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Abschlussbericht zur Evaluation der ,Bayerischen Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” (BSD)

1. Einleitung

Das Modellprojekt ,Bayerische Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” wurde
aus Mitteln des Bayerischen Staatsministeriums fur Gesundheit und Pflege sowie der
Arbeitsgemeinschaft der Pflegekassenverbande in Bayern und durch die private Pflege-
versicherung gefordert.
Die urspriinglich geplante Laufzeit des Projekts vom 04.01.2016 bis 31.12.2018 wurde nach
positiv beschiedenem Verlangerungsantrag bis zum 31.12.2020 verlangert (wohIBEDACHT
e.V., 2018).
Der Verein ,wohIBEDACHT e.V! ist Trager der Bayerischen Beratungsstelle fiir Seltene
Demenzerkrankungen (BSD). Zu den seltenen Demenzerkrankungen zahlen beispielhaft

— Frontotemporale Demenz

— Lewy Korperchen Demenz

— Progressive supranukleare Blickparese

- Korsakow-Syndrom.
Ziel der Beratungsstelle ist es, kostenlos zu allen Fragen rund um seltene Demenzerkrankun-
gen zu informieren und zu beraten. Dies geschieht telefonisch, per Mail oder persdnlich in
der Geschaftsstelle oder vor Ort in den Einrichtungen. In den Einzelfallgesprachen mdéchte
die Beratungsstelle Wege aufzeigen, wie das Wohlbefinden der Betroffenen und pflegenden
Angehdrigen erhalten und/oder verbessert werden kann. Es erfolgen durch die Beratungs-
stelle fallorientierte Beratungen zum adaquaten Umgang mit Verhaltenssymptomen und zu
weiteren Fragestellungen. Einen Schwerpunkt bildet die Beratung zum Umgang mit soge-
nanntem herausforderndem Verhalten und zu den institutionellen Voraussetzungen, um
Betroffene gut in den Alltag von Einrichtungen integrieren zu kénnen (vgl. wohIBEDACHT
e.V. 2020). Da die Versorgungssituation aufgrund der besonderen Krankheitssymptome teil-
weise sehr herausfordernd ist, bedarf es eines gut funktionierenden Netzwerkes, das Betrof-
fenen und Angehdrigen hilft, geeignete Pflegeeinrichtungen/-konzepte und Entlastungs- und
Unterstutzungsmaoglichkeiten zu finden. Diese Vernetzung zu fordern, ist ebenfalls ein
Anspruch der BSD.

2. Auftrag und Arbeitsweise der Katholischen Stiftungshochschule Miinchen

Das Projekt wird im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung von
Modellprojekten i. S. d. 8 45¢c Abs. 1 Satz 1 SGB Xl zur Weiterentwicklung der Versorgungs-
strukturen und Versorgungskonzepte insbesondere flir Pflegebedlirftige mit einer Demenz-
erkrankung durch die Katholische Stiftungshochschule Miinchen (KSH) evaluiert. Die Auf-
tragsvergabe flr die Evaluation erfolgte am 07.03.2016. Jeweils zum 31.03. jeden Jahres

wurden Zwischenberichte eingereicht.
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Abschlussbericht zur Evaluation der ,Bayerischen Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” (BSD)

Der vorliegende Abschlussbericht zur Evaluation des Modellprojekts ,,Bayerische Beratungs-
stelle fiir Seltene Demenzerkrankungen (BSD)” bezieht sich auf den Projektzeitraum von
04.01.2016 bis zum 31.12.2020 und fasst damit die Ergebnisse der bisherigen fliinf Zwischen-

berichte zusammen (Tabelle 1).

Tabelle 1: Vorliegende Zwischenberichte und Berichtsrdume

Berichtszeitraum
1. Zwischenbericht 07.03.2016 - 31.03.2017
2. Zwischenbericht 01.04.2017 - 31.03.2018
3. Zwischenbericht 01.04.2018 - 31.03.2019
4. Zwischenbericht 01.04.2019 - 31.03.2020
5. Zwischenbericht/Vorlaufiger 01.04.2020 - 31.12.2020
Abschlussbericht

Grundlage der Zwischenberichte und des hier vorliegenden Abschlussberichtes ist die am
26.01.2016 mit den Auftraggebern abgestimmte Evaluationsskizze. Demnach sind die Ziel-
kriterien, die vom Modelltrager (hier des gemeinniitzigen Vereins wohIBEDACHT e.V.) for-
muliert wurden (08.10.2014 bzw. 27.01.2015), hinsichtlich des Erflillungsgrades zu lberpriifen.
Als wissenschaftliche Methoden zur Begleitforschung kamen a) die deskriptive Darstellung
der vorhandenen Netzwerke, Kooperationen und der umgesetzten Offentlichkeitsarbeit zum
Einsatz, b) die Analyse der von wohIBEDACHT e.V. gesammelten Daten zu den Beratungs-
anlassen und Beratungsumféngen, und c) Befragung von Institutionen, die von der BSD
beraten wurden. Aufgrund eines Beschlusses der Projektgruppe und einer Anderungsanzei-
ge des Evaluationsauftrags im Jahr 2017 konnten keine Befragungen oder Interviews mit
privaten Ratsuchenden durchgefiihrt werden. Begriindet wird dies mit der hochsensiblen
Lage dieser Personengruppe.
Wahrend der Projektlaufzeit fanden in der Regel mindestens zweimal jahrlich Austausch-
treffen der wissenschaftlichen Begleitung mit der Projektleitung der , Bayerischen Bera-
tungsstelle flr Seltene Demenzerkrankungen (BSD)” statt. Bei den Treffen mit dem Projekt-
trager wurden aktuelle und zukilinftige Entwicklungen der Beratungsstelle besprochen und
das weitere Vorgehen der wissenschaftlichen Begleitung abgestimmt.
Zusammenfassend informiert dieser Abschlussbericht Gber

— die Angebote der BSD,

— die raumliche und personelle Ausstattung,

- die Vernetzungen und Offentlichkeitsarbeit und

— Art und Umfang der privaten und institutionellen Beratungen.
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Abschlussbericht zur Evaluation der ,Bayerischen Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” (BSD)

Der Bericht schliel3t mit einem generellen Fazit tUber die vierjahrige Projekizeit und einer

Einschatzung zur Verstetigung.

3. Dienstleistungen der BSD

Im Projektzeitraum wurden von den Mitarbeiterinnen der BSD folgende Tatigkeiten durch-
geflhrt:
e Beratungen von Privatpersonen zu ,,Leben mit Demenz’ , seltenen Demenz-
erkrankungen’; Wohnberatung
e Beratungen von Institutionen zur Etablierung einer ,freiheitlich orientierten Demenz-
pflege” (vgl. https://wohlbedacht.de/beratung-von-initiatoren/)
e Schulungen fiir Demenzhelferinnen und Demenzhelfer
e Fortbildungen fiir Angehorige, Mitarbeitende von Einrichtungen und andere Interes-
sierte
e Vortragstatigkeiten auf Kongressen, in Hochschulen und in Fachforen
e Entwicklung und Umsetzung von Entlastungsangeboten fiir Angehorige (z. B.
Ausflugsgruppen, Angehdrigengesprachsgruppen, stundenweise Entlastung durch
Demenzhelferinnen und Demenzhelfer, Vermittlung an Krisendienste)
o Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit
Die BSD ist eingebunden in die Angebote des Vereins wohIBEDACHT e.V.. Der Verein bietet
folgende Angebote:

Versorgungsmaoglichkeiten:
e Wohngemeinschaften fiir Menschen mit Demenz
e 24-Stunden-Demenz-Krisendienst mit Notbett

e Nachtpflege (Kooperation mit der Tagesbetreuung RosenGarten)

