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Einleitung

Demenzerkrankungen zéhlen aktuell zu den héaufigsten psychiatrischen Alterskrank-
heiten in Deutschland, wobei durch den demografischen Wandel die Gesamtzahl der
Erkrankten in Zukunft voraussichtlich weiter ansteigt. Aus dieser Entwicklung resul-
tieren hohe gesellschaftliche Herausforderungen, die zu einem groflen Teil die Si-
cherstellung der Betreuung der erkrankten Personen betreffen. Zurzeit wird die Ver-
sorgung und Betreuung hauptsidchlich von Familienangehdrigen geleistet, was einer-
seits weitgehend dem Wunsch der Erkrankten und der Angehorigen entspricht und
andererseits aus gesellschaftlicher Sicht 6konomisch und organisatorisch sinnvoll ist.
Damit sind im hduslichen Umfeld von einer Demenzerkrankung mindestens zwei
Personen betroffen: die erkrankte und die betreuende Person. Die spezifische Symp-
tomatik der Demenzerkrankung fiihrt zu einem hohen Belastungserleben der betreu-
enden Personen, die in der Literatur auch als ,,versteckte Patienten* bezeichnet wer-
den (Meier et al. 1999: Abschnitt Problemstellung). Buijssen zitiert in diesem Zu-
sammenhang einen Arzt, der seine Eindriicke bei Hausbesuchen beschreibt: ,,Die
adrette Person mit den rosigen Wangen ist meistens der Demente, die bleiche, ge-
plagte Person ist der iiberlastete ,gesunde‘ Partner" (Buijssen 1996: Einleitung). Da
im hduslichen Umfeld die Betreuung demenzerkrankter Menschen maf3geblich von
Angehorigen geleistet wird, ist es fiir die Schaffung einer optimalen Versorgungssi-
tuation unerlésslich, dass diese sich nicht zu den im vorangegangenen Zitat so ein-
driicklich beschriebenen ,,bleiche[n], geplagte[n]“ und ,,iiberlastete[n]* Personen
entwickeln.

Die addquate Versorgung demenzerkrankter Menschen hingt im hduslichen Umfeld
somit nicht nur von der medizinischen und sozialen Betreuung der Erkrankten ab, sie
ist auch auf eine effektive Unterstiitzung der Angehorigen angewiesen, damit diese
thre anspruchsvolle Betreuungsaufgabe wahrnehmen konnen. Aufgrund der stark
eingeschriankten medikamentdsen Moglichkeiten und in absehbarer Zeit nicht zu
erwartenden kurativen medizinischen Therapien sind momentan die nicht medizini-
schen Fachrichtungen in der Pflicht, Strategien zu erarbeiten, wie der Herausforde-
rung ,,Demenz* sowohl auf personlicher, bzw. familidrer, als auch auf gesellschaftli-
cher Ebene begegnet werden kann. Eine wichtige Rolle fillt hier dem Bereich der

sozialen Arbeit zu: ,,Soziale und rehabilitationspddagogische Arbeit mochte Men-



schen in unterschiedlichen Lebenslagen zur Seite stehen und sie darin unterstiitzen
auch schwierige Situationen zu bewiltigen. (...) Das Tatigkeitsspektrum ... umfasst
konkrete und alltidgliche Unterstiitzung der adressierten Personen in Form von Assis-
tenz, Beratung, Begleitung etc. [und] ebenso .. Konzeption, Planung und Organisati-
on von Diensten und Angeboten wie auch Offentlichkeitsarbeit und Forschung® (Phi-
lipps-Universitit Marburg 2015).

Im Hinblick auf Demenzerkrankungen lassen sich zwei Kernbereiche herausstellen,
in denen soziale Arbeit notwendig ist: die addquate Betreuung der erkrankten Men-
schen und die effektive Unterstiitzung der pflegenden Angehorigen. In Bezug auf
Betreuungskonzepte kann festgestellt werden, dass deren Entwicklung und Etablie-
rung seit den ersten Uberlegungen in den 60er Jahren des 20. Jahrhunderts kontinu-
ierlich fortgefiihrt wurden, sodass mittlerweile sehr klare Vorstellungen dariiber be-
stehen, wie ein addquater Umgang mit demenzerkrankten Menschen gestaltet werden
soll. Die aktuelleren Weiterentwicklungen basieren nach wie vor auf den grundle-
genden Ansdtzen, wie z. B. der biografieorientierten und validierenden Betreuung,
deren Giiltigkeit unverdndert ist, weshalb in diesem Bereich in absehbarer Zeit keine
durchgreifenden Verdnderungen zu erwarten sind. Allerdings findet die Entwicklung
und Umsetzung dieser Konzepte fast ausschlieBlich in der professionellen bzw. insti-
tutionellen Betreuung statt. Thre gezielte Ubertragung in das hiusliche Umfeld erfolgt
selten und ist bislang nur in geringem Umfang wissenschaftlich untersucht worden,
obwohl die Vermutung naheliegt, dass sie sich dort ebenfalls erfolgreich anwenden
lassen.

Hinsichtlich der Unterstiitzung pflegender Angehdriger wurden in den letzten Jahr-
zehnten vielfdltige Entlastungsangebote entwickelt und in die Praxis eingefiihrt. Hier
herrscht mittlerweile kaum noch Mangel an Angeboten, es ist daher umso bemer-
kenswerter, dass die Inanspruchnahme durch die Betroffenen einerseits sehr gering
ist und andererseits hdufig sehr spit stattfindet, was auch in wissenschaftlichen Un-
tersuchungen gezeigt wurde. Zusitzlich konzentrieren sich Forschungsprojekte in
diesem Bereich oft auf einzelne spezifische Entlastungsinterventionen, um deren
Wirksamkeit zu iiberpriifen. Es fehlen damit umfangreichere Kenntnisse dariiber,
welche Unterstlitzungsmafinahmen das Belastungserleben pflegender Angehoriger
reduzieren, bzw. welche Anforderungen und Wiinsche sie im Hinblick auf effektive
Entlastungsangebote haben. Diese Kenntnisse sind jedoch notwendig, um Entlas-

tungsangebote so weiter zu entwickeln, dass sie in die Lebensrealitit der pflegenden



Angehorigen passen und frithzeitig im Betreuungsprozess genutzt werden, damit sie
ihre entlastende Wirkung entfalten konnen.

In der vorliegenden Arbeit wird das Thema Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehorige demenzerkrankter Menschen behandelt. Ziel der durchgefiihrten empiri-
schen Untersuchung war es, Erkenntnisse dariiber zu gewinnen, welche Faktoren das
Belastungserleben pflegender Familienmitglieder positiv beeinflussen. Hierzu wurde
eine schriftliche Befragung pflegender Angehoriger demenzerkrankter Menschen
durchgefiihrt, wobei die untersuchten Einflussfaktoren die Merkmale der Pflegeper-
son und der Betreuungssituation, die Inanspruchnahme und Bewertung von Unter-
stiitzungsangeboten und die Kenntnisse und praktische Umsetzung von demenzspezi-
fischen Betreuungskonzepten waren. Auf der Basis der Untersuchungsergebnisse
wurden Handlungsempfehlungen fiir die Praxis und Ideen fiir die konzeptionelle

Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten im Versorgungssystem entwickelt.

Die Arbeit ist in zwei Hauptteile gegliedert. Im ersten Teil, der Kapitel eins bis vier
umfasst, wird der theoretische Hintergrund zur empirischen Untersuchung dargelegt.
Kapitel eins gibt einen Uberblick iiber die gesellschaftlichen und medizinischen As-
pekte der Erkrankung Demenz. In Kapitel zwei erfolgt eine Darstellung der hausli-
chen Versorgungssituation von Menschen mit Demenz. Schwerpunkte sind die cha-
rakteristischen Merkmale der Betreuungssituation und der Themenkomplex Belas-
tung und Belastungserleben pflegender Angehdriger und ihre Folgen. Im dritten Ka-
pitel werden verschiedene Unterstiitzungsangebote fiir demenzerkrankte Menschen
und deren pflegende Angehorige vorgestellt und in diesem Zusammenhang der Um-
gang mit Unterstiitzungsangeboten und die Problematik der Inanspruchnahme, bzw.
Nicht-Inanspruchnahme dieser Angebote erldutert. In Kapitel vier werden ausge-
wihlte Betreuungskonzepte und Forschungsergebnisse rund um diese Konzepte auf-
gefiihrt. Zusitzlich wird die Umsetzbarkeit von Betreuungskonzepten im héuslichen
Bereich diskutiert.

Im zweiten Teil der Arbeit wird in den Kapiteln fiinf und sechs die empirische Un-
tersuchung présentiert. Im fiinften Kapitel werden die Planung und Durchfiihrung der
empirischen Untersuchung dargelegt, sowie ihre Ergebnisse vorgestellt. Die Diskus-
sion der Ergebnisse erfolgt im abschlieBenden Kapitel sechs. Hier wird erdrtert, wel-
che Bedeutung die Ergebnisse fiir die Praxis haben konnen und es werden Ideen fiir

die konzeptionelle Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten aufgezeigt.



Spracherkldrung:

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung ménn-
licher und weiblicher Sprachformen verzichtet. Samtliche Personenbezeichnungen
gelten gleichwohl fiir beiderlei Geschlecht.

Die Begriffe ,,Pflege* (bzw. Pflegesituation, pflegende Person, gepflegte Person) und
»~Betreuung® (bzw. Betreuungssituation, betreuende Person, betreute Person) werden

synonym verwendet.

Der Begriff ,,pflegende Angehorige von Menschen mit Demenzerkrankung® wird in
der Arbeit synonym zu dem Begriff ,,betreuende Angehorige von Menschen mit De-
menzerkrankung verwendet und hiufig mit ,,PAD* abgekiirzt.

Aufgrund der besseren Lesbarkeit wird der Begriff ,,Menschen mit Demenzerkran-
kung* variiert (z. B. Personen mit Demenzerkrankung, demenzerkrankte Personen)
oder mit ,MmD* abgekiirzt. Unabhingig von der gewéhlten Formulierung wird die
Sichtweise vertreten, dass der Mensch, bzw. die Person und nicht die Erkrankung im

Vordergrund steht.

Zitierweise:
Die Zitierung erfolgt nach der Harvard-Methode in Anlehnung an die Ausfithrungen

von Sandberg (2012).



1 Demenzerkrankungen und deren gesellschaftliche Folgen

1.1  Gesellschaftliche Aspekte der Demenz

Demenz zdhlt heute zu den hdufigsten und teuersten psychiatrischen Alterskrankhei-
ten in Deutschland. Thre weiter zunehmende gesellschaftliche Bedeutung ergibt sich
vor allem aus der Entwicklung der Altersstruktur der Bevolkerung, da mit zuneh-
mendem Alter das Erkrankungsrisiko ansteigt. (BMFSFJ 2002: 164; Bickel 2005:
14; Bickel 2014: 1-3)

1.1.1 Demografische Entwicklung

Wie in Tabelle 1 dargestellt, ist der Anteil der élteren Bevolkerung (> 65-Jéhrige) in
Deutschland und insbesondere der Anteil der hochbetagten Bevolkerung (> 80-
Jahrige) in den letzten Jahrzehnten stetig angestiegen. Dieser Trend wird sich nach
Vorausberechnungen des Statistischen Bundesamtes auch in Zukunft fortsetzen (Sta-

tistisches Bundesamt 2009b).

Alter in Jahren 1950 1970 1990 2010 2030 2050
<20 30% 30% 22% 18% 17% 15%
20-64 60% 56% 63% 61% 54% 51%
> 65 10% 14% 15% 21% 29% 33%
>80 1% 2% 4% 5% 8% 15%

Tabelle 1: Entwicklung der Altersstruktur in Deutschland (Statistisches Bundesamt 2009b, Vorausbe-

rechnung nach Variante 1-W1)

Der Anteil der liber 65-jdhrigen Bevilkerung lag im Jahr 1950 bei 10% und hat sich
aktuell (Stand 2010) mit 21% mehr als verdoppelt. Im Hinblick auf demenzielle Er-
krankungen spielt besonders die Entwicklung der hochaltrigen Bevolkerung eine
grof3e Rolle, da in dieser Altersklasse der Anteil der Erkrankten am hochsten ist (vgl.
Kapitel 1.1.2.1). Im Jahr 1950 betrug der Bevolkerungsanteil der iiber 80-Jahrigen
zirka 1%, welcher sich bis 2010 auf 5% erhoht hat und sich bis zum Jahr 2050 mit
voraussichtlich 15% verdreifachen wird. (Statistisches Bundesamt 2009b)

Die Verschiebung der Altersstruktur griindet sich hauptsichlich auf zwei Faktoren:

die Abnahme der Zahl der Geburten und der Anstieg der Lebenserwartung.




Die Geburtenrate von zirka 1,4 Kindern je Frau ist seit {iber 30 Jahren in Deutschland
relativ konstant (Statistisches Bundesamt 2009a: 13; Bundesinstitut fiir Bevolke-
rungsforschung 2014: 2). Dies hat jedoch zur Folge, dass jede neue Generation um
etwa ein Drittel kleiner ist als ihre Elterngeneration und der Anteil der jungen Men-
schen an der Gesamtbevolkerung immer weiter sinkt (Bundesinstitut fiir Bevdlke-
rungsforschung 2008: 36).

Im Vergleich zur sinkenden Geburtenzahl ist die Lebenserwartung vor allem durch
verbesserte Lebensbedingungen und Fortschritte in der medizinischen Versorgung
angestiegen (vgl. Tabelle 2). Zank und Schacke (2007: 11 f.) bemerken dazu: ,,Diese
erfreuliche Verdnderung der Lebenserwartung wird durch den Umstand getriibt, dass

das hohe Alter vielfach mit Pflegebediirftigkeit verbunden ist*.

Vollendete 1932/1934 1986/1988 2006/2008 2060
Altersjahre (Basisannahme)
Frauen 62,8 78,3 82,4 89,2
Mainner 59.9 71,7 77,2 85,0

Tabelle 2: Lebenserwartung bei Geburt (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend

(BMFSFJ) 2002": 56; Statistisches Bundesamt 2009a: 30 f.)

1.1.2 Epidemiologie der Demenz

In Bezug auf die Einschitzung und Planung des Bedarfs an Pflege und Versorgung
und den daraus entstehenden Kosten sind epidemiologische Daten zu Demenzer-
krankungen sehr wichtig. Mittlerweile existieren weltweit viele Untersuchungen zur
Privalenz und Inzidenz der demenziellen Erkrankung. Einschridnkend ist jedoch zu
erwihnen, dass die Berechnungen hiufig auf Studien mit kleinem Stichprobenum-
fang und unterschiedlicher Methodik oder auf Metaanalysen basieren, was zu unter-
schiedlichen Ergebnissen fiihrt. Zudem beziehen sich die epidemiologischen Daten

primir auf fortgeschrittene und schwere Demenzformen, da leichte Demenzstadien

1 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (Hrsg.) (2002): Vierter Bericht zur
Lage der alteren Generation in der Bundesrepublik Deutschland: Risiken, Lebensqualitdt und Ver-
sorgung Hochaltriger — unter besonderer Beriicksichtigung demenzieller Erkrankungen. Diese
Veroffentlichung wird iiblicherweise kurz als ,,Vierter Altenbericht” bezeichnet und im weiteren
Text auch teilweise so genannt.




nur schwer erfasst werden konnen. (DEGAM 2008: 13; Ziegler/Doblhammer
2009a: Einfiihrung)

1.1.2.1 Pravalenz

Verschiedene Studien aus Europa belegen, dass zirka 6 - 9% der {iber 65-jdhrigen
Bevdlkerung an einer Demenz erkrankt sind. Beispiele fiir gro8ere Studien sind unter
anderem die Metaanalysen von Ritchie und Kildea (1995) und Lobo et al. (2000)
oder die deutsche Untersuchung von Riedl-Heller et al. (2001a).
(Berr/Wancata/Ritchie 2005; Bickel 2005)

Nach der Ubertragung ausgewihlter europiischer Privalenzraten auf die deutsche
Bevolkerung kommt Bickel (2010: 1) zu dem Ergebnis, dass in Deutschland zum
Ende des Jahres 2008 knapp 1,2 Millionen Personen jenseits des 65. Lebensjahres an
einer Demenz erkrankt waren.

Auf der Basis aktueller Daten zur Pravalenz aus Europa schétzt Bickel die Pravalenz-
raten fiir Deutschland in der darauffolgenden Veroffentlichung von 2012 und 2014
noch hoéher ein (vgl. Tabelle 3). Ausgehend von einer mittleren Pravalenzrate von 8,6
(2012), bzw. 8,82 (2014) berechnet Bickel eine Krankenzahl fiir die Altersgruppe der
tiber 65-Jahrigen in Deutschland von iiber 1,4 Millionen. Hinzu kommen etwa
20 000 Demenzerkrankte unter 65 Jahren, sogenannte ,,prisenile Demenzen®. (Bickel
2012: 1 f.; Bickel 2014: 2)

Die Privalenzrate ist in verschiedenen Altersgruppen sehr unterschiedlich und nimmt

mit steigendem Alter stark zu (vgl. Tabelle 3).

Altersgruppe Mittlere Privalenzrate (%) | Mittlere Privalenzrate (%)
(in Lebensjahren) Bickel 2010 Bickel 2014

65-69 1,2 1,6

70-74 2,8 3,5

75-79 6,0 7,3

80-84 13,3 15,6

85-89 23,9 26,1

90 + 34,6 40,9

65 + 6,9 8,82

Tabelle 3: Privalenzraten nach Altersgruppen (Bickel 2010: 1; Bickel 2014: 2)



Einige Studienergebnisse zeigen jedoch, dass die Pravalenz in den hochsten Alters-
klassen nicht exponentiell mit steigendem Alter zunimmt, sondern abflacht (Riedel-
Heller et al. 2001a: 252 f.; Bickel 2005: 3; Ziegler/Doblhammer 2009b: 287). Ziegler
und Doblhammer bemerken dazu, dass ,,die Frage des alters- oder alternsbedingten
Anstiegs von Demenz noch nicht beantwortet werden kann, widerspriichliche Ergeb-
nisse und methodologische Probleme der Studien, besonders die kleinen Fallzahlen
und schwierige Erhebungsbedingungen in den hochsten Altersgruppen lassen keine

endgiiltigen Aussagen zu‘ (Ziegler/Doblhammer 2009b: 286).

1.1.2.2 Inzidenz

Beispiele fiir europédische Inzidenzstudien sind u. a. Untersuchungen von Gao, Hall
und Hui (1998), Fratiglioni et al. (2000) oder die Untersuchungen aus Deutschland
von Riedel-Heller et al. (2001b) und Ziegler/Doblhammer (2009b). Die Studiener-
gebnisse zu Inzidenzraten variieren stirker als die zu Prévalenzraten, liegen in euro-
pdischen Lindern in der Regel aber zwischen 1,5 - 2% (Bickel 2005: 5-7).
Ausgehend von einer mittleren Gesamtinzidenzrate von 1,9% schétzt Bickel die Zahl
der jahrlichen Demenzneuerkrankungen in Deutschland in der Bevolkerungsgruppe
der iiber 65-Jahrigen auf etwa 300 000 und in der Bevolkerungsgruppe der unter 65-
Jéhrigen auf etwa 6000 (Bickel 2014: 2). In Tabelle 4 werden die Inzidenzraten nach
Altersgruppen dargestellt.

Altersgruppe Mittlere Inzidenzrate pro Jahr (%)
(in Lebensjahren)

65-69 0,4

70-74 0,9

75-79 1,9

80-84 4,1

85-89 6,5

90 + 10,1

65 + 1,9

Tabelle 4: Inzidenzraten nach Altersgruppen (Bickel 2014: 2)



Im Gegensatz zu den Untersuchungsergebnissen von Bickel basieren die von Ziegler
und Doblhammer (2009a, 2009b) nicht auf Ergebnissen europdischer Studien mit
nachfolgender Ubertragung auf die deutsche Bevélkerung, sondern auf Stichproben-
daten der Gesetzlichen Krankenversicherung aus dem Jahr 2002 in Deutschland (n =
2,3 Millionen Versicherte). Trotz unterschiedlichem Studiendesign stimmen die Préa-
valenz- und Inzidenzraten weitestgehend mit denen von Bickel iiberein (Zieg-
ler/Doblhammer 2009b: 284 f.).

In Bezug auf Geschlechtsunterschiede ist auffillig, dass trotz gleichem Erkrankungs-
risiko etwa 70% der Erkrankungen und Neuerkrankungen auf Frauen entfallen. Dies
liegt vor allem an der hoheren Lebenserwartung von Frauen und dem damit verbun-
denen groBeren Frauenanteil in der &lteren Bevdlkerung. (Ziegler/Doblhammer

2009b: 287; Bickel 2014: 4)

1.1.2.3 Zukiinftige Entwicklung der Zahl der Erkrankten

Grundsatzlich wird davon ausgegangen, dass ohne durchgreifende Erfolge in der
Privention und Behandlung demenzieller Erkrankungen die Zahl der Erkrankten
auch in Zukunft kontinuierlich zunehmen wird. Berechnungen von Bickel (2014: 4)
zufolge wird in Deutschland bis zum Jahr 2050 etwa eine Verdopplung der Zahl der
Erkrankten zu verzeichnen sein (vgl. Tabelle 5).

Hallauer fiihrt zwei weitere Quellen (Deutsches Institut fiir Wirtschaftsforschung,
Institut fiir Bevolkerungsforschung und Sozialpolitik, Universitdt Bielefeld) auf, die
einen noch hoheren Anstieg auf etwa 3,5 Millionen demenzerkrankte Personen bis

zum Jahr 2050 prognostizieren (Hallauer 2002: 16 f.).

Jahr Geschitzte Krankenzahl
2010 1450 000
2020 1 820 000
2030 2150 000
2040 2 580 000
2050 3020 000

Tabelle 5: Entwicklung der Krankenanzahl (Bickel 2014: 4)



Weltweit sind nach Angaben des Weltalzheimerberichts aktuell iiber 35 Millionen
Menschen an Demenz erkrankt und bis 2050 wird sich die Zahl auf etwa 115 Millio-
nen erhohen (Alzheimer’s Disease International 2013: 1). ,,Diese Zahlen sind nicht
nur Grund zur Sorge, sie zeigen auch, dass Alzheimer und andere Demenzkrankhei-
ten enorme Auswirkungen auf die Gesellschaft haben; man kann sie eine Epidemie
nennen, die ithr Tempo mit dem ,Ergrauen‘ der Bevolkerung weltweit steigert® (Alz-
heimer’s Disease International 2009: 2).

Die Weltgesundheitsorganisation beschreibt die Menge von geschétzten 7,7 Millio-
nen Neuerkrankungen pro Jahr weltweit sehr plakativ, indem sie feststellt: ,,Implying
that there is a new case of dementia somewhere in the world every four seconds*

(World Health Organization 2012: 94).

