Situation von Angehaorigen beil Demenz —
Entlastung durch Beratung

Prof. Dr. med. Elmar Graliel

Psychiatrische Universitatsklinik Erlangen
Alzheimer Gesellschaft Mittelfranken e.V.

Vortragsreihe zu Alzheimer und Demenz der
Alzheimer Gesellschaft Baden-Wduarttemberg e.V.,
Evangelische Gesellschaft Stuttgart e.V.
Stuttgart, 2. Juni 2010

Universitatsklinikum
Erlangen
1



Gliederung

= Versorgungssituation und Inanspruchnahme von Hilfen

= Belastungssituation unterstutzender (pflegender)
Angehoriger

= Auswirkungen der subjektiven Belastung
= Entlastung: Ziele, Formen, Wirksamkeit
= Pravention der Belastung

= Zugehende Angehorigenberatung:
Ergebnisse des IDA-Projekts
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Thema 1

= Versorgungssituation und Inanspruchnahme von
Hilfen

= Belastungssituation unterstutzender (pflegender)
Angehoriger

= Auswirkungen der subjektiven Belastung
= Entlastung: Ziele, Formen, Wirksamkeit
= Pravention der Belastung

= Zugehende Angehdorigenberatung:
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Versorgung der Menschen mit regelmaldigem
Pflegebedarf in Deutschland

0,72 Millionen*

Im
Pflegeheim

1,53 Millionen**

*  Pflegestufe | bis 111 und Hartefalle am 31.12.2008 (stationarer Bereich)
** Pflegestufe | bis 11l und Hartefélle am 31.12.2008 (ambulanter Bereich)
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Inanspruchnahme von Hilfen

Versorgungskonstellationen bei
Pflegebedurftigen in Privathaushalten

60-
50+
40+

Hausliche Ver-
sorgung wird
In der Mehrzahl

% 30- der Falle aus-
20- schliel3lich als
10- private Pflege
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IDA-Projekt: lnanspruchnahme nach zwel
Jahren ,,zugehender‘ Angehorigenberatung

Inanspruchnahme in Gruppe C nach 2 Jahren* (n=55):

Angebot Nutzungsrate

I
Ambulante Pflege 27,3 % :

weitere Strategien

Betreuungsdienst 3.6 % zur Etablierung und
Vermittiung
: helfender Angebote
0]
Ergotherapie (amb.) 1,8 % sind dringend
notwendig!
* 31.12.2008
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Inanspruchnahme von ,,Beratungsangeboten

Regelmaniige Nutzung von ,,Beratungsangeboten*
durch Hauptpflegepersonen bei Pflegebeduirftigen in

Privathaushalten
Beratungs- und

% 16,

Entlastungsange-
bote werden von
Angehdrigen nur
vereinzelt in
Anspruch
genommen!
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Thema 2

= Versorgungssituation und Inanspruchnahme von
Hilfen

= Belastungssituation unterstutzender (pflegender)
Angehoriger
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Bedeutende Belastungsursachen

Allmé&hliche Ubernahme von immer mehr Aufgaben fiir den
Erkrankten (evtl. Aufgabe der Erwerbstatigkeit)

Konflikt mit anderen sozialen Rollen

Mangelnde Regenerationsmaglichkeit
Einschrankung sozialer Aktivitaten/Aul3enkontakte
Mangelnde Anerkennung der geleisteten Hilfe
Finanzielle Einbul3en

Insbes. bei Demenz:

B Desorientiertes, ,,unverstandliches* Verhalten
B Sorge wegen selbstgefahrdendem Verhalten

B Allmahlicher ,,Verlust der Rollenfunktion als
Partner, Vater, Mutter, etc.
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Ausmalf der Belastung beil unterstutzenden
Angehorigen chronisch Kranker (ohne Demenz)

| - I ( ISI v g i
Beaiztr:zgs Subjektive thSle i Haufigkeit
(HPS- Belastung pSyBCeSOCSr?Vr:eitC;Z; e (Referenzstichprobe
Summenwert) (GBB-24) N = 591)
0— 41 nicht bis nicht erhoht 61.4 %
gering [bei 50%: PR > 50]
42 — 55 mittelgradig erhoht 24,4 %
56 _ 84 stark bis sehr | stark erhoht 14.2 %
stark [bei 90%: PR > 50]
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Ausmalf der Belastung beil unterstutzenden
Angehorigen von Demenzkranken

| - I ( I1SI v g i
Beaiztr:zgs Subjektive thSle i Haufigkeit
(HPS- Belastung pSyBCeSOCSr?Vr:eitC;Z; e (Referenzstichprobe
Summenwert) (GBB-24) N =1236)
0 — 35 nicht bis nicht erhoht 33.8 %
gering [bei 50%: PR > 50]
36 — 45 mittelgradig erhoht 25,3 %0
46 _ 84 stark bis sehr | stark erhoht 40,9 %
stark [bei 90%: PR > 50]
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Thema 3

Versorgungssituation und Inanspruchnahme von
Hilfen

Belastungssituation unterstutzender (pflegender)
Angehoriger

Auswirkungen der subjektiven Belastung
Entlastung: Ziele, Formen, Wirksamkeit
Pravention der Belastung