Entlastungsangebote:

e Offene Gesprachsgruppen/Angehdrigengruppen

e Stundenweise Entlastung durch Demenzhelferinnen und Demenzhelfer

e Fahrdienst: Der Fahrdienst holt Tages- und Nachtgaste von zuhause ab und bringt sie
wieder heim. Er ruckt auch bei hduslichen Krisen aus.

e Kulturhappchen”: Kulturhappchen bezeichnet kulturell gepragte Ausflige fiir pfle-
gende Angehorige. Diese ermdglichen einen niedrigschwelligen Austausch mit
anderen (,,nebenbei im Museum*), die Uberwindung von Isolation und eine emotio-

nale Stlitze nach demTod eines gepflegten Angehdrigen.
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4. Personelle und raumliche Ressourcen der Beratungsstelle

Die Beratungsstelle nutzt zur Beratung verschiedene angemietete Gebaude in Allach. Die
zentrale Vereinsadresse von wohIBEDACHT e.V. ist in Miinchen (Hocherstral3e 7). Im Projekt-
zeitraum waren mit groR3er Kontinuitat bis zu finf Mitarbeiterinnen im Rahmen des Projektes
beschaftigt.
Zum Ende der Projektlaufzeit (31.12.2020) sind folgende Personen beschaftigt:

e Frau Arand: Projektleitung; Beschaftigungsumfang 26 Wochenstunden

e Frau Brandtner: Verantwortlich fur die Krisenberatungen; Beschaftigungsumfang

14 Wochenstunden

e Frau Fortsch: Honorarkraft fir Beratungen; Beschaftigungsumfang 8 Wochenstunden

e Frau Korp: Verwaltungskraft; Beschaftigungsumfang 12 Wochenstunden
Im Jahr 2016 war Frau Sabine Sautter mit 10 Wochenstunden fiir die BSD in der Offentlich-
keitsarbeit tatig. Frau Manuela Deininger war 2017 und 2018 mit jeweils 10 Wochenstunden
beratend tatig.
Zu Beginn des Projektzeitraums konnte die Beratungsstelle von Interessierten unter der
Telefonnummer des Vereins wohIBEDACHT e.V. montags, dienstags, mittwochs und freitags
zwischen 10.00 Uhr und 12.00 Uhr kontaktiert werden (vgl. wohIBEDACHT 2017b). Die zeitli-
che Begrenzung der telefonischen Beratungen hat sich im weiteren Projektzeitraum laut
Projektleitung nicht bewahrt. Aufgrund dessen kdnnen Interessierte mittlerweile zu den all-

gemeinen Blrozeiten des Vereins anrufen und jederzeit Beratungsgesprache erhalten.

5. Vernetzung und Offentlichkeitsarbeit durch und mit der BSD

Erklartes Ziel der BSD war und ist es, dasThema , seltene Demenzen” bayern- und deutsch-
landweit bekannt zu machen, auf die Besonderheiten dieser Demenzformen hinzuweisen
und ein Netzwerk der Expertinnen und Experten aufzubauen.

Hiermit sollen der fachliche Austausch gefordert, neue geeignete Versorgungsmaoglichkeiten

identifiziert und Betroffene schneller an geeignete Stellen vermittelt werden.

5.1 Kooperationen mit Pflegeeinrichtungen

Im Projektzeitraum konnte eine Vielzahl von Kooperationen mit Pflegeeinrichtungen reali-
siert werden. In den Beratungen werden in vielen Fallen die Kontaktdaten personlicher
Ansprechpartner und Ansprechpartnerinnen dieser Einrichtungen weitergegeben, was fur
die Betroffenen die Kontaktaufnahme erleichtert und die Losung von krankheitsspezifischen

Versorgungsproblemen erleichtert.



Abschlussbericht zur Evaluation der ,Bayerischen Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” (BSD)

Als Beispiele sind zu nennen:

RosenGarten - Die Tagesbetreuung in Minchen

Mitten im Leben - Verein fiir alltagsbegleitende Pflege und Betreuung e.V., Miinchen
AWO Demenzzentrum des AWO Bezirksverbandes Oberbayern e.V., Wolfratshausen
Danuvius Haus Petershausen, eine beschutzende Einrichtung der Danuvius Klinik
GmbH

Danuvius Haus Ingolstadt, eine beschiitzende Einrichtung der Danuvius Klinik GmbH
Kursana Domizil Au in der Hallertau, eine beschutzende Einrichtung fiir psychisch
Erkrankte und Demenzbetroffene

Wohngemeinschaft ,Am Miinzbergtor’ Danuvius Klinik GmbH, Ingolstadt
Neurologische Tagesklinik der Schon Kliniken, Miinchen-Schwabing

Zentrum fir Altersmedizin des kbo IsarrAmperklinikums, Haar bei Miinchen

5.2 Kooperationen zu anderen Dienstleistern

Weiterhin wurden im Projektzeitraum Kontakte zu den Institutionen hergestellt, die fur

Betroffene meist erste Anlaufstelle sind. In den anbahnenden Gesprachen zwischen BSD

und den nachfolgend genannten Einrichtungen wurden die Leistungen und Angebote der

BSD deutlich gemacht und meist eine intensivierte Zusammenarbeit verabredet. Mit vielen

dieser Einrichtungen bestehen inzwischen jahrelange Kontakte, so dass Betroffene schneller

an diese Stellen weitergeleitet werden kdnnen.

Als Beispiele sind folgende Institutionen zu nennen:

Deutsche Alzheimer Gesellschaft Landesverband Bayern
AOK-Pflegeberatungsstelle in der Landsberger Str. 150-152 in Miinchen: Diese
informiert knapp flinfzig Beratungsstellen der AOK tber die BSD.

Munchner Bildungswerk

Evangelisches Bildungswerk Muinchen

Praxisgemeinschaft flir Psychotherapie Hippocampus, Miinchen
Gerontopsychiatrische Fachkoordination Mittelfranken der Stabsstelle Koordination
Mittelfranken, Ansbach

Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Berlin

Gerontopsychiatrische Koordinationsstelle Oberpfalz im Sozialpsychiatrischen
Zentrum, Amberg

Beratungs-, Unterstlitzungs- und Vernetzungsstelle Halma e.V., Wurzburg
Landratsamt Ostallgau, Marktoberdorf

Ingenium Stiftung fir Menschen mit Demenzerkrankung, Ingolstadt
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e Krisendienst Psychiatrie Oberbayern

e Marion vonTessin Memory Zentrum gGmbH, Miinchen

e Praxis fiir Kunst- und Lerntherapie (Lisa von Reusner), Regensburg

e Arbeitsgruppe flir Sozialplanung und Altersforschung, Minchen

e Vereinigung Integrationsférderung VIF e.V., Miinchen

e |Institut fur Schlaganfall und Demenzforschung (ISD) am LMU Klinikum Minchen

e Neurologische Hochschulambulanz des Universitatsklinikums Ulm

5.3 Gremienarbeit

Um die Vernetzungen mit Expertinnen und Experten zu intensivieren, ist wohIBEDACHT e.V.
in verschiedenen Gremien vertreten, die sich thematisch mit dem Thema ,seltene Demen-
zen” befassen. Zu nennen ist der ambulante gerontopsychiatrische Verbund Bayern und die
Minchner Arbeitsgemeinschaft Gerontopsychiatrie (MARGE).

Der Verein wohIBEDACHT e.V. setzt sich auch fir die Belange von jingeren Menschen mit
Demenz und ihre Familien ein und ist daher auch Mitglied in der Expertengruppe ,,Demenz
30plus” Auf internationaler Ebene besteht ein intensiver Austausch mit der US-amerikani-

schen , Association for Frontotemporal Degeneration” (AFTD).