Aktuelle Untersuchungen zeigen jedoch, dass die statistische Hochrechnung der Pra-
valenz proportional zur Zunahme der hochaltrigen Bevdlkerung die zu erwartende
Priavalenz eventuell iiberschitzt. So stellten Ziegler und Doblhammer 2009 in einer
Veroffentlichung zu Priavalenz und Inzidenz von Demenz in ihrer Schlussfolgerung
heraus, dass sie einen Riickgang der altersspezifischen Pravalenz- und Inzidenzraten
fiir wahrscheinlich halten: ,,Ein gesunder Lebensstil, bessere Medikamente und wei-
tere medizinische Fortschritte kdnnen dazu beitragen, dass der Anstieg der dementen
Personen nicht parallel mit dem Anstieg der dlteren Personen insgesamt einhergeht*
(Ziegler/Doblhammer 2009b: 288). Zu diesem Thema werden in einer Onlinepubli-
kation des Deutschen Arzteblatts (Deutsches Arzteblatt 2013a) zwei Studien vorge-
stellt, die zeigen, dass der Anstieg der Demenzerkrankungen nicht zwangsldufig pa-
rallel zum demografischen Wandel verlauft und die bisherigen Annahmen zu zukiinf-
tigen Privalenzraten und Krankenzahlen in Frage gestellt werden miissen. Genannt
wird zum einen eine Untersuchung von Christensen et al. (2013), in der zwei Kohor-
ten (Geburtsjahrgang 1905, Untersuchung 1998, n= 2262 und Geburtsjahrgang
1915, Untersuchung 2010, n = 1584) in Danemark hinsichtlich ihrer kognitiven und
korperlichen Leistungsfahigkeit verglichen wurden. Obwohl die Studienteilnehmer
der spéter geborenen Kohorte dlter waren (95 Jahre) als die 1905 Geborenen (93 Jah-
re), erreichten diese signifikant bessere Testergebnisse in den Bereichen ,,kognitive
Féhigkeiten* und ,,Aktivitdten des taglichen Lebens®.

In der zweiten groBen Studie ,,Medical Research Council Cognitive Functions and

Ageing Study* (Matthews et al. 2013) wurden die zwischen 1989 und 1994 erhobe-
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nen Prévalenzraten zu Demenzerkrankungen aus drei Regionen Englands mit denen,
die unter gleichen Bedingungen zwischen 2008 und 2011 erhoben wurden, vergli-
chen. Das Ergebnis zeigt, dass die Priavalenzrate des zweiten Erhebungszeitraumes
(6,5%) im Vergleich zu der vom ersten Erhebungszeitraum (8,3%) signifikant (p =
0,003) niedriger war. Die Autoren der Studie interpretieren die Studienergebnisse
wie folgt: ,, This study provides further evidence that a cohort effect exists in demen-
tia prevalence. Later-born populations have a lower risk of prevalent dementia than
those born earlier in the past century* (Matthews et al. 2013: 1).

Beide Studien geben Grund zur Hoffnung, dass das Risiko, im Alter an einer De-
menz zu erkranken, in Zukunft geringer wird. Auch wenn sich diese Entwicklung in
weiteren Forschungsarbeiten bestétigen sollte, wird sich jedoch die Gesamtzahl der
Demenzerkrankten vermutlich trotzdem nicht reduzieren, sondern aufgrund der star-
ken Zunahme der Bevdlkerung jenseits des 65. Lebensjahres weiter ansteigen. Der
Anstieg konnte aber entgegen der bisherigen Erwartungen moderater ausfallen als

,.einfache biologische Uberlegungen** (Deutsches Arzteblatt 2013a) vermuten lassen.

1.1.3  Gesellschaftliche Folgen der Demenz

,Die Demenz ist eine der haufigsten und folgenreichsten psychiatrischen Erkrankun-
gen im hoheren Alter, die neben den auBBergewohnlichen Belastungen fiir Betroffene
und Pflegende mit hohen gesellschaftlichen Kosten verbunden ist“ (BMFSFJ
2002: 164). Gerade am Beispiel der Alterskrankheit Demenz wird die paradoxe Situ-
ation einer dlter werdenden Gesellschaft deutlich: Die Gesellschaft tut alles um alt zu
werden, die ,,alte” Gesellschaft wird jedoch zunehmend zum Problem. Der 2013 ver-
storbene Kabarettist Dieter Hildebrandt formulierte dazu passend: ,,Im Prinzip ist das
Altwerden erlaubt, aber es wird nicht gern gesehen* (Hildebrandt zit. n. Goesmann
2008:1).

Ohne Erfolge in der Heilung oder Behandlung von Demenzkranken bringt die an-
steigende Zahl der Betroffenen in Zukunft erhebliche Folgen fiir die Gesellschaft mit
sich. Dies betrifft hauptsdchlich zwei Bereiche: die Bewidltigung der hohen Kosten,
die durch Demenzerkrankungen entstehen und die Sicherstellung einer adidquaten

Versorgung und Betreuung der erkrankten Personen.
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1.1.3.1 Kosten der Demenz

»Rechnet man alle Aufwendungen zusammen, sind Demenzen vermutlich die mit
Abstand teuerste Krankheitsgruppe des hoheren Lebensalters* (Bickel 2005: 14).
Obwohl nur wenige gesundheitsokonomische Studien zu Demenzerkrankungen in
Deutschland vorliegen, die zusétzlich durch ihr unterschiedliches Studiendesign nur
eine geringe Vergleichbarkeit zulassen, weisen diese folgende Gemeinsamkeiten auf:
die Unterscheidung zwischen direkten und indirekten Kosten und die Zunahme der
Kosten mit dem Schweregrad der Erkrankung. (Bickel 2005: 12 f.; Deutsche Gesell-
schaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN)/Deutsche Ge-
sellschaft fiir Neurologie (DGN) 2010: 19)

Direkte Kosten beziffern ausgabenwirksame Kosten, die infolge einer demenziellen
Erkrankung entstehen. Darunter fallen Gesundheitsausgaben fiir die ambulante und
stationdre Versorgung in den Bereichen Medizin und Pflege. Der Grofiteil der direk-
ten Kosten (etwa 75%) resultiert dabei aus der stationdren Versorgung Demenzer-
krankter in Pflegeheimen. (Bickel 2005: 12)

Im Jahr 2002 beliefen sich die direkten Krankheitskosten durch Demenzerkrankun-
gen in Deutschland auf zirka 7,1 Milliarden Euro. Bis zum Jahr 2008 hat sich diese
Zahl auf etwa 9,4 Milliarden Euro erhoht. (Statistisches Bundesamt 2010; Statisti-
sches Bundesamt 2014)

Die indirekten Kosten bestehen aus den nicht ausgabenwirksamen Kosten (insbeson-
dere unbezahlte Betreuungsleistungen durch Familienangehdrige, Verdienstausfall

u. a.) und machen den gréf3ten Anteil der Krankheitskosten aus (Bickel 2005: 12).

Die vielzitierte Studie von Hallauer et al. aus dem Jahr 2000 beriicksichtigt sowohl
die direkten Kosten der gesetzlichen Kranken- und Pflegeversicherung als auch die
direkten (Zuzahlungen zu Medikamenten und Betreuungsangeboten) und indirekten
(Betreuungsaufwand durch Angehorige) Kosten fiir Familien mit an Alzheimer er-
krankten Menschen. Fiir die Betreuungsleistungen der Angehdrigen wurde ein Stun-
denlohn von 25 DM (12,80 Euro) angenommen. Die teilnehmenden Patienten (n =
1682) wurden je nach Schweregrad der Erkrankung vier Untergruppen zugeordnet
(Grundlage: = Mini-Mental-Status-Test).  (Hallauer et al. 2000; Hallau-
er/Berger/Ruckdéschel 2002: 20)
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In Tabelle 6 sind die berechneten Krankheitskosten in Abhingigkeit vom Schwere-
grad der Erkrankung dargestellt.

Schweregrad der Anteil der Patienten Krankheitskosten pro
Erkrankung Patient und Jahr
(nach MMST Ergebnis)

Schwerst (MMST < 10) 23,4% ca. 92 000 €
Schwer (MMST 10-14) 22,4% ca. 61 400 €
Mittel (MMST 15-20) 21,3% ca. 25 600 €
Leicht (MMST 21-26) 32,9% ca. 5100 €

Tabelle 6: Krankheitskosten in Abhédngigkeit vom Schweregrad der Erkrankung (Hallauer et al.
2000: 75; Hallauer/Berger/Ruckdischel 2002: 20)

Im Durchschnitt entstehen pro Patient und Jahr insgesamt etwa 43 800 Euro krank-
heitsbedingte Kosten. Bei ihrer Verteilung entfallen zirka 3% auf die gesetzliche
Krankenversicherung, zirka 30% auf die gesetzliche Pflegeversicherung und der
groBte Anteil von etwa 67% auf die Demenzerkrankten und deren Familien. (Hallau-
er et al. 2000: 77; Hallauer/Berger/Ruckddschel 2002: 21)

»Diese Situation ldsst ... zukiinftige Probleme in der Finanzierung der Versorgung
erwarten und erfordert Losungen im Rahmen gesellschaftspolitischer Diskussionen®

(Hallauer/Berger/Ruckdaschel 2002: 21).

Verteilung der Krankheitskosten

3%

30% B Gesetzliche
Krankenversicherung

B Gesetzliche
Pflegeversicherung

M Personen mit Demenz/
Familienangehorige

Abbildung 1: Verteilung der Krankheitskosten (nach Hallauer/Berger/Ruckdéschel 2002: 21)

13




Die aktuellere Studie von Schwarzkopf et al. aus dem Jahr 2011 ermittelt die direk-
ten und indirekten Kosten zu Hause lebender Personen mit Demenzerkrankung (n =
383) auf Grundlage von Daten der Sozial- und Krankenversicherung und Interviews.
Der Vergleich der Kosten zwischen milder und moderater Demenz zeigt folgenden
signifikanten Unterschied: Bei milder Demenz fallen durchschnittliche Kosten in
Hohe von 39 967 € und bei moderater Demenz von 62 797 € pro Patient und Jahr an.
(Schwarzkopf et al. 2011)

In einer weiteren Untersuchung von Schwarzkopf et al. (2013) werden die direkten
Kosten der stationdren Langzeitversorgung und der hduslichen Versorgung Demenz-
erkrankter mittels Daten der Sozial- und Krankenversicherung erhoben (n = 8418).
Das Ergebnis zeigt, dass die stationdre Betreuung mit durchschnittlich 21 400 € pro
Person und Jahr mehr als doppelt so teuer ist wie die hiusliche Betreuung mit durch-
schnittlich 9800 € pro Person und Jahr.

Eine noch grofere Kostendifferenz zwischen stationdrer und hauslicher Versorgung
von an Alzheimer erkrankten Personen (n = 395) stellt die Untersuchung von Reese
et al. aus dem Jahr 2011 fest (vgl. Tabelle 7). Im Vergleich zu der Studie von
Schwarzkopf et al. (2013) sind die direkten Kosten der Sozial- und Krankenversiche-
rung zwar insgesamt niedriger, die direkten Kosten, die aus der stationdren Versor-
gung resultieren, sind jedoch zirka dreimal so hoch wie die direkten Kosten, die in
der hduslichen Betreuung anfallen. Werden in der Berechnung der direkten Kosten
aulerdem Zuzahlungen (z. B. fiir Medikamente oder Therapien), die nicht von der
Sozial- und Krankenversicherung, sondern von der erkrankten Person iibernommen
werden, beriicksichtigt, steigert sich die Differenz auf etwa das Fiinffache. (Reese et

al. 2011)

Direkte Kosten bei Direkte Kosten bei
stationirer Versorgung héuslicher Versorgung
(Person/Jahr) (Person/Jahr)
Schwarzkopf et al. 21388 € 9765 €
2013
Reese et al. 2011 15320 € 4472 €
24 488 € (mit Zuzahlungen) 4548 € (mit Zuzahlungen)

Tabelle 7: Kostenvergleich zwischen stationédrer und héuslicher Versorgung (Reese et al. 2011;

Schwarzkopf et al. 2013)
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Laut Weltalzheimerbericht belaufen sich die direkten und indirekten Kosten, die
durch Demenzerkrankungen weltweit entstehen, auf etwa 604 Milliarden US $ (Alz-
heimer’s Disease International 2013: 71) und es wird ein Anstieg auf etwa 1117 Mil-
liarden US § bis zum Jahr 2030 prognostiziert (Alzheimer’s Disease International
2013: 78). Die europdische Studie ,,EUROFAMCARE® kommt zu dem Schluss, dass
aufgrund der hohen Kosten ,,die Unterstiitzung pflegender Angehoriger .. nicht nur
aus sozialen und moralischen Griinden Sinn [macht], sondern auch aus 6konomi-

schen‘ (Kofahl/Mestheneos/Triantafillou 2005: 10).

1.1.3.2 Versorgungsstrukturen

Ebenso wie die Kosten werden auch die Betreuung und Versorgung demenzkranker
Menschen iiberwiegend von deren Familienangehorigen geleistet (Schaufele et al.
2005: 99; BMFSFJ 2015). ,,Ohne die Bereitschaft der Angehdrigen, die schwere Be-
treuungsaufgabe zu iibernehmen, wiirde die Gesellschaft vor einem kaum losbaren
Versorgungsproblem stehen (Baier/Romero 2001: 398). Die hidusliche Betreuung
entspricht iiberwiegend sowohl dem Wunsch der Erkrankten als auch dem der pfle-
genden Angehorigen (Baier/Romero 2001: 399; Gutzmann/Zank 2005: 151; Thyrian
et al. 2015: 4), obwohl sie mit groBen Belastungen fiir die betroffenen Familien ver-
bunden ist (vgl. Kapitel 2).

Besonders seit der Einflihrung der Pflegeversicherung im Jahr 1995 haben sich die
Versorgungsstrukturen stark verdndert und es ist ein erheblicher Zuwachs an unter-
schiedlichen Unterstiitzungsangeboten fiir Demenzkranke und deren Familienange-
horige zu verzeichnen (vgl. Kapitel 3). Trotz dieser Entwicklung kommt die Bundes-
regierung in der Stellungnahme zum Vierten Altenbericht zu folgendem Schluss:
»Alle, die in der Politik Verantwortung tragen, sind sich dariiber einig, dass eine
Verbesserung der Versorgungssituation insbesondere von demenziell erkrankten
Menschen dringend erforderlich ist. Das Spektrum der Probleme, die angegangen
werden miissen, um zu einer durchgreifenden Verbesserung zu kommen, ist groB3*
(BMFSFJ 2002: 22). Bezogen auf die Versorgungsstrukturen fiir Menschen mit De-
menz (MmD) und deren pflegende Angehorigen (PAD) benennt die Sachverstindi-
genkommission des Vierten Altenberichts verschiedene Problemlagen und spricht

unter anderen folgende Empfehlungen aus (BMFSFJ 2002: 360-368):

15



e Verstirkte Forschung (insbesondere zu medikamentdsen und
nichtmedikamentdsen Therapieformen und Versorgungsforschung)

e Hohere finanzielle Entlastung fiir Familien mit Demenz

e Umfassende Informationen iiber die Erkrankung und Unterstiitzungsangebote
im Sinne einer ,,nutzerorientierten Transparenz des Gesundheitssystems*

e Priventive UnterstiitzungsmafBinahmen schon zu Beginn der Pflegesituation
(z. B. durch Beratung)

e Stirkere Vernetzung der Unterstiitzungsangebote (professionelle und
informelle)

e Stirkung der Lotsenfunktion des Hausarztes in der medizinischen
Versorgung

e Ausbau teilstationdrer Angebote und gerontopsychiatrischer
Versorgungsverbiinde

e Leiliniengestiitzte Therapie fiir alle demenzerkrankten Personen

e Einrichtung ,,integrierter Beratungsstellen* unter kommunaler Trigerschaft

Seit der Veroffentlichung des Vierten Altenberichts 2002 sind beziiglich der Versor-
gungsstrukturen fiir MmD und PAD eine Reihe von Entwicklungen eingetreten. Da-
zu zédhlen insbesondere die Verdnderungen in Folge des 2008 eingefiihrten Pflege-
leistungsergidnzungsgesetzes (vgl. Kapitel 3), wie z. B. die verstirkte Forschungsfor-
derung, die Einfithrung von ,,integrierten Beratungsstellen“ (Pflegestiitzpunkten) und
Verbesserungen bei der finanziellen Unterstiitzung flir Familien mit demenzerkrank-
ten Personen.

Die intensiven Bemiihungen um die Weiterentwicklung der Versorgungssituation
zeigen sich auch im Forderprogramm ,,Zukunftswerkstatt Demenz des Bundesmi-
nisteriums fiir Gesundheit (BMG). In diesem Rahmen wurden 2008/2009 zunéchst
29 ,,Leuchtturmprojekte® mit insgesamt 13 Millionen Euro gefordert. Die hier ge-
wonnenen Erkenntnisse werden seit Oktober 2012 mit der Forderung von sieben
Modellprojekten zu Themenbereichen mit besonderem Handlungsbedarf fortgefiihrt.
Dies sind die Bereiche ,,Regionale Demenznetzwerke* und ,,Unterstiitzung der pfle-
genden Angehdrigen von Menschen mit Demenz®. (BMG 2011a: 8; BMG 2013;
BMG 2016a)
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Obwohl es sich bei den Leuchtturmprojekten iiberwiegend um sogenannte ,,good
practice* Versorgungsregionen handelt, lassen sich in den gewonnenen Erkenntnis-
sen verschiedene Unzuldnglichkeiten in der aktuellen Versorgungsstruktur Demenz-
erkrankter erkennen. Dies sind beispielsweise erhebliche Wissensdefizite und ein
hoher, aber ungedeckter Informationsbedarf bei pflegenden Angehdrigen, die geringe
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten, Schwéchen in der wohnortnahen

Versorgung insbesondere in ldndlichen Regionen oder eine unzureichende Vernet-
zung und Zusammenarbeit einzelner Unterstiitzungsangebote. (BMG 2011a)

S. Jansen (Geschiéftsfiihrerin der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.) bemerkt
dazu: ,,.Dass die Versorgung in vielen Bereichen — Diagnostik, Therapie, Pflege, Un-
terstlitzung der Angehorigen, Situation im Akut-Krankenhaus, Forderung des Reha-

bilitationspotentials usw. — zu verbessern ist, wird von Niemandem mehr ernsthaft

bestritten (BMG 2011a: 5).

In Zukunft wird die Versorgung Demenzkranker zu einer noch groBeren gesellschaft-
lichen Herausforderung, da die Anzahl der Erkrankten ansteigt und die Zahl der Fa-
milienangehorigen, die fiir Betreuungsaufgaben zur Verfiigung stehen, sinkt (vgl.
Kapitel 2). Gesellschaftliche Aufgabe und Ziel miissen also sein, Wege zu finden, die
Versorgungssituation dahingehend zu optimieren, dass sie sowohl den zukiinftigen
Anforderungen als auch den Bediirfnissen der Erkrankten und deren Familien ge-
recht wird, die Ressource ,,Familie* effektiv unterstiitzt und erhélt und gleichzeitig

finanzierbar bleibt.

1.2 Medizinische Aspekte der Demenz

Der Begriff ,,Demenz‘ leitet sich vom Lateinischen ab (lat. de = weg, ab, herab; lat.
mens = Geist, Verstand, Denkvermogen) und wurde bis Ende des 18. Jahrhunderts
fiir jede Form geistiger Storung, unabhéngig vom Lebensalter der Person, verwendet
(Moller/Laux/Deister 1996: 169). Der Psychiater Alois Alzheimer (1864-1915) be-
schrieb im Jahr 1906 erstmals das Krankheitsbild seiner Patientin Auguste Deter, die
sogenannte prisenile Demenz. Thre Symptomatik entsprach der einer senilen De-
menz, trat aber bezogen auf das Lebensalter wesentlich friither auf. Diese friihe De-
menzform wurde noch zu Lebzeiten Alzheimers mit dem Begriff ,,Alzheimersche

Krankheit* betitelt und in die medizinische Fachliteratur eingefiihrt. Zwischen 1936
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und 1967 setzte sich in der Medizin langsam die einheitliche Krankheitsbenennung
»Alzheimer-Krankheit“ oder ,,Alzheimer-Demenz* sowohl fiir die prisenilen als
auch die senilen Demenzformen durch. (Maurer/Maurer 2000: 276-280)

Heute werden in der medizinischen Fachwelt neben der Alzheimer-Demenz ver-

schiedene Krankheitsformen der Demenz unterschieden (vgl. Kapitel 1.2.2).

Im Folgenden wird ein Uberblick iiber medizinische Aspekte der Demenz gegeben.
Obwohl diese Thematik sehr umfang- und detailreich ist, diese Arbeit jedoch einen
erzichungswissenschaftlichen Schwerpunkt hat, werden die Demenzerkrankungen
aus medizinischer Sicht nur kurz dargestellt.

Als Basisliteratur wurde die interdisziplindre S3-Leitlinie ,,Diagnose- und Behand-
lungsleitlinie Demenz* (Langversion)’, herausgegeben im Jahr 2010 von der Deut-
sche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN)
und der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie (DGN), verwendet. An der Erstellung
dieser interdisziplindren Leitlinie waren insgesamt 11 medizinische Fachgesellschaf-
ten, 7 nichtmedizinische Gesellschaften und 14 Verbédnde beteiligt. Verdffentlich
wurden die Langfassung, eine Kurzversion, der Methodenreport und die Leitlinien-
synopse.

Die S3-Leitlinie ,,Demenz* bezieht sich ausschlieBlich auf primire Formen der De-
menz, die den groBten Anteil (etwa 90%) der Demenzen ausmachen (Kurz 2013: 12).
Die Differenzierung zwischen priméren und sekundidren Demenzformen wird in der
ICD-10-GM (Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwand-
ter Gesundheitsprobleme, 10. Revision, German Modification), Version 2014° (Ab-
schnitt FO0-F09, Einleitung) wie folgt beschrieben: ,,Die Funktionsstérung kann pri-
mir sein, wie bei Krankheiten, Verletzungen oder Stérungen, die das Gehirn direkt
oder in besonderem Maf3e betreffen; oder sekundér wie bei systemischen Krankhei-
ten oder Storungen, die das Gehirn als eines von vielen anderen Organen oder Kor-

persystemen betreffen.*

Im Folgenden bezeichnet als S3-Leitlinie ,,Demenz®.
Im Folgenden bezeichnet als ICD-10.
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1.2.1 Grundlagen und Definition

Eine Demenz ist eine Erkrankung des Gehirns, die sich mit verschiedenen Sympto-
men als klinisches Syndrom duflert und beschreiben ldsst. Die Definition dieses Syn-
droms stiitzt sich auf die Definition nach der ICD-10 (2014: Abschnitt FO0-F09, Ein-

leitung) und lautet wie folgt:

,Demenz (FO0-FO03) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fort-
schreitenden Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoherer kortikaler Funktio-
nen, einschlieBlich Gedéchtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfa-
higkeit, Sprache und Urteilsvermdgen. Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kogni-
tiven Beeintrachtigungen werden gewdhnlich von Verdnderungen der emotionalen
Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten
diese auch eher auf. Dieses Syndrom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebro-
vaskuldren Storungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die priméir oder sekundér

das Gehirn betreffen.*

1.2.2 Klinische Formen der Demenz

Demenzen lassen sich grundsétzlich nach verschiedenen Kriterien gruppieren. In der
ICD-10 (Abschnitt FO0-F09) erfolgt die Einteilung nach der klinischen Symptomatik
in dtiologisch differenzierte Kategorien. Die S3-Leitlinie ,,Demenz® ibernimmt diese
Kategorien, die im Folgenden als Ubersicht dargestellt werden (DGPPN/DGN
2010: 10-17). Ublicherweise gibt es bei ICD-10-Klassifikationen erginzend zu den
spezifischen Beschreibungen einer Erkrankung jeweils eine Untergruppe fiir nicht
genauer einzugrenzende Formen mit der Formulierung ,, XY -Krankheit, nicht néher
bezeichnet“. Auf die Nennung dieser Untergruppen wird hier im Text verzichtet, da

sie die jeweilige Krankheit nicht weiter definieren.

