Aufgrund der epidemiologischen Situation und Entwicklung ist das Thema der ambulanten
Versorgung von meist multimorbiden Demenzpatienten ein grofSes Problem der Gegenwart und
der Zukunft. Die Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin (IDA) verfolgt das Ziel,
iiber die Hausdrzte entlastende Angebote an die Angehdérigen zu vermitteln und wissenschaft-
liche Erkenntnisse iiber Nutzen und Kosten einer solchen Beratungs- und Unterstiitzungsleis-
tung zu erbringen. Die hieraus ermittelten Daten kénnen fiir die zukiinftige Beurteilung ambu-
lanter Angebote von grofSer Bedeutung sein. Die Angehdrigen pflegebediirftiger Patienten ver-
suchen oft unter grofSem persdnlichen Einsatz die Versorgung in der héuslichen Umgebung so
lange und gut wie maglich zu gewdhrleisten. Daher erscheint der Ansatz des Projektes sinnvoll,
friihzeitig mit unterstiitzenden Angeboten tdtig zu werden, um eine meist ungewiinschte
Heimiibersiedlung zu vermeiden. Hinweise aus international durchgefiihrten Studien zur Effi-
zienz und Effektivitdt von Angehérigengruppen und Angehérigenberatung lassen sich nur be-
dingt auf das deutsche Gesundheitswesen iibertragen. Die im Rahmen des IDA-Projektes ermit-
telten Erkenntnisse der Versorgungsforschung zur ambulanten Versorgung von Demenzpatien-
ten sind daher besonders wichtig. Im Rahmen der Public-Private-Partnership werden durch das

Projekt IDA zudem neue Wege der Zusammenarbeit im Gesundheitswesen beschritten.
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°° ber die nichtmedikamentd-
U sen Versorgungs- und Unter-
stiitzungsangebote fiir De-
menzpatienten und ihre Angehori-
gen gibt es zurzeit keine zuverldssi-
gen wissenschaftlichen Erkennt-
nisse. Auch Daten zur Akzeptanz
und zum Einfluss auf den Verbleib in
der Hauslichkeit fehlen bislang. Die
Initiative Demenzversorgung in der
Allgemeinmedizin (IDA) ist eine
neuartige Initiative in Deutschland,
die es sich zum Ziel gesetzt hat, die
Versorgungsqualitdt von Patienten
mit Demenz zu verbessern und ihre
betreuenden Angehorigen zu unter-
stiitzen. Das Projekt, das seit Juni
2005 in der Modellregion Mittel-
franken durchgefiihrt wird, soll ei-
nen wichtigen Beitrag dazu leisten,
dass Demenzpatienten moglichst
lange in ihrer vertrauten hduslichen
Umgebung leben kénnen und soll

zudem helfen, die physische und
psychische Belastung der Angehori-
gen zu reduzieren.

Hintergrund und

Fragestellung

Das weithin tabuisierte Krank-
heitsbild der Demenz gehdort zu den
zentralen Zukunftsproblemen des
Gesundheitswesens, wobei vor al-
lem iiber die Hausarzte eine wirk-
same Herangehensweise zur Lésung
der demenzbezogenen Versorgungs-
fragen moglich ist - diese gemein-
same Uberzeugung bestimmte die
Entstehung des Projektes IDA. Durch
die Partnerschaft des AOK-Bundes-
verbandes, der AOK Bayern sowie
der forschenden Pharmaunterneh-
men Pfizer und Eisai etabliert IDA ei-
nen neuen Standard der Zusammen-
arbeit fiir das Gesundheitswesen in
Deutschland.
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Versorgungsforschung mit erganzenden Angeboten

Initiative Demenz-
versorgung in der
Allgemeinmedizin

M. GroRBfeld-Schmitz!, E. GrdRel', R. Holle2, M. Gaudig?,
H. Mehlig4, |. Lauterberg®

In gemeinsamer und gleichbe-
rechtigter Trdgerschaft wurde IDA
von diesen vier Partnern konzipiert
und in die Umsetzung gebracht. Die
wissenschaftliche Leitung der Studie
obliegt im medizinischen Bereich
der Psychiatrischen und Psychothe-
rapeutischen Klinik der Universitdt
Erlangen und im gesundheitsékono-
mischen Bereich dem Institut fiir
Gesundheitsokonomie und Manage-
ment im Gesundheitswesen am GSF
Forschungszentrum Neuherberg.