5.4 Vortragstatigkeiten und Austauschtreffen

Von den Mitarbeiterinnen der BSD wurden im Projektzeitraum vielfaltige Vortrage gehalten.
Diese adressieren zum einen Fachpublikum (z.B. bei Fachkongressen oder in Hochschulen)
und zum anderen Betroffene und Laien. Neben dem Bildungsaspekt war es auch ein Anlie-
gen, die BSD fir Expertinnen und Experten bekannt zu machen und die Bevolkerung fir

seltene Demenzen zu sensibilisieren (Tabelle 2)

Tabelle 2: Vortrage in den Jahren 2016 bis 2020

Termin Veranstaltung und Ort | Titel des Vortrags Zielgruppe
01.09.2016 Internationale Konferenz zur | ,Seltene Demenz- Expertinnen/Experten
Frontotemporalen Demenz erkrankungen”
(ICFTD), Miinchen
14.02.2017 Gemeinsamer Fachtag von Vollig anders!? Seltene Expertinnen/Experten
Miunchner Bildungswerk, Demenzformen erkennen -
Evangelischen Bildungs- Betroffene begleiten”
werk Miinchen e.V. und
wohIBEDACHT e.V.
14.05.2017 Berufsfachschule fir .Seltene Demenz- Auszubildende der
Krankenpflege in Augsburg erkrankungen” Gesundheits- und Kranken-
pflege
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Frauen e.V. Minchen

Demenzerkrankungen”

16.05.2017 Ortliche Arbeitsgemein- ~Alte Menschen in Giesing/ Expertinnen/Experten
schaft Altenhilfe) im ASZ Harlaching”
Giesing-Harlaching
18.05.2017 VdK Pasing Versorgungskette und seltene | Expertinnen/Experten
Demenzerkrankungen”
21.06.2017 GEFA-Fachtag, Nurnberg . Seltene Demenzerkrankun- Expertinnen/Experten,
gen” Angehdrige
06.07.2017 ASZ Solln in Miinchen ~Versorgungskette und seltene | Expertinnen/Experten,
Demenzerkrankungen” Angehorige
30.05.2017 Facharbeitskreis-Sitzung in ~Versorgungsstelle fur seltene Expertinnen/Experten
Miuinchen Demenzerkrankungen”
16.10.2017 Sozialdienst Katholischer Versorgungskette und seltene | Expertinnen/Experten,

Angehorige, interessierte

Laien

11./12.10.2017

Fachtag des Landratsamtes

,Herausforderndes Verhalten

Expertinnen/Experten

Ingenium-Stiftung,
Ingolstadt

Betreuung von Menschen mit
seltenen Demenzerkrankungen

gelingt”

Wirzburg und seltene Demenzerkrankun-
gen”
27.11.2017 Landratsamt Ost-Allgau in .Wie kann eine offene Expertinnen/Experten,
Markt Oberdorf Demenz-Einrichtung gelin- Angehorige, interessierte
gen?” Laien
30.11.2017 ,Initiative ambulant betreu- .Wohngemeinschaften und Mitarbeitende aus ambulant
te Wohngemeinschaften? seltene Demenzerkrankungen” | betreuten Wohngemein-
Nirnberg schaften
21.06.2018/ Fachtag der Agentur zum Vollig anders! - Wie die Expertinnen/Experten,
25.06.20219 Auf- und Ausbau von Betreuung von Menschen mit Helfende, Angehorige
Angeboten zur Unter- seltenen Demenzerkrankungen
stltzung im Alltag in gelingt”
Bayern, Minchen und
Ndlrnberg
10.07.2018 Isar-Amper-Klinikum Vollig anders! Wie die Arztinnen/Arzte, Pflegende
Betreuung von Menschen mit
seltenen Demenzerkrankungen
gelingt’
11.07.2018 Austauschtreffens der Vollig anders!” Expertinnen/Experten
Projektleitungen des
Projekts ,,Demenzfreund-
liche Kommune” im Land-
ratsamt Miinchen
20.09.2018 Vorstellung auf dem 4. Bay- | ,BSD” Expertinnen/Experten
erischen Fachtag Demenz
19.09.2018 Altenpflegeschule der Nollig anders! Wie die Angehende Betreuungs-

krafte
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08.10.2018 Fachtag der Expertengruppe | ,Jiingere Menschen mit Expertinnen/Experten
~Demenz 30 plus” im Demenz in derTagespflege”
Kulturzentrum Trudering

20.11.2018 Ambulanter Geronto- ,Demenz-Krisendienst bei Expertinnen/Experten
psychiatrischer Verbund wohIBEDACHT e.V. —
Bayern, in Niirnberg Ubetragbarkeit auf Ober-

franken”
04.12.2018 Landratsamt Dachau ,Ist mit Demenz alles anders Expertinnen/Experten,
oder nur manches?” Angehorige, interessierte
Laien

17.07.2019 Pflegeschulen diako ,Seltene Demenz- Auszubildende in
Augsburg erkrankungen” Pflegeberufen

23.09.2019 Arbeitskreis der Klinik- .Seltene Demenz- Expertinnen/Experten
Sozialdienste Bayern Sid erkrankungen”

02.10.2019 Katholische Stiftungshoch- ~Versorgung bei seltenen Studierende
schule Miinchen Demenzerkrankungen”

13.12.2019 Soziale Dienste Psychiatrie .Korsakow-Syndrom: Krank- Expertinnen/Experten
BELA heitsbild und Pflege”

30.09.2020 Katholische Stiftungs- ~Versorgung bei seltenen Studierende
hochschule Miinchen Demenzerkrankungen”

Ab Februar 2020 mussten viele geplante Vortrage und Fachtage wegen der Covid-19-
Pandemie abgesagt werden, unter anderem die Vorstellung der BSD im Rahmen der Bayeri-
schen Demenzwoche, urspriinglich geplant fiir den 24.09.2020, und die Vorstellung der BSD
im Rahmen der Stadtteilwoche in Miuinchen-Allach, die urspringlich fur den 11.07.2020

geplant war.

5.5 Medienarbeit

Uber vielfaltige Wege wurde im Projektzeitraum versucht, den Bekanntheitsgrad der BSD zu
erhohen. Im Januar 2016 wurde im Bayerischen Rundfunk ein Radiobeitrag tGber die , Baye-
rische Beratungsstelle flr Frontotemporale Demenz und andere seltene Demenzerkrankun-
gen” (Projekttitel im Jahr 2016) und weitere Angebote des Vereins wohIBEDACHT e.V.
gesendet. In Printmedien erfolgten vereinzelte Berichte, z. B. im Miinchner Wochenanzeiger
(2020), der Altenpflegezeitschrift (07/2016), der Apothekenumschau (01/2016) und der Siid-
deutschen Zeitung (02/2020).

Der Verein wohIBEDACHT e.V. setzte im Projektzeitraum auch auf eine Dissemination der
Projektideen mittels Internet. Auf der vereinsinternen Homepage sind Informationen zum

Projekt aufgefiihrt, die in regelmaligen Abstanden aktualisiert werden.
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Auf der Homepage kénnen (Stand 31.12.2020) Informationsbroschiiren fiir Fachleute' und
Betroffene” heruntergeladen werden. Ab dem Projektjahr 2018 wurden die Flyer an stationé-
re Pflegeeinrichtungen digital distribuiert.

Die BSD hat eine Handreichung flir Angehoérige und Helferinnen und Helfer herausgegeben.
Diese informiert zum Umgang von Menschen, die an Frontotemporaler Demenz erkrankt
sind (Anhang 3).

6. Analyse der Beratungen

Ein wichtiges Ansinnen der BSD war und ist die Beratung von Betroffenen, Angehorigen
und Mitarbeitenden von Versorgungseinrichtungen (Krankenhauser, Altenpflegeeinrichtun-
gen etc.). Im Rahmen der Evaluation wurden daher Art und Umfang der durchgefiihrten

Beratungen evaluiert.