1.2.2.1 Alzheimer-Demenz

Definition

Nach den ICD-10-Kriterien wird die Alzheimer-Demenz als eine neurodegenerative
Erkrankung mit unbekannter Ursache und typischen Merkmalen definiert. Es erfolgt
eine weitergehende Einteilung, abhdngig vom Zeitpunkt des Beginns der Alzheimer-

Krankheit, wobei der Beginn der Erkrankung vor dem 65. Lebensjahr als frith und ab
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dem 65. Lebensjahr als spét beschrieben wird. Zusitzlich kann noch die ,,atypische
oder gemischte Form* der Alzheimer-Demenz benannt werden, die auch mit dem
Begriff ,,Gemischte Demenz* bezeichnet wird. In diese Gruppe fallen Patienten mit
einer zusétzlichen vaskuldren Demenz, wobei in der S3-Leitlinie ,,Demenz* explizit
darauf hingewiesen wird, dass fiir die gemischten Demenzformen keine genauen

wissenschaftlichen Kriterien existieren. (DGPPN/DGN 2010: 10-12)

Privalenz

Bei etwa 50-70% aller Demenzerkrankungen liegt eine Alzheimer-Demenz vor, wo-
bei der groffte Anteil auf die Alzheimer-Krankheit mit spitem Beginn fillt
(DGPPN/DGN 2010: 17). Nur ca. 5% der Alzheimer-Erkrankungen beginnt vor dem
65. Lebensjahr und innerhalb dieser Gruppe liegt in ca. 13% der Fille eine familidre

Form mit autosomal-dominanter Vererbung vor (DGPPN/DGN 2010: 32).

Typische Merkmale

Das Hauptmerkmal der Alzheimer-Demenz ist die Storung der Gedéchtnisleistung,
begleitet von mindestens zwei weiteren Funktionseinschrankungen im kognitiven
Bereich (z. B. Aphasie, Apraxie oder Agnosie). Aulerdem sind Verhaltensdanderun-
gen und eine abnehmende Alltagskompetenz, sowie eine zunehmende zerebrale
Atrophie charakteristisch. Mit Ausnahme der genetisch bedingten Erkrankungsform
ist die Diagnose der Alzheimer-Demenz eine Ausschlussdiagnose, da eindeutige di-

agnostizierbare Merkmale fehlen. (DGPPN/DGN 2010: 10 f.)

Verlauf

Die Alzheimer-Krankheit beginnt in der Regel schleichend und entwickelt sich lang-
sam mit zunehmender Verschlechterung der Symptomatik iiber Jahre hinweg. Der
Verlauf einer Alzheimer-Erkrankung mit friihem Beginn zeigt eine raschere Ver-

schlechterung. (DGPPN/DGN 2010: 10 f.)

1.2.2.2 Vaskulire Demenz

Definition
Hier werden Demenzerkrankungen durch Schiden der HirngefdBle beschrieben.

Grundsitzlich handelt es sich dabei um Durchblutungsstorungen unterschiedlicher
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Ursachen, die iiblicherweise vielfache kleine Infarkte hervorrufen. Spezifische Defi-
nitionen existieren fiir den akuten Beginn (ohne genaue Zeitangabe), die Multiin-
farkt-Demenz (Anhdufung mehrerer Infarkte) und die sogenannte subkortikale vas-
kuldre Demenz (bei erhohtem Blutdruck mit typischerweise unbeschidigter Hirnrin-
de). Dariiber hinaus existieren Kategorien fiir die gemischte kortikale und subkorti-

kale Form und sonstige (nicht weiter definierte) Formen. (DGPPN/DGN 2010: 11 f.)

Privalenz
Zirka 15-25% der Personen mit Demenzerkrankungen sind an einer vaskuldren De-

menz erkrankt (DGPPN/DGN 2010: 17).

Typische Merkmale

Charakteristisch fiir die vaskuldre Demenz ist der zeitliche Zusammenhang zwischen
dem Auftreten eines Schlaganfalls oder einer anderen zerebrovaskuldren Erkrankung
und dem Beginn der Demenzsymptomatik. Zu der Symptomatik, die eine einge-
schrinkte Alltagsbewiltigung bedingt, zdhlen Gedichtnisstérungen, die von mindes-
tens zwei weiteren Fahigkeitsverlusten (z. B. in den Bereichen Orientierung, Auf-
merksamkeit, Sprache, Motorik) begleitet werden. Weitere Merkmale, die auf eine
vaskuldre Demenz hinweisen sind u. a. Gangstorungen, Blasenstorung, Personlich-

keits- und Stimmungsidnderungen. (DGPPN/DGN 2010: 13)

Verlauf
Die vaskuldre Demenz tritt in der Regel in spéteren Lebensjahren auf und beginnt
typischerweise mit dem plotzlichen Auftreten von kognitiven Funktionsstdrungen.

Die Entwicklung der Erkrankung ist durch einen stufenférmigen, fluktuierenden Ver-

lauf gekennzeichnet. (DGPPN/DGN 2010: 11-13)

1.2.2.3 Frontotemporale Demenz

Definition

Dies ist die nach ICD-10 definierte ,,Demenz bei Pick-Krankheit*. Die Begriffe Pick-
Krankheit bzw. Pick’sche Krankheit werden hdufig synonym zum Begriff ,,Fronto-
temporale Demenz* verwendet. Sie tritt im mittleren Lebensalter auf und zeichnet

sich durch spezifische nichtkognitive Symptome aus. (DGPPN/DGN 2010: 14)
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Préavalenz

Krankheitszahlen fiir Deutschland existieren nicht. Aufgrund der Studienergebnisse
anderer Lander wird davon ausgegangen, dass es sich bei zirka 20% aller Demenzer-
krankungen, die vor dem 65. Lebensjahr auftreten, um eine frontotemporale Demenz
handelt. (DGPPN/DGN 2010: 17)

Bei dieser Demenzform tritt in 20-50% der Félle eine familidre Haufung auf und in
5-10% handelt es sich um eine autosomal-dominante Variante der frontotemporalen

Demenz (DGPPN/DGN 2010: 32).

Typische Merkmale

Charakteristisch fiir die frontotemporale Demenz sind das frithe Erkrankungsalter der
betroffenen Personen und eine spezifische Symptomatik. Im Mittelpunkt der Symp-
tome stehen nicht die kognitiven Fahigkeitsverluste, sondern Personlichkeits- und
Verhaltensédnderungen, der Verlust von Sozialkompetenzen, eine friih auftretende
Gleichgiiltigkeit auf emotionaler Ebene und fehlende Krankheitseinsicht. Unterstiit-
zende Merkmale fiir das Vorliegen einer frontotemporalen Demenz sind des weiteren
Verhaltensauffilligkeiten (z. B. Vernachlédssigung der Korperpflege, eingeschriankte
Aufmerksamkeit), Verdnderungen im Bereich ,,Sprache und Sprechen® (z. B. Wort-
kargheit, Sprachstereotypien) und korperliche Symptome (z. B. Inkontinenz, Tre-
mor). (DGPPN/DGN 2010: 14 f.)

Verlauf
Die Erkrankung tritt in der Regel im mittleren Lebensalter auf und ihr Beginn ist
somit im Vergleich zu den meisten anderen Demenzerkrankungen sehr friih. Sie be-

ginnt schleichend und entwickelt sich langsam mit fortschreitender Symptomatik.

(DGPPN/DGN 2010: 14 f))

1.2.2.4 Demenz bei Morbus Parkinson

Definition
Wichtig ist hier der Beginn der Demenz nach der schon bestehenden Diagnose eines

Parkinson-Syndroms (DGPPN/DGN 2010: 14).
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Pravalenz

Die Studienergebnisse zur Krankenzahl der Parkinson-Demenz variieren sehr stark.
Es wird davon ausgegangen, dass etwa 20-40% aller Parkinsonerkrankten zusitzlich
an einer Demenz erkrankt sind. Langzeitstudien kommen zu dem Ergebnis, dass bei
ca. 80% der Parkinsonerkrankten im Laufe der Erkrankung eine Demenz auftritt.

(DGPPN/DGN 2010: 17)

Typische Merkmale

Neben einer Parkinsondiagnose miissen weitere Kernmerkmale der Demenz bei
Morbus Parkinson auftreten. Dies sind Funktionsverluste im kognitiven Bereich
(z. B. Beeintrachtigung von Aufmerksamkeit, exekutiven Funktionen, visuell-
rdumlichen Funktionen, Gedéchtnis und Sprache), die zu Einschrinkungen im All-
tagsleben fithren. AuBlerdem konnen Verhaltensauffilligkeiten wie z. B. Apathie,
Personlichkeitsverdnderungen, Halluzinationen oder paranoider Wahn eine Parkin-

son-Demenz kennzeichnen. (DGPPN/DGN 2010: 14-16)

Verlauf
Die Parkinson-Demenz beginnt schleichend und schreitet im Krankheitsverlauf lang-

sam fort (DGPPN/DGN 2010: 15).

1.2.2.5 Lewy-Koérperchen-Demenz

Definition

Diese Demenzform wird im ICD-10 nicht weiter beschrieben (DGPPN/DGN
2010: 17). Lewy-Korperchen sind im Mikroskop sichtbare Einschlusskdrperchen in
Nervenzellen des Gehirns, die erstmalig 1912 von Friedrich Lewy mit neurologi-

schen Erkrankungen in Verbindung gebracht wurden (Drach 2011: 1).

Privalenz
Zur Privalenz der Lewy-Korperchen-Demenz gibt es laut S3-Leitlinie ,,Demenz*

keine zuverldssigen Zahlen (DGPPN/DGN 2010: 17).
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Typische Merkmale

Zentrale Merkmale der Erkrankung sind die weitestgehend gut erhaltene Gedéchtnis-
leistung, die herabgesetzte Aufmerksamkeit, Funktionsstorungen im visuellen und
exekutiven Bereich und Fahigkeitsverluste, die das alltdgliche Leben betreffen. Zu-
satzlich sind Parkinsonsymptome, visuelle Halluzinationen und Schwankungen im
Auftreten von kognitiven Symptomen, insbesondere von Aufmerksamkeit und

Wachheit charakteristisch. (DGPPN/DGN 2010: 17)

Verlauf
Die Lewy-Korperchen-Demenz verlduft langsam fortschreitend iiber einen Zeitraum

von mehreren Jahren (DGPPN/DGN 2010: 19).

1.2.2.6 Weitere Demenzformen, die mit anderen Erkrankungen assoziiert sind

Beispiele fiir seltene Demenzformen, ,,bei denen eine andere Ursache als die Alz-
heimer-Krankheit oder eine zerebrovaskuldre Krankheit vorliegt oder vermutet wird*
(ICD-10-GM 2014: Abschnitt FO2.-*), sind Demenz bei Infektionskrankheiten (HIV,
Neurosyphilis), Demenz bei Vergiftungen oder ernihrungsbedingten Mangelzustin-
den, Demenz bei Schilddriisenunterfunktion, Demenz bei anderen neurologischen
Erkrankungen (Epilepsie, Multiple Sklerose) oder Demenzen im Rahmen von Sys-
temerkrankungen des Bindegewebes (Panarteriitis nodosa, systemischer Lupus

erythematodes).

1.2.3 Allgemeiner Krankheitsverlauf und Prognose

Alle oben genannten primédren Demenzformen (Kapitel 1.2.2.1-1.2.2.5) sind progres-
sive Erkrankungen, d. h. sie gehen mit einer fortschreitenden Verschlechterung ein-
her und die Krankheitsdauer erstreckt sich in der Regel iiber mehrere Jahre. Sie sind
mit zunehmender Pflegebediirftigkeit und einer Verkiirzung der Lebenszeit verbun-
den, da momentan keine Therapie zur Heilung besteht. Abweichend vom grundséitz-
lich dhnlichen, wenn auch individuell sehr variablen Verlauf stellen sich zwei der
Demenzformen dar: Bei der frontotemporalen Demenz ist der Beginn {iblicherweise
sehr frith und der Verlauf der vaskuldren Demenz kann Abschnitte ohne Verschlech-

terung oder mit geringfiigiger Besserung aufweisen. (DGPPN/DGN 2010: 19)
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Von allen Demenzerkrankungen (primédre und sekundidre Demenzformen) sind weni-

ger als 1% reversibel (Kurz 2013: 13).

1.2.4 Diagnostik

Die S3-Leitlinie ,,Demenz* unterscheidet allgemeine Empfehlungen zur Diagnose-

stellung von konkreten Empfehlungen zu diagnostischen MaBBnahmen.

Im allgemeinen Teil wird zunédchst auf die sozialen Aspekte der Diagnosestellung
und die Interaktion mit Erkrankten und deren Angehdrigen eingegangen. Problema-
tisch sind vor allem die zu erwartenden Symptome einer Demenzerkrankung und die
Tatsache, dass nach der Diagnosestellung keine definitive Therapie zur Heilung der
Erkrankung, sondern hochstens begrenzt wirksame Interventionen angeboten werden
konnen. Trotzdem ist eine moglichst frithe Diagnostik wichtig. Zum einen erlaubt die
frithe Diagnose das rechtzeitige Einleiten von Therapie- und Priventionsmafnahmen,
die typischerweise nur im Anfangsstadium wirksam sind und die Pflegebediirftigkeit
verzogern konnen, zum anderen ist eine addquate Betreuung von Betroffenen und
deren Angehorigen nur mit einer definitiven Diagnose moglich. Dariiber hinaus stellt
eine sorgfiltige Diagnostik sicher, dass andere (nicht demenzielle) Erkrankungen mit
dhnlicher Symptomatik erkannt und adidquat behandelt werden kénnen. Dies wird mit
dem Empfehlungsgrad ,,Good clinical practice* in der S3-Leitlinie ,,Demenz® wie
folgt zusammengefasst: ,,Eine frithzeitige syndromale und dtiologische Diagnostik ist
Grundlage der Behandlung und Versorgung von Patienten mit Demenzerkrankungen
und deshalb allen Betroffenen zu ermdglichen (DGPPN/DGN 2010: 20). Mit dem
gleichen Empfehlungsgrad wird darauf hingewiesen, dass die Einwilligungsféhigkeit
des Patienten in diagnostische Maflnahmen zu priifen ist, da diese in fortgeschritte-
nen Krankheitsphasen typischerweise nicht mehr gegeben ist. Eine umfassende In-
formation und Aufkldrung der Betroffenen und gegebenenfalls auch der Angehorigen
iiber Diagnose, Prognose, Therapie, Pravention u. a. wird mit dem gleichen Empfeh-
lungsgrad empfohlen. Hier wird auBerdem ausdriicklich die Information {iber Hilfs-

und Unterstiitzungsangebote gefordert. (DGPPN/DGN 2010: 20 £.)

Die konkreten Empfehlungen zur Diagnose verlangen, zuallererst eine Syndromdi-

agnose (z. B. nach den ICD-10-Kriterien) zu stellen, wobei zu diesem Zeitpunkt nur
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eine vorliufige Zuordnung zur Atiologie getroffen werden kann. Es wird darauf hin-
gewiesen, dass die klinische Charakteristik alleine keine verléssliche dtiologische
Zuordnung erlaubt. Eine genauere Differenzierung der Erkrankung ergibt sich durch
die Anamnese, die korperliche (insbesondere neurologische) und die psychopatholo-
gische Untersuchung. Um Hinweise auf kognitive Storungen zu erhalten, werden
kognitive Kurztests empfohlen. Hier werden beispielhaft der Mini-Mental-Status-
Test (MMST), der Demenz-Detection-Test (DemTect®) und der Test zur Friiher-
kennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung (TFDD) genannt. Abgesehen
davon existiert eine groBe Anzahl von speziellen neuropsychologischen Untersu-
chungsmethoden, die zur Anwendung kommen kdnnen. (DGPPN/DGN 2010: 22-26)
Laboruntersuchungen aus dem Blut werden generell empfohlen, insbesondere um
reversible Demenzerkrankungen zu erkennen. Die Untersuchung des Liquors wird
empfohlen, falls entsprechende Verdachtsdiagnosen vorliegen. (DGPPN/DGN
2010: 27 f.)

Bildgebende Verfahren mit Darstellung des Gehirns sollen behandelbare Ursachen
einer Demenz aufdecken und kénnen zur dtiologischen Differenzierung von priméren
Demenzerkrankungen beitragen. Dabei kommen vor allem Computertomogramme
(CT) oder Magnetresonanztomographien (MRT) des Schidels in Frage.
(DGPPN/DGN 2010: 29-31)

Die Ableitung der Hirnstrome als Elektroenzephalogramm (EEG) sollte beim Vor-
liegen typischer Verdachtsdiagnosen (z. B. Anfallsleiden) erfolgen, eine standardma-
Bige Durchfiithrung wird nicht empfohlen. Ultraschalluntersuchungen der gehirnver-
sorgenden GefidBle konnen bei allen vaskuldr bedingten Demenzen insbesondere im
Rahmen der Sekundérpravention wichtige Informationen iiber Stenosen dieser Gefé-
Be liefern. (DGPPN/DGN 2010: 32)

Bei familidren Demenzerkrankungen konnen genetische Tests bei bestimmten Er-
krankungen die Gentriger identifizieren. Dies kommt bei der familidren Alzheimer-
Krankheit und der frontotemporalen Demenz in Frage. In diesem Zusammenhang
wird in der S3-Leitlinie ,,Demenz* ausdriicklich darauf hingewiesen, dass hier diver-
se Gesetze, Vorgaben und weitere Leitlinien anderer Fachgesellschaften zu bertick-
sichtigen sind. Zusétzlich muss bedacht werden, dass der genetische Nachweis einer
vererbten Demenzerkrankung keinerlei Moglichkeiten der Privention erdffnet. Eine
psychosoziale Beratung vor und nach der Ergebnisoffenbarung wird gewiinscht.

(DGPPN/DGN 2010: 32-34)
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1.2.5 Therapie

Die Therapie von Demenzerkrankungen wird in der S3-Leitlinie ,,Demenz* in zwei
Ansitze aufgeteilt. Dies sind einerseits die pharmakologische Behandlung der Er-
krankung und der auftretenden Symptome und andererseits die psychosozialen Inter-
ventionen fiir Erkrankte und Angehdrige. Insgesamt ist eine individualisierte Thera-
pie nétig, nicht zuletzt, da sich die Krankheitssymptome im Verlauf typischerweise

andern. (DGPPN/DGN 2010: 34)

1.2.5.1 Pharmakologische Therapie

Hier wird zunédchst die Therapie der sogenannten Kernsymptomatik (z. B. Verlust
von kognitiven Féhigkeiten und Kompetenzen zur Verrichtung von Alltagsaktivita-
ten) beschrieben, wobei die pharmakologische Therapie fiir die verschiedenen De-

menzformen unterschiedlich ist (DGPPN/DGN 2010: 35-46).

Bei Vorliegen einer Alzheimer-Demenz kommen Medikamente mit zwei unter-
schiedlichen Wirkmechanismen zum Einsatz (DGPPN/DGN 2010: 35-42):
e Acetylcholinesterase-Hemmer (Donepecil, Galantamin und Rivastigmin)

e N-Methyl-D-Aspartat (NMDA)-Antagonisten (Memantin)

Beide Wirkstoffgruppen verdndern die Neurotransmission und koénnen die Sympto-
matik der Erkrankung verbessern, sie haben jedoch keinen Einfluss auf den Krank-
heitsverlauf. Dartiiber hinaus werden Wirkstoffe genannt, deren Verabreichung auf-
grund des Fehlens von Wirksamkeitsnachweisen zur Therapie der Alzheimer-
Demenz nicht empfohlen wird. Dies sind Gingko Biloba, Vitamin E, nichtsteroidale
Antiphlogistika, Hormonersatztherapie in der Postmenopause bei Frauen und diverse
andere Substanzen, die unter dem Begriff ,,Nootropika® zusammengefasst werden.
(DGPPN/DGN 2010: 42-44)

Beim Vorliegen einer gemischten Demenz sollte die Therapie nach den Empfehlun-
gen zur Therapie der Alzheimer-Demenz erfolgen. Insgesamt gibt es speziell zur
gemischten Demenz nur wenige aussagekriftige Untersuchungen, die Empfehlung
basiert auf der Annahme, dass eine gemischte Demenz das Vorliegen einer Alzhei-

mer-Demenz beinhaltet. (DGPPN/DGN 2010: 45)
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Zur Behandlung einer vaskuldren Demenz stehen keine spezifischen Medikamente
zur Verfiigung. Es sollen die entsprechenden Grunderkrankungen und Risikofaktoren
behandelt werden und die Gabe von Acetylcholinesterase-Hemmern und NMDA-
Antagonisten kann im Einzelfall erwogen werden. Hervorgehoben wird, dass
Thrombozytenaggregationshemmer nicht zur primdren Demenzbehandlung geeignet
sind. Zur Ischdmieprivention sollten sie nach den Vorgaben der Leitlinie ,,Schlagan-
fall*“ eingesetzt werden. (DGPPN/DGN 2010: 44 f.)

Zur frontotemporalen Demenz werden aufgrund der schlechten Studienlage keine
Therapieempfehlungen gegeben. Zur Demenztherapie bei Morbus Parkinson ist Ri-
vastigmin (als Tablette) zugelassen und wird empfohlen. Die Gabe von NMDA-
Antagonisten wird nicht empfohlen. Fiir die Behandlung einer Lewy-Kd&rperchen-
Demenz kann Rivastigmin erwogen werden. Die Gabe von NMDA-Antagonisten

wird auch bei dieser Demenzform nicht empfohlen. (DGPPN/DGN 2010: 45 f.)