Die vier IDA-Partner wollen mit
dieser neuartigen Public-Private-
Partnership zur Weiterentwicklung
des Gesundheitswesens beitragen.
Sie haben sich zu einem Kodex
verpflichtet, in dem Gleichberech-
tigung, Transparenz, Patientenorien-
tierung, Achtung der drztlichen The-
rapiefreiheit und eine von den Er-
gebnissen unabhdngige Publikation
zugesichert wird.

In Konsequenz der Studie und in
Abhdngigkeit der Ergebnisse wird es
Ansdtze zu einem politischen Dialog
tiber kiinftige Regelfinanzierungen
von zusdtzlichen drztlichen Leistun-
gen oder Beratungsangeboten ge-
ben. Moglicherweise werden auch
Anforderungen an die Aus-, Fort-

1 Psychiatrische und Psychotherapeutische
Klinik, Universitatsklinikum Erlangen

2 GSF Forschungszentrum fiir Umwelt und
Gesundheit, Institut fiir Gesundheitséko-
nomie und Management im Gesundheits-
wesen, Neuherberg

3 Pfizer Deutschland GmbH, Karlsruhe

4EISAI GmbH, Frankfurt/ Main

5 AOK Bundesverband, Bonn



und Weiterbildung der Gesund-

heitsberufe und der interdiszi-

plindren Zusammenarbeit formu-
liert.

Die zentralen Fragestellungen
fiir die wissenschaftliche Evaluation
sind:

e Ldsst sich durch eine spezielle
Schulung von Hausdrzten und
durch Vermittlung weiterer Un-
terstiitzungsangebote die Zeit
fiir Demenzkranke in der haus-
lichen Umgebung mit Betreuung
durch pflegende Angehorige ver-
langern?

*  Wie wirkt sich dies auf das Fort-
schreiten der Erkrankung sowie
auf die Lebensqualitdt und Be-
lastung der Angehorigen aus?

» Sind diese Angebote im Falle po-
sitiver Auswirkungen auch fin-
anzierbar bzw. lohnt sich der zu-
sdtzliche Kostenaufwand im Ver-
gleich zu anderen Interventio-
nen?

B Studiendesign

Das Projekt IDA ist als verglei-
chende Lingsschnittstudie angelegt,
mit der verschiedene Versorgungs-
angebote wissenschaftlich evaluiert
werden sollen. Bei der Entwicklung
des Studiendesigns wurde Wert dar-

auf gelegt, sowohl die wissenschaft-
liche Aussagekraft (interne Validitat)
als auch die Ubertragbarkeit in die
Routineversorgung (externe Vali-
ditdt) zu gewdhrleisten. Die Studie
ist eine cluster-randomisierte Ver-
gleichsstudie; alle an der Studie teil-
nehmenden Arztpraxen werden zu-
fillig in eine von drei Gruppen auf-
geteilt (Abb. 1).

Schulungen zur Diagnostik und

Therapie der Demenz

Initiale Schulungen zur Diagnos-
tik der Demenz fanden fiir alle teil-
nehmenden Hausarzte statt, fiir die
Hausarzte der Gruppen B und C zu-
sdtzlich zu medikamentdésen und
nichtmedikamentdsen Behandlungs-
mafnahmen. AnschlieBend fiihren
die Hausdrzte der Routineversor-
gungs-Gruppe eine evidenzbasierte
Normalversorgung durch (Gruppe A),
die Hausdrzte der beiden Interven-
tionsgruppen sollen die betreuenden
Angehorigen zur Teilnahme an vor-
handenen oder eigens dafiir einge-
richteten angeleiteten Angehorigen-
gruppen motivieren (Gruppe B)
bzw. zusdtzlich eine ,zugehende“
Angehorigenberatung  vermitteln
(Gruppe C). Die Hausdrzte der Grup-
pen B und C erhalten zudem konsi-

Gewinnung Arztpraxen

Randomisation

Schulung A

Schulung B

Schulung C

Patientengewinnung und Basisdokumentation

Routineversorgung

zusdtzliche Vermittlung
von angeleiteten An-
gehdrigengruppen

zusatzliche Vermittlung
von angeleiteten An-
gehorigengruppen und
zugehender Angehorigen-
beratung