Zugehende Angehorigenberatung:
Ergebnisse des IDA-Projekts
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Mortalitats-
risiko

Subjektive

(Pinquart u. Sérensen, 2003) Belastung (Schulz u. Beach, 1999)
unterstitzender
Angehoriger

“Pflegestil”

der hausli-
chen Pflege

(Grafstrom et al., 1993; (Hirono et al., 2002; Yaffe et al.,
Hansberry et al., 2005) 2002; Nobili et al., 2004)
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Korperliche und psychische Gesundheit

Meta-Anlayse unter Einbeziehung von 84 Studien, die
einen Vergleich zu nicht pflegenden Personengruppen
ermaoglichten (Pinquart u. Sérensen, 2003):

e KOrperliche Beschwerden:
Bei pflegenden Angehdrigen signifikant haufiger, jedoch kein
sehr grol3er Unterschied zu Nichtpflegenden (g=0,18)

eDepressivitat:
Bei pflegenden Angehorigen signifikant starker ausgepragt
(g=0,58)

Achtung: Der Zusammenhang mit der subjektiven Belastung

wurde nicht untersucht!
Universitatsklinikum
g: Effektstarke Erlangen
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Demenzrisiko beil Ehepartnern

Aktuelle Studie aus den USA (Norton et al., 2010) zeigt:
Das Risiko selbst an einer Demenz zu erkranken ist

e fur Frauen 4-fach (3,7)

e fur Manner 12-fach (11,9) erhoht,

nachdem der Partner an Demenz erkrankt ist

Untersucht und bis zu 12 Jahren nachbeobachtet wurden 1221
Ehepaare im landlichen Norden Utahs, die 65 Jahre und

alter waren:
> Die Ursachen fur das erhohte Risiko sind unbekannt!

» Vermutungen: gemeinsame Lebensumstande, Belastungen
Im Umgang mit der/dem Demenzkranken,

h hniversitﬁtsklinikum
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Sterblichkeitsrisiko bel unterstutzenden
Angehaorigen

Ehepartner, die die Pflege als belastend
empfanden, zeigten im Gegensatz zu
nflegenden Ehepartnern, fur die die hausliche
Pflege keine Belastung darstellte, im
peobachteten Zeitraum von 4,5 Jahren ein um
das 1,6-fache erhohtes Risiko zu sterben
(Schulz und Beach, 1999).
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Art des Umgangs mit der/dem Erkrankten

,Problematische Verhaltensweisen* des
unterstutzenden Angehorigen gegenuber der
demenzkranken Person treten haufiger bei
Angehorigen auf, die sich starker belastet
fuhlen (Grafstrom et al., 1993; Hansberry et al.,

2005).
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-
Beschleunigung des Heimubertritts

Von allen Angehorigenmerkmalen ist eine
hohe subjektive Belastung der bedeutendste
Pradiktor (Vorhersagewert) fur den Ubertritt
der demenzkranken Person ins Heim (Hirono et
al., 2002; Nobili et al., 2004; Yaffe et al., 2002).
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Thema 4

Versorgungssituation und Inanspruchnahme von
Hilfen

Belastungssituation unterstutzender (pflegender)
Angehoriger

Auswirkungen der subjektiven Belastung
Entlastung: Ziele, Formen, Wirksamkeit
Pravention der Belastung

Zugehende Angehorigenberatung:
Ergebnisse des IDA-Projekts
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Ziele der Entlastung

= Psychische und korperliche Gesundheit
des unterstutzenden Angehorigen
erhalten / verbessern

= Lebensqualitat des Erkranken fordern

= Hausliche Versorgung starken
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Hausliche Versorgung
als Patienten- und Angehorigenwunsch

Thema ,,Umzug in ein Heim** bei Pflegebedurftigen in
Privathaushalten

»Im Falle von
Pflegebedurftigkeit
... Stellt sich oft die
Frage, ob ein
Umzug in ein

O aus Sicht der
Angehdrigen

B aus Sicht der

Pflegebedurftigen
Heim sinnvoll sein
konnte. Wie ist es
INn Threm Fall? Ist
ein solcher
Umzug...”

gaf/r%

eo,%///

TNS Infratest Reprasentativerhebung (Schneekloth, 2005) "%Qe
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Formen der Entlastung

e Individuelle Beratung

e Verstarkte Mithilfe aus der Familie

e Ehrenamtliche Helfer/innen; ,,Nachbarschaftshilfe*

e Ambulante, professionelle Pflegehilfe

e Tellstationare Angebote (Tages-/Nachtpflege)

- Arztliche Hilfe: Behandlung, Rat, Information

e Betreuungsgruppe

e Angehdrigengruppe

e Urlaub: allein (Kurzzeitpflege) oder gemeinsam
(betreuter Urlaub)

e Betreutes Wohnen

e Vollstationare Pflege
Universitatsklinikum *

Erlangen
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Meta-Analyse: mittlere Effektstarken in
randomisierten kontrollierten Studien