Neben den pharmakologischen Therapien zur Verbesserung der Kernsymptomatik
existieren pharmakologische Therapien zur Kontrolle von psychischen und Verhal-
tenssymptomen. Diese werden in der S3-Leitlinie ,,Demenz* in den Kapiteln 2.3.2
und 2.3.3. beschrieben (DGPPN/DGN 2010: 46-57).
Die nichtkognitiven Symptome lassen sich in vier Kategorien einteilen:

e Aftektive Symptome (z. B. Depression, Angst)

e Hyperaktivitit (z. B. agitiertes Verhalten, Aggressivitit, Euphorie,

enthemmtes Verhalten, psychomotorische Unruhe)
e Psychotische Symptome (z. B. Halluzination, Wahn)
e Apathie, Schlaf- und Appetitstorungen

Zur Therapie kommen in sehr differenzierten Anwendungsempfehlungen diverse
Substanzgruppen psychotroper Medikamente (Antipsychotika, Antidepressiva, An-
tikonvulsiva, Tranquilizer) vor, deren Einsatz speziell auf den Patienten abgestimmt
werden muss. Fin Teil der Medikamente hat beispielsweise negative Auswirkungen
auf die Kognition, erhoht die Sturzgefahr oder begiinstigt zerebrovaskulire Ereignis-
se. Zusitzlich ist das Auftreten der sogenannten nichtkognitiven psychiatrischen
Symptome sowohl akut in Dauer und Intensitét als auch im Verlauf der Erkrankung

sehr variabel.
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Insgesamt wird die Identifizierung von Ausldsern dieser Symptome (z. B. Schmer-
zen, Umweltbedingungen) und im Anschluss die psychosoziale Intervention vor dem
Einsatz pharmakologischer Interventionen empfohlen. Obwohl diese Symptome
nicht zur ,, Kernsymptomatik® von Demenzerkrankungen gehoren, sind die Auswir-
kungen jedoch im Einzelfall kaum hoch genug einzustufen. Sie werden nicht zufillig
auch als ,,herausforderndes Verhalten* bezeichnet. Der (psychosoziale) Umgang mit
den vorliegenden psychopathologischen Symptomen und deren (pharmakologische)
Beeinflussung kann fiir den Erkrankten und sein Umfeld essentiell sein: ,,Psychische
und Verhaltenssymptome fiihren in unterschiedlichem AusmaR zu Leidensdruck und
Beeintrachtigung des Erkrankten, stellen haufig fiir Angehorige und Pflegende eine
grofle Belastung dar und konnen auch deren psychische und korperliche Gesundheit
negativ beeinflussen. Verhaltenssymptome und die Befdhigung der Angehdrigen im
Umgang mit diesen Symptomen sind ein wesentlicher Pradiktor fiir die Aufnahme
des Erkrankten in einer Pflegeeinrichtung® (DGPPN/DGN 2010: 47). (DGPPN/DGN
2010: 46-57)

1.2.5.2 Psychosoziale Interventionen

Unter den vielféltigen psychosozialen Interventionen, die zum Einsatz kommen kon-
nen, werden in der S3-Leitlinie ,,Demenz* (DGPPN/DGN 2010: 57-66) verschiedene
Verfahren mit unterschiedlichen Empfehlungen herausgestellt, die in Tabelle 8 zu-
sammengefasst werden. Einschrinkend ist zu erwéhnen, dass die Autoren der S3-
Leitlinie ,,Demenz* psychosoziale Interventionen zwar als wichtige und zentrale
Therapieelemente einordnen, fiir diese aufgrund der unterschiedlichen Studienquali-
tdit und der daraus resultierenden ,,Uneindeutigkeit der Wirkungsbeurteilung*

(DGPPN/DGN 2010: 58) aber nur eingeschriankte Handlungsempfehlungen geben.
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Empfehlungsgrad Psychosoziale Intervention

B e Angehorigentraining zum Umgang mit

(,,Sollte“-Empfehlung) nichtkognitiven Symptomen

e Malnahmen zur Verbesserung des Essverhaltens
(z. B. verbale Unterstiitzung)

e Schulung und Unterstiitzung von PAD zur
Behandlung depressiver Symptome der Erkrankten

e Tagesstrukturierende Mallnahmen

C e Kognitives Training und kognitive Stimulation
(,,Kann*“-Empfehlung) (bei leichter bis moderater Demenz)
e Realititsorientierungstraining und
Reminiszenzverfahren (in allen Demenzstadien)
e Ergotherapie mit Bezugsperson
(bei leichter bis mittelschwerer Demenz.)
e Korperliche Aktivierung
e Aktive und rezeptive Musiktherapie
e Aromatherapie und multisensorische Verfahren

(bei mittelschwerer bis schwerer Demenz)

Tabelle 8: Empfehlungsgrad fiir psychosoziale Interventionen (DGPPN/DGN 2010: 57-66)

In der S3-Leitlinie ,,Demenz* wird in einem ,,Statement™ zusammengefasst: ,,Zur
Pravention und Behandlung von psychischen und Verhaltenssymptomen (herausfor-
derndes Verhalten) bei Demenzerkrankten kann verstehende Diagnostik, validieren-
des Verhalten und Erinnerungspflege eingesetzt werden. In der akuten Situation kon-
nen basale bzw. sensorische Stimulation, der Einsatz von Musik, Snoezelen, korper-
liche Beriihrung und korperliche Bewegung wirksam sein. Individuelles Verhaltens-
management, Angehorigen- und Pflegendenschulungen sowie kognitive Stimulation
sind wichtige Elemente bei der Behandlung von psychischen und Verhaltenssymp-
tomen* (DGPPN/DGN 2010: 64).

Ein weiteres Unterkapitel zum Thema ,,Therapie® widmet sich der Belastung von
PAD. Es wird gefordert, dass zur Reduktion der Belastung strukturierte Angebote

vorgesehen werden. Hier sollen u. a. der Umgang mit dem Verhalten der erkrankten
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Person und dazugehorige Bewiltigungsstrategien und Entlastungsmoglichkeiten

vermittelt werden. (DGPPN/DGN 2010: 66)

1.2.6 Privention

Da aktuell weniger als 1% aller Demenzerkrankungen im Sinne einer Heilung thera-
pierbar sind (Kurz 2013: 13), spielen priventive Mafnahmen, die eine Demenz ver-
hindern kénnen, eine entscheidende Rolle.

Viele Risikofaktoren fiir die Entstehung einer demenziellen Erkrankung liegen be-
reits in mittleren Lebensjahren vor, die Demenzpravention sollte daher ebenfalls in
diesem Lebensabschnitt beginnen. Nach der S3-Leitlinie ,,Demenz* werden folgende
priventive MaBnahmen empfohlen: Die friihzeitige Behandlung kardiovaskulérer
Risikofaktoren und Erkrankungen (z. B. Rauchen, Bluthochdruck, Ubergewicht, Di-
abetes mellitus) und ein aktiver Lebensstil (sportliche, geistige und soziale Aktivitit).
Aufgrund der schlechten Studienlage kann keine konkrete Empfehlung zur Erndh-
rung gegeben werden, sondern nur der Hinweis auf eine ausgewogene Erndhrung, die
Ubergewicht verhindert. Ausdriicklich nicht empfohlen wird die Einnahme von Gin-
ko Biloba und Hormonersatzpraparaten oder ein regelmifBiger Alkoholkonsum, ob-
wohl einige Studien Hinweise dafiir finden, dass ein leichter Alkoholkonsum préven-
tive Wirkung auf die Entstehung einer Demenzerkrankung haben kann.

(DGPPN/DGN 2010: 71 1)
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2 Pflegesystem Familie

Aufgrund der gestiegenen Lebenserwartung und der daraus resultierenden hohen
Zahl pflegebediirftiger Personen ist die Betreuung eines dlteren Familienangehorigen
»erstmals in der Geschichte zu einem erwartbaren Regelfall des Familienzyklus [ge-
worden]*“ (BMFSFJ 2002: 194).

Aktuell leben in Deutschland zirka 2,6 Millionen pﬂegebedﬁrftige4 Menschen, von
denen etwa 70% im héduslichen und 30% im stationdren Bereich versorgt werden
(Statistisches Bundesamt 2015: 5). Auch der Grof3teil der demenzerkrankten Perso-
nen (etwa zwei Drittel der Erkrankten) wird zu Hause im familidren Umfeld betreut
(Schaufele et al. 2005: 99; BMFSFJ 2015). In beiden Féllen werden die héuslichen
Betreuungs- und Pflegeaufgaben fast ausschlieBlich allein oder mit Beteiligung von
Familienangehorigen geleistet (GraBlel 1998b: 58; Schiufele et al. 2005: 114;
Schneekloth 2005: 74; Statistisches Bundesamt 2015: 7). Familien bilden somit ei-
nen der wichtigsten Stiitzpfeiler im Versorgungssystem flir éltere, pflegebediirftige
und demenziell erkrankte Menschen in Deutschland.

Ein Versorgungsengpass kann sich in Zukunft dadurch ergeben, dass bei zeitgleicher
Zunahme der pflegebediirftigen und demenzerkrankten Personen’ eine Abnahme der
Familienangehorigen, die fiir die Ubernahme der hiuslichen Betreuung zu Verfii-
gung stehen, vorhergesagt wird (Blinkert/Klie 2004: 319 f.; Wahl/Schneekloth
2005: 41; Statistische Amter des Bundes und der Lénder 2010: 29).

Ein weiteres Versorgungsproblem resultiert aus der Betreuungssituation von demen-
ziell erkrankten Menschen, die durch spezielle Anforderungen und ein besonders
hohes Belastungserleben der Betreuungspersonen gekennzeichnet ist. Dies kann
leicht zu einer Uberlastung und zum Abbruch der hiuslichen Versorgungsform fiih-
ren. (Lemke/Perren 2005: 102; Schiufele et al. 2005: 128)

Trotz grofer Belastungen entspricht die hdusliche Versorgung in der Regel aber dem
Wunsch sowohl der pflegebediirftigen Personen als auch der pflegenden Angehori-
gen (Baier/Romero 2001: 399; Gutzmann/Zank 2005: 151; Thyrian et al. 2015: 4).

Aus gesellschaftlicher Sicht ist der Erhalt der Familie im Versorgungssystem, insbe-

4 ,Pflegebediirftig” im Sinne der gesetzlichen Begriffsdefinition nach SGB XI § 14, Voraussetzung
fiir die Zuordnung zu einer Pflegestufe und Bezug von Leistungen nach dem Pflegeversicherungs-
gesetz nach SGB XI § 15.

5 Prognostizierter Anstieg der Zahl der Pflegebediirftigen bis 2050 auf 3,8-4,5 Millionen in Deutsch-
land (Statistische Amter des Bundes und der Linder 2010: 29 f.), Anstieg der Zahl der Demenz-
kranken: vgl. Kapitel 1.1.2.
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sondere aus finanziellen und organisatorischen Griinden, ebenfalls von groem Inte-
resse, denn ,,ohne die Bereitschaft der Angehdrigen, die schwere Betreuungsaufgabe
zu iibernehmen, wiirde die Gesellschaft vor einem kaum I6sbaren Versorgungsprob-
lem stehen* (Baier/Romero 2001: 398).

,Familiale Pflege auch fiir die Zukunft zu erhalten und in jedem mdglichen Umfang
zu unterstiitzen, ist daher erstes Gebot™ (BMFSFJ 2002: 193). Diese Forderung kann
jedoch nur auf Basis detaillierter Kenntnisse iiber das hdusliche Pflegesystem erfiillt
werden. Erste Forschungsarbeiten zur héduslichen Pflege und pflegenden Angehdri-
gen wurden seit den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts verdffentlicht (Hedtke-
Becker 1990: 12). Obwohl in den Folgejahren die Forschungsaktivitit zu diesem
Themenbereich angestiegen ist, wird im Vierten Altenbericht die schlechte Studien-
lage beméngelt: ,,Auffillig ist das vollstdndige Fehlen von Arbeiten zu pflegenden
Angehorigen* (BMFSFJ 2002: 62) und auch Bartholomeyczik et al. stellen fest, dass
es bis heute ,,iiber die Realititen der héduslichen Versorgung ... wenig gesichertes
Wissen® gibt (Bartholomeyczik et al. 2008: 340). Eine bessere Kenntnis der erwéhn-
ten Realitdten ist jedoch Bedingung dafiir, die Versorgungsstrukturen so weiterzu-
entwickeln, dass sie sowohl aus gesellschaftlicher als auch aus personlicher Sicht der
Erkrankten und ihren Angehorigen effektiv wirksam werden. Schiufele et al. fassen
zusammen: ,,Eine fundierte Kenntnis der Charakteristika sowie der Hilfe- und Unter-
stiitzungsbedarfe der Zielgruppe in ihren jeweiligen Lebenszusammenhéngen ist eine
wichtige Voraussetzung fiir die kiinftige Planung und Gestaltung der Versorgung. Es
ist erforderlich, diejenigen Bedingungen zu beschreiben, unter denen Demenzer-
krankte im Privathaushalt betreut werden, mit dem Ziel Versorgungsliicken und
mogliche Fehlentwicklungen zu identifizieren und zu eruieren, welche Faktoren die

hédusliche Versorgung stabilisieren oder gefdhrden® (Schaufele et al. 2005: 99).

2.1 Merkmale der hiuslichen Betreuungssituation

Die Betreuung eines pflegebediirftigen Familienangehdrigen im héuslichen Bereich
ist im Einzelfall sehr unterschiedlich und wird durch viele Faktoren beeinflusst. Ne-
ben den vielfdltigen Auspridgungen der individuellen héuslichen Situation gibt es
jedoch auch charakteristische Merkmale der hduslichen Betreuungssituation élterer
Menschen insgesamt und speziell im Fall einer Demenzerkrankung, auf die im Fol-

genden nédher eingegangen wird.
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2.1.1 Bereitschaft zur Pflegeiibernahme

Der Beginn einer héuslichen Pflegesituation ldsst sich meist auf keinen konkreten
Zeitpunkt festlegen, da sich Pflegebediirftigkeit iiberwiegend im Rahmen eines lang-
sam fortschreitenden Prozesses entwickelt und nicht infolge eines akuten Ereignisses
auftritt. Das ist auch der Grund, warum sich Angehdrige selten bewusst fiir ihre Rolle
als Pflegeperson entscheiden und daher ,,die Verantwortung fiir Pflege eher unreflek-
tiert und unvorbereitet iibernommen wird*“ (BMFSFJ 2002: 197). In der Regel {iber-
nehmen Familienangehorige nach und nach immer mehr der anfallenden Unterstiit-
zungsaufgaben und wachsen langsam in ihre neue Rolle hinein, wobei die Hilfeleis-
tungen zu Beginn der héduslichen Versorgung in der iiberwiegenden Zahl der Fille
von der Partnergeneration erbracht und im spéteren Verlauf von der Kindergenerati-
on libernommen werden. Nach wie vor ist die grundsitzliche Bereitschaft zur Pfle-
geiibernahme von Familienangehorigen sowohl in der Partner- als auch in der Kin-
dergeneration hoch und im konkreten Fall primér von deren Verfiigbarkeit und Moti-
vation abhingig. (Grdfel 2000; BMFSFJ 2002: 194-197; Dobler 2005: 168, 171;
BMG 2010: 21)

2.1.1.1 Verfiigbarkeit

Es wird davon ausgegangen, dass zukiinftig deutlich weniger Familienangehdrige fiir
die hiusliche Pflege zu Verfiigung stehen als bisher. Griinde fiir diese Entwicklung
sind vor allem Verdnderungen der Familienstrukturen, wie beispielsweise die Ab-
nahme der Geburten- und Kinderzahlen und die Zunahme von Einpersonenhaushal-
ten und Kinderlosen. Neben dem Wandel der Familienstrukturen spielt auch die
Wohnortentfernung zwischen pflegebediirftigen Eltern und deren Kindern oder die
zunehmende Berufstétigkeit von Frauen bei der Entscheidung fiir oder gegen eine
familidre Pflegeiibernahme eine Rolle. (BMFSFJ 2002: 194; Débler 2005: 170)

Der Riickgang der Pflegeressource ,,Familie* zeichnet sich nach einer Studie von
Blinkert und Klie etwa seit dem Jahr 2010 ab und wird voraussichtlich von diesem
Zeitpunkt an bis zum Jahr 2050 zirka 30% betragen. Sie gehen auf Basis ihrer Stu-
dienergebnisse davon aus, dass sich durch diesen Riickgang im gleichen Zeitfenster
(2010-2050) die Anzahl der Pflegebediirftigen, die stationdr in Langzeitpflegeein-
richtungen versorgt werden, um 250% erhdhen wird. (Blinkert/Klie 2004: 319, 321)
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2.1.1.2 Motivation

Bei der Entscheidung zur familidren Pflegeiibernahme spielen neben der Verfligbar-
keit auch die Motivation der Familienangehdrigen (z. B. Zuneigung, Pflichtgefiihl,
Familiensolidaritét, christliche/caritative Einstellung, Wunsch der pflegebediirftigen
Person, gesellschaftliche Normen) und weitere Umsténde (z. B. finanzielle und be-
rufliche Situation, kein zur Verfiigung stehender Heimplatz) eine wesentliche Rolle
(Hedtke-Becker 1990: 27 f.; Grael 2000; BMFSFJ 2002: 194 f.).

Die europidische Studie ,,Services for Supporting Family Carers of Elderly
People in Europe* (EUROFAMCARE) (n = 5923) findet die hochste Zustimmungs-
rate pflegender Angehoriger fiir das Pflegemotiv ,,Liebe/Zuneigung* (57%), gefolgt
von ,Pflichtgefiihl“ (15%) und ,moralische Verbindlichkeit® (13%)
(Kofahl/Mestheneos/Triantafillou 2005: 4).

Grifel (2000) identifiziert in seiner Datenanalyse® ebenfalls die zwei Hauptmotive
»yZuneigung® und ,,Verpflichtung™ der Familienangehorigen flir die Pflegeilibernah-
me. Obwohl die Pflegelibernahme mit belastenden Lebensverdanderungen einhergeht,
wird diese héufig als Selbstverstindlichkeit betrachtet. Dies betrifft insbesondere
Frauen, da hier der Erwartungsdruck durch ihr soziales Umfeld hoch ist. Aulerdem
stellt GraBel fest, dass das Pflegemotiv auch Auswirkung auf den Pflegeprozess,
z. B. das Belastungserleben der Pflegeperson oder die Stabilitdt der hiuslichen Pflege
an sich hat (vgl. Kapitel 2.2 und 2.3.3).

2.1.2 Charakteristische Merkmale der Pflegeperson und Pflegesituation

Die im Auftrag des BMFSFJ durchgefiihrte Reprisentativerhebung ,,Mdoglichkeiten
und Grenzen selbstindiger Lebensfithrung in privaten Haushalten (MuG III)* (n =
3622) zeigt beziiglich der Merkmale der pflegenden Angehorigen insgesamt, unab-
hingig vom Grund fiir die Pflegebediirftigkeit, folgende Ergebnisse (Schneekloth
2005: 77-79):

Die Hauptpflegepersonen sind iiberwiegend weiblich (73%) und in einem Alter zwi-
schen 45 und 79 Jahren (74%). Die Verteilung der Verwandtschaftsbeziehung ist in
Tabelle 9 dargestellt. Sie zeigt die Ergebnisse der Untersuchung MuG III (Datener-

Die zugrundeliegenden Daten stammen aus zwei vorangegangenen Studien: Gréaflel (1998a); Leut-
becher (1998).
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hebung 2002)” im Vergleich zu einer friiheren Untersuchung (MuG I, Datenerhebung

1991)%.

Verwandtschaftsbeziehung zur MuG1 MuG III
pflegebediirftigen Person (%) (1991) (2002)
(Ehe)Partner/-in 37 28
Mutter 14 12
Vater 0 1
Tochter 26 26
Schwiegertochter 9 6
Sohn 3 10
Enkel/-in 1 2
Sonstige Verwandte 6 7
Freunde, Nachbarn, Bekannte 4 8

Tabelle 9: Verwandtschaftsbeziehung der Hauptpflegeperson zur pflegebediirftigen Person

(Schneekloth 2005: 77)

Im Rahmen der reprisentativen ,,MuG III-Erhebung® wurde eine Teilstudie (n = 306)

mit dem Titel ,,Betreuung von demenziell erkrankten Menschen in Privathaushalten:

Potentiale und Grenzen* (Schiufele et al. 2005) durchgefiihrt, die Gemeinsamkeiten

und Unterschiede der hduslichen Pflegesituation mit und ohne Demenzerkrankung

aufzeigt. Die Teilerhebung erfiillt zwar nicht die Kriterien der Représentativitit,

»aber sie kommt der Représentativitit vermutlich sehr nahe* (Zank/Schacke

2007: 138). Die Ergebnisse sind in der folgenden Tabelle zusammengefasst:

Vgl. MuG III: Schneekloth/Wahl 2005.
Vgl. MuG I: Schneekloth/Potthoff 1993.
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Merkmale der pflegenden Pflegesituation mit Pflegesituation
Angehorigen Demenz n =151 ohne Demenz n = 155
Verwandtschaftsbeziehung zur pflegebediirftigen Person (%):
(Ehe-)Partner/-in 38.5 35,7
Tochter/Sohn 39,2 41,7
Schwiegertochter/-sohn 13,5 13,0
Sonstige Verwandte 8,2 6,2

Nicht verwandte Personen 0,7 3,4
Geschlecht (%):

Frauenanteil (%) 73 73
Mainneranteil (%) 27 27
Weitere Merkmale:

Durchschnittsalter (Jahre) 61,3 58,0
Anteil Erwerbstitige (%) 26,9 40,8
Wochentlicher Zeitaufwand 42,5/35,0 27,9/25,0

(h): Durchschnitt/Median

Wohnsituation ,,gleicher 73,6 63
Haushalt* (%)

Tabelle 10: Merkmale der pflegenden Angehdrigen: Vergleich der Pflegesituation mit und ohne De-
menz (Schéufele et al. 2005: 114, 120 f.)

Wie aus der Tabelle ersichtlich, unterscheiden sich die Merkmale der Pflegesituation
und der Pflegepersonen in der hiuslichen Betreuung von Menschen mit oder ohne
demenzielle Erkrankung in einigen Punkten: Pflegepersonen, die einen demenzer-
krankten Angehorigen versorgen, sind im Durchschnitt dlter, hdufiger nicht berufsta-
tig und der wochentliche Zeitaufwand fiir Betreuung und Pflege ist wesentlich hoher.
AuBerdem ist der Anteil der nicht verwandten Pflegepersonen geringer und die er-
krankte Person lebt hdufiger mit der Pflegeperson im gleichen Haushalt. (Schaufele
et al. 2005: 114, 120 f.)

Andere empirische Untersuchungen (z. B. Grael 1998a; Zank/Schacke 2007: 55 £.)
kommen in Bezug auf die personlichen Merkmale der Hauptpflegeperson von de-

menzerkrankten Menschen zu dhnlichen Ergebnissen.
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Die héusliche Versorgungssituation Demenzerkrankter zeichnet sich zudem durch
ausgeprigte Einschrinkungen der Selbstidndigkeit und hohen Hilfebedarf der er-
krankten Person aus (Gridflel 1998b: 60; Schiufele et al. 2005: 112 f.). Dies betrifft

C‘9

sowohl die sogenannten basalen ,,Aktivititen des tdglichen Lebens*” (z. B. Korper-

pflege, An- und Auskleiden), als auch die ,,instrumentellen Aktivititen des tdglichen

Lebens*!?

(z. B. Haushaltsaufgaben, Behordenginge) (Katz et al. 1963;
Lawton/Brody 1969).

Im Vergleich zu pflegebediirftigen Personen ohne demenzielle Erkrankung weisen
demenzerkrankte Pflegebediirftige signifikant mehr Einschrdnkungen in ihrer Selb-
standigkeit auf. Dies fiihrt dazu, dass der Unterstiitzungs- und Betreuungsbedarf bei
Vorliegen einer Demenz deutlich erhoht ist. Zum Beispiel ist es 4,5% der pflegebe-
diirftigen Personen ohne Demenzerkrankung im Vergleich zu rund 31% der pflege-
bediirftigen Personen mit Demenzerkrankung unmdoglich, mehrere Stunden allein zu
Hause zu sein. (Schiufele et al. 2005: 112 £.)