6.1 Methodik

Im Laufe des ersten Projektjahres wurde von der BSD ein Beratungsprotokoll entwickelt
(Anhang 1), das Grundlage fir die Erfassung der Beratungsanldasse und Gesprachsinhalte
war. Alle anhand dieses Formulars schriftlich dokumentieren Beratungsgespréache flossen in
die Auswertung ein. Dabei handelte es sich sowohl um telefonische und schriftliche Bera-
tungen via E-Mail als auch um personliche Beratungen in der Beratungsstelle oder bei den
Betroffenen im hauslichen Umfeld bzw. in den Einrichtungen. Die von den Ratsuchenden
geschilderten Anlasse und Gesprachsinhalte wurden inhaltsanalytisch ausgewertet (May-
ring, 2015) und die dadurch entstandenen Kategorien deskriptiv ausgewertet. Die Methode
der Dokumentenanalyse wurde gewahlt, da kein direkter Zugang zur Zielgruppe der priva-
ten Ratsuchenden der Beratungsstelle moglich war. Es handelt sich also um ein Surrogat der
Nutzerperspektive. Die Inhaltsanalyse war erschwert, da einige der von der Projektgruppe
dokumentierten Beratungsgesprache sehr allgemein formuliert waren (z.B. ,,Im Rahmen des
Fachtages wurden sechs Beratungsgesprache mit Privatpersonen gefiihrt und drei Institutio-
nen beraten”) und seitens des Evaluationsteams keine Mdglichkeit zur retrospektiven Kon-
kretisierung der Eintrage bestand. Weiterhin kann aus den Beratungsprotokollen kein Ruck-
schluss gezogen werden, ob die Gesprache fiir die anfragenden Personen hilfreich waren
oder die im Gesprach entwickelten Empfehlungen erfolgreich umgesetzt werden konnte.
Um hierzu genauere Aussagen zur treffen, wurden qualitative Befragungen mit Mitarbeiten-
den, die aus Einrichtungen heraus die BSD kontaktiert hatten (institutionelle Anfragen),

durchgefihrt.

' https://wohlbedacht.de/wp-content/uploads/2017/01/Faltblatt_seltene_demenzerkr.pdf
2 https://wohlbedacht.de/wp-content/uploads/2017/05/Seltene_Demenz_Einleger_small.pdf

il
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Im Laufe des Gesamtprojektzeitraums wurde das Kategoriensystem mehrfach verandert
(sieheTeilberichte der Jahre 2017 bis 2020), so dass es auf kategorialer Ebene nicht moglich

ist, Veranderungen tber die Zeit darzustellen.

6.2 Umfang der Beratungskontakte

Seit Projektbeginn wurden in der Beratungsstelle (Stand 31.12.2020) insgesamt 596 Bera-
tungsgesprache dokumentiert.

Im kompletten Verlauf der wissenschaftlichen Begleitung ist dabei ein Anstieg der durch-
schnittlichen jahrlichen Beratungskontakte zu verzeichnen, was moglicherweise durch den
zunehmenden Bekanntheitsgrad der BSD bedingt ist. Im letzten Projektjahr (2020) stieg die
Beratungsanzahl um etwa 25% gegenliber dem Jahr 2019, was moglicherweise durch die
Herausforderungen, die sich aus der COVID-19-Pandemie ergeben haben, bedingt ist.

Eine Ubersicht der dokumentierten Beratungen, aufgeschliisselt nach Beratungen Betroffe-

ner und Angehoriger (Privatpersonen) und institutionelle Beratungen gibtTabelle 3.

Tabelle 3: Dokumentierte Inanspruchnahme der Beratungsstelle im Zeitraum 04.01.2016 bis 31.12.2020

Jahr Privatpersonen® Institutionen Gesamt
2016 71 21 92

2017 79 17 96

2018 107 22 129
2019 95 27 122
2020 129 28 157
Gesamt 481 15 596

Die durchschnittliche Beratungsdauer pro Gesprach betrug 35 Minuten, bei grof3er Spann-
weite zwischen 10 Minuten und 4 Stunden. Die Dauer flir Beratungen fiir Institutionen vor
Ort betrug einen halbenTag bis zu zwei ganzenTagen.

Die ratsuchenden Privatpersonen kamen bevorzugt aus Bayern (84 %, N = 404. Von den 404
Personen aus Bayern kamen 305 aus der Region Mtiinchen (75 %). Auch bei den Institutionen
uberwiegen die Anfragen aus Bayern mit Schwerpunkt aus dem Munchner Raum.

Fur das Projektjahr 2016 und 2017 wurden, soweit diese Informationen vorlagen und es sich
nicht nur um eine Verdachtsdiagnose handelte (123 von 150 Falle), erganzend die Diagnose
aufgenommen. Laut Aussage der Projektleitung hat sich dieser Trend aus den ersten beiden

Projektjahren auch bis zum Ende der Projektlaufzeit fortgesetzt (Abbildung 1).

% In dieser Kategorie wurden auch Beratungen von Familien aufgenommen. Im Zwischenbericht wird der Anteil
von Familienberatungen fur das Jahr 2017 mit 9% angegeben.
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® Frontotemporale Demenz = Vaskulare Demenz

Alzheimer Demenz Lewykorper-Demenz

Abbildung 1: Ubersicht tiber Form der Demenz, die Anlass fiir die Beratung waren (Projektjahre 2016 und 2017,
N =123).

Bei den Beratungen von Privatpersonen wurden die Betroffene in 81 % der Falle in der haus-
lichen Umgebung gepflegt. Auf dem Beratungsprotokoll wurde in etwa der Halfte der Falle
(54,3%) der Pflegegrad erfasst. Die Pflegegradeinstufung verteilt sich relativ gleichmaRig
auf die Pflegegrade 2 bis 4 wahrend der Pflegegrad 1 selten dokumentiert wurde. Pflege-
grad 5 wurde in nur zwei Fallen angegeben. Einige von Demenz betroffene hatten noch kei-
nen anerkannten Pflegegrad und bei einigen (4 Falle) ist vermerkt, dass ein Pflegegrad
beantragt wurde.

Das Alter der Betroffenen lag zwischen 37 bis zu 98 Jahren, sofern es in den Protokollen

dokumentiert wurde (in 53,2 % der Falle).

6.3 Beratungsanlasse und Gesprachsinhalte der Betroffenen

Haufigster Beratungsanlass flir Privatpersonen waren uber alle vier Projektjahre hinweg
Unsicherheiten der Angehorigen, wie mit den besonderen Krankheitssymptomen umzuge-
hen ist, die Suche nach Entlastungsmdglichkeiten und die damit in Verbindung stehende
Suche nach geeigneten Wohn- und Versorgungsformen. Abbildung 2 zeigt die Auswertung
der Protokolle fiir den Zeitraum 01.01.2019 bis 31.12.2020".

* Da sich die Kategorien {iber den Projektzeitraum verandert haben und die statistischen Verfahren (Anzahl der
Nennungen vs. Anzahl der Befragten) variierten, ist keine kategoriale grafische Darstellung Giber den komplet-
ten Projektraum maglich.
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Unklarheit wie mit Krankheitssymptomen 5
umgegangen werden kann

Suche nach Versorgungs- und Wohnformen _ 2267:5
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Abbildung 2: Beratungsanldsse von Privatpersonen in den Jahren 2019 und 2020; Angaben in Prozent.

Auch Fragen aus dem sozialrechtlichen Bereich wurden oft gestellt. Im Rahmen der Bera-
tungsgesprache wurden den Angehdrigen bei Bedarf auch Hinweise zu mdéglichen pharma-
kologischen und diagnostischen Grundlagen mitgeteilt, die fiir das Gesprach mit Arztinnen/
Arzten genutzt werden konnten.

Im Jahr 2020 machten die Beratungen zu Versorgungsmoglichkeiten unter der COVID-
19-Pandemie einen grof3en Anteil der Gesprache aus.

Eine Ubersicht, welche Beratungsanldsse und Fragestellungen den einzelnen Kategorien

zugeordnet wurden, gibt die nachfolgende Tabelle 4.

