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Dieses Informationsblatt gibt einen Uberblick iiber die Forschungslage zu Case
Management und Zugehende Beratung fiir Menschen mit Demenz und ihre Nahe-
stehenden und stellt einige in der Schweiz bestehende Praxisbeispiele vor.

1. Begriffe

Die unterschiedlichen Begrifflichkeiten der Konzepte Case Management und Zugehen-
de Beratung haben mehr mit berufsspezifischen und projektbezogenen Faktoren zu
tun, als mit klaren inhaltlichen Unterschieden. Zugunsten der Betroffenen und ihren
Familien gilt es, die wirkungsvollsten und bedarfsgerechtesten Elemente der beiden
Konzepte miteinander zu verbinden.

Case Management

Case Management ist kein einheitlich verwendeter Begriff und es gibt eine Vielzahl von
unterschiedlichen Definitionen. In der Schweiz ist Case Managerin kein geschutzter
Beruf oder Titel (Weber-Halter, 2011). Das Netzwerk Case Management Schweiz defi-
niert Case Management folgendermassen:

«Case Management ist ein spezifisches Verfahren zur koordinierten Bearbeitung kom-
plexer Fragestellungen im Sozial-, Gesundheits- und Versicherungsbereich. In einem
systematisch gefiihrten, kooperativen Prozess wird eine auf den individuellen Bedarf
abgestimmte Dienstleistung erbracht bzw. unterstitzt, um gemeinsam vereinbarte Ziele
und Wirkungen mit hoher Qualitat effizient zu erreichen. Case Management stellt einen
Versorgungs-zusammenhang Uber professionelle und institutionelle Grenzen hinweg
her. Es respektiert die Autonomie der Klientinnen und Klienten, nutzt und schont die
Ressourcen im Klient- sowie im Unterstiitzungssystem.»
(NetzwerkCaseManagementSchweiz, 2006)

Somme et al. (2012) bemerken, dass sich die konkrete Umsetzung von Case Mana-
gement sowohl innerhalb wie zwischen einzelnen Nationen sehr stark unterscheidet.
Ebenso ist der professionelle Hintergrund der Case Managerinnen von Programm zu
Programm verschieden. Am haufigsten haben sie aber einen pflegerischen oder einen
sozialarbeiterischen Hintergrund (Somme et al., 2012).

Zugehende Beratung bei Demenz*

Eine Besonderheit der Zugehenden Beratung ist die proaktive? Einleitung und még-
lichst langdauernde Aufrechterhaltung des Kontaktes zu den betroffenen Familien tber
den ganzen Verlauf der Krankheit. Obwohl es keine allgemeinverbindliche Definition
des Begriffes gibt, besteht Einigkeit tiber folgende Elemente: regelmassige, (pro-) akti-
ve Kontaktaufnahme der Beraterlnnen mit den betroffenen Personen und ihrem sozia-
len Umfeld, Zuweisungen durch Hausarztinnen, Memory Clinics und Beratungsstellen
im Sozialwesen, Hausbesuche, systematische Ermittlung (Assessment) der Belastung

Zugehende Beratung ist ein Konzept, welches im deutschsprachigen Raum vor allem speziell fiir Menschen mit
Demenz und ihre Nahestehenden entwickelt und evaluiert wurde (im Gegensatz zu Case Management, welches bei
vielen verschiedenen Erkrankungen bzw. Problemlagen eingesetzt wird).

Proaktiv = durch differenzierte Vorausplanung und zielgerichtetes Handeln die Entwicklung eines Geschehens
selbst bestimmend und eine Situation herbeifihrend (Duden online)
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und Bedurfnisse der Betroffenen und ihren Nahestehenden, massgeschneiderte Inter-
ventionen (z.B. Informationen Uber das Krankheitsbild, Vermittlung von Entlastungsan-
geboten, Angehorigenschulung) sowie Einbezug des grésseren sozialen Umfelds
(Grossfeld-Schmitz et al., 2010; Isfort, Laag, & Weidner, 2011; Sieber, 2005). Die in-
haltlichen Ziele von Zugehender Beratung bestehen im Aufbau von Kompetenzen der
Betroffenen und ihren Nahestehenden im Umgang mit der Krankheit, in der Reduktion
von Belastung der pflegenden Angehdrigen, der Verbesserung der Lebensqualitat aller
Beteiligten sowie dem Hinauszdgern von Heimeintritten.