Eine weitere Besonderheit in der Betreuung Demenzerkrankter ist der hiufig auftre-
tende nichtliche Hilfebedarf der erkrankten Person, der fiir die betreuenden Angeho-
rigen Unterbrechungen des Nachtschlafs und eine Pflegebereitschaft ,,Rund-um-die-
Uhr* bedeutet. Matter und Spéth (1998) berichten, dass etwa 75% der PAD unter
nichtlichen Ruhestorungen leiden. Eine Untersuchung von Gréiflel (1998b) zeigt,
dass PAD signifikant haufiger {iber Unterbrechungen des Nachtschlafs berichten
(57,3%) als pflegende Angehorige von Menschen ohne Demenzerkrankung (PAOD)
(42,4%). Mehr als ein Viertel der PAD geben dabei fiinf oder mehr betreuungsbe-
dingte nichtliche Ruhestorungen an. (Gréafel 1998a, BMFSFJ 2002: 202)

2.1.3 Pflege- und Betreuungsaufgaben

Die im Rahmen der héuslichen Versorgung anfallenden Aufgaben umfassen ein gro-
Bes Spektrum an Pflege-, Betreuungs- und Hilfeleistungen. Im Falle einer De-
menzerkrankung sind diese zusétzlich mit spezifischen Anforderungen verbunden.
Die Betreuungs- und Pflegeaufgaben konnen, wie unten aufgefiihrt, verschiedenen
Bereichen zugeordnet werden (BMFSFJ 2002: 197; Gunzelmann/Wilz 2005: 302;
Gutzmann/Zank 2005: 151-153; Poll/Gauggel 2009: 32):

? Aktivitdten des tiglichen Lebens: Activities of daily living (ADL).
' Instrumentelle Aktivititen des taglichen Lebens: Instrumental activities of daily living (IADL).
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e Aufgaben im pflegerischen Bereich
(z. B. Unterstiitzung bei Korperpflege, Kleidungswechsel, Toilettengéngen,
behandlungspflegerische Tétigkeiten)
e Aufgaben im hauswirtschaftlichen Bereich
(z. B. Reinigung von Wohnung und Wische, einkaufen, Essenszubereitung)
e Aufgaben im personlichen Bereich
(z. B. Gesprache, Freizeitgestaltung, Aufrechterhaltung von Sozialkontakten,
emotionale Unterstiitzung)
e Aufgaben im organisatorischen Bereich
(z. B. Behordengénge, Schriftverkehr, Organisation der hiuslichen
Versorgung)
e Demenzspezifische Aufgaben
(z. B. zeitintensive Betreuung durch Beaufsichtigung und Anleitung, Umgang
mit kognitiven Defiziten und Verhaltensauftélligkeiten, psychische

Bewiltigung der Erkrankung und deren Folgen)

2.1.4 Einflussfaktoren auf die hiusliche Pflegesituation

Der Verlauf einer Pflegesituation im hiuslichen Bereich ist individuell sehr ver-
schieden. Der Prozess wird durch eine Vielzahl von Faktoren beeinflusst, ist aber
immer mit grofen Verdnderungen im Familien- und Alltagsleben und zusétzlichen
Belastungen verbunden (vgl. Kapitel 2.2).

Nach Fuchs (Fuchs 2000: 60-62) haben die Eigenschaftsausprigungen der folgenden
Komponenten Einfluss auf das Familienpflegesystem und den Verlauf der hduslichen

Pflegesituation:

1) Merkmale der Hauptpflegeperson
z. B.: Alter, Geschlecht, Personlichkeit, Gesundheitszustand, Pflegemotivation,
Belastungserleben, Copingverhalten

2) Merkmale der pflegebediirftigen Person
z. B.: Alter, Geschlecht, Personlichkeit, Personlichkeitsveranderung, Schwere

und Art der Erkrankung, Symptomatik, Grad an Hilfebediirftigkeit
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3) Pflegebeziechung

z. B.: Beziehungsqualitit, Beziechungsverdnderung durch die Erkrankung,

Beziehungsart, Umgangsformen und Konfliktlosungsstrategien

4) Individuelle Rahmenbedingungen

z. B.: finanzielle Situation, Wohnsituation

5) Soziales Umfeld

z. B.: Unterstiitzung durch Personen des sozialen Umfelds, soziale Kontakte,

Grad der Isolation, Familienstruktur und -kontext

6) Kollektive Rahmenbedingungen

z. B.: Versorgungsnetz, Unterstiitzungsangebote, Wohnumfeld Stadt/Land,

staatliche finanzielle Leistungen, gesellschaftliche Normen

Kollektive Rahmenbedingungen

Soziales Umfeld

Individuelle Rahmenbedingungen

Hauptpflege-

person

Beziehung

Pflegebediirftige

Person

<

>

Abbildung 2: Einflussfaktoren auf die hausliche Pflegesituation (nach Fuchs 2000: 62)

2.2 Belastung und Belastungserleben

2.2.1 Begriffsklirung

Der Begriff ,,Belastung® wird allgemein im medizinisch-psychologischen Kontext
als ,,die Gesamtheit aller erfassbaren Einfliisse und Beanspruchungen verstanden, die

von aullen auf einen Menschen einwirken* (Stangl 2012). Die Autorinnen der Léngs-
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schnittstudie zur Belastung von PAD (LEANDER), definieren ,,Belastung® als ,,situ-
ationsspezifisches, mehrdimensionales Konstrukt .., wobei die Trennung zwischen
objektiver und subjektiv wahrgenommener Belastung zentral ist“ (Zank/Schacke
2007: 13).

In Bezug auf die hdusliche Pflege resultieren objektive Belastungen direkt aus der
Pflege und den Betreuungsaufgaben, wie beispielsweise die gestorte Nachtruhe, die
eingeschrinkte Freizeit der pflegenden Angehorigen oder der Umgang mit Inkonti-
nenz. Der Begriff ,subjektive Belastung® umfasst das Belastungserleben und
-empfinden, z. B. wie stark belastend die gestorte Nachtruhe, der Mangel an Freizeit
oder der Umgang mit Inkontinenz von pflegenden Angehorigen empfunden wird.
(Tschainer 2002: 100; Gutzmann/Zank 2005: 154; Zank/Schacke 2007: 13)

In Anlehnung an Pearlin et al. (1990) und Zarit (1992) konzipieren Zank und Scha-
cke ein theoretisches Modell zur Pflegebelastung. Dabei differenzieren sie zwischen
primdren Stressoren (direkte Aufgaben und Anforderungen der Pflege, z. B. hohe
tagliche Betreuungszeit) und sekundédren Stressoren (Auswirkung der primédren
Stressoren auf andere Lebensbereiche, z. B. Familien- und Berufsleben). Sowohl die
priméren als auch die sekundéren Stressoren setzen sich aus objektiven und subjekti-
ven Belastungsindikatoren zusammen. Die Pflegebelastung wird zudem durch Kon-
textvariablen (z. B. Merkmale der pflegenden und gepflegten Person und ihrer Be-
ziehung, Verfligbarkeit von Unterstlitzung) und Moderatoren (Coping-Strategien,
soziale Unterstiitzung) beeinflusst. Alle Komponenten des Modells haben Auswir-
kungen auf die hiusliche Pflege direkt und ihre Entwicklung im Zeitverlauf, wie
z. B. die Gesundheit der pflegenden Angehdrigen, den Pflegestil oder die Aufrecht-
erhaltung der Pflege im héuslichen Umfeld. (Gutzmann/Zank 2005: 158-161;
Zank/Schacke 2007: 14 f.)

Des Weiteren kann Pflegebelastung nach der Belastungsart kategorisiert werden:
physische Belastung, psychische Belastung, zeitliche Belastung, soziale Belastung
und strukturelle bzw. finanzielle Belastung (Tschainer 2002: 100; Gunzelmann/Wilz
2005: 304). Die folgende Ubersicht'' gliedert demenzspezifische Belastungsfaktoren
nach Belastungsbereichen, wobei diese nicht immer nur einem Bereich zuzuordnen

sind. So ist beispielsweise der Belastungsfaktor ,,Isolation/Einsamkeit einerseits

""" Die Zusammenstellung erfolgte auf der Basis von Literatur (BMFSFJ 2002: 198, 202 f.; Tschainer
2002: 100; Gunzelmann/Wilz 2005: 304; Terhiirne 2005; Seidl/Walter/Labenbacher 2007) und ei-
genen Ergénzungen.
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Folge der zeitlichen Belastung, andererseits aber auch Ursache fiir psychische und

soziale Belastungen.

Physische Belastung entsteht u. a. durch:

Pflegetdtigkeiten

Hohes Alter der pflegenden Person

Erkrankungen der pflegenden Person

Vernachlissigung der Gesundheitsvorsorge der pflegenden Person

Eingeschrankte Regenerationsmoglichkeiten der pflegenden Person

Psychische Belastung entsteht u. a. durch:
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Umgang mit demenzspezifischen Symptomen:
o Verdnderungen im kognitiven Bereich (z. B. Verlegen von
Gegenstinden, Vergesslichkeit)
o Verdnderungen im nicht-kognitiven Bereich:
» Verhaltensauffilligkeiten (z. B. Aggressionen, unkooperatives
Verhalten, Kommunikationsstérungen)
» Personlichkeitsverdnderungen (Verlust der vertrauten Person
und Beziehung)
= Aufsichtspflicht (Weglauftendenz/Eigen- oder
Fremdgefdahrdung)
* Umgang mit Inkontinenz
Verdnderungen der Familienrollen
Kontakt zu ,,Sterben und Tod*
Fehlende Anerkennung und Dankbarkeit
Unvereinbarkeit von Pflege und anderen Aufgaben (Beruf/Familie)
Beziehungskonflikte (mit erkrankter Person oder anderen Personen)
Versagenséingste (Alternative Pflegeheim)
Hoffnungslosigkeit (keine Aussicht auf Heilung/Verbesserung)
Wenig/keine Zeit zur freien Verfligung (Hobbys, soziale Kontakte usw.)

Isolation/Einsamkeit



Zeitliche Belastung entsteht u. a. durch:

Zeitintensive Betreuung (Beaufsichtigung/Anleitung, oft 24 Stunden pro Tag)
Nachtliche Ruhestorungen

Gestorter Tag-Nacht-Rhythmus

Organisation von Unterstiitzung

Wenig/keine Zeit zur freien Verfiigung (Hobbys, soziale Kontakte usw.)

Soziale Belastung entsteht u. a. durch:

Riickzug des sozialen Umfelds (Unsicherheit)

Riickzug aus dem sozialen Umfeld (wenig Zeit, Scham aufgrund von
Verhaltensauffilligkeiten)

Mangel an sozialen Kontakten

Isolation/Einsamkeit

Strukturelle und finanzielle Belastung entsteht u. a. durch:

Krankheitsbedingte Mehrkosten (z. B. medizinische Produkte,
Umbaumafnahmen)

Aufgabe oder Reduktion der Berufstétigkeit

Kosten/Zuzahlung bei Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten
Wohnraumanpassung

Grol3e Wohnortentfernung

Geringes Angebot an Unterstlitzung (z. B. im ldndlichen Bereich)

Gingige Messinstrumente zur Erfassung der Pflegebelastung bzw. des Belastungser-

lebens pflegender Angehoriger sind u. a. das Zarit Burden Interview (ZBI)
(Zarit/Reever/Back-Peterson 1980; Zarit/Zarit 1983, 1990), die Héausliche-Pflege-
Skala (HPS) (GraBel/Leutbecher 1993; Gréflel 2001), oder das Berliner Inventar zur
Angehorigenbelastung - Demenz (BIZA-D) (Zank/Schacke/Leipold 2006).

2.2.2 Studienergebnisse

Zum Thema ,,Belastung und Belastungserleben von pflegenden Angehorigen in der

héuslichen Versorgung™ liegen sowohl internationale als auch nationale Studien vor.

GroBere Forschungsarbeiten mit Demenzschwerpunkt sind in Deutschland z. B. von
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GraBel (1998a; 1998b), Schiufele et al. (2005) oder Zank/Schacke (2007) durchge-

fiithrt worden.

2.2.2.1 Belastungsstirke

Im Vierten Altenbericht wird herausgestellt, dass PAD signifikant hoher belastet sind
als PAOD. Hier wird die spezifische Qualitit der Belastung (u. a. hoher Zeitaufwand,
Personlichkeits- und Verhaltensdnderungen der erkrankten Person, Verdnderungen in
der Beziehung) als Ursache fiir die hohere Belastung genannt. Im Besonderen wird
auf die ausgeprigte psychische und zeitliche Belastung verwiesen. (BMFSFJ
2002: 201 1)

In einer groBeren Untersuchung von Grifel (1998b) wurde die Belastung von PAD
mit PAOD (n= 1911) verglichen. Hier wurde die subjektive Belastung pflegender
Angehoriger mit der Hauslichen-Pflege-Skala (vgl. Kapitel 5.3.1.3.2) gemessen. Da-
bei zeigte sich eine signifikant (p < 0,00001) hohere subjektive Belastung bei der
Pflege von Menschen mit Demenz. Die Stirke der Belastung stellte sich wie in der

folgenden Tabelle abgebildet dar. (Grafel 1998b; Grafel 2001)

PAD PAOD
Keine/geringe Belastung 33,8% 61,4%
Mittelschwere Belastung 25,3% 24.4%
Hohe/sehr hohe Belastung 40,9% 14,2%

Tabelle 11: Belastungshohe pflegender Angehdriger (Gréfel 2001: 14 £.)

In einer spiteren Erhebung fanden Schaufele et al. bei einer dhnlichen Fragestellung
einen wesentlich geringeren Unterschied im Belastungserleben pflegender Angehori-
ger, wobei die subjektive Belastung ebenfalls mit der HPS gemessen wurde. PAD
wiesen aber auch hier hohere Belastungswerte auf als PAOD, der Unterschied war
jedoch nicht signifikant. (Schéufele et al. 2005: 123)

Besonders hoch belastet sind, bzw. fiihlen sich PAD durch erweiterte Betreuungs-
aufgaben (z. B. Haushaltstatigkeiten, Behordengédnge), die Beaufsichtigung, emotio-
nale Unterstiitzung und den Umgang mit kognitiven Einbufen der erkrankten Person.
AuBlerdem leiden sie besonders stark unter personlichen Einschriankungen und dem

erlebten Beziehungsverlust. (Zank/Schacke 2007: 35)
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In Hinblick auf die aktuell vorliegende Belastungssituation von PAD in der hausli-
chen Versorgungsform bemerkt Graflel (2015: Folie 36), dass sich ,,der Anteil stark
belasteter pflegender Angehoriger eines MmD ... seit 1995 nicht wesentlich verin-

dert [hat]*.

2.2.2.2 Belastungsverlauf

In Bezug auf den Belastungsverlauf bei PAD liefert die Langzeitstudie LEANDER
(Zank/Schacke 2007) interessante Ergebnisse: Hier wurden zu fiinf Messzeitpunkten
innerhalb eines Zeitraums von drei Jahren Daten zur Belastung von PAD erhoben.
Zum ersten Erhebungszeitpunkt betrug die Studienteilnehmerzahl 888 und sank bis
zum 5. Messzeitpunkt auf 226. Die Belastung wurde mit dem Berliner Inventar zur
Angehorigenbelastung - Demenz (BIZA-D) erfasst. Mit diesem Instrument kann
nicht die Gesamtbelastung einer Pflegeperson, jedoch sehr differenziert die Belas-
tung in den folgenden Belastungsdimensionen (mit Unterkategorien) gemessen wer-
den (Zank/Schacke/Leipold 2006):

e Belastung durch objektive Betreuungsaufgaben
(basale und erweiterte Betreuungsaufgaben, Motivieren und Anleiten,
emotionale Unterstiitzung, Unterstiitzung bei der Kontaktpflege,
Beaufsichtigung)

e Subjektive Belastung durch Verhaltensdnderungen der erkrankten Person
(kognitive Einbullen, Aggressivitidt und Widerstand, Depressivitit, verwirrtes
Verhalten, Spatsymptomatik, Beziehungsverlust, personliche
Vernachldssigung)

e Subjektiv wahrgenommene Bediirfniskonflikte
(personliche Einschrinkung, negative Bewertung der eigenen Pflegeleistung,
mangelnde soziale Anerkennung, finanzielle Einbuflen, mangelnde
institutionelle Unterstiitzung)

e Rollenkonflikte (berufliche und familidre Rollenkonflikte)
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Das Erhebungsinstrument BIZA-D wurde im Rahmen der Langsschnittstudie durch
weitere Skalen ergénzt (Zank/Schacke 2007: 18 f.):

e Personliche Weiterentwicklung (positive Aspekte der Betreuung)

e Moderatoren (Bewiéltigungsstrategien)

e Konsequenzindikatoren (Depression und Gesundheitsstatus der pflegenden

Person, Gewalt in der Pflege)

Die Ergebnisse der Léngsschnittstudie LEANDER'® zeigen, dass die Belastung
durch objektive Betreuungsaufgaben der PAD insgesamt schon zum ersten Messzeit-
punkt hoch war und im weiteren Zeitverlauf bei fortschreitender Erkrankung nahezu
unverdndert hoch blieb (Zank/Schacke 2007: 66).

Die Autorinnen der Studie interpretieren den Belastungsverlauf dahingehend, dass
die Belastung durch objektive Betreuungsaufgaben einen Hohepunkt erreicht und
danach gleichbleibend, bzw. riicklaufig ist. Sie begriinden dies mit der Abnahme
bestimmter Betreuungsaufgaben und der Organisation von Unterstiitzung im Laufe
der Zeit. (Zank/Schacke 2007: 102 f.)

Die Ergebnisse zum subjektiven Belastungsverlauf fallen variabler aus
(Zank/Schacke 2007: 62 f.). Der Beziehungsverlust wird von PAD als groBte Belas-
tung erlebt, die im Zeitverlauf im Wesentlichen unveridndert hoch bleibt. Unverén-
dert niedrig bleibt dagegen das Belastungserleben von PAD aufgrund von aggressi-
vem Verhalten der erkrankten Person. Mit der Zeit zunehmend, aber auf niedrigem
Niveau, ist die Hohe des Belastungserlebens durch die Spatsymptomatik der De-
menzerkrankung. (Zank/Schacke 2007: 66 f., 70)

Als gleichbleibend und hoch belastend wird von PAD der Bediirfniskonflikt zwi-
schen Pflege und personlichen Einschrinkungen erlebt (Zank/Schacke 2007: 73).
Eine leichte Abnahme im Belastungserleben ist in Bezug auf Rollenkonflikte zwi-
schen Pflege und Beruf oder Familie im Zeitverlauf zu verzeichnen (Zank/Schacke
2007: 63). Die grof3e Variabilitidt im Belastungserleben wird von den Autorinnen mit
den Unterschieden der personlichen Merkmale und der Bewailtigungsstrategien der

Pflegepersonen erkldrt (Zank/Schacke 2007: 143).

"2 In die Studie wurden auch stationir betreute Demenzkranke eingeschlossen. In der Ergebnisdar-

stellung werden nur Ergebnisse der hduslich versorgten Demenzkranken beriicksichtigt (n = 151).
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Die Ergebnisse der Langsschnittstudie belegen einen insgesamt ungiinstigeren Belas-
tungsverlauf fiir Frauen (Grund: geschlechtsspezifische Inanspruchnahme von Unter-
stiitzung), Schwiegertochter (Grund: andere Pflegebeziehung bzw. Pflegemotivation)
und PAD, die nicht im gemeinsamen Haushalt mit der erkrankten Person leben

(Grund: keine direkte Verfiigbarkeit, hoher Aufwand). (Zank/Schacke 2007: 103 f.)

2.2.2.3 Personliche Merkmale der Pflegeperson

Alter

Studien, die das Alter der Pflegeperson als Belastungsfaktor untersuchen, kommen
zu unterschiedlichen Ergebnissen. Die Untersuchung von Kim et al. zeigt z. B. einen
statistisch signifikanten Zusammenhang zwischen steigendem Alter der Pflegeperso-
nen und steigendem Belastungserleben (Kim et al. 2012: 850). Dagegen kdnnen
Schiufele et al. keinen statistisch relevanten Zusammenhang zwischen Alter und

Belastung feststellen (Schéufele et al. 2005: 129).

Geschlecht

Studienergebnisse belegen geschlechtsspezifische Unterschiede im Belastungserle-
ben der Pflegepersonen, die ein demenzerkranktes Familienmitglied versorgen. Da-
bei fiihlen sich weibliche Pflegepersonen insgesamt signifikant hoher belastet als
ménnliche Pflegepersonen. (Schaufele et al. 2005: 123; Zank/Schacke 2007: 37 £.;
Campbell et al. 2008: 1082; Kim et al. 2012: 851)

In der differenzierten Betrachtung der Pflegebelastung konnten Zank und Schacke
(2007: 38) in den Belastungskategorien ,,personliche Einschrinkungen®, ,,mangelnde
soziale Anerkennung* und ,,Rollenkonflikt Pflege und Familie* eine subjektiv hohe-
re Belastung fiir pflegende Frauen im Vergleich zu pflegenden Minnern feststellen
und begriinden: ,,Die Ubernahme von Pflegeaufgaben gilt bei Frauen geschlechtsrol-
lenkonform als selbstverstiandlich, pflegende Minner erhalten grole Anerkennung

fiir diesbeziigliche Tétigkeiten* (Zank/Schacke 2007: 53).

Verwandtschaftsverhaltnis

Pflegende Ehepartner zeigen in der Regel ein hoheres Belastungserleben als andere
pflegende Familienangehorige (Adler et al. 1996: 145; Zank/Schacke 2007: 40; Kim
et al. 2012: 851). In der Langsschnittstudie LEANDER konnte eine statistisch signi-
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fikant (p < 0,001) groBere Belastung der (Ehe-)Partnergeneration im Vergleich zu
anderen verwandten Pflegepersonen in Bezug auf die Beaufsichtigung der demenz-
erkrankten Person und den erlebten Beziehungsverlust nachgewiesen werden
(Zank/Schacke 2007: 40). ,,Als besonders schmerzhaft erleben Angehdrige den sym-
bolischen Verlust eines nahe stehenden Menschen, der sich durch die Demenzer-
krankung so stark verdndert, dass entscheidende Merkmale der Beziehung unwieder-
bringlich verloren gehen* (Zank/Schacke 2007: 36). Ebenfalls signifikant (p < 0,001)
grofler war das Belastungserleben durch mangelnde soziale Anerkennung bei T6ch-
tern und Schwiegertdchtern und durch personliche Einschrinkungen bei Ehefrauen
(Zank/Schacke 2007: 40).

Auch Adler et al. beschreiben, dass iiber 90% der befragten PAD (n = 70) massive
Einschrinkungen beziiglich ihrer Freizeit erleben und pflegende Ehepartner insbe-
sondere unter Einsamkeit und gesundheitlichen Einschrinkungen (u. a. Depression,
Erschopfung und Gliederschmerzen) leiden. Auch hier ist das Belastungserleben von

Ehefrauen im Vergleich zu Eheménnern signifikant hoher. (Adler et al. 1996: 145 £.)

Bildungsgrad und Berufstitigkeit

Zwischen Belastung und Bildungsgrad der pflegenden Angehorigen konnte von
Schiufele et al. kein signifikanter Zusammenhang gefunden werden (Schiufele et al.
2005: 129).

Die Untersuchung von Zank und Schacke dagegen zeigt signifikante Ergebnisse
beim Belastungsvergleich unterschiedlicher Bildungsgrade. PAD mit hdherem
Schulabschluss fiihlen sich demnach durch die Beaufsichtigung der demenzerkrank-
ten Person hoher belastet. PAD mit niedrigerem Schulabschluss fiihlen sich u. a.
durch Betreuungsaufgaben, kognitive Fahigkeitsverluste der erkrankten Person, Be-
ziehungsverlust und finanzielle Einbuf3en stdrker belastet. (Zank/Schacke 2007: 43)
In Bezug auf die Belastung durch die Konfliktsituation zwischen Pflege und Beruf
messen Zank und Schacke in der Gesamtstichprobe mit 2,04 einen mittleren Belas-
tungswert'’. Besonders hoch belastet (p < 0,01) fiihlen sich Ehefrauen und Téchter
durch den Rollenkonflikt. (Zank/Schacke 2007: 34, 41)

Andere Studien (GraBel 2000; Schéiufele et al. 2005: 129) finden keinen Zusammen-

hang zwischen Berufstétigkeit und Belastungshohe.