Tabelle 4: Kategorien fiir die Beratungsanlédsse der Privatpersonen

Beratungsanlasse Kernaussagen und Ankerzitate aus den Protokollen

Unklarheit wie mit Beratung wird aufgrund belastender Krankheitssymptome auf-
Krankheitssymptomen | gesucht, wie zum Beispiel

umgegangen werden e \Verschlechterung der demenziellen Symptome

kann e Situationen drohen zu eskalieren

e Orientierungslosigkeit

e Verwirrtheitszustande

e Aggressives Verhalten (zuhause oder im Pflegeheim)

e Bewegungsdrang und Weglauftendenz nehmen zu

e Sorge zum Umgang mit den Krankheitssymptomen im

Hinblick auf die Einschrankungen aufgrund der Corona-

Pandemie
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Unruhe in der Nacht

Halluzinationen

Belastigung von Nachbarn

Umgang mit Angst-Zustanden

Konflikte mit Angehdrigen (Ehepartnerinnen und Ehe-
partner, Kinder oder Enkelkinder)

Schlafstérungen

Eingeschrankte Mobilitat

Mangelnde Korperhygiene

Selbst- oder fremdgefahrdendes Verhalten (den Herd
anlassen, andere angreifen...)

Sexuelle Ubergriffigkeit

Abnehmendes Sprachvermdgen

Fehlende Krankheitseinsicht

Probleme bei der Nahrungsaufnahme

Suche nach
Versorgungs- und

Wohnformen

Versorgungssituation in der Familie nicht mehr moglich
Suche nach dauerhafter stationarer Wohnform

Suche nachTages- und/oder Nachtpflege

Suche nach ambulantem Pflegedienst, der der
Symptomatik gerecht werden kann
Anschlussversorgung nach Entlassung aus der
Psychiatrie oder Kurzzeitpflege

Problematische Situationen im Pflegeheim, so dass die
weitere Pflege durch die Einrichtung abgelehnt wird und
Alternativen gesucht werden mussen
Uberfordernde/eskalierende Situationen mit sogenann-

ten 24h-Pflegekraften

Fragen zum
sozialrechtlichen

Bereich

Beantragung eines Schwerbehindertenausweises oder
Fragen zu einer vorliegenden Schwerbehinderung
Fragen zum Pflegegrad

Widerspriiche bei Begutachtungen

Probleme mit Vorsorgevollmachten oder bestehenden
Betreuungen innerhalb einer Familie

Fragen zu Rente, Rehabilitation oder Krankengeld

Suche nach
Entlastungs-

angeboten

Entlastungsmoglichkeiten werden lGiberwiegend aufgrund lber-

fordernder Situationen nachgefragt, z.B.

Coronabedingte SchlieBung derTagespflege und Uber-

forderung durch Wegfall des Betreuungsangebots
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e Emotionale Dekompensation der betreuenden
Angehdrigen

e Suche nach Betreuungsgruppen

e Suche nach Selbsthilfegruppen

e Wunsch nach psychoedukativen Gesprachen

e Wunsch nach alltagspraktischen Hilfen (z.B.

Unterstiitzung im Haushalt, Hilfe beim Einkaufen)

Fragen zur Medikati- e Darlegung von grundsatzlichen medikamentosen
on/Pflege Therapiemoglichkeiten
e Vermittlung von Arztinnen/Arzten fiir die medikamentdse

Therapie

Fragen zur Diagnose ®* Wunsch nach diagnostischer Abklarung

e Unklarheiten zu bereits gestellten Diagnosen

In den Beratungsprotokollen des Jahres 2020 wird deutlich, dass sich pflegende Angehorige
in der COVID-19-Pandemie besonders belastet fiihlen, weil beispielsweise keine Einrichtung
gefunden wird, die die betroffenen Personen nach einem Krankenhausaufenthalt aufneh-
men will oder kann. Weiterhin wurden im Jahr 2020 haufig Besuchsverbote in Pflegeein-
richtungen und Krankenhausern in den Gesprachen thematisiert.

Die Gesprachsinhalte werden mal3geblich durch die Beratungsanlasse bestimmt, daher sind
auch bei der Auswertung der angesprochenen Inhalte die Suche nach Versorgungsformen

und der Umgang mit Krankheitssymptomen dominierend (Abbildung 3).

33

Beratung zu Versorgungs- und Pflegeformen 37

Empfehlungen fiir den Umgang mit den Betroffenen 22

iy
©

Entlastungsmoglichkeiten

I
iy
©

1

13

Sozialrechtliche Themen 13

Klarung von Fragen zur Medikation 10

Klarung von Fragen zur Diagnostik

(S]]
o)

o

5 10 15 20 25 30 35 40
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Abbildung 3: Gespréchsinhalte in der Beratung von Privatpersonen im Jahr 2019 und 2020; Angaben in Prozent

16



Abschlussbericht zur Evaluation der ,Bayerischen Beratungsstelle flir Seltene Demenzerkrankungen” (BSD)

Das Kategoriensystem, das beim Auswerten des Materials gebildet wurde und auf dem

Abbildung 3 basiert, ist in der folgendenTabelle 5 dargestellt.

Tabelle 5: Kategoriensystem Beratungsinhalte Privatpersonen

Kategorien

Kernaussagen aus den Protokollen

Beratung zu
Versorgungsformen

und Pflegeformen

Beratung zu maoglichen Versorgungsalternativen, haufig
mit Nennung konkreter Angebote und Ansprechpersonen
und Weitergabe von Informationsmaterial

Informationen lGberTages- und/oder Nachtpflege
Beratung zu , Live-In-Kraften”

Konkrete organisatorische Fragen zum Umzug in eine
stationare Einrichtung

Informationen lGiber Aufnahme in Pflegeeinrichtungen
sowie ambulant betreuten Wohngemeinschaften und
Informationen zum Umgang mit der Corona-Pandemie in

diesen Betreuungs- und Versorgungsformen

Empfehlung fiir den
Umgang mit den

Betroffenen

Erlauterung der Krankheitssymptomatik

Umgang mit Weg- und Hinlauftendenzen
Umgang mit Stoérungen imTag-Nacht-Rhythmus
Hinweise zur validierenden Kommunikation

Beratung zu einem ,sanftMUTIGEN” Umgang

Entlastungsmoglich-

keiten

Beratung, wie Entlastung und Entspannung in den Alltag
integriert werden konnen
Hinweise auf Angehorigengruppen, Krisendienste und

Betreuungsgruppen

Sozialrechtliche

Themen

Hilfe bei der Beantragung eines Schwerbehinderten-
ausweises
Unterstitzung beim Antrag auf Pflegegradeinstufung

~Beschwerdemaoglichkeit” beim Betreuungsgericht

Klarung von Fragen

zur Medikation

Hinweis auf Arztinnen/Arzte und Institutionen fiir die
medikamentdse Einstellung der Betroffenen
Erlduterung von Richtlinien fiir die medikamentosen
Therapien

Empfehlungen fir PflegemalBnahmen und pflegerische

Expertinnen/Experten

Klarung von Fragen

zur Diagnostik

Beratung zur Vereinbarung von Terminen bei Kliniken
oder neurologischen Facharztinnen und Facharzten
Informationen zu diagnostischen Moglichkeiten (z. B. PET)

und Memory Ambulanzen
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Exemplarisch verdeutlicht eine Einzelfalldarstellung mit einem Angehoérigen, wie Beratungs-

anlass,- inhalt und -erfolg zusammenhangen. Die Schilderungen stammen von der BSD.

Beratungsanlass:

Die an einer frontotemporalen Demenz erkrankte Mutter ist in einer beschlitzenden Abtei-
lung in einem Pflegeheim untergebracht. Die Situation dort ist angespannt, da die Mutter
sich gegen PflegemalRnahmen wehrt und dem Pflegepersonal gegentiber oft sehr ,lber
griffig” ist. Die Bewohnerin ist sehr unruhig. Aufgrund des Verhaltens droht die Kiindigung
des Heimvertrages. DieTochter kontaktiert aufgrund der Situation die Beratungsstelle und
fragt um Rat.