2. Bediirfnisse der betroffenen Personen und Familien

Menschen mit Demenz und ihre Nahestehenden sind im Laufe der Krankheit mit gros-
sen Veranderungen, Belastungen und Herausforderungen konfrontiert. Die Aufgabe
der Betreuung und Pflege eines Menschen mit Demenz ist sehr anspruchsvoll und
komplex und verlangt von den Angehdrigen dauernd grosse organisatorische, psychi-
sche, kommunikative und verhaltensbezogene Anpassungsleistungen (Schoenmakers,
Buntinx, & Delepeleire, 2010a). Die pflegenden Angehdrigen sind deshalb oft schwer
belastet, werden haufiger selber krank und haben eine kiirzere Lebenserwartung als
gleichaltrige nichtpflegende Personen (Brodaty & Donkin, 2009; Christakis & Allison,
2006).

Die Bedirfnisse und Lernfelder von Menschen mit Demenz und ihren Nahestehenden
sind individuell sehr verschieden und werden beeinflusst von Faktoren wie Lebensge-
schichte, soziales Umfeld, familiare Beziehungen, Form und Stadium der Demenz,
finanzielle Ressourcen usw. (Karrer, 2009; Stirling et al., 2010). Studien Uber die Ent-
wicklung der Symptomatik bei Demenz bzw. der entsprechenden Belastung der Ange-
hdrigen zeigen, dass sich die Verlaufe individuell sehr unterschiedlich darstellen, d.h.
dass die Verlaufsmuster eine grosse Diversitat aufweisen (Chow et al., 2012; Garre-
Olmo, Lopez-Pousa, Vilalta-Franch, de Gracia Blanco, & Vilarrasa, 2010; Karrer, 2009;
Kim, Chang, Rose, & Kim, 2012; Wilkosz et al., 2010). Anstatt pauschale Voraussagen
Uber z.B. phasenspezifische Bedirfnisse als Richtschnur fiir Interventionen zu ma-
chen, ist deshalb ein individuelles Assessment der konkreten Situation, auch mit Hilfe
von wissenschaftlich getesteten Instrumenten (z.B. zur Erfassung der Belastung der
pflegenden Angehorigen oder der Ressourcen im Umfeld) zu empfehlen (Schiffczyk et
al., 2013).

3. Evidenz aus Wissenschaft und Praxis

Die wirksamsten Beratungskonzepte zeichnen sich durch ein schwach strukturiertes,
nicht standardisiertes Interventionsprotokoll aus. Dies ermdglicht den Beraterinnen,
ganz individuell auf die jeweilige Situation der einzelnen Familien einzugehen und ihre
ganz personlichen beraterischen Fahigkeiten sowie ihr individuelles Methodenreper-
toire fruchtbar einzusetzen (Corbett et al., 2012; Schoenmakers, Buntinx, &
DeLepeleire, 2010b; Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos, & Livingston, 2007;
Vernooij-Dassen, Joling, van Hout, & Mittelman, 2010).

Es gibt zahlreiche wissenschaftliche Studien zu Beratungs- und Begleitkonzepten so-
wie psychosozialen Interventionen, welche deren Wirksamkeit quantitativ untersuchten.
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Nichtpharmakologische Interventionen, welche sowohl die Menschen mit Demenz als
auch ihre Nahestehenden einbeziehen, kénnen klinisch bedeutsame positive Ergeb-
nisse haben (Olazaran et al., 2010). Dazu gehdéren besonders auch lang dauernde
beratende und begleitende Interventionen. Mit einer in New York durchgefiihrten ran-
domisiert kontrollierten Studie konnten Mittelman et al. (2006) die bisher starksten posi-
tiven Effekte einer psychosozialen Intervention fir pflegende Angehdrige aufzeigen.
Die Intervention bestand aus einer Kombination von individueller und familienzentrier-
ter Beratung, Angehdorigengesprachsgruppen sowie kontinuierlicher beratender Lang-
zeitbegleitung. Damit wurde eine deutliche Verzégerung des Heimeintrittes (Mittelwert:
1Y% Jahre) erreicht, sowie die Zufriedenheit der pflegenden Angehdrigen mit der sozia-
len Unterstitzung und ihr Umgang mit Verhaltensproblemen der Menschen mit De-
menz deutlich verbessert. Depressionssymptome der pflegenden Angehorigen nahmen
signifikant ab.

