesentliche As-
pekte einer guten Versorgung herauszuarbeiten. Hierzu werden zwei
Perspektiven dargestellt, einerseits die der Menschen mit Demenz und
der Angehérigen (s. Abschnitt 2.1), andererseits die der aktuellen
fachwissenschaftlichen Diskussion und Forschung (s. Abschnitt 2.2).

2.1 Krankheit und Bewidltigung aus Sicht der Menschen
mit Demenz und ihrer Angehorigen

Im nachfolgenden Abschnitt stehen Geschichten und Episoden aus
dem Leben und Alltag von Menschen mit Demenz sowie ihrer pfle-
genden Angehorigen im Mittelpunke. Sie geben einen Einblick in die
mit der Erkrankung einhergehenden tiefgreifenden und komplexen
Verinderungen im Leben der Betroffenen und ihrer Familien sowie in
die Entwicklung von Belastungen und Problemen. Dariiber hinaus
offenbaren sie Bewiltigungsstrategien, mit der Demenz und den Be-
eintrichtigungen umzugehen, und zeigen Versorgungszusammenhin-
ge auf, die sich als forderlich, aber auch als dynamisierend auf den
Krankheitsverlauf erweisen kénnen. Aus den Beobachtungen lassen
sich Schliisse fiir die Versorgungsgestaltung zichen. Hinzuweisen ist,
dass die nachfolgenden Falldarstellungen anonymisiert wurden.

Interviewpartner, Gesprachssituation und Fallauswahl

Die Darstellungen basieren auf analysierten Gesprichen mit Men-
schen mit Demenz und ihren Angehérigen, die in verschiedenen Re-
gionen Deutschlands gefithrc wurden. Die Menschen mit Demenz
leben zum Zeitpunkt des Gesprichs in der Hiuslichkeit, in betreuten
Wohnformen beziehungsweise Wohngemeinschaften oder in Hei-
men. Thre Erkrankung ist unterschiedlich weit fortgeschritten. Die
befragten Angehérigen sind zumeist diejenigen, die die Betreuung

S. Richter et al., Integriert versorgen bei Demenz, DOI 10.1007/978-3-89935-286-3 2,
Springer Medizin © Urban & Vogel GmbH, Miinchen 2014



Ausgangspunkt — Was ist der Status quo? n

und Pflege ibernommen haben: Ehepartner oder Kinder. Ausschlag-
gebend fiir das Gesprich mit den Betroffenen war, dass sie sich verbal
duflern kdnnen, ungeachtet moglicher Verinderungen im Erzihlstil
und im Erinnerungsvermaogen.

Fiir die Gesprichssituation war charakteristisch, dass die Inter-
viewpartner ausreichend Raum erhielten, ihr Erleben, ihre Erfah-
rungen und Sichtweisen zum Krankheitsverlauf, zum Umgang mit
der Erkrankung und zur aktuellen Lebenssituation erzihlend wieder-
geben zu kdnnen, und dass sie hierzu durch entsprechende Erzihlauf-
forderungen und ein aktives Zuhéren ermuntert wurden. Anhand der
so gewonnenen Erzihltexte wird es méglich, die erlebte Wirklichkeit
des Subjekts und die darin zutage kommenden Entwicklungsverliufe,
Konstellationen, subjektiv relevanten Themen und Verarbeitungsleis-
tungen, wie z. B. subjektive Theorien, zu rekonstruieren. Im Vergleich
sind dann {iber den Einzelfall hinausgehende Erkenntnisse generier-
bar, die einen breiteren Geltungsanspruch besitzen. Zu den Ge-
sprichen mit Menschen mit Demenz ist anzumerken, dass sie auch in
einem fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung dazu in der Lage
sind, sich in ihrer Art und Weise einem interessierten Gegeniiber mit-
zuteilen und dass in ihren Texten Themen deutlich werden, die bei-
spielsweise Riickschliisse auf ihr aktuelles Erleben oder aber auf be-
deutende Aspekte ihres gelebten Lebens zulassen.

Nachfolgend werden zunichst zwei Geschichten von zwei Frauen
mit Demenz im Alter von 80 bzw. 95 Jahren und den pflegenden An-
gehorigen nachgezeichnet — aus der Perspektive der Angehérigen. Sie
stehen exemplarisch fiir unterschiedliche Verldufe und Chancen. Fin-
det in dem einen Fall eine frithe Diagnose statt und entwickelt sich
ein Netzwerk aus Unterstiitzungsleistungen in enger Abstimmung mit
dem Angehérigen, wodurch von Beginn an eine fachgerechte Versor-
gung und Entlastung gewihrleistet ist, so werden in dem anderen Fall
die auftretenden Probleme aufgrund fehlender Diagnose lange inner-
halb des Familiensystems ausgehandelt und die Bewiltigungsreserven
der Beteiligten stark strapaziert, so dass ein Ubergang in eine neue
Wohnform nicht mehr zu vermeiden ist. Die zwei Beispiele zeigen,
wie unterschiedlich sich demenzielle Erkrankungen entwickeln kon-
nen, welche Konsequenzen damit fiir die betroffenen Angehérigen