" Belastungswerte von BIZA-D: Ausprigung 0 bis 4 (4 = hochste Belastung).
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Pflegemotiv

Die Studienergebnisse von Grifiel (2000) zeigen: Je hoher die Zustimmung der pfle-
genden Angehorigen zu dem Motiv ,,Zuneigung® ist, desto geringer ist deren Belas-
tungserleben und umso seltener wird die hdusliche Pflege aufgegeben. Erfolgt die
Pflegeiibernahme jedoch unfreiwillig aufgrund von besonderen Umsténden (z. B.
weil kein Pflegeheimplatz gefunden oder finanziert werden konnte), ist das Belas-
tungserleben deutlich hoher (p > 0,001) und mit negativen Folgen fiir die hdusliche
Betreuungssituation verbunden. Campbell et al. (2008: 1082) kommen ebenfalls zu
dem Ergebnis, dass Pflegepersonen, die ihre Pflegerolle unfreiwillig iibernehmen,

hoher belastet sind (p < 0,001).

Kompetenz und Selbstwirksamkeitserwartung

Insgesamt gibt es zu dieser Thematik nur eine geringe Zahl an Studien. Van der Lee
et al. (2014) finden in ihrer systematischen Literaturrecherche (56 Studien) lediglich
sieben Studien, die, bis auf eine Ausnahme (van den Wijngaart/Vernooij-
Dassen/Felling 2007), alle einen Zusammenhang zwischen der Kompetenz und dem
Selbstvertrauen der Pflegeperson und einem niedrigeren Belastungserleben feststel-
len. Pflegende Angehorige, die sich mit der Pflegesituation iiberfordert fiihlen, zei-
gen ein hoheres Belastungserleben als Pflegepersonen, die das Gefiihl haben, die
Situation ,,im Griff** zu haben (Campbell et al. 2008; Contador et al. 2012). Ein ge-
ringeres Belastungserleben weisen ebenfalls Pflegepersonen auf, die iiber eine hohe-
re Selbstwirksamkeitserwartung und ein grofleres Selbstwertgefiihl in Bezug auf ihre
Betreuungsleistung verfiigen und negative Gedanken kontrollieren k&nnen
(Chou/LaMontagne/Hepworth 1999; Chappell/Reid 2002; Gonyea et al. 2005;
Contador et al. 2012; Cheng et al. 2013).

In Pflegetitigkeiten geschulte Angehorige zeigen im Vergleich zu ungeschulten
Pflegepersonen kein geringeres Belastungserleben (Gréafiel 2000), pflegende Angeho-
rige mit privater Pflegevorerfahrung weisen dagegen ein signifikant geringeres Be-

lastungserleben auf (Schaufele et al. 2005: 129).

Bewiltigungsstrategien
Studien zu Strategien von PAD zur Bewiltigung der Betreuungssituation zeigen ein
heterogenes Bild hinsichtlich der Einfliisse auf die Hohe des Belastungserlebens (van

der Lee et al. 2014). Pflegepersonen, die problemorientierte Copingstrategien an-
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wenden, weisen ein geringeres Belastungserleben auf als Pflegepersonen, die emoti-
onsorientierte Copingstrategien anwenden (Chou et al. 1999; Riedijk et al. 2009).
Eine positive Einstellung zur Pflegesituation und ein offenes, ausgeglichenes Verhal-
ten der Pflegeperson fiihren zu einem signifikant geringeren Belastungserleben
(Schiufele et al. 2005: 129; Melo/Maroco/Mendonca 2011; Papastavrou et al. 2011).
Dagegen haben neurotische Verhaltensweisen oder Bewiltigungsstrategien, die auf
»Wunschdenken® basieren, ein hoheres Belastungserleben zur Folge (Reis et al.
1994; Shurgot/Knight 2005; Choi/Kim 2008; Melo/Maroco/Mendonca 2011; Pa-
pastavrou et al. 2011).

2.2.2.4 Personliche Merkmale der gepflegten Person

Demenzschweregrad

Studienergebnisse zeigen, dass das Belastungserleben von PAD mit dem Schwere-
grad der Demenzerkrankung steigt (Meier et al. 1999; Schaufele et al. 2005: 123;
Zank/Schacke 2007: 45).

Der Anstieg der Belastung mit dem Fortschreiten der Demenz ist in den Belastungs-
bereichen ,,objektive Betreuungsaufgaben®, ,,Beaufsichtigung®, ,,Spatsymptomatik*,
,kognitive EinbuBlen“, ,verwirrtes Verhalten“, , Bezichungsverlust®, ,,personliche
Einschrinkungen®, ,,mangelnde soziale Anerkennung® und , Konflikt Familie und
Pflege” signifikant (p < 0,001). Mit Werten'* von iiber 3 ist das Belastungserleben
von PAD in fortgeschrittenen Stadien durch Betreuungsaufgaben, emotionale Unter-
stiitzung, Beaufsichtigung und dem empfundenen Beziehungsverlust besonders hoch.

(Zank/Schacke 2007: 45)

Nichtkognitive Symptome und Verhaltensinderungen

Das Belastungsempfinden der PAD betreffend spielen nichtkognitive Symptome und
Verhaltensdnderungen der demenzerkrankten Personen eine herausragende Rolle.
»Das Verhalten der Kranken weicht zunehmend von den sozial akzeptierten Normen

ab und kann fiir die Betreuenden zu einer unertriglichen Belastung werden®

(BMFSFJ 2002: 174).

4" Belastungswerte von BIZA-D: Ausprigung 0 bis 4 (4 = hochste Belastung).
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Uber 90% der demenzerkrankten Personen zeigen in der Untersuchung von Schiufe-
le et al. nichtkognitive Symptome'”, am haufigsten (> 50% der Erkrankten) Apathie,
Angst und Depression (Schiufele et al. 2005: 108). Als besonders belastend werden
Wahnvorstellungen und enthemmtes oder agitiertes/aggressives Verhalten der er-
krankten Person von deren PAD erlebt (Schaufele et al. 2005: 109).

Nichtkognitive Symptome haben unter den untersuchten Belastungsfaktoren den
grofften Einfluss auf das Belastungserleben. Der Zusammenhang ist signifikant und
mit stdrkerer Auspriagung der Symptome steigt das Belastungsempfinden weiter an.
(Schéaufele et al. 2005: 129)

Die Ergebnisse der Metaanalyse von Pinquart und Sorensen (2003a) bestétigen den
starken Einfluss von Verhaltensauffélligkeiten der gepflegten Person mit Demenz auf
die Pflegeperson.

Die Ergebnisse der LEANDER-Studie zeigen, dass Depressivitit der demenzer-
krankten Person als hdufigste nichtkognitive Verhaltensinderung auftritt. Das hochs-
te Belastungserleben PAD tritt jedoch aufgrund von Personlichkeitsverdnderungen
der demenzerkrankten Person auf, die zum Verlust der vertrauten Beziehung und
Person fiihren. (Zank/Schacke 2007: 35 f.)

Auch 27 der 28 Studien, die zu dieser Thematik in der Literaturiibersicht von van der
Lee et al. vorgestellt werden, belegen einen Zusammenhang zwischen Verhaltensauf-
falligkeiten, Stimmungsidnderungen und (neuro-) psychiatrischen Symptomen der
demenzerkrankten Person und dem Belastungserleben der Pflegeperson. In keiner
der untersuchten Studien (n = 25) konnte eine Wechselwirkung zwischen kognitiven
Funktionseinschrankungen der erkrankten und Belastungserleben der betreuenden

Person festgestellt werden. (van der Lee et al. 2014: 78)

2.2.2.5 Merkmale der Pflegesituation

Wohnsituation und Wohnort

Den Belastungsverlauf betreffend, wurde bereits beschrieben (vgl. Kapitel 2.2.2.2),
dass PAD, die getrennt von der demenzerkrankten Person wohnen, im Vergleich zu
PAD, die mit der erkrankten Person in einem Haushalt leben, einen ungiinstigeren

Belastungsverlauf haben (Zank/Schacke 2007: 103 f.). Insgesamt betrachtet, ist die

"> Erfassungsinstrument: NPI-NH-Q (Kurzform des Neuropsychiatrischen Inventars) (Cummings
1997; modifiziert nach Kaufer et al. 2000, deutsche Ubersetzung).

51



objektive und subjektive Belastung bei gemeinsamem Haushalt jedoch héher (Brody
et al. 1995; Zank/Schacke 2007; Kim et al. 2012: 851).

Eine statistisch signifikant (p < 0,001) hohere Belastung und besonders hohe Belas-
tungswerte (> 3)'° zeigen PAD in der Wohnsituation ,,gemeinsamer Haushalt* und in
den Bereichen ,,erweiterte Betreuungsaufgaben®, ,,emotionale Unterstiitzung®, ,,Be-
aufsichtigung™ und ,,Beziehungsverlust. AuBlerdem kommt es zwar bei beiden
Wohnverhiltnissen insgesamt selten, aber im Vergleich beim gemeinsamen Haushalt
wesentlich hdufiger zu Aggressionen in der Betreuung (p < 0,001). (Zank/Schacke
2007: 49)

Zank und Schacke untersuchten zudem Stadt-Land-Unterschiede beziiglich der Be-
lastung und des Belastungserlebens von PAD. Sie kommen zu dem Schluss, dass
sich Pflegepersonen im lidndlichen Bereich (Dorf/Kleinstadt) hoher belastet fiihlen
als Pflegepersonen in der GrofBstadt. Dies zeigt sich insbesondere in den untersuchten
Belastungsbereichen ,,basale Betreuungsaufgaben* und ,,mangelnde soziale Aner-
kennung“, in denen sich signifikante (p< 0,001) Unterschiede ergaben.
(Zank/Schacke 2007: 52)

In der Ergebnisinterpretation heifit es: ,,Dies liegt vermutlich teilweise an der besse-
ren Infrastruktur von Unterstiitzungsangeboten in den GroBstiddten. Interessanter-
weise leiden die GrofBstidter auch deutlich weniger an mangelnder sozialer Anerken-
nung; die Ubernahme von Pflegeaufgaben wird in lindlichen Strukturen vermutlich

noch stirker als Selbstverstidndlichkeit angesehen* (Zank/Schacke 2007: 53).

Pflegebeziehung

Der Zusammenhang zwischen der Belastung bzw. dem Belastungserleben von Pfle-
gepersonen und der Pflegebeziehung von pflegender und demenzerkrankter Person
war schon relativ frith Forschungsthema (Adler et al. 1996; Meier et al. 1999; Grél3el
2000). Pflegepersonen, deren Pflegebeziehung zur erkrankten Person auf Zuneigung
basiert und positiv bewertet wird, fithlen sich signifikant weniger belastet (Meier et
al. 1999; GriaBel 2000, Campbell et al. 2008: 1082). Adler et al. (1996: 147 f.) stellen
fest, dass sich emotional abhéngige PAD stédrker belastet fithlen als emotional auto-
nome PAD. Emotional Abhingige haben einen Mangel an sozialen Kontakten und

zeigen Gefiihle von Arger und Uberforderung, da diese Personengruppe eigene Be-

'® Belastungswerte von BIZA-D: Ausprigung 0 bis 4 (4 = hochste Belastung).
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diirfnisse verdringt. ,,Sie verpflichten sich in destruktiver Weise der Versorgung und
projizieren ihr Erleben von Belastung und Uberforderung auf den Kranken, der als

argerauslosend und zu fordernd erlebt wird“ (Adler et al. 1996: 148).

Pflegezeit und nichtliche Hilfeleistungen

Beschrieben wurde bereits die auBergewohnlich hohe Pflege- bzw. Betreuungszeit
von PAD (vgl. Kapitel 2.1.2). Eine hohere Pflegezeit korreliert mit einem hoheren
Belastungserleben der Pflegeperson (Chappell/Reid 2002). Auch Adler et al.
(1996: 145) beschreiben einen Zusammenhang zwischen dem Belastungserleben der
PAD und ihrem zeitlichen Pflegeaufwand, der jedoch nur in einigen Bereichen (z. B.
weniger Freizeit, weniger Sozialkontakte, mehr Schlafstérungen) Signifikanzniveau
erreicht.

Betreuungsbedingte Schlafunterbrechungen in der Nacht werden von pflegenden
Angehorigen als stark belastend erlebt. Im Vergleich zu Pflegepersonen, die ihren
Nachtschlaf nicht unterbrechen miissen, fiihlen sich pflegende Angehorige mit ge-
storter Nachtruhe signifikant (p > 0,0001) hoher belastet. (Graf3el 2000)

Die Pflegezeit steht in unmittelbarem Zusammenhang mit der Selbstdndigkeit und
dem daraus resultierenden Hilfebedarf der demenzerkrankten Person. Studien kom-
men zu dem Ergebnis, dass ein signifikanter Zusammenhang zwischen der zuneh-
menden Beeintrachtigung der Selbstandigkeit der demenzerkrankten Person und dem
Belastungserleben der Pflegeperson besteht (Chappell/Reid 2002; Bédard et al. 2005;
Schiufele et al. 2005: 129; Aminzadeh/Byszewski/Dalziel 2006; Davis/Tremont
2007; Kim et al. 2012: 851; Bruvik et al. 2013).

Pflegedauer

Verschiedene Studien konnen keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der
Pflegedauer und der Belastung bzw. dem Belastungserleben der pflegenden Angehd-
rigen feststellen (Meier et al. 1999; Schiufele et al. 2005: 129). In einer Untersu-
chung von Adler et al. und im Vierten Altenbericht wird darauf hingewiesen, dass zu
Beginn der Pflegesituation das Belastungserleben und das Gefiihl der Uberforderung
bei PAD am grof3ten ist, aber durch Anpassungs- und Gewohnungseffekte mit stei-
gender Pflegedauer nicht zunimmt (Adler et al. 1996: 147; BMFSFJ 2002: 202).
Zwaanswijk et al. (2013) stellen in einer aktuellen Befragung von PAD (n = 1494)

dagegen fest, dass mit zunehmender Pflegedauer besonders die korperliche und sozi-
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ale Belastung (Einsamkeit, weniger Sozialkontakte) der Pflegepersonen signifikant
ansteigen.

Die Studienergebnisse von Zank und Schacke zeigen, dass schon zu Beginn der Pfle-
gesituation in den Belastungsbereichen ,,erweiterte Betreuungsaufgaben®, ,,Beauf-
sichtigung® und ,,Beziechungsverlust“ hohe Belastungswerte (>3)'’ vorliegen. Je
nach Belastungsdimension kann die Belastung mit der Pflegedauer ansteigen, z. B. in
den Belastungsbereichen ,,basale Betreuungsaufgaben®, , Beaufsichtigung®, ,,Spét-
symptomatik®, ,,Beziehungsverlust® und ,,personliche Einschrinkungen®. In anderen
Bereichen sinkt die Belastung bei fortgeschrittener Pflegdauer (> 54 Monate), z. B.
in den Belastungsbereichen ,,finanzielle EinbuBBen* oder ,,Motivieren und Anleiten®.
Erwédhnenswert ist auch, dass PAD mit zunehmender Pflegedauer signifikant hiufi-
ger positive Aspekte der Pflege in Form von personlicher Weiterentwicklung erle-

ben. (Zank/Schacke 2007: 47)

Unterstiitzung

Zur Unterstiitzung und Entlastung von PAD sind in den letzten Jahrzehnten eine
Vielzahl unterschiedlicher Unterstiitzungsangebote entwickelt worden. Im Folgenden
werden Studienergebnisse zum Zusammenhang zwischen Unterstiitzungsinterventio-
nen und deren Auswirkung auf die Belastung der Pflegepersonen vorgestellt. Die

Unterstiitzungsangebote werden im Einzelnen in Kapitel 3 vorgestellt.

Nach aktueller Studienlage ldsst sich keine klare Aussage dariiber treffen, welche
Unterstiitzungsangebote das Belastungserleben von PAD positiv beeinflussen, da die
Forschungsergebnisse ein sehr heterogenes Bild entwerfen. Dies kann unter anderem
das Resultat einer schlechten Studienlage sein, die sich durch Studien mit oft kleiner
Stichprobenzahl und unzureichender methodischer Qualitdt, die keine Vergleichbar-
keit zulassen, auszeichnet (Pinquart/Sorensen 2002; Brodaty/Green/Koshera 2003;
Thompson et al. 2007; Poll/Gauggel 2009: 36). Zudem lassen die Forschungsergeb-
nisse momentan auch die Vermutung zu, dass Unterstiitzungsangebote nicht pauschal
,Hhilfreich® oder ,,nicht hilfreich® sind, sondern ihre Effektivitit von individuellen
Faktoren der héduslichen Pflegesituation abhéingt. Es ist daher moglich, dass die teil-

weise recht widerspriichlichen Ergebnisse der Untersuchungen von Unterstiitzungs-

7" Belastungswerte von BIZA-D: Ausprigung 0 bis 4 (4 = hochste Belastung).
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angeboten die Tatsache zum Ausdruck bringen, dass bei einem nicht individualisier-
ten Angebot von vorgegebenen Unterstiitzungsangeboten (wie zum Beispiel zu Stu-
dienzwecken) die Effektivitdt im Hinblick auf die Reduktion von Belastung sehr ein-
geschrinkt sein kann.

Im Folgenden werden ausgewéhlte Studienergebnisse vorgestellt. Sie stammen
iiberwiegend aus Untersuchungen, die in Metaanalysen beriicksichtigt wurden oder

aus Untersuchungen mit grof3en Stichproben aus dem deutschsprachigen Raum.

Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld

Pflegende Angehorige, die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld erhalten, weisen
ein geringeres Belastungserleben auf (Schéufele et al. 2005: 129). In der Literatur
wird jedoch darauf hingewiesen, dass sich die Unterstiitzung durch Personen aus
dem privaten Umfeld sowohl positiv als auch negativ auf das Belastungserleben von
PAD auswirken kann (BMFSFJ 2002: 200 f.; Seidl/Labenbacher/Ganaus 2007: 94).
Die Folgen dieser Unterstiitzung fiir die hdusliche Betreuungssituation werden zu-

satzlich in Kapitel 3.2.1 thematisiert.

Professionelle Unterstiitzung

Die Inanspruchnahme professioneller Unterstiitzungsangebote hat in einigen Unter-
suchungen keinen Einfluss auf die Belastung von PAD, ebenso hat die Nutzung einer
hoheren Zahl an Angeboten keinen Effekt (Meier et al. 1999; Acton/Kang 2001;
Schaufele et al. 2005: 129). Pinquart und Sorensen stellen in ithrer Metaanalyse da-
gegen fest, dass PAD von professionellen Unterstlitzungsangeboten profitieren, je-
doch in einem geringeren Ausmall als PAOD (Pinquart/Sorensen 2002: 90). Sie
kommen zu dem Schluss, dass ,,die Effekte der Interventionen .. jedoch nicht iiber-
schitzt werden [diirfen], da durch sie zwar Belastungen reduziert, viele objektive
Belastungen jedoch nicht eliminiert werden konnen* (Pinquart/Sorensen 2002: 95).
Brodaty, Green und Koshera finden in ihrer Metaanalyse nur eine unter 34 unter-
suchten Interventionen, die das Belastungserleben von Pflegepersonen signifikant
reduziert. Sie kommen jedoch zu dem Ergebnis, dass viele der Unterstiitzungsmal3-
nahmen eine positive Wirkung in anderen Bereichen (z. B. psychische Gesundheit,
Wissenserweiterung, Copingstrategien) zeigen. Nicht effektiv waren einmalige oder

kurzwihrende Interventionen. (Brodaty/Green/Koshera 2003: 663)
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Acton und Kang kommen in der Beurteilung ihrer Metaanalyse zu dem Schluss:
,, This meta-analysis indicates, that overall, interventions designed to reduce caregiver
burden had no effect on burden, and in some cases the effect of the intervention on
burden was negative or the control group burden scores improved more than those of
the treatment group “ (Acton/Kang 2001: 356).

Nicht nur die Angebotsart, sondern auch die Beurteilung einer Unterstiitzungsinter-
vention durch die Pflegepersonen hat Einfluss auf ihr Belastungserleben. Pflegende
Angehorige, die mit der Unterstiitzung zufrieden sind und sie positiv erleben, fiihlen
sich weniger stark belastet (Reis et al. 1994; Shurgot/Knight 2005). Insgesamt be-
trachtet beurteilen PAD genutzte Unterstiitzungsangebote positiv und profitieren auf
verschiedenen Ebenen von ihnen (z. B. bessere Pflegebeziehung, Bewéltigungsstra-
tegien, ldngere  Aufrechterhaltung der héduslichen  Versorgung) (Bro-

daty/Green/Koshera 2003: 663).

Unterstiitzung durch psychoedukative Interventionen

Psychoedukative Interventionen umfassen Beratungs- und Schulungsangebote, die
fiir Einzelpersonen oder Gruppen angeboten werden. Sie dienen im Schwerpunkt der
Vermittlung von Kenntnissen liber die Erkrankung, Unterstiitzungsangebote und
Bewiltigungsstrategien. (Pinquart/Sérensen 2002: 87)

Studien, die den Entlastungseffekt von psychoedukativen Angeboten untersuchen,
kommen zu unterschiedlichen Ergebnissen (Acton/Kang 2001; Pinquart/Sérensen
2002; Brodaty/Green/Koshera 2003; Thompson et al. 2007; Mantovan et al. 2010).
Pinquart und Sorensen ermitteln, dass sich die Belastung von PAD durch psycho-
edukative Unterstiitzungsangebote verringert, jedoch in geringerem Ausmal} im Ver-
gleich zu PAOD (Pinquart/Sorensen 2002: 94). Studienergebnisse mehrerer Untersu-
chungen zeigen, dass Beratungsangebote auf der Basis von Case-Management, d. h.
Einzelfallberatung iiber einen ldngeren Zeitraum, einen positiven Einfluss auf das
Belastungserleben von PAD haben (Pinquart/Sérensen 2006).

In den Metaanalysen von Acton und Kang (2001) und von Thompson et al. (2007)
kann kein positiver Effekt von psychoedukativen Interventionen auf das Belastungs-
erleben von PAD gefunden werden. Thompson et al. finden jedoch einen Hinweis
darauf, dass Gruppeninterventionen einen positiven Einfluss auf Depressionen ha-

ben. Brodaty, Green und Koshera finden unter den 34 untersuchten Interventionen
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nur eine, ein ,,social skills training program®, die das Belastungserleben von PAD
signifikant reduziert (Brodaty/Green/Koshera 2003).

Mantovan et al. (2010: 232 f.) filhren mehrere psychoedukative Mallnahmen auf, die
das Belastungserleben von PAD reduzieren: eine CD-ROM basierte Intervention
(Hepburn et al. 2007), Angebote mit aktiver Beteiligung der PAD (Pinquart/Sorensen
2006) und ein Schulungsprogramm mit anschlieBender Selbsthilfegruppe
(Andrén/Elmstahl 2008). Ein interessantes Ergebnis zeigt die Studie von Davis et al.
(2004), in der zwei Interventionsgruppen (Trainingsprogramm zu Hause, Trainings-
programm via Telefon) und eine Kontrollgruppe mit Telefonkontakt ohne definierte
Unterstlitzung (,,friendly call®) verglichen wurden. Alle drei Angebote fiihrten zu

einer Belastungsminderung der PAD.

Unterstiitzung durch pflegeentlastende Angebote

Pflegeentlastende Angebote umfassen Interventionen, die die Pflegeperson von Pfle-
ge- oder Betreuungsaufgaben entlasten (z. B. Pflegedienst, Tagespflege) (Pin-
quart/Soérensen 2002: 87).