Zugehende Beratung bei Demenz wurde bisher vor allem in Deutschland in einigen
Studien evaluiert (Grossfeld-Schmitz et al., 2010; Isfort et al., 2011; Sieber, 2005). So
ergab z.B. die pre-post-Untersuchung von Isfort, et al. (2011) mit 190 teilnehmenden
Familien signifikante Reduktionen von Belastung der betreuenden Angehdrigen durch
kognitive Einbussen, herausforderndes Verhalten und Depressivitat der Menschen mit
Demenz.

Aufgrund der wenigen publizierten Studien zum Thema demenzspezifisches Case Ma-
nagement im engeren Sinn (vgl. Somme et al., 2012) kdnnen keine klaren Schliisse
uber die Wirksamkeit solcher Interventionen gezogen werden. Dennoch gibt es Hin-
weise, dass Case Management unabhangig vom professionellen Hintergrund bedeut-
same positive Ergebnisse haben kann (z.B. Umsetzung von Empfehlungen, Lebens-
qualitat der Menschen mit Demenz und ihrer pflegenden Angehdrigen). Voraussetzung
dafir ist eine genligend intensive Begleitung und Beratung, d.h. dass der/die Case
Managerln gentigend Zeit fur die einzelne Familie hat. Keine bedeutsamen Wirkungen
zeigen Studien beziglich Verzégerung der Heimeintritte oder Verringerung von Spital-
einweisungen auf.

In der Praxis zeigt sich, dass viele betroffene Personen bzw. Familien ohne eine indivi-
duelle Begleitung und Koordination ratlos vor einem Dschungel von Dienstleistungen
stehen, weshalb sie dann oft auch potentiell wirkungsvolle Unterstitzungsangebote gar
nicht in Anspruch nehmen. Dies wird durch weitere Barrieren, wie Schamgefihle und
Isolationstendenz der Betroffenen und ihren Nahestehenden verstarkt. Mit anderen
Worten kdnnen Case Management und Zugehende Beratung als Katalysatoren fur
weitere Interventionen, wie Angehdrigengruppen, Gedachtnistraining, temporare Ent-
lastung, Kompetenzférderung usw. wirken.

Allgemein stellt sich die Frage der Ubertragbarkeit von getesteten Interventionen in ein
anderes nationales, institutionelles oder professionelles Setting — nicht nur wegen un-
terschiedlicher Rahmenbedingungen (nationales Gesundheitswesen, Organisations-
struktur usw.) oder kultureller Aspekte (Somme et al., 2012), sondern auch weil eine
detaillierte Beschreibung der jeweiligen Intervention oft gar nicht erhaltlich ist.
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4. Kompetenzen der BeraterInnen

Angehdrige von Menschen mit Demenz aussern immer wieder den Wunsch, eine An-
sprechperson zu haben, von welcher sie durch die Krankheit begleitet werden, von der
sie alle wichtigen Informationen erhalten und die auch mal Zeit hat, einfach verstand-
nisvoll zuzuhoren (Henke, 2005). Dementsprechend sind die Rollen der Beraterinnen
in wissenschaftlich getesteten Beratungsinterventionen ausserordentlich breit gefachert
und Uberschreiten deren angestammte Tatigkeitsfelder als Pflegefachleute, Sozialar-
beiterinnen oder Ergotherapeutinnen (Haas-Unmdissig, 2010; Mittelman, Epstein, &
Pierzchala, 2003; Mittelman et al., 2006; Vernooij-Dassen et al., 2010).