Zwischenuntersuchung nach 1 Jahr

Abschlussuntersuchung nach 2 Jahren

STUDIENENDE

m Darstellung des Studiendesigns

Schwerpunkt

liarische Unterstiitzung durch geron-
topsychiatrisch besonders ausgewie-
sene Fachdrzte mit Spezialkenntnis-
sen zur Demenzversorgung.
Teilnehmer der IDA-Schulungen
sind Arzte aus Mittelfranken, die De-
menzpatienten hausdrztlich versor-
gen und bereit sind, diese fiir die
Teilnahme an der Studie zu gewin-
nen. Fiir die Studie kommen Patien-
ten ab einem Alter von 65 Jahren in
Frage, die eine leichte bis mittel-
schwere Demenz aufweisen (Mini-
Mental-Status-Test (MMST) zwi-
schen zehn und 23 Punkten), noch in
der hduslichen Umgebung leben,
AOK-Mitglied sind und einen unter-
stiitzenden Angehdrigen haben. Die
Patienten miissen einwilligungs-
fihig sein und sowohl Patient
als auch Angehériger miissen der
Studienteilnahme nach Aufkldrung
schriftlich zustimmen. Das Studien-
protokoll und die Form der Auf-
kldarung wurden mit der Ethik-Kom-
mission der Bayerischen Landes-
drztekammer abgestimmt.

ZielgroRe ist Zeitdauer

in hduslicher Versorgung

Die primdre ZielgroRe der Studie
ist die Zeitdauer in hduslicher Ver-
sorgung. Dariiber hinaus soll sich die
Versorgung durch eine Stabilisie-
rung der kognitiven und Alltags-
fahigkeiten der Patienten, eine Ver-
minderung der mit der Demenz ver-
bundenen Verhaltens- und Erle-
bensstérungen und somit durch den
spdteren Eintritt einer hohergradi-
gen Pflegebediirftigkeit verbessern.

Neben den Auswirkungen der
Mafnahmen auf die gesundheit-
lichen, psychischen und sonstigen
Belastungen der betreuenden An-
gehorigen wird auch der mit den
verschiedenen Versorgungsangebo-
ten einhergehende Ressourcenver-
brauch im Rahmen der Studie erfasst
und analysiert.

Mit einer Nachbeobachtungszeit
von zwei Jahren ist die Initiative De-
menzversorgung in der Allgemein-
medizin so angelegt, dass ein Ein-
fluss der Versorgungsangebote auch
tatsdchlich im Studienzeitraum zu
erwarten ist. Im Beobachtungszeit-
raum ist nur minimaler Dokumenta-
tionsaufwand durch den Hausarzt
erforderlich und die Vermittlung
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von angeleiteten Angehorigengrup-
pen und ,zugehender” Angehori-
genberatung Dbesitzt Angebots-
charakter, womit dem Wunsch nach
einem moglichst naturalistischen
Studiendesign Rechnung getragen
wird.

Welche Daten werden erhoben?

Neben der Erhebung von zwei
psychometrischen Kurztests und
fiinf Fragen zur Lebensqualitat des
Patienten wird zum Aufnahmezeit-
punkt ein einfacher, ankreuzbarer
Basisdokumentationsbogen ausge-
fiillt, der die Symptomatik, Diagnos-
tik, wichtige Komorbidititen und
die Therapie der Demenzerkran-
kung erfasst. Fiir die Zwischen- und
Abschlussuntersuchung sind nur die
Kontrolle des Mini-Mental-Status-
Test und die Beurteilung der Lebens-
qualitdt seitens der Hausdrzte vor-
gesehen.

Versorgungsdaten von Patienten
oder Angehorigen konnen iiber die
Versichertendaten abgefragt wer-
den. Die Ermittlung weiterer Anga-
ben zum Verlauf erfolgt durch Tele-
foninterviews mit den Angehorigen.
Hierbei werden zu allen drei Unter-
suchungszeitpunkten die Angehori-
gen zum Grad der Selbststdandigkeit
des Patienten, zum Versorgungsum-
fang, zu krankheitsbedingten Aus-
gaben und zur eigenen Belastungssi-
tuation von geschulten Interviewern
befragt.