Intervention Subjektive Selbstb. Subj. Fahigkeiten/ Patienten-
Belastung Depres- Wohl- Kenntnisse symptome
sivitat befinden
Angehdrigen- -0,12* -0,23** -0,25 0,37*** -0,09
schulung (21) (15) (3) (19) (15)
Angehorigen- -0,35** -0,09 0,17 0,54*** -0,17
gruppe (4) (5) (2) (5) (2)
Psycho- -0,22* -0,27** 0,52* 0,38*** -0,19*
therapie (8) (9 (2) (4 (7)
Pflege- 0,34 -0,29 0,06 -1,36*** 0,12
entlastung (D (2) (4 (D (2)
Patienten- -0,13 -0,27 0,74* -0,16 -0,51**
training (5) 4) (D (2) (5)
Mehr- -0,65*** -0,02 0,78** 0,86*** -0,02
komponenten (4) (4) (2) (3) (2)

Signifikanzniveau:* p <0,05; ** p < 0,01; *** p < 0,001
génzahl integrierter Studien)
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Zusammenfassung der Meta-Analyse

Zu Angehdrigenschulung gibt es die meisten Studien.
Es gibt einige wenige mittelgrofle mittlere Effektstarken.

Fahigkeiten und Kenntnisse der pflegenden Angehdrigen lassen
sich von mehreren Interventionsarten mit signifikanten
Effektstarken verbessern.

Die psychische Situation der pflegenden Angehdérigen (subjektive
Belastung und selbstbeurteilte Depressivitat) lassen sich nur in
geringem Umfang beeinflussen.

Mehrkomponenten-Interventionen wirken am besten auf
mehrere ZielgréRen (insgesamt jedoch wenige randomisierte

Studien).
Universitatsklinikum
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Lebensqualitat (LQ)
INn der hauslichen Versorgung

LQ der Betroffenen:

= Teilhabe am Alltag — auf den einzelnen abgestimmt
= Wlrdevoller Umgang

= Emotional positive Atmosphare

= Berucksichtigung der individuellen Bedurfnisse

= Anrecht auf therapeutische Hilfen

LQ des familiaren Umfeldes:

= Eigene Bedurfnisse nicht vernachlassigen mussen

= Anrecht auf gewunschte Entlastungsangebote
Was wilrden Sie noch erganzen?

Universitatsklinikum
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25



26

Thema 5

Versorgungssituation und Inanspruchnahme von
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Entlastung: Ziele, Formen, Wirksamkeit
Pravention der Belastung
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Pravention der Belastung

= Gunstige Umgangsweisen des Angehorigen
fordern

=mmdp ANgehorigenschulung

= Rechtzeitig individuelle Hilfen vermitteln
mmmp ANngehorigenentlastung

Universitatsklinikum
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Gunstige Umgangsweisen mit der Erkrankung und
der eigenen Situation als helfende Person (I1):

1. Vermeidung einer unnotig negativen Bewertung

- Erkrankung als Lebensabschnitt: jeder Lebensabschnitt
Ist ,,wert-voll“

- des ,,Schicksals” als helfende Person: ,Es ist gut,
fireinander da zu sein!”

Gulnstig:

- Koharenz: die Dinge, die um mich herum geschehen,
werden von mir im Prinzip als sinnhaft,
verstehbar und bewaltigbar angesehen

- Optimismus
Universitatsklinikum
Erlangen
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Gunstige Umgangsweisen mit der Erkrankung und
der eigenen Situation als helfende Person (11):

11. Aktiver Umgang mit der Situation

- sich nicht zurickziehen: soziale Kontakte nicht aufgeben

- soziale Unterstitzung ..einwerben® (von andern
Familienmitgliedern, Freunden etc.)

- .problemorientierte” Bewaltigungsstrategien aktivieren:

= Wissen und Kompetenzen erweitern (z.B. Umgang mit
schwierigen Situationen)

= direkte Entlastungsangebote nutzen (z.B. Helferinnen/
Helfer)
- .Intrapsychische® Bewaltigungsstrategien aktivieren:

= emotionale Entspannung (z.B. Entspannungstechnike
anwenden) Universitatsklinikum

Erlangen
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LOsungsansatz

Rechtzeitige Hilfe
durch ,,Zugehende Angehorigenberatung*

Universitatsklinikum
Erlangen
30



Thema 6
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Informationen und Ergebnisse zum Projekt IDA
(Initiative Demenzversorgung in der Allgemein-
medizin)

siehe

www.projekt-ida.de

Universitatsklinikum
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Fazit: Notwenig ist ein Konzept einer
strukturierten Demenzversorgung

= Hausarzt-basiert

= Facharztliche Unterstutzung

= Leitlinien-orientierte Diagnostik und Therapie

= Berucksichtigung weiterer Erkrankungen (Multimorbiditat)

= Einbeziehung pflegerischer und weiterer therapeutischer
Hilfen

= Qualifizierte zugehende Beratung als stitzende Begleitung
der Angehdrigen

= Voraussetzung: Bereitschaft der Angehdrigen zur

Inanspruchnahme von Hilfeangeboten!!! Universitatsklinikum *
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I
Vielen Dank

far Thr Kommen

und

far Ihr Interesse!
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