Die Hauptansprechperson sollte also mehr als nur eine Vermittlerin und Koordinatorin
der nétigen Dienstleistungen sein, sondern selbst tber ein breites Repertoire an Kom-
petenzen, Methoden und Instrumenten zur Beratung, Schulung, Familiengesprachs-
moderation, psychosozialen Unterstiitzung usw. verfiigen. Selbstverstandlich gehort
dazu auch die Wahrnehmung der Grenzen der eigenen Kompetenzen sowie eine ent-
sprechend starke Vernetzung (Memory Clinic, stationare Alterspsychiatrie, Spitex, Pro
Senectute, Entlastungsdienste usw.), um die Klientinnen so weit wie méglich bedarfs-
gerecht weiter zu vermitteln.

5. Unterstiitzende und hemmende Faktoren

Fur die Umsetzung von Case Management und Zugehender Beratung gibt es zahlrei-
che unterstiitzende Faktoren. So liefern die positiven Ergebnisse der internationalen
Forschung gute Griinde fiir eine Implementation, wie etwa die grosse Zufriedenheit der
Klientinnen nach erfolgter Kontaktaufnahme (Grossfeld-Schmitz et al., 2010) sowie die
potentielle langfristige Kosteneffizienz auf der Mikroebene (einzelne Person, Familie,
Umfeld) und auf der Makroebene (Gesellschaft, Staat) (Mostardt, Matuslewicz,
Schréer, Wasem, & Neumann, 2012). Zudem entsprechen die Ziele dieser Konzepte
den strategischen Zielen «integrierte Versorgung» und «ambulant vor stationar», wie
sie immer wieder von Bund und Kantonen proklamiert werden (Berset, 2012; Maillard,
Conti, & Jordi, 2009; Sager, Ruefli, & Walti, 2010). Aus ethischer Sicht sind Case Ma-
nagement und Zugehende Beratung zentralen humanen und liberalen Prinzipien wie
Autonomie, Selbstverantwortung (Empowerment), Gerechtigkeit und Préavention ver-
pflichtet. Nicht zuletzt haben solche Interventionen auch das Potential, Hausarztinnen
in ihrem zunehmenden Zeitdruck zu entlasten.

Hemmend auf die Implementation von Case Management und Zugehende Beratung
wirkt sich der weitverbreitete Fokus auf kurzfristige Kosteneffizienz auf der Mesoebene
(Organisationen, Unternehmen, Versicherer usw.) und Makroebene (gewéhlte Politiker)
aus (Weber-Halter, 2011). Dazu kommt, dass viele betroffene Familien grosse Hem-
mungen haben, sich Hilfe zu holen (Schuldgefiihle, Stigma, Verleugnung usw.)
(Brodaty, Thomson, Thompson, & Fine, 2005). Auch ein verbreiteter Informationsman-
gel — nicht nur der Betroffenen und ihrer Angehérigen, sondern auch vieler Akteure in
der Grundversorgung — tber bestehende Beratungs- und Entlastungsangebote, wirkt
sich verhindernd aus (Brodaty et al., 2005). Weiter zu erwahnen sind das oft noch stark
ausgepragte Konkurrenz- und Géartchendenken im Gesundheits- und Sozialwesen, das
traditionelle Einzelk&mpfertum in der Grundversorgung sowie das fragmentierte Finan-

Seite 5/10



alzheimer

zierungssystem im Gesundheitswesen (Bund, Kantone, Gemeinden, Sozialversiche-
rung, Krankenkassen usw.).

6. Beispiele aus der Schweiz

In der Schweiz gibt es bisher nur wenige Praxisbeispiele, welche einem demenzspezi-
fischen Case Management bzw. einer Zugehenden Beratung nahe kommen.

Zu erwahnen ist zunéchst die aufsuchende Beratung der Alzheimer Beratungsstelle
Thurgau des Externen Psychiatrischen Dienstes (EPD) Frauenfeld. Eine Pflegefach-
frau mit Zusatzausbildungen begleitet dort schon seit 1994 Betroffene und ihre Ange-
hdrige kontinuierlich und mit Hausbesuchen und Familiengesprachen Uber die ganze
Zeit der Erkrankung. Die Alzheimer Beratungsstelle wurde gemass dem Konzept der
ambulanten Psychogeriatrie des EPD Frauenfeld konzipiert, welches sowohl direkte
Beratung und Begleitung (von Patienten) als auch indirekte Beratung und Unterstut-
zung (von Angehdrigen) beinhaltet. Eine wissenschaftliche Evaluation fir dieses Pro-
jekt liegt bisher nicht vor, informelle Rickmeldungen lassen aber auf eine hohe Zufrie-
denheit der Klientinnen mit der aufsuchenden Beratung und den damit erreichten indi-
viduellen Lésungen schliessen.