Inhalt des Gespraches:

Im Rahmen des Beratungsgespraches konnten der Tochter hilfreiche Tipps gegeben wer-
den, die sie an das Pflegepersonal und an die Pflegedienstleitung herantragen kdnnte.
Hierbei wurden konkret die Empfehlungen ausgesprochen, dass die Einzelbetreuung ver-
starkt werden konnte, dass der Bewohnerin mehr Bewegung ermdoglicht werden konnte
und dass fur die Durchfliihrung der pflegerischen Mal3nahmen, wenn maoglich, eine mann-
liche Pflegekraft eingesetzt werden kdnnte, da die Patientin darauf positiver reagiert.
Weiterhin wurde die Empfehlung ausgesprochen, dass es fiir die Durchflihrung der Kor-
perpflege hilfreich sein kdnnte, einen glinstigen Moment abzuwarten, wenn andere
Impulse ,,abgearbeitet” sind.

Ergebnis:

Die Angehorige suchte das Gesprach mit den Pflegenden und konnte hier einige Impulse
flir den Umgang mit der Mutter vermitteln. Das nachfolgende Gesprach der Tochter ver-
deutlicht, dass die Umsetzung der MalRnahmen Erfolg hatte. Die pflegerische Versorgung

durch eine méannliche Pflegekraft vereinfachte die Situation.

6.4 Beratungsanlasse und Gesprachsinhalte von Institutionen

Die Anzahl an Beratungsgesprachen mit Vertreterinnen und Vertretern von Institutionen lag

im Projektzeitraum bei 115 dokumentierten Gesprachen. Die Mehrzahl der Anfragen kam aus

dem Bereich der stationaren Altenhilfe.

Fur das Jahr 2020 wurde die Institutionenberatung einer genaueren Analyse unterzogen.

Es konnten 28 Protokolle ausgewertet werden. Neunzehn der Institutionen kamen aus Bay-

ern, davon funf aus der Region Miinchen.
Anfragende Institutionen waren:
— Versorgende Institutionen ohne nahere Angaben
— Seniorenzentren, -heime (z.B. Anfrage der Pflegedienstleitung)

— Ambulante Pflegedienste
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— Kliniken inkl. psychiatrische Klinik

— Gesetzliche Betreuerinnen und Betreuer

— Psychiatrischer Krisendienst / Gemeindespsychiatrischer Dienst

- Niedergelassene Arztinnen und Arzte

— Fachstellen fiir pflegende Angehdrige

— Seniorenblro
— Seniorenberatung
— Alzheimer Gesellschaft

— Trager derTagesbetreuung

In der Mehrzahl waren es Pflegende und/oder Pflegeleitungen aus den versorgenden Ein-

richtungen, die fliir Bewohnerinnen und Bewohner Weiterversorgungsmaglichkeiten oder

Empfehlungen fir den Umgang mit herausforderndem Verhalten suchten (Abbildung 4).

Suche nach Weiterversorgung bei
herausforderndem Verhalten

Fragen zu Krankenheitssymptomen

Fragen zu Diagnostik und Medikation

Suche nach Fortbildung

Wunsch nach Grindungsberatung

Sonstiges

S
42
——

31

I 1
11

-

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

m 2019 m2020

Abbildung 4: Gesprédchsanlésse flir die Institutionenberatung in den Jahren 2019 und 2020; Angaben in Prozent

Die Beratungsanlasse bezogen sich, wie bei den Privatpersonen zu einem grof3en Teil auf

Fragen zur bedarfsgerechten Versorgung der Menschen mit Demenz. Die Beratungen fanden

teilweise mit den Angehorigen zusammen und teilweise mit mehreren Personen aus einer

oder aus unterschiedlichen Institutionen statt.

Die Beratungsanlasse waren auch die Grundlage fur die Inhalte der Gesprache, bei denen

Beratungen zu Angeboten von wohIBEDACHT e.V., Informationen tber die Erkrankungen

und deren Symptome im Mittelpunkt standen (Tabelle 6).

EinTeil der Beratungen mit Institutionen wurde im Beratungsprotokoll als ,, Griindungsbera-

tung” beschrieben. Damit sind Gesprache gemeint, die dazu dienten, Modifikationen in

schon bestehenden Einrichtungen umzusetzen, um den besonderen Anforderungen der
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Menschen mit Demenz gerecht zu werden. In solchen Gesprachen wurde zunachst die aktu-
elle Versorgungssituation besprochen und die Bediirfnisse der Betroffenen thematisiert.
Daraus wurden dann konkrete Hinweise fiir eine verbesserte raumliche und organisatorische
Gestaltung gegeben. Weiterhin wurden Tipps fiir die Schulungen der Mitarbeitenden und
die Grundhaltung im Umgang mit Betroffenen vermittelt. Solche Griindungsberatungen
gestalteten sich teilweise aufwandig und waren gelegentlich mit einer Hospitation der Bera-
tungssuchenden in der Tagespflege RosenGarten verbunden.

Die Expertisen werden bundesweit abgefragt. Mehrfach war einTeam aus Bonn zur Hospita-
tion, das eine FTD-Tagespflege griinden wollte. Die Plane konnten dort jedoch nicht realisiert
werden. Eine Anfragende aus Freiburg hat ein Erholungsangebot fiir FTD-Betroffene und
ihre Angehorigen mit Hilfe der BSD entwickelt und umgesetzt. Eine Anfragende hat durch
die Beratung der BSD eine FTD-Angehorigengruppe in Regensburg gegriindet. Es wurden
auch viele Gemeinderate und Seniorenverantwortliche durch die BSD zum Aufbau alternati-

ver Versorgungskonzepte fiir Betroffene beraten.

Tab. 6: Beratungsinhalte der Gesprdche mit Institutionen

Hauptkategorien Beispiele aus gesichteten

Beratungsprotokollen

Informationen zu vereinsinternen ® \Versorgungsangebote durch
Angeboten wohIBEDACHT (Tages-/Nachtpflege
bzw. WG)

e Angebote von Fortbildungen zu
seltenen Demenzerkrankungen

e Zusendung von Informationsmaterial

Informationen zu Erkrankungen e Zusendung und mundliche Weitergabe
von Informationen uber das jeweilige
Krankheitsbild und Verhaltens-
anderungen

e  Empfehlungen zur weiterfiihrenden
Diagnostik

e Abgrenzung der verschiedenen

Demenzformen
Beratung zum Umgang mit schwierigen e Umgang mit Bewegungsdrang
Symptomen e Hilfen durch Tagesstruktur

e Beratung des Pflegeteams vor Ort
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Beratung zu institutionellen Strukturen e Veranderung von starren Strukturen

der Einrichtung
e Schilderung verschiedener
Versorgungsmodelle (v.a.

Einzelbetreuung)

Grindungsberatung e Weitergabe vereinsinterner Erfahrun-

gen zur Grindung eines Angebots

e Hospitation im RosenGarten

Im Zeitraum Oktober/November 2020 konnten vier Institutionen in ca. zehnminutigen tele-

fonischen Interviews zu deren Zufriedenheit mit der Beratung befragt werden (vgl. Inter-

viewleitfaden in Anlage Il). Die Einrichtungen haben in den Projektjahren 2019 bzw. 2020 die

BSD in Anspruch genommen. Die Institutionen wurden zufallig ausgewahlt und es wurde in

Ricksprache mit der Projektleitung eine telefonische Kontaktaufnahme ermaoglicht.