In der Metaanalyse von Acton und Kang wird insgesamt kein positiver Effekt von
pflegeentlastenden Angeboten auf das Belastungserleben von PAD gefunden. Ledig-
lich eine (Kosloski/Montgomery 1993) der vier analysierten Studien belegt eine sig-
nifikante Reduktion der Pflegebelastung durch die Inanspruchnahme von Betreu-
ungsangeboten. (Acton/Kang 2001: 356)

Die Ergebnisse von Metaanalysen von Pinquart und Soérensen (2002, 2006) zeigen
ebenfalls, dass pflegeentlastende Dienste einen positiven Effekt auf die Belastung
von PAD haben (Pinquart/Sérensen 2002: 94; Pinquart/Sérensen 2006).

In Bezug auf die Inanspruchnahme, bzw. Nichtinanspruchnahme von ambulanten
Pflegediensten kann GréBlel (2000) keinen Unterschied im Belastungserleben fest-
stellen. Zank und Schacke dagegen kommen in ihrer Studie zu dem Ergebnis, dass
die Nutzung von einem Pflegedienst zu einer signifikant geringeren Belastung in den
Bereichen ,basale Betreuungsaufgaben“ und ,,Motivieren und Anleiten” fiihrt
(Zank/Schacke 2007: 129). Signifikant weniger Belastung zeigen auch Angehdrige,
die das Betreuungsangebot der Tagespflege nutzen, insbesondere im Bereich ,,per-

sonliche Einschrinkungen* (Zank/Schacke 2007: 122 f.).
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Unterstiitzung durch Angehorigengruppen und Psychotherapie

Im Vordergrund von Angehorigengruppen steht die gegenseitige emotionale Unter-
stiitzung der Teilnehmer (Pinquart/Sorensen 2002: 87). Die Inanspruchnahme von
Angehorigengruppen zeigt jedoch weder in Metaanalysen (Acton/Kang 2001; Pin-
quart/Sorensen 2002), noch in der Studie von Zank und Schacke (2007) einen Inter-
ventionseffekt auf die Belastung von PAD. Pinquart und Sérensen bemerken dazu,
dass in diesem Unterstiitzungsbereich Forschungsbedarf besteht, da die geringe Stu-
dienzahl die Beurteilung der Effektivitit von Angehorigengruppen erschwert (Pin-
quart/Sorensen 2002: 95).

Priméres Ziel psychotherapeutischer Angebote ist es, PAD durch Verdnderungen auf
kognitiver Ebene und auf der Verhaltensebene zu unterstiitzen (Pinquart/Sérensen
2002: 87). In Bezug auf den Entlastungseffekt psychotherapeutischer Angebote
kommen Studien zu unterschiedlichen Ergebnissen (Mantovan et al. 2010: 232 f.).
Selwood et al. (2007) belegen flir ausgewéhlte psychotherapeutische Interventionen
keine positiven Auswirkungen auf die Belastung, jedoch auf depressive Symptome
der Pflegepersonen. Kognitive Verhaltenstherapien reduzieren nach Pinquart und
Sorensen (2006) das Belastungserleben (p < 0,01) und die Depressivitét (p < 0,01)
der PAD.

Unterstiitzung durch multimodale Angebote

Ein multimodales Angebot beinhaltet eine Kombination von verschiedenen der oben
genannten Interventionen (Pinquart/Sérensen 2002: 87). Studienergebnisse mehrerer
Untersuchungen weisen darauf hin, dass multimodale Angebote einen positiven Ein-
fluss auf das Belastungserleben von PAD haben (Acton/Kang 2001; Pin-
quart/Sorensen 2002; Auer et al. 2007). In der Metaanalyse von Pinquart und Soren-
sen (2006) kann jedoch keine Belastungsreduktion durch multimodale Interventionen

gefunden werden.

2.3 Folgen einer belastenden Pflegesituation

Die vielfiltigen Belastungsfaktoren und das hohe Belastungserleben der PAD kon-
nen leicht zu einer Uberforderung oder Uberlastung fiihren. Eine hoch belastete Be-
treuungssituation kann sich auf verschiedene Bereiche der hiuslichen Pflege negativ

auswirken: den Gesundheitszustand der pflegenden Angehorigen, den Betreuungsstil
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und die Stabilitdt der hduslichen Pflegesituation. (Grafel 1998b; Grifiel 2001: 4 f.;
Pinquart/Sorensen 2003b; Gutzmann/Zank 2005: 158-161; Schéufele et al. 2005;
Zank/Schacke 2007: 14 f.; van der Lee et al. 2014)

2.3.1 Folgen fiir den Gesundheitszustand pflegender Angehoriger

Eine hohe Belastung der Pflegeperson kann Folgen fiir deren korperliche und psychi-
sche Gesundheit haben. Je hoher das Belastungserleben ist, desto hidufiger und stér-
ker treten gesundheitliche Beeintrachtigungen auf (Gréafel 1998a).

Der Gesundheitszustand von pflegenden Angehorigen unterscheidet sich zundchst im
Vergleich zu nichtpflegenden Personen: Im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung
haben Personen, die ein Familienmitglied pflegen, einen schlechteren Gesundheits-
zustand und weisen sowohl mehr korperliche als auch mehr psychische Beschwerden
auf (BMFSFJ 2002: 198). Grifiel (1998b: 59) belegt fiir Pflegepersonen einen ge-
sundheitlichen Beschwerdeumfang, der {iber den durchschnittlichen Normwerten
nichtpflegender Personen liegt.

Die Metaanalyse (n = 84 Studien) von Pinquart und Soérensen (2003b) zeigt, dass der
physische und psychische Gesundheitszustand von Pflegepersonen im Vergleich zu
Nichtpflegenden in allen untersuchten Bereichen (Stress, Depression, subjektives
Wohlbefinden, korperliche Gesundheit, Selbstwirksamkeitserwartung) geringfiigig,
aber signifikant ungiinstiger ist. Der geringste Unterschied zwischen Pflegepersonen
und Nichtpflegepersonen besteht hinsichtlich ihrer korperlichen Gesundheit. Grof3ere
Unterschiede ergeben sich, wenn der Frauenanteil in der Stichprobe grofer ist (alle
Bereiche), wenn die Studienteilnehmer dlter sind (im Bereich Depression und subjek-
tives Wohlbefinden) und wenn die Studienteilnehmer der Partnergeneration angeho-
ren (im Bereich Stress und Depression). (Pinquart/Sorensen 2003b: 254)

Schaufele et al. betonen das vermehrte Auftreten von Depressionswerten mit klini-
scher Relevanz'® fiir Pflegepersonen (ca. 22%) im Vergleich zu Nichtpflegenden
(17,4%) (Schaufele et al. 2005: 124 £., 138).

In der Studie von Schulz und Beach wurde der Zusammenhang zwischen Belas-
tungserleben und Mortalitatsrisiko von pflegenden Ehepartnern (n = 392) und nicht-
pflegenden Ehepartnern (n = 427) untersucht. Es zeigte sich, dass innerhalb von 4,5

'®  Erhebungsinstrument: Allgemeine Depressionsskala (ADS) (Hautzinger/Bailer 1993), Werte > 23:
Hinweis auf klinisch relevante Depressionssymptomatik.
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Jahren das Sterberisiko von pflegenden Angehorigen, die sich durch die Pflege belas-
tet fiihlen, um 63% hoher ist, als bei Ehepartnern, die nicht pflegen. (Schulz/Beach
1999: 2217)

PAD weisen im Vergleich zu nichtpflegenden Personen, aber auch zu PAOD, einen
schlechteren physischen und psychischen Gesundheitszustand auf (Grafiel 1998b,
Pinquart/Sorensen 2003b, Schiufele et al. 2005).

PAD zeigen eine Vielzahl unterschiedlicher Erkrankungen, z. B. Erkrankungen der
Wirbelsdule, Bluthochdruck oder Schlafstorungen (Schéufele et al. 2005: 122). In der
Langzeitstudie LEANDER litten die untersuchten PAD im Durchschnitt unter mehr
als drei Erkrankungen mit Behandlungsnotwendigkeit (Zank/Schacke 2007: 77).
GrilBel belegt, dass signifikant weniger PAD im Vergleich zu Nichtpflegenden keine
Erkrankung aufweisen und hiufiger Herz- und Magenbeschwerden, Gliederschmer-
zen und Erschopfungssymptome auftreten (Gréfel 1998b: 58). Mehr als 50% der
befragten PAD geben in der Untersuchung von Adler et al. an, dass sich ihr Gesund-
heitszustand seit der Pflegelibernahme verschlechtert hat, was sich auch in einer
vermehrten Medikamenteneinnahme (z. B. Beruhigungsmittel, Schlafmittel) aus-
driickt (Adler et al. 1996: 146). Auch im Vierten Altenbericht werden PAD als
,Hochrisikogruppe fiir Erschopfung, Schlaf- und Appetitstorungen, Nervositéit sowie
fiir vermehrte Einnahmen von Psychopharmaka, vor allem gegen Anspannung® be-
zeichnet (BMFSFJ 2002: 202). Pridiktoren fiir die langfristige Vorhersage eines Er-
krankungsrisikos sind nach Zank und Schacke die Personlichkeitsmerkmale ,,weibli-
ches Geschlecht” und ,,hohes Alter der PAD und ein hoheres Belastungserleben
durch personliche FEinschrinkungen und mangelnde soziale Anerkennung
(Zank/Schacke 2007: 83 f.).

In Bezug auf die psychische Gesundheit von PAD wurde verstirkt das Auftreten von
Depression erforscht. Die Studienergebnisse belegen fiir PAD, insbesondere im fort-
geschrittenen Stadium der Demenzerkrankung, hohe Depressionswerte (Adler et al.
1996; Pinquart/Sorensen 2003b; Schéufele et al. 2005; Zank/Schacke 2007; van der
Lee 2014). Zudem werden bei gut einem Drittel der untersuchten PAD klinisch rele-
vante Depressionswerte ermittelt, dies entspricht einem Prozentsatz, der im Ver-
gleich zu Werten der Normbevolkerung etwa doppelt so hoch ist (Zank/Schacke
2007: 77). Hohe Depressionswerte treten aulerdem vermehrt in der Gruppe weibli-

cher PAD auf (Schaufele et al. 2005: 138).
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Folgende Pridiktoren, die eine Depression vorhersagen, werden genannt: weibliches
Geschlecht, hoheres Belastungserleben, hohere Belastung durch personliche Ein-
schrankungen, unzureichende Bewiltigungsstrategien, hohe wochentliche Pflegezeit,
schlechter subjektiver Gesundheitszustand und fehlende Unterstiitzung aus dem pri-
vaten Umfeld (Schaufele et al. 2005: 130; Zank/Schacke 2007: 79). Van der Lee et
al. (2014: 91) finden in ihrer systematischen Literaturanalyse (24 Studien) Hinweise
darauf, dass eine optimistische Grundhaltung der PAD, emotionsfokussierte Bewél-
tigungsstrategien, soziale Kontakte, Kompetenz, Selbstwirksamkeitsglaube und das
Gefiihl, die Pflege ,,im Griff zu haben* positiven Einfluss auf den Erhalt der menta-
len Gesundheit haben.

2.3.2 Folgen fiir den Betreuungsstil

Eine Betreuungssituation mit hohem Belastungserleben kann sich auch im Pflegestil,
d. h. in der Art der praktischen Umsetzung der Betreuung, spiegeln. Uberforderung
und Uberlastung der pflegenden Angehérigen, ausgeldst z. B. durch aggressives oder
unkooperatives Verhalten der erkrankten Person, kann dazu fiihren, dass die betreu-
ende Person eine inaddquate Betreuung leistet, indem sie beispielsweise freiheitsent-
ziechende MafBnahmen anwendet oder selbst aggressives Verhalten zeigt (Fuchs
2000: 97; Breidert 2001: 55 f.; Tschainer 2002: 100). Dabei zeigen Pflegepersonen
mit hoher Belastung im Vergleich zu Pflegepersonen mit geringerer Belastung hiufi-
ger aggressives Verhalten (Grafstrom/Nordberg/Winblad 1993). Insbesondere eine
hohe Belastung auf emotionaler Ebene kann zu einem unangemessenen Betreuungs-
stil fithren: ,,Die pflegenden Angehdrigen fiihlen sich in einem Zwiespalt der Gefiihle
zwischen Zuneigung, Pflichtgefiihl, Mitleid, und andererseits Wut, Schuld, Ekel und
Krinkung, gepaart mit Isolation und Unverstdndnis der Umwelt. Dies kann zu einer
emotionalen Uberforderung fiihren und schlieBlich in aggressiven Handlungen miin-
den* (Breidert 2001: 55 f.). Zur Thematik ,,Gewalt in der Betreuung élterer und pfle-
gebediirftiger Menschen® existieren nur wenige Verdffentlichungen, da dies ein
schwer zugingliches Forschungsfeld darstellt (Fuchs 2000: 98 f.; Hirsch/Nikolaus
2005: 1).

Aufgrund der oft schwierigen und belastenden Versorgungssituation bei der Erkran-
kung Demenz ist davon auszugehen, dass Aggressionen und Gewalt in der Betreuung

eine Rolle spielen. Im Rahmen der Langsschnittstudie LEANDER (Zank/Schacke
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2007) wurden PAD (n = 888) mit einem Kurzfragebogen zur Gewalt in der Pflege
(Thoma/Zank/Schacke 2004) befragt. Uber 90% der Befragten gaben an, innerhalb
der letzten zwei Wochen mindestens eine der sieben erfragten Verhaltensweisen, mit
denen Gewalt in der Pflege erfasst wurde, angewendet zu haben. 68% der Befragten
bestdtigten, innerhalb der letzten zwei Wochen ein- oder mehrmals mindestens eine
Form von ,harter Gewalt™ (nach der Definition im Fragebogen) angewendet zu ha-
ben. (Thoma/Zank/Schacke 2004: 350; Zank/Schacke 2007; Schacke 2013)

Die ,,harten Gewaltitems* beinhalteten folgende Aussagen:

Anwendung Anwendung
nie selten bis sehr oft

,»Mir rutschen meinem Angehdrigen gegeniiber 51,6% 48,4%
abfillige Bemerkungen heraus.*
,Ich drohe meinem Angehorigen oder 71,7% 28,3%
schiichtere ihn ein.*
,»Ich fasse meinen Angehorigen bei der Pflege 61,3% 39,7%
schon mal hérter an.*
,»Ich schrinke meinen Angehorigen in seiner 75,4% 24,6%
Bewegungsfreiheit ein.*

Tabelle 12: Ergebnisse zu den ,,harten Gewaltitems* aus dem Kurzfragebogen zur Gewalt in der Pfle-

ge (nach Thoma/Zank/Schacke 2004: 350)

Zank und Schacke finden in ihrer Erhebung drei signifikante Zusammenhinge zwi-
schen einer hoheren Aggressivitdt in der Betreuung und Merkmalen der Pflegeper-
son, bzw. der Pflegesituation: PAD mit geringerem Bildungsgrad, Pflegepersonen,
die sich durch die Beaufsichtigung der demenzerkrankten Person stirker belastet
fihlen und Pflegepersonen mit einem unzureichenden Copingverhalten
(Zank/Schacke 2007: 82).

Ein inaddquater Betreuungsstil 16st bei Pflegepersonen in der Regel Gefiihle von
Scham und Schuld aus und negative Gefiihle dieser Art konnen ihrerseits das Belas-

tungserleben der pflegenden Angehdrigen verstirken (Rensch 2012: 226-229).
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2.3.3 Folgen fiir die Stabilitit der hiuslichen Versorgung

Die im Folgenden vorgestellten Studien zeigen, dass das Ausmal} der Belastung
pflegender Angehoriger ein wesentlicher Indikator fiir die Stabilitdt der héauslichen
Versorgungsform ist und Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit fiir einen Wechsel der
unterstiitzungsbediirftigen Person von der familidren in die stationdre Betreuung hat.
Schiufele et al. bemerken dazu, dass ,,insbesondere die subjektive Belastung durch
die Pflege sowie physische Gesundheit, eine nachfolgende Institutionalisierung ge-
nauso gut, mitunter sogar besser vorhersagten als Merkmale der Gepflegten* (Schéu-
fele et al. 2005: 123). In der Studie von Schéufele et al. (2005) wurden die untersuch-
ten Pflegehaushalte, je nach Belastungshohe der Pflegeperson und dem gedeckten,
bzw. ungedeckten Hilfebedarf der pflegebediirftigen Person, drei Stabilitdtskatego-

rien zugeordnet:

Stabilitit des hauslichen Mit Demenz Ohne Demenz
Versorgungsform

Stabil 78,7% 84,4%
Stabilitit gefdhrdet 18,0% 14,3%
Instabil 3,3% 1,3%

Tabelle 13: Stabilitét der hduslichen Versorgungsform (nach Schiufele et al. 2005: 131)

Wie aus Tabelle 13 ersichtlich, stellt sich die Pflegesituation mit Demenzerkrankung
im Vergleich zur Pflegesituation ohne Demenzerkrankung instabiler dar. Fast dop-
pelt so viele (18,4%) der PAD gaben aullerdem an, dass ein Heimeintritt der pflege-
bediirftigen Person wahrscheinlich oder sicher ist. In der Gruppe der PAOD waren
dies nur 10,8% der Befragten. (Schéufele et al. 2005: 130 f.)

In der Datenanalyse konnten die folgenden signifikanten Priadiktoren fiir ein instabi-

les hausliches Pflegearrangement gefunden werden (Schéufele et al. 2005: 132):
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e minnliches Geschlecht der Pflegeperson (Instabilitéit viermal

wahrscheinlicher)

® keine oder geringe wahrgenommene Unterstiitzung der Pflegeperson aus dem

privaten Umfeld (Instabilitdt viermal wahrscheinlicher)

e hohe subjektive Belastung'® (Instabilitit sicbenmal wahrscheinlicher)

In einer Studie aus der Schweiz (Lemke/Perren 2005: 87-106) wurden Einflussfakto-
ren auf den Heimeintritt ermittelt. Signifikant waren Merkmale der erkrankten Per-
son (die Schwere der kognitiven Symptome, das Ausmal} der Verhaltensauffilligkei-
ten, zusdtzliche Erkrankungen) und Merkmale der PAD (hohe Belastung durch Ver-
haltensstorungen der erkrankten Person und den Betreuungsaufwand). Sie kommen
zu dem Schluss, dass ,,eine Heimplatzierung .. daher als eine Folge spezifischer
Uberforderung der Betreuungsperson angesehen werden [kann]“ (Lemke/Perren
2005: 102).

Die Langzeitstudie LEANDER zeigt, dass die Institutionalisierungsrate bei demenz-
erkrankten Personen im Verlauf der Erkrankung hoch ist. Zum ersten Messzeitpunkt
der Erhebung lebten lediglich 4% der pflegebediirftigen Personen in einem Pflege-
heim. Innerhalb von 3 Jahren steigerte sich die Heimbewohnerquote auf etwa das
Achtfache (32,7%). Diese Steigerung ist hauptséchlich auf die Abnahme der allein-
lebenden Demenzerkrankten zuriickzufiihren, da der Prozentsatz der Pflegenden und
Gepflegten, die in einem Haushalt lebten, iiber die Zeit nahezu gleich blieb.
(Zank/Schacke 2007: 56)

Wird ein Wechsel von der héduslichen zur stationdren Versorgungsform vollzogen,
kann dies fiir die Pflegeperson in der Regel sowohl mit Entlastung als auch mit Be-
lastung verbunden sein. ,,Wenn die Entscheidung zur Heimeinweisung dann zustande
gekommen ist, flihrt das neben der Entlastungsperspektive oft zu verstarkten Schuld-
gefiihlen, denn auf der symbolischen Ebene bedeutet die Beendigung der Versorgung
durch ein Kind oder den Ehepartner wohl immer auch den Versto3 gegen uralte Ge-
bote der Hilfsbereitschaft in den engsten aller menschlichen Beziehungen* (Bruder
2001a: 405). Neben Schuldgefiihlen leiden Angehorige besonders unter der Tren-

nung und dem empfundenen Beziehungsverlust (Perren/Forster 2005: 134; Reggen-

19 HPS-Wert > 24.
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tin 2005: 106; Zank/Schacke 2007: 147). Zusétzlich belasten sie Versagensgefiihle,
ein “schlechtes Gewissen” und der Druck, den Familienangehorigen in der Pflegeein-
richtung zu besuchen (Fuchs 2000: 105; Tonnies 2006: 210). Bestimmte Belastungs-
dimensionen, wie z. B. der Wunsch, gelegentlich aus der Situation auszubrechen,
korperliche Erschopfung, Niedergeschlagenheit und Schlafstorungen oder das Belas-
tungserleben durch Verhaltensstorungen der demenzerkrankten Person reduzieren
sich, bleiben aber weiterhin bestehen (Reggentin 2005: 106; Zank/Schacke
2007: 147).

Die stérkste Entlastung durch die Heimunterbringung der demenzerkrankten Person
erfahren PAD durch den Wegfall von Betreuungsaufgaben im Bereich der basalen
und instrumentellen ,,Aktivitdten des tdglichen Lebens* (Perren/Forster 2005: 134;

Reggentin 2005: 104 f.; Zank/Schacke 2007: 147).

2.3.4 Positive Folgen der hiuslichen Pflege auf die Betreuungsperson

In der Literatur werden iiberwiegend die negativen Konsequenzen der héuslichen
Pflegesituation auf die Betreuungspersonen beschrieben. ,,Dieser Schwerpunkt ist
angemessen, kann aber den Blick dafiir verstellen, dass es — trotz oder gerade wegen
der starken Belastung, die keineswegs bezweifelt werden soll — auch bei der Pflege
positive Konsequenzen geben kann* (Leipold/Schacke/Zank 2006: 228).

PAD berichten u. a. von einem personlichen Zugewinn an Eigenerfahrung und Sinn-
gebung und dem positiven Erleben einer intensiven Beziehung zu der pflegebediirfti-
gen Person (Tonnies 2006: 230 f.).

In der Befragung von Schaufele et al. stimmten iiber 80% der Pflegepersonen, die
eine Person mit oder ohne Demenzerkrankung betreuten, der Aussage zu, dass die
hédusliche Pflege lohnenswert ist. Interessanterweise war die Zustimmungsrate in der
Gruppe der pflegenden Angehdrigen, die ein Familienmitglied mit fortgeschrittener
Demenz versorgten, am hochsten. (Schiufele et al. 2005: 127 f.)

Im Rahmen der Langsschnittstudie LEANDER wurde der Frage nachgegangen, wel-
che Faktoren zu einem ,,personlichen Wachstum® von PAD beitragen. ,,Personliches
Wachstum* wurde hier definiert als ,,das Ausmal}, inwieweit Personen sich selbst als
innerlich erweiternd und wachsend ansehen, offen fiir neue Erfahrungen sind und
iiber ein Wissen liber ihre eigene Person und ihre Effektivitit verfiigen* (Lei-

pold/Schacke/Zank 2006: 228). Die Ergebnisse zeigen, dass eine lange Pflegedauer,
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ein hoher Hilfebedarf der demenzerkrankten Person im Bereich ,,Aktivititen des tig-
lichen Lebens und ein empfundener Mangel an sozialer Anerkennung die personli-
che Weiterentwicklung der pflegenden Person fordern (Leipold/Schacke/Zank
2006: 230).
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3  Unterstiitzungsangebote

In den letzten Jahrzehnten, verstirkt seit Inkrafttreten der Pflegeversicherung (01.01.
1995), hat sich eine Vielzahl unterschiedlicher Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir de-
menzerkrankte Menschen und deren Familienangehorige entwickelt. Dazu zédhlen
neben der Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld gesetzlich geregelte Unterstiit-
zungsleistungen (z. B. Leistungen der Pflegeversicherung), Unterstiitzung aus dem
medizinischen Bereich (z. B. Hausarzt, Facharzt, Geddchtnissprechstunde), ambulan-
te Hilfen (z. B. ambulanter Pflegedienst, Mahlzeitendienst), Beratungs- und Schu-
lungsangebote (z. B. Pflegekurse, Beratung in Pflegestiitzpunkten), Angehorigen-
gruppen, Betreuungsangebote (z. B. Tagespflege, niedrigschwellige Betreuungsan-
gebote) und Unterstiitzung durch Einrichtungen mit einem breitgefdcherten demenz-
spezifischen Angebot (z. B. Alzheimer Gesellschaft e.V.).