Beteiligung der Hausérzte

Aufgrund der statistischen Fall-
zahlschdtzung ist geplant, bis zu 900
Patienten und ihre pflegenden An-
gehorigen in die Studie aufzuneh-
men. Dies erfordert die Teilnahme
von mindestens 180 Arztpraxen. Seit
Studienbeginn Mitte 2005 wurden
insgesamt elf Schulungen durchge-
fithrt und dabei 218 Arzte im Rah-
men des IDA-Projektes geschult. Da-
von haben 181 einen Kooperations-
vertrag mit dem IDA-Projekt abge-
schlossen (Abb. 2). Damit beteiligen
sich bislang etwa 20% aller Haus-
drzte in der Studienregion Mittel-
franken.

H Interventionen
Im Projekt IDA werden vier Maf3-
nahmen zur Verbesserung der am-
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bulanten Versorgung Demenzkran-
ker und ihrer Angehorigen angebo-
ten. Bei diesen vier Interventionen
handelt es sich um die Schulung der
Hausarzte, die Starkung der Koope-
ration mit niedergelassenen Ner-
vendrzten, die Vermittlung einer An-
gehorigengruppe und die Veranlas-
sung einer ,zugehenden* Angehori-
genberatung.

Bis auf die Schulung der Haus-
drzte haben die anderen drei Mal3-
nahmen Angebotscharakter, ihre Rea-
lisierung hdngt - wie im normalen
Versorgungsalltag auch - im Einzelfall
von Faktoren wie der drztlich wahrge-
nommenen und objektiven Motivier-
barkeit sowie der Krankheitsakzep-
tanz und Beratungsbereitschaft von
Patienten und Angehérigen ab. Hinzu
kommt, dass die teilnehmenden
Hausdrzte keine diagnostischen oder
therapeutischen Vorgaben erfiillen
miissen, da es sich bei IDA nicht um
eine klinische Studie handelt.

Schulung der Hausérzte

Alle am Projekt beteiligten
Hausarzte nahmen an einer von der
Bayerischen Landesdrztekammer
zertifizierten Schulung zum Thema
,Demenzen*“ teil, die mehrstiindig
samstags oder mittwochs durchge-
fiihrt wurde. Die Schulungen hatten
zwei Ziele: Erstens wurde der aktu-
elle Stand zur Diagnostik und Thera-
pie von Demenzerkrankungen ver-
mittelt. Zweitens wurden die pro-
jektbezogenen Inhalte erldutert, die
notwendig sind, um einen Demenz-
patienten und einen helfenden An-
gehorigen in das Projekt aufzuneh-

men und die Vermittlung der ergan-
zenden Angebote durchfiihren zu
konnen. Deshalb fanden die Schu-
lungen zum Teil studiengruppen-
spezifisch statt.

Dem Schulungsteil, der sich auf
den State of the Art in Diagnostik
und Therapie der Demenz bezog, lag
die aktuelle Leitlinie Demenz des
medizinischen Wissenschaftsnetz-
werkes ,evidenz.de* der Universitit
Witten-Herdecke (www.evidence.de)
sowie die Therapieempfehlung der
Arzneimittelkommission der Deut-
schen Arzteschaft zu Demenz zu-
grunde (1). Finf erfahrene Ner-
vendrzte mit ausgewiesener geron-
topsychiatrischer Expertise aus der
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Studienregion fiihrten die Schulung
durch.

Im Einzelnen umfasste der Schu-
lungsteil die Themen Epidemiologie,
Pathophysiologie, friihe Symptome
bei Demenz, Anamnese, korperliche
Untersuchung sowie Labor- und ap-
parative Diagnostik bei Demenz. Die
Interventionsgruppen wurden zu-
dem {iber die Therapie kognitiver
und nichtkognitiver Symptome
einschlieBlich nichtmedikamentoser
Therapieoptionen sowie iiber spezi-
elle Probleme bei Demenzen, wie
etwa Fahr(un)tauglichkeit, geschult.

Schulungsdidaktisch kamen ver-
schiedene Vorgehensweisen zum Ein-
satz. Durch ein fallbezogenes Ubungs-
beispiel und Selbsterfahrung wurde
beispielsweise das Thema psychome-
trische Demenzdiagnostik vertieft.