Eine Altenpflegeeinrichtung wandte sich an die BSD, um sich Uber die Versorgung einer
betroffenen Person auszutauschen. Der Kontakt entstand tber ein kollegiales Netzwerk
zu einer gerontopsychiatrischen Koordinationsstelle, der die BSD bekannt war. Es fanden
durch die BSD zwei Telefonate (ein ca. halbstiindiges Erstgesprach und ein kirzeres
Folgegesprach) zur Abklarung des weiteren Ablaufs statt. Die Interviewpartnerin fiihlte
sich sehr gut beraten. Allerdings konnten , die besprochenen Dinge so nicht in die Tat
umgesetzt werden” Als mogliche Ursache wurde von der Befragten der Mangel an Ange-
boten (,Flachenlandkreis ohne grol3e Angebote”) benannt.

In einem weiteren Interview wurde die Mitarbeiterin einer Altenpflegeeinrichtung
befragt, die als Grund flir den Kontakt zur BSD herausforderndes Verhalten einer Bewoh-
nerin nannte. Die Interviewpartnerin der Institution gab an, von der Beratung durch die
BSD besonders profitiert zu haben und ein ,gutes und informatives Fachgesprach”
gefihrt zu haben, das ihr andere Sichtweisen auf die Probleme erdffnet habe. Die Bera-
tungsstelle wurde als ,, gute Adresse” wahrgenommen, zu der auch Angehdrige direkt
vermittelt werden kénnen.

In einer weiteren Beratung (telefonisch und einmalig) stand die Suche nach einer geeig-
neten Versorgungsmoglichkeit flir eine Bewohnerin mit Frontotemporaler Demenz im
Mittelpunkt. Der Kontakt zur BSD kam aufgrund von Empfehlungen zustande. Die Inter-
viewpartnerin betonte, dass es nicht viele spezifische Angebote flir Beratung und Ver-
sorgung in ihrer Nahe gibt und sie daher flir das Gesprach bei der BSD dankbar sei.
Aufgrund des Beratungsgespraches seien Kontakte entstanden, durch die dann letztlich
auch die Unterbringungsfragen gelost werden konnten.

Im vierten Interview, das mit einem Angehorigen geflihrt wurde, berichtete dieser, dass

er aufgrund eines Vortrags von der BSD erfahren habe. Sein Ansinnen war es, selbst ein
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Krisentelefon griinden zu wollen. Durch wohIBEDACHT e.V. wurde er zu einer moglichen
Realisierbarkeit dieser Idee beraten. Die Interviewperson gab an, von der Beratung profi-
tiert zu haben. Aufgrund struktureller Gegebenheiten vor Ort konnte die Idee der Grin-
dung jedoch nicht umgesetzt werden.
Die exemplarischen vier Interviews zeigen, dass die Arbeit der BSD positiv wahrgenommen
wird. Zum einen wurden durch die BSD Hinweise fur den Umgang und die atmospharische
Gestaltung der Umgebung der Betroffenen gegeben, zum anderen Tipps flr den Wechsel in
eine neue Einrichtung. Dies ist aber auch gleichzeitig die Limitation solcher Beratungen: In
Einrichtungen der Regelversorgung scheitert die Umsetzung der Tipps oft an Zeit- und Per-

sonalmangel. Gleichzeitig mangelt es an spezialisierten Einrichtungen.

7. Darstellung der Versorgungssituation

Fir Menschen mit seltenen Demenzerkrankungen und der Begleitung ihrer Angehdrigen
sind weiterhin deutschlandweit Versorgungsliicken zu verzeichnen. Die Situation wurde
angesichts der COVID-19-Pandemie und den damit verbundenen Aufnahmebegrenzungen
und Auflagen noch verstarkt.

Problematisch ist flir Betroffene noch immer die Suche nach Einrichtungen, die mit den Ver-
haltenssymptomen adaquat umgehen kénnen. Laut der Projektleitung der BSD fehlt es in
den Einrichtungen oft an Fachwissen des medizinischen und pflegerischen Personals im
Umgang und der Versorgung von Menschen mit seltenen Demenzerkrankungen (vgl. Proto-
koll Projektgruppentreffen vom 05.10.2016) und an ausreichend Zeit, um den besonderen
Herausforderungen angemessen begegnen zu kénnen. In den Beratungsgesprachen mit
Angehorigen werden die Uberforderungen der Einrichtungen haufig thematisiert. So berich-
ten Angehorige beispielsweise von Fixierungen, weil die Wohnbereiche inmitten der ande-
ren anfallenden Aufgaben keine Zeit haben, sich um die Bediirfnisse der Betroffenen zu
kiimmern. Nicht selten kommt es daher vor, dass Betroffene, die einen geeigneten Betreu-
ungsplatz gefunden haben, die Einrichtung wieder verlassen, teilweise weil Angehorige
selbst darauf drangen oder die Einrichtungen den Heimvertrag kiindigen. Viele Einrichtun-
gen verweigern die Aufnahme von Personen mit besonderen Verhaltenssymptomen kom-
plett.

Als Einrichtungen, die den Anforderungen besonders gerecht werden, wurden im dritten
Zwischenbericht die Danuvius-Einrichtungen in Ingolstadt und Petershausen (Danuvius Kli-
nik GmbH), das AWO-Seniorenzentrum in Wolfratshausen und die Wohngruppen fiir psy-
chisch-chronisch Pflegebedirftige im Haus der Generationen in Wolnzach benannt (vgl.
wohIBEDACHT 2018, S. 5).
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8. Nachhaltigkeit

Zum Ende der Projektlaufzeit am 31.12.2020 lief die Forderung des Modellprojektes
.Bayerische Beratungsstelle fiir Seltene Demenzerkrankungen” aus Mitteln des Bayerischen
Staatsministeriums fir Gesundheit und Pflege und die Arbeitsgemeinschaft der Pflegekas-
senverbande in Bayern und durch die private Pflegeversicherung aus.
Die BSD wird ab dem 01.01.2021 fur die nachsten finf Jahre mit einer finanziellen Unter-
stlitzung der Josef und Luise Kraft-Stiftung und der Willi Gro3 Stiftung weitergefiihrt. Fol-
gende Personen betreuen fortan die BSD:

® Frau Arand: Projektleitung; Beschaftigungsumfang 26 Wochenstunden

e Frau Brandtner: verantwortlich fur akute Krisenberatungen, Beschaftigungsumfang

14 Wochenstunden

e Frau Korp: Verwaltungskraft, Beschaftigungsumfang 12 Wochenstunden
Langfristige Finanzierungen sind anzustreben, denn es gibt aufgrund wachsender Fallzahlen
einen steigenden Bedarf an Beratungsleistungen flir die Betroffenen und deren Angehérige.
Fiir die nachsten Jahre ist eine kontinuierliche Weiterentwicklung der Angebote geplant. So
soll eine neue ambulant betreute Wohngemeinschaft fir Menschen mit Frontotemporaler
Demenz entstehen. Dort konnten auch Bewohnerinnen und Bewohner mit seltenen Demenz-
erkrankungen einziehen. Es erfolgt dort eine pflegerische Einschatzung zu Pflegebedarfen
und moglichen Interventionen fiir die herausfordernden Verhaltensaspekte, die dann fir
nachfolgende Einrichtungen als Empfehlung weitergegeben werden konnen. Weiterhin sind

digitale Bildungsformate fiir beruflich Pflegende und Angehorige geplant.