Ein weiteres Praxisbeispiel ist «<Hausbesuche SiL» (Sozialmedizinische individuelle
Losungen), ein Angebot der Gerontologischen Beratungsstelle, die von den Pflege-
zentren und dem Geriatrischen Dienst der Stadt Zurich gefiihrt wird. Hausbesuche SiL
wurde als Projekt des Gesundheitsnetzes 2025 im Oktober 2008 gegriindet. Im Juni
2012 wurde es als Angebot verstetigt. Als Projekt wurde Hausbesuche SiL tUber zwei
Jahre vom Zentrum fiir Gerontologie der Universitat Zurich begleitet, eine wissen-
schaftliche Evaluation wurde aber bisher nicht publiziert. Durch die Anbindung an die
Memory-Klinik Entlisberg und die Pflegezentren werden bestehende Ressourcen opti-
mal genutzt, spezialisiertes Fachwissen in die ambulante Grundversorgung transferiert
und die als Standard anerkannte sozialmedizinische Versorgung sichergestellt. Der
Grundgedanke des Angebotes ist die Befahigung aller beteiligten Personen zum best-
moglichen Umgang mit der Situation sowie die Hilfe bei der Vernetzung und Koordina-
tion der formellen und informellen Versorgungssysteme. Den an einer Demenz er-
krankten Menschen wird der Verbleib zuhause ermdglicht, die Versorgungssituation
wird stabilisiert und fur die Angehorigen tragbar gemacht. Auf diese Weise werden
Grundlagen gelegt, um eine Einweisung in eine Langzeitinstitution hinauszuzdgern,
Notfallhospitalisationen zu reduzieren sowie eine kontinuierliche, zufriedenstellende
Versorgung innerhalb der stadtischen Versorgungssysteme zu gewdhrleisten. Durch
aufsuchende Beratungen und die regelmassige Nachfrage bei den betroffenen Perso-
nen und/oder ihren Angehérigen werden an Demenz erkrankte Menschen, ihre Ange-
horigen und die formellen sowie informellen Versorgungssysteme begleitet. Es kann
ein Set an Versorgungsmassnahmen fir die Betroffenen zur Verfigung gestellt wer-
den, bestehend aus friihzeitiger Abklarung, gezieltem Training noch vorhandener F&-
higkeiten, Schulungen sowie Empfehlungen fir die weiterfihrende Behandlung.

Die Kosten fur Abklarung und Beratung sowohl des Zurcher wie des Frauenfelder An-
gebotes werden durch die Krankenkassen sowie durch stadtische bzw. kantonale Sub-
ventionen getragen.
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Seit Januar 2012 fuhrt die Alzheimervereinigung Aargau — eine Sektion der Schwei-
zerischen Alzheimervereinigung — ein Pilotprojekt mit Zugehender Beratung durch®.
Ziel des Projektes ist es, den Bedarf, die Wirksamkeit und die Umsetzbarkeit einer
langdauernden, beratenden und koordinierenden Begleitung von Menschen mit De-
menz und ihren Nahestehenden im Kanton Aargau aufzuzeigen und die Einfihrung
einer kantonsweiten, flachendeckenden Versorgung mit Zugehender Beratung zu initi-
ieren. Das Beratungsteam besteht aus drei Pflegefachpersonen, drei Angehdrigen von
Menschen mit Demenz mit langjéahriger Erfahrung in der Langzeitpflege und Zusatz-
ausbildungen, sowie einer Sozialarbeiterin.

Das Projekt wird nach den Grundsatzen der partizipativen Aktionsforschung entwickelt
(Stringer & Genat, 2004). Bisher wurden diverse wissenschaftlich fundierte Assess-
ment-, Beratungs- und Schulungsinstrumente eingefuhrt, wie das validierte Belastung-
sassessmentinstrument Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung - Demenz - Pra-
xisversion (BIZA-D-PV: Schacke & Zank, 2009) oder die Instrumente der familienzent-
rierten Pflege nach Wright und Leahey (2009).