Kooperation mit niedergelasse-

nen Nervenarzten starken

Fiir die Hausarztpraxen der
Gruppe B und C besteht mit fiinf
ausgewdhlten Nervenarztpraxen der
Studienregion eine Kooperations-
vereinbarung zur Starkung der am-
bulanten Versorgung derjenigen De-
menzpatienten, die am Projekt IDA
teilnehmen. Bei akuter Verschlech-
terung der Symptomatik oder bei
therapeutischen Problemen bieten
die beteiligten Nervenarztpraxen
kurzfristige Termine fiir Demenzpa-
tienten an. Ziel ist es, wissenschaft-
lich zu untersuchen, ob diese Maf3-
nahme einen Beitrag zur Vermei-
dung von Krankenhausaufenthalten
wegen Exazerbation der Demenz-
symptomatik leisten kann.

Hausdrztliche Vermittlung von

Angehoérigengruppen

Angehorigengruppen sind ein
wichtiger Baustein im Bereich der
Unterstiitzungsangebote fiir An-
gehorige von Demenzkranken, der
leider noch viel zu wenig genutzt
wird. Einer Reprdsentativerhebung
zufolge werden angeleitete Angehori-
gengruppen nur von maximal 3% der
Angehorigen regelmdfig besucht (3).
GrdRel und Mitarbeiter ermittelten in
einer bundesweiten Befragung von
780 Angehorigengruppen-Teilneh-
mern die fiinf wichtigsten Griinde,
eine Angehdrigengruppe zu besu-
chen (Zustimmung in Prozent):

* Erfahrungsaustausch (96%)

» sich aussprechen kénnen (67%)

* Informationsvermittlung durch
Vortrage (61%)

+ Hilfe bei dem Gefiihl, ein schlech-
tes Gewissen zu haben (49%)

* die Isolation, allein mit dem Er-
krankten zu sein, durchbrechen
(45%) (2).

Laut einer Metaanalyse kontrol-
lierter Studien wirkt sich der Besuch
einer Angehorigengruppe signifi-
kant auf die Erh6hung der Kompe-
tenz der Angehorigen (Wissen und
praktische Fahigkeiten im Umgang
mit einem Demenzkranken) und die
Verminderung der subjektiven Be-
lastung durch die Pflege aus (5).

Wie kénnen mehr Angehorige fiir
die Teilnahme an einer Angehorigen-
gruppe motiviert werden? Im Projekt
IDA leisten Hausirzte Uberzeugungs-
arbeit. Sie tibergeben den Angehori-
gen ein Informationsblatt mit den
prdzisen Angaben zur ndchstgelege-
nen Angehdorigengruppe. Damit ver-
mitteln sie die Angehérigen zu ko-
operierenden Institutionen mit groR-
tenteils bereits bestehenden Ange-
horigengruppen. Es findet also eine
Vernetzung mit bereits existierenden
Angeboten statt.

Das Projekt IDA will bewusst
keine neuen Strukturen schaffen,
sondern bereits vorhandene Ange-
bote stdarken und zu deren Ausbau
beitragen. Es muss sich um fachlich
angeleitete Angehorigengruppen
handeln, die sich mindestens zehn-
mal im Jahr treffen und in die psy-
choedukative Elemente zur Kompe-
tenzsteigerung der Angehdrigen sys-
tematisch integriert sind. Die IDA-
Hausarzte leisten konkrete Vermitt-
lungsarbeit. Uber den tatsichlichen
Besuch einer Angehorigengruppe -
ob tiberhaupt und falls ja wie lange -
entscheidet allein der Angehorige.

Vermittlung einer zugehenden

Angehoérigenberatung

Angehoérigenberatung ist ein
wichtiges Element bei der Unter-
stiitzung helfender Angehdériger. Sie
wird tiblicherweise erst dann aktiv,
wenn der helfende Angehérige von
sich aus um Beratung nachsucht. Um
Angehorige frithzeitig mit praven-
tiver Wirkung beraten zu konnen, ist
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eine ,zugehende* Vorgehensweise
notwendig.