9. Zusammenfassende Bewertung des Projektes

Der Verein wohIBEDACHT e.V. ist im Jahr 2016 mit der Idee angetreten, fiir seltene Demenz-
erkrankungen eine Beratungsstelle zu etablieren. Die Notwendigkeit dafiir ergab sich durch
die steigende Anzahl an Menschen, die schon in friihen Jahren demenzielle Symptome ent-
wickeln und/oder deren besondere Krankheitssymptome flir Angehdrige und Pflegeeinrich-
tungen besondere Herausforderungen mit sich bringen. In der BSD sollte das bisher zu die-
ser Thematik gesammelte Wissen flir die Beratung von Betroffenen und deren Angehdérigen
gesammelt und weitergegeben werden. Menschen und Institutionen sollten beraten werden
und die Gesellschaft auf die Besonderheiten der seltenen Demenzformen aufmerksam
gemacht werden. Nach einer Laufzeit von knapp vier Jahren kann festgestellt werden, dass
diese Zielsetzungen der BSD erreicht wurden. Nicht nur in Bayern, sondern auch deutsch-
landweit ist die BSD inzwischen bekannt. Dass Anfragen aus ganz Deutschland an den Ver-
ein herangetragen werden, begriindet sich auch daher, dass es deutschlandweit keine ver-
gleichbare Beratungsstelle gibt, die sich auf Menschen mit seltenen Demenzerkrankungen

fokussiert. Es ist ein bundesweites Alleinstellungsmerkmal.
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Kennzeichnend fir alle seltenen Demenzerkrankungen ist, dass ubliches Regelwissen zum
Umgang mit Menschen mit Demenz adaptiv auf den Fall angepasst werden muss. Rezepto-
logische Hinweise, wie mit den Betroffenen umzugehen ist, sind daher nicht moglich. Viel-
mehr erfordert der Umgang Kreativitat, sehr viel Erfahrungswissen und eine Blindelung der
interprofessionellen Expertisen. Die BSD hat dazu in den vergangenen Jahren ein breites
und tragfahiges Netzwerk mit Kliniken, Pflegeeinrichtungen sowie mit niedergelassenen
Facharztinnen und Facharzten geknupft. Dieses Netzwerk hilft den Angehdrigen, beispiels-
weise mit Fragen zu den speziellen Symptomen an spezialisierte Facharzte und Einrichtun-
gen zu gelangen. Das Netzwerk hilft aber auch, wenn sich Einrichtungen Uber erfolgreiche
Pflegekonzepte oder die Gestaltung angemessener Wohnumgebungen austauschen wollen.
Ein Schwerpunkt in der taglichen Arbeit ist die Beratung. Insgesamt wurden in den vergan-
genen vier Jahren knapp 600 Beratungen dokumentiert, deren Anzahl jahrlich steigt.
Wahrend der Laufzeit des Projektes ist auch ein Anstieg der Institutionenberatungen zu ver-
zeichnen.

Die Dokumentationen der Beratungen zeigen typische Herausforderungen, wie sie von
Angehorigen oder Einrichtungen erlebt werden. Wesentliche Beratungsanlasse und -inhalte
waren der Umgang mit spezifischen Pflegeproblemen (z.B. mit sogenanntem herausfor-
derndem Verhalten), die Suche nach geeigneten Versorgungsformen und sozialrechtliche
Themen. Uber den Projektzeitraum hat es in den Anlassen und Inhalten keine bedeutsamen
Veranderungen gegeben. Das Ziel, Angehorige, Betroffene und Mitarbeitende von Einrich-
tungen ,zu allen Fragen rund um seltene Demenzerkrankungen” zu beraten (wohIBEDACHT
e.V. 2019) konnte insgesamt sehr gut umgesetzt werden. Durch die vielfaltigen Angebote
des Vereins konnen den Ratsuchenden schnelle Hilfestellungen und konkrete Unterstitzun-
gen angeboten werden.

Die Ergebnisse der Befragungen durch die Forschungsgruppe und die Einschatzung der
Projektleitung verdeutlichen, dass es noch immer Versorgungsliicken fir Menschen mit
einer Frontotemporalen Demenz oder einer der anderen seltenen Demenzform gibt. Noch
immer gibt es Einrichtungen, die Menschen mit einer seltenen Demenzform ausschlie3en
oder nach erfolgter Aufnahme als nicht tragbar an andere Einrichtungen verweisen bzw. den
Angehorigen eine Verlegung nahelegen. Als Alternativen werden dann psychiatrische und/
oder beschutzende Einrichtungen/Wohnbereiche vorgeschlagen. Nicht alle diese Versor-
gungsformen sind aus Sicht der Projektleitung geeignet fir eine langerfristige Versorgung,
da sie den besonderen Symptomen und Anforderungen der Betroffenen nicht gerecht wer-
den konnen. Unter den erschwerten Pandemie-Bedingungen im Projektjahr 2020 zeigten
sich zusatzliche Aufnahmehdrden fir Betroffene.

Im Rahmen der Suche nach Kooperationspartnerinnen und -partner konnten im Projektver-
lauf zwar einige versorgende Institutionen gewonnen werden, z. B. die Danuvius Einrichtun-

gen in Ingolstadt, aber die Aufnahme von Menschen mit einer seltenen Demenzform in diese
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Institution scheiterte haufig an unzureichenden Kapazitdten. Eine angespannte Personal-
situation in der Pflege, die im Jahr 2020 durch die COVID-19-Pandemie verstarkt wurde,
erschwert die Situation zusatzlich. WohIBEDACHT e.V. vermittelte Ratsuchende oft in ver-
einsinterne Wohngemeinschaften und in die Tagespflege RosenGarten.
Best-Practice-Losungen fiir den konkreten Umgang mit Betroffenen lassen sich nicht rezep-
tologisch darstellen, da durch die Heterogentitat der Zielgruppe eher Einzell6sungen gefragt
sind. In einem geplanten Buchprojekt sollen Handlungsempfehlungen fiir die Praxis exemp-
larisch dargestellt werden. WohIBEDACHT e.V. bietet Schulungen an und vermittelt auch in
Vortragen Wissen zum geeigneten Umgang und zur Versorgung von Betroffenen. Es gibt
Uberlegungen, sich zukiinftig starker ethischen Fragestellungen zu widmen und dazu ein
Fortbildungskonzept zu entwickeln. Durch die finanzielle Unterstiitzung der Josef und Luise
Kraft-Stiftung und der Willi Grol3 Stiftung ist der Fortbestand der BSD in den nachsten
5 Jahren gesichert.
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Anhénge

Anhang I: Beratungsprotokoll

Beratungsstelle Seltene Demenzerkrankungen (BSD) - Beratungsprotokoll Datum:

Name des Anrufenden: m/w Alter: Region:

Name des Betroffenen: Pflegestufe: Alter: Region:

Strasse

PLZ Info tiber BSD woher?
Tel.

email:

Der Anufende ist: O Anghdériger Flyer gewiinscht: ja0

O versorgende Institution
O Psychologe

O Arzt

O Betroffener

O Sonstiges:

Annehmender Mitarbeiter (Hz):
Ungefihre Dauer des Gesprichs:

Geschilderte Situation: Diagnose:

Erfolgte Beratung (Was wurde konkret besprochen, geraten):

Beratung einer versorgenden Institution :
Name, Ansprechpartner, Kontaktdaten:
Was wurde geraten?

nein O

Fachtag Einladung? ja O

nein O

tel. Kontaktierung durch KSFH ok?

ja0

Informationen zu Pflegeeinrichtungen, Kliniken etc., die fiir zukiinftige Betroffene

von Bedeutung sein kénnten, z.B. weil gute Erfahrungen vorliegen,

oder aber auch schlechte (Versorgungsliicken):
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Anhang 2: Interviewleitfaden fiir Institutionen, die durch wohIBEDACHT e.V. beraten

wurden

Einleitung in das Gesprach:

Ziel der Befragung erlautern

Die Angaben werden vertraulich behandelt und anonymisiert

Fragen:

Aus welchen Grinden haben Sie Kontakt zu wohIBEDACHT e.V. aufgenommen?
Wie haben Sie von wohIBEDACHT e.V. erfahren?

Inwiefern haben Sie von der Beratung profitiert? Inwiefern haben Sie durch den
Kontakt mit dem Verein Unterstlitzung erfahren?

Besteht seitdem regelmal3iger Kontakt zu dem Verein, oder war der Kontakt
einmalig?

Ist die Beratung telefonisch, oder personlich vor Ort erfolgt? Wie haufig?

Wirden Sie die Beratungsstelle weiterempfehlen?

Abschluss des Gespréchs
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