Von entscheidender Bedeutung ist zudem die Vernetzung des Beratungsteams mit
anderen lokalen Akteuren, welche mit Menschen mit Demenz zu tun haben. Besonders
zu erwahnen sind hier die enge Zusammenarbeit mit der Memory Clinic Aa-
rau/Windisch sowie der Schulterschluss mit dem Entlastungsdienst Aargau. Durch die-
se Kooperationen wird zum einen die Erreichbarkeit der betroffenen Familien verbes-
sert, zum anderen eine bedarfsgerechte Betreuung und Entlastung gefordert.

Erste Hinweise zur Wirksamkeit dieses Beratungsangebotes werden in den Zwischen-
berichten des Pilotprojektes dargestellt (AlzheimervereinigungAargau, 2013). Befra-
gungen von Klientinnen ergaben eine hohe Zufriedenheit mit dem Angebot. Ein
Grossteil der Befragten empfand die Beratung als sehr hilfreich und entlastend. Auch
von einer Verbesserung des Umgangs mit der Erkrankung wurde berichtet. Eine wis-
senschatftlich begleitete Evaluation des Projektes ist geplant.

Mittlerweile haben auch die Sektionen Solothurn und Wallis der Alzheimervereinigung
Zugehende Beratung in ihre Angebotspalette aufgenommen.

Es gibt in der Schweiz noch zahlreiche weitere Beratungskonzepte fir altere und/oder
chronisch kranke Personen und ihre Nahestehenden, welche in verschiedenen Ge-
meinden, Regionen oder Kantonen umgesetzt und/oder getestet werden. Sie sind je-
doch nicht demenzspezifisch, wie etwa Praventive Hausbesuche (z.B. Spitex Plus flr
Uber 80-jahrige in Winterthur, oder Visites préventives et conseils pour le maintien a
domicile im Kanton Jura) oder Psychiatriespitex (z.B. Mind Care der Spitex Bern), oder
es fehlt das aufsuchende Element, wie bei stationaren Beratungsstellen (z.B. Der rote
Faden in Luzern oder der Basler Wirrgarten). Deshalb werden diese Angebote hier
nicht naher beschrieben.

Das Projekt wird finanziell unterstiitzt durch die Age Stiftung, die Schweizerische Alzheimervereinigung, die Hatt-
Bucher-Stiftung, das Alzheimer-Forum Schweiz und das Departement fiir Gesundheit und Soziales des Kantons
Aargau. Die Restkosten werden durch Eigenmittel der Alzheimervereinigung Aargau ohne Beitrage von Kranken
kassen getragen. Das Angebot ist fur die Klientinnen kostenlos.
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7. Ausblick

Trotz einiger Pilotprojekte oder institutionalisierter Angebote besteht in der Schweiz ein
Mangel an wissenschaftlicher Evidenz fir Konzepte wie «Case Management» oder
«Zugehende Beratung». Dringend ist deshalb die Verbesserung der Evidenzlage in der
Schweiz hinsichtlich der wirksamsten Unterstitzung von Menschen mit Demenz und
ihrer Nahestehenden. Um zu erfahren, welche Formen von Beratung und Koordination
die Situation der Betroffenen wirklich verbessern konnen, bietet sich die Férderung von
wissenschaftlichen Begleitungen und Evaluationen bestehender Projekte und Angebo-
te an. Neben der quantitativen Messung von Interventionswirkungen mussen unbedingt
auch qualitative Studien die tatséchliche Umsetzung der Konzepte untersuchen. Diese
Information ist unentbehrlich, damit Best-Practice-Beispiele Schule machen kdnnen.

Angesichts der enormen Leistungen von Angehdrigen und Nahestehenden (vgl.
Ecoplan, 2010) sowie den Herausforderungen der Zukunft braucht es auf der Ange-
botsseite schon jetzt fir alle Menschen mit Demenz und ihr soziales Umfeld diejenige
Unterstiitzung und Begleitung, welche mit der grossten Wahrscheinlichkeit zu einer
Entlastung und einer Stabilisierung der hauslichen Pflegearrangements beitragt.
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