Im Projekt IDA vermittelt der
Hausarzt die Angehdérigenberatung,
indem er den helfenden Angehorigen
auf das Angebot ,,Angehorigenbera-
tung” aufmerksam macht. Ein Bera-
ter des IDA-Projekts ist fiir alle teil-
nehmenden Hausdrzte und Ange-
horige in einer bestimmten Region
zustdndig. Der Hausarzt informiert
den Angehoérigenberater per Telefax
und setzt ihn von der Empfehlung
des Arztes in Kenntnis.

AnschlieBend nimmt der Berater
mit dem Angehorigen per Telefon
Kontakt auf. Dabei offeriert er das
Angebot zu einem persénlichen Ge-
sprdch. Angestrebt wird eine ein- bis
zweimonatige Beratungssequenz,
sei es telefonisch oder in Form per-
sonlicher Treffen. Wie sich diese
Kontaktreihe im Einzelfall gestaltet,
wann es zu einem personlichen Ge-
sprdch oder einem Treffen kommt,
wird unterschiedlich verlaufen.

Im Rahmen der Beratung kén-
nen hilfreiche Informationen zur
hduslichen Versorgung und Hin-
weise auf weitere Hilfsangebote ge-
geben werden, wie zum Beispiel die
Moéglichkeit eines ehrenamtlichen
Besuchsdienstes oder Informatio-
nen {iber regionale Pflegedienste.
Wie ein Pilotprojekt in Niirnberg
zeigte, gab genau diese zugehende
Vorgehensweise den helfenden An-
gehorigen nicht nur fachlichen,
sondern vor allem auch persén-
lichen Riickhalt, den diese in den
evaluierenden Interviews nach ei-
nem halben Jahr positiv bewerteten
(4). Die als stabil empfundene Be-
ziehung zur Beraterin verminderte
die Hemmung, im Notfall von sich
aus mit der Beraterin Kontakt auf-
zunehmen. Bei der IDA-Angehdori-
genberatung handelt es sich um
eine psychosoziale Beratungsform,
die von erfahrenen, gut aus-
gebildeten Beratern durchgefiihrt
wird.

Inwieweit die Vermittlung einer
Angehdrigengruppe bzw. die zuge-
hende Form der Angehérigenbera-
tung zur Entlastung des helfenden
Angehorigen und zur Stabilisierung
der hduslichen Pflegesituation
beitrdgt, ist ein wissenschaftliches
Untersuchungsziel von IDA.
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B Public-Private-Partnership
Sowohl der o6ffentliche als auch
der private Sektor haben im Gesund-
heitswesen bedeutende Innovatio-
nen fiir die Allokation der Ressourcen
entwickelt - allerdings oft parallel.
Die Folgen der umgedrehten Alters-
pyramide mit immer mehr immer
dlter werdenden Menschen belasten
das soziale System, nicht nur die ge-
setzliche Krankenversicherung. Die
wesentliche Aufgabe der Politik,
grofRe Lebensrisiken wie Krankheit
und Pflege abzusichern, wird zuneh-
mend schwieriger zu bewdltigen.
Verbesserungen in der Versor-
gung von Demenzpatienten und ih-
rer pflegenden Angehérigen konnen
nur mithilfe ldngerfristiger Pro-
gramme herbeigefiihrt und messbar
gemacht werden. Die Basis dafiir
kénnen Partnerschaften bieten, die
zuverldssig sind und auf einer ge-
meinsamen Vision beruhend ent-
wickelt wurden. Die Projektpartner
von IDA haben ihre Rollen neu defi-
niert und wollen gemeinsam Chan-

cen nutzen, zusammen Ressourcen
einbringen und Verantwortung tra-
gen. Das Konzept der Kooperation
zwischen  offentlich-rechtlichen
Korperschaften und privaten Unter-
nehmen ist keineswegs neu; neu-
artig im Rahmen von IDA sind aller-
dings die beteiligten Partner, be-
stehend aus einer gesetzlichen Kran-
kenversicherung und der forschen-
den pharmazeutischen Industrie.

Weitere Informationen zur ,Ini-
tiative Demenzversorgung in der
Allgemeinmedizin“ erhalten Sie un-
ter www.projekt-ida.de.

Die IDA Partner bedanken sich
bei der Kassendrztlichen Vereini-
gung Bayern, dem Hausdrztever-
band Mittelfranken und allen teil-
nehmenden Hausdrzten fiir die ak-
tive Unterstiitzung des Projektes.
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