Im Folgenden wird ein Uberblick iiber die gesetzlichen Rahmenbedingungen und
verschiedene konkrete Angebote der aufgefiihrten Unterstiitzungsbereiche gegeben.
AuBerdem werden das Nutzungsverhalten und Griinde fiir die Inanspruchnahme und
Nichtinanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten durch demenzerkrankte und

pflegende Personen thematisiert.

3.1 Gesetzliche Rahmenbedingungen

Viele der Unterstiitzungsmallnahmen basieren auf gesetzlichen Grundlagen. Im Fol-
genden werden Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung (SGB V), der so-
zialen Pflegeversicherung (SGB XI), der ,,Hilfe zur Pflege* durch den Sozialhilfetra-
ger (§§ 61-66 SGB XII), das Pflegezeitgesetz, das Familienpflegezeitgesetz, Leis-
tungen aus SBG IX (Schwerbehindertenausweis, Personliches Budget) und das Be-
treuungsrecht (§§ 1896-1908 BGB) in einer kurzen Ubersicht vorgestellt.

3.1.1 Gesetzliche Krankenversicherung

Die Kosten, die bei einer Demenzerkrankung durch medizinische Maflnahmen verur-
sacht werden, trigt zum groBten Teil die gesetzliche Krankenversicherung (GKV).
Die Regelungen dazu sind im flinften Sozialgesetzbuch (SGB V) festgelegt. Typisch
fiir diese Art der Leistung ist, dass sie in den allermeisten Fillen durch einen Arzt

verordnet werden muss bzw. eine drztliche Versorgung beinhaltet. Der Anspruch auf

67



die Behandlung einer erkrankten Person beinhaltet diagnostische Maflnahmen, um
die Erkrankung zu erkennen und therapeutische Mafinahmen, die darauf abzielen, die
Krankheit zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhindern und Krankheitsbeschwer-
den zu lindern (§ 27 Abs. 1).

Es besteht u. a. der Anspruch auf &rztliche, zahnérztliche und psychotherapeutische
Behandlung (§ 28) und die Versorgung mit Arznei- und Verbandsmitteln (§ 31). In
§ 32 ist die Versorgung mit Heilmitteln (z. B. Physikalische Therapie oder Ergothe-
rapie) und in § 33 die Versorgung mit Hilfsmitteln (z. B. Hor- oder Gehhilfen, Toi-
letten- oder Badehilfen, Inkontinenzhilfen) geregelt. Dariiber hinaus besteht im
akuten Krankheitsfall der Anspruch auf hiusliche Krankenpflege fiir maximal 4 Wo-
chen je Krankheitsfall (§ 37 Abs. 1) und bei ldngerer Pflegedauer auf Behandlungs-
pflege (z. B. Wundversorgung, Medikamentengabe) (§ 37 Abs. 2). Aullerdem besteht
der Anspruch auf Krankenhausbehandlung (§ 39) und auf Leistungen zur medizini-
schen Rehabilitation (§ 40). Bei schwerwiegender Erkrankung mit begrenzter Le-
benserwartung kann durch eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung die
héusliche Versorgung ermdoglicht werden (§ 37b) und zur Begleitung des Sterbepro-
zesses sieht das Gesetz die Unterstiitzung durch ambulante oder stationére Hospiz-
leistungen vor (§ 39b). Je nach individueller Situation kdnnen diverse weitere Leis-
tungen in Anspruch genommen werden.

Bei vielen Leistungen ist ein Eigenanteil in Form einer Zuzahlung zu {ibernehmen.
Diese betréagt beispielsweise fiir Medikamente oder Heilmittel maximal 10 Euro pro
Verordnung bzw. bei stationdrer Versorgung pauschal 10 Euro pro Krankenhaustag
(§ 61). Die Hochstsumme der Zuzahlungen ist durch die gesetzliche Belastungsgren-
ze reguliert. Sie betrdgt 2% und bei chronischer Erkrankung 1% der jdhrlichen Brut-

toeinnahmen zum Lebensunterhalt (§ 62).

3.1.2 Soziale Pflegeversicherung (SGB XI)

Das Gesetz zur sozialen Pflegeversicherung (SGB XI) trat am 01.01.1995 in Kraft
und hat seitdem eine Reihe von Verdnderungen erfahren (z. B. 2002: Pflegeleistungs-
Ergénzungsgesetz, 2008: Pflege-Weiterentwicklungsgesetz, 2013:  Pflege-
Neuausrichtungs-Gesetz, 2015: Pflegestarkungsgesetz I).

Grundsitzlich hat die soziale Pflegeversicherung (PV) die Aufgabe, pflegebediirftige

Menschen zu unterstiitzen, wobei die Unterstiitzungsleistung der PV in § 4 Abs. 2
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lediglich als Erginzung zur familidren oder informellen Versorgung definiert ist. Es
gilt der Grundsatz, dass ambulante Hilfen zur Unterstiitzung der héduslichen Versor-

gung Vorrang vor stationdren Leistungen haben (§ 3).

3.1.2.1 Voraussetzungen fiir Leistungsanspriiche gegeniiber der

Pflegeversicherung

Leistungsberechtigt sind Personen, ,,die wegen einer korperlichen, geistigen oder
seelischen Krankheit oder Behinderung fiir die gewohnlichen und regelméfig wie-
derkehrenden Verrichtungen im Ablauf des téglichen Lebens auf Dauer, voraussicht-
lich fiir mindestens sechs Monate, in erheblichem oder hoherem Mal3e ... der Hilfe
bediirfen* (§ 14 Abs. 1 SGB XI). Zu den sogenannten ,,Verrichtungen des tiglichen
Lebens* zéhlen Hilfeleistungen in den Bereichen Korperpflege, Erndhrung und Mo-
bilitit. Dazu kommt Hilfebedarf bei der hauswirtschaftlichen Versorgung (§ 14
Abs. 4 SGB XI). Prinzipiell wird der Bedarf an Hilfe aufgrund der bendtigten Zeit
der Unterstiitzung ermittelt, dabei wird der Tagesdurchschnitt des wochentlichen
Hilfebedarfs zugrunde gelegt. Aus dem so berechneten Hilfebedarf leitet sich die
Eingruppierung in Pflegestufen ab (sieche Tabelle 14), wobei ggf. noch weitere Krite-
rien berticksichtigt werden (z. B. néchtlicher Pflegebedarf, Hartefallregelung). Vo-
raussetzung fiir den Erhalt von Leistungen der PV sind die Antragstellung, die Be-
gutachtung durch den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK) und
ein positiver Bescheid der Pflegekasse (Schwarz 2015: 21-24).

Durchschnittlicher Durchschnittlicher Durchschnittlicher
taglicher Hilfebedarf | tiglicher taglicher

bei Verrichtungen hauswirtschaftlicher | Gesamthilfebedarf
des tiglichen Lebens | Hilfebedarf

Pflegestufe 1 | > 45 Minuten mind. 45 Minuten mind. 90 Minuten
Pflegestufe 2 | mind. 2 Stunden mind. 1 Stunde mind. 3 Stunden
Pflegestufe 3 | mind. 4 Stunden mind. 1 Stunde mind. 5 Stunden

Tabelle 14: Stufen der Pflegebediirftigkeit nach § 15 SGB XI

Anspruch auf Leistungen der PV haben auch Personen, bei ,,denen neben dem Hilfe-

bedarf im Bereich der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung (§§ 14
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und 15) ein erheblicher Bedarf an allgemeiner Beaufsichtigung und Betreuung gege-
ben ist” (§ 45a Abs. 1 SGB XI). Dies konnen sowohl Personen mit Pflegestufe 1, 2
oder 3 sein als auch Personen mit einem Hilfebedarf unterhalb der ersten Pflegestu-
fe””. Leistungsvoraussetzung ist eine Begutachtung durch den MDK mit dem Ergeb-
nis, dass die Folgen der zugrundeliegenden Erkrankung (z. B. Demenz, psychische
Erkrankung) ,,Auswirkungen auf die Aktivititen des téglichen Lebens .. haben, die
dauerhaft zu einer erheblichen Einschriankung der Alltagskompetenz gefiihrt haben
(§ 45a Abs. 1 SGB XI). Personen mit erhohtem Betreuungsbedarf’' haben zum Teil
hohere Leistungsanspriiche (vgl. Tabelle 15) und Anspruch auf Zusatzleistungen

(vgl. Kapitel 3.1.2.2).

3.1.2.2 Leistungen der Pflegeversicherung

Leistungsarten
Finanzielle Unterstiitzung der PV kann in Form von drei moglichen Leistungsarten
genutzt werden:

e Pflegesachleistungen

e Pflegegeld

e Kombination aus Sach- und Geldleistung

Pflegesachleistungen (§ 36 SGB XI) konnen fiir Leistungen (Grundpflege, hauswirt-
schaftliche Versorgung, pflegerische Betreuungsmafinahmen nach § 124 SGB XI1*)
durch Pflegefachkrifte, Pflegedienste und Pflegeeinrichtungen, die von der PV ver-
traglich anerkannt sind, eingesetzt werden. Die Abrechnung erfolgt direkt zwischen
dem Leistungserbringer und der Pflegeversicherung.

Pflegegeld (§ 37 SGB XI) wird der pflegebediirftigen Person zur freien Verfiigung
ausgezahlt und dient zur Selbstbeschaffung von Pflegehilfen. Daran gebunden sind
verpflichtende Beratungsbesuche (Pflegestufe 1 und 2: ein Beratungsbesuch in 6

Monaten, Pflegestufe 3: ein Beratungsbesuch in 3 Monaten). Personen mit erh6htem

? Pflegestufe 0: Personen mit einem Hilfebedarf unterhalb der ersten Pflegestufe und erheblichem

Betreuungsbedarf nach § 45a SGB XI.

Im weiteren Text werden die Begriffe ,,Person/en mit erhohtem, bzw. erheblichem Betreuungsbe-
darf* und ,,Person/en mit erheblich eingeschrinkter Alltagskompetenz® synonym verwendet.
Pflegerische BetreuungsmaBBnahmen (§ 124 Abs. 2 SGB XI): Mallnahmen zur Unterstiitzung der
hiuslichen Pflege, insbesondere in den Bereichen ,,Aktivitdten im hauslichen Umfeld* (Kommu-
nikation und Aufrechterhaltung sozialer Kontakte) und ,,Gestaltung des hiuslichen Alltags™ (z. B.
Tagesstrukturierung, bediirfnisgerechte Beschiftigungen).

21

22
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Betreuungsbedarf und Pflegestufe kdnnen Beratungsbesuche doppelt so hiufig in
Anspruch nehmen und haben auch ohne Pflegestufe das Recht auf einen Beratungs-
besuch innerhalb von 6 Monaten (§ 37 SGB XI).

Bei der Kombinationsleistung (§ 38 SGB XI) werden Geld- und Sachleistungen ver-
kniipft. Dies bietet sich an, wenn Pflegesachleistungen nur zum Teil in Anspruch
genommen werden. Der restliche Anteil wird in Form von Pflegegeld ausgezahlt.

Die folgende Tabelle zeigt die monatlichen Leistungsanspriiche.

Pflegegeld/Monat Pflegesachleistungen/Monat
Pflegestufe 0 mit erheb- 123 Euro 231 Euro
lichem Betreuungsbedarf
Pflegestufe 1 244 Euro 468 Euro
Pflegestufe 1 mit erheb- 316 Euro 689 Euro
lichem Betreuungsbedarf
Pflegestufe 2 458 Euro 1144 Euro
Pflegestufe 2 mit erheb- 545 Euro 1298 Euro
lichem Betreuungsbedarf
Pflegestufe 3 728 Euro 1612 Euro
Pflegestufe 3 mit erheb- 728 Euro 1612 Euro
lichem Betreuungsbedarf

Tabelle 15: Pflegesachleistungen und Pflegegeld in der hduslichen Versorgung (§§ 36, 37, 123 SGB
XI)

Beratung

Neben den verpflichtenden Beratungseinsidtzen bei der Wahl der Leistungsform
»Pflegegeld® (s. 0.) besteht weiterer Beratungsanspruch.

Es besteht ein grundsitzlicher und kostenloser Beratungsanspruch von Pflegeversi-
cherten und ihren Familienangehorigen zum Thema ,Pflegebediirftigkeit (§ 7
SGB XI). Seit dem 01.01.2009 besteht fiir pflegebediirftige Personen zusétzlich An-
spruch auf Pflegeberatung (§ 7a SGB XI) und seit der Gesetzesdnderung im Jahr
2015 ist die unverziigliche Weiterleitung (z. B. in Form eines Beratungsgutscheines
nach § 7b SGB XI) von anspruchsberechtigten Personen durch die Pflegekasse an

einen Pflegeberater vorgesehen. Pflegeberatung beinhaltet eine Einzelfallberatung
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mit dem Ziel, den individuellen Hilfebedarf der pflegebediirftigen Person zu ermit-
teln, einen Versorgungsplan zu erstellen und dessen Umsetzung im Pflegeverlauf
beratend zu begleiten. Auf Wunsch konnen Angehdrige oder weitere Personen in die
Pflegeberatung einbezogen werden oder diese mit Zustimmung der versicherten Per-
son direkt in Anspruch nehmen. Pflegeberatung kann sowohl in einer Beratungsein-
richtung (z. B. in einem Pflegestiitzpunkt nach § 7c SGB XI) oder im héuslichen

Umfeld der anspruchsberechtigten Person stattfinden.

Verhinderungspflege (§ 39 SGB XI)

Die Verhinderungspflege ist eine finanzielle Unterstiitzungsleistung nach SGB XI
zur Organisation einer Ersatzpflege (Privatperson, Tagespflege, Kurzzeitpflege),
wenn die Pflegeperson z. B. durch Urlaub oder Krankheit verhindert ist. Der Leis-
tungsanspruch setzt eine sechsmonatige hausliche Vorpflegezeit voraus und beinhal-
tet einen Hochstbetrag von 1612 Euro pro Jahr, der mit ungenutzten Leistungsan-
spriichen der Kurzzeitpflege auf maximal 2418 Euro pro Jahr aufgestockt werden
kann. Er besteht maximal fiir sechs Wochen pro Jahr, wobei die Inanspruchnahme
auch tageweise oder stundenweise moglich ist. Wahrend der Verhinderungspflege,
aber maximal fiir 28 Tage, bleibt der Anspruch auf 50% des Pflegegeldes erhalten
(§ 37 Abs. 2 SGB XI). Ubernehmen Familienangehorige bis zum zweiten Grad die
Ersatzpflege, erhalten sie die Erstattung des nachweisbaren Aufwands (z. B. Ver-
dienstausfall) und 50% des Pflegegeldes, maximal jedoch den Hochstbetrag fiir Ver-
hinderungspflege. Auch Personen mit erheblichem Betreuungsbedarf (nach § 45a
SGB XI) ohne Pflegestufe haben Anspruch auf die Leistungen der Verhinderungs-
pflege.

Pflegehilfsmittel und wohnumfeldverbessernde Maf3nahmen (§ 40 SGB XI)

Die Pflegeversicherung erstattet Kosten von maximal 40 Euro pro Monat fiir den
Verbrauch bestimmter Pflegehilfsmittel (z. B. Einmalhandschuhe, Desinfektionsmit-
tel). Technische Hilfsmittel (z. B. Pflegebett, Badewannenlifter) konnen in der Regel
entliechen werden. Ist dies nicht moglich, muss die pflegebediirftige Person eine Zu-
zahlung von 10%, jedoch maximal 25 Euro je Hilfsmittel leisten.

MafBnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes des Pflegebediirfti-
gen (z. B. Tiirverbreiterung) werden mit maximal 4000 Euro pro Maflnahme von der

Pflegeversicherung unterstiitzt. Auch Personen mit erheblichem Betreuungsbedarf
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(nach § 45a SGB XI) ohne Pflegestufe haben Anspruch auf alle in § 40 aufgefiihrten

Leistungen.

Tagespflege und Nachtpflege (§ 41 SGB XI)

Im Rahmen von § 41 gelten Tages- und Nachtpflege als teilstationidre Betreuungsan-
gebote (vgl. Kapitel 3.2.7.2). Die Leistungssitze der PV fiir teilstationdre Angebote
sind in Tabelle 16 aufgefiihrt. Bei Inanspruchnahme von Tages- oder Nachtpflegean-
geboten bleibt der Leistungsanspruch auf Pflegegeld, Pflegesachleistungen oder

Kombinationsleistung voll erhalten.

Teilstationire Leistungen der
Tages- und Nachtpflege/Monat
Pflegestufe 0 mit erheblichem 231 Euro
Betreuungsbedarf
Pflegestufe 1 468 Euro
Pflegestufe 1 mit erheblichem 689 Euro
Betreuungsbedarf
Pflegestufe 2 1144 Euro
Pflegestufe 2 mit erheblichem 1298 Euro
Betreuungsbedarf
Pflegestufe 3 1612 Euro
Pflegestufe 3 mit erheblichem 1612 Euro
Betreuungsbedarf

Tabelle 16: Pflegesachleistungen fiir teilstationdre Angebote/Monat (nach § 41 SGB XI)

Kurzzeitpflege (§ 42 SGB XI)

Ein Leistungsanspruch auf Kurzzeitpflege besteht, wenn hiusliche Pflege zeitweise
nicht oder noch nicht erbracht werden kann und eine ambulante oder teilstationére
Versorgung nicht ausreichend ist. Dies kann z. B. fiir die Ubergangszeit nach einem
stationdren Krankenhausaufenthalt oder in Krisensituationen (Krankheit der Pflege-
person, voriibergehende Verschlechterung des Gesundheitszustands der pflegebe-
diirftigen Person) zutreffen. Die Leistungen der Kurzzeitpflege unterstiitzen pflege-

bediirftige Personen mit Pflegestufe und Personen mit erheblichem Betreuungsbedarf
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(nach § 45a SGB XI) ohne Pflegestufe mit einem Hdochstbetrag von 1612 Euro pro
Jahr. Die Leistung kann fiir pflegebedingte Kosten, medizinische Behandlungspflege
und soziale Betreuung in einer stationiren Pflegeeinrichtung verwendet werden®.
Der Anspruch besteht fiir maximal vier Wochen im Jahr, wobei die Inanspruchnah-
me auch tageweise moglich ist. Wihrend der Kurzzeitpflege bleibt der Anspruch auf
50% des Pflegegeldes erhalten und nicht in Anspruch genommene Leistungen der
Verhinderungspflege konnen auf die Kurzzeitpflege libertragen werden, sodass sich

der Leistungsbetrag und die Nutzungsdauer maximal verdoppeln konnen.

Zusitzliche Betreuungsleistungen (§ 45b SGB XI)

Nach Begutachtung und Einstufung durch den MDK kdénnen Personen mit erhebli-
chem Betreuungsbedarf nach § 45a einen Grundbetrag (104 Euro/Monat) oder einen
erhohten Betrag (208 Euro/Monat) filir zusétzliche Betreuungs- und Entlastungsleis-
tungen erstattet bekommen. Die Geldleistung muss zweckgebunden fiir Tages- oder
Nachtpflege, Kurzzeitpflege, Angebote von Pflegediensten (ausgenommen sind Leis-
tungen der Grundpflege), Verhinderungspflege oder nach Landesrecht anerkannte
niedrigschwellige Betreuungs- und Entlastungsangebote (vgl. Kapitel 3.2.7.1) ver-
wendet werden. AuBlerdem konnen maximal 40% von nicht genutzten Pflegesach-
leistungen zur Finanzierung von niedrigschwelligen Betreuungs- und Entlastungsan-
geboten eingesetzt werden.

Seit Inkrafttreten des Pflegestirkungsgesetzes I haben auch pflegebediirftige Perso-
nen, die nicht die Voraussetzungen nach § 45a erfiillen, Anspruch auf den Grundbe-
trag (104 Euro/Monat) zur Finanzierung von zusétzlichen Betreuungs- und Entlas-

tungsleistungen (§ 45b Abs. 1a SGB XI).

Leistungen fiir Pflegepersonen

Nach § 19 SGB XI sind Pflegepersonen Menschen, ,,die nicht erwerbsmiflig einen
Pflegebediirftigen im Sinne des § 14 in seiner hduslichen Umgebung pflegen®.

Zur sozialen Absicherung von Pflegepersonen, die nicht mehr als 30 Stunden wo-
chentlich berufstitig sind und mindestens 14 Stunden pro Woche pflegen, iibernimmt
die PV Beitrdge zur Rentenversicherung (§ 44 SGB XI). Aullerdem ist diese Perso-

nengruppe kostenlos gesetzlich unfallversichert. Bei Inanspruchnahme von Pflege-

3 Seit Inkrafitreten des Pflege-Neuausrichtungs-Gesetzes kann Kurzzeitpflege auch in Einrichtungen
zur medizinischen Vorsorge und Rehabilitation wahrgenommen werden (§ 42 Abs. 4 SGB XI).
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zeit zahlt die PV Zuschiisse zur Kranken- und Pflegeversicherung (§ 44a SGB XI)
und bei Inanspruchnahme der kurzzeitigen Arbeitsverhinderung besteht Anspruch
auf Pflegeunterstiitzungsgeld (vgl. Kapitel 3.1.4.1). Dariiber hinaus besteht die Mog-
lichkeit fiir pflegende Angehorige und ehrenamtlich titige Pflegepersonen, an einem
kostenlosen Pflegekurs teilzunehmen, ,,um soziales Engagement im Bereich der
Pflege zu fordern und zu stirken, Pflege und Betreuung zu erleichtern und zu verbes-

sern sowie pflegebedingte korperliche und seelische Belastungen zu mindern und

ihrer Entstehung vorzubeugen* (§ 45 SGB XI).

3.1.2.3 Ausblick

Zur Weiterentwicklung und Optimierung der sozialen Pflegeversicherung ist in der
aktuellen Legislaturperiode®® die Einfiihrung des Pflegestirkungsgesetzes II geplant.

Im Mittelpunkt des Pflegestirkungsgesetzes II steht die Einfiithrung eines neuen
Pflegebediirftigkeitsbegriffs mit entsprechendem Begutachtungsverfahren. Vorgese-
hen ist die Einteilung der Pflegebediirftigkeit in flinf Pflegegrade. Das Verfahren zur
Feststellung der Pflegebediirftigkeit soll nicht wie bisher zwischen korperlichen und
geistigen Beeintrichtigungen differenzieren und sich mafigeblich an der benétigten
Pflegezeit orientieren, sondern die Einstufung soll zukiinftig vom Grad der Selbstén-
digkeit einer Person abhidngen. Zwischen 2009 und 2014 wurden die Grundlagen fiir
den neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff erarbeitet und das entsprechende Begutach-
tungsverfahren in zwei Modellprojekten® erprobt. 2015 wurden gesetzlichen Grund-
lagen und neue Begutachtungsrichtlinien erstellt. Am 01.01.2016 ist das Pflegestér-
kungsgesetz II in Kraft getreten und im Verlauf des Jahres werden Voraussetzungen
fiir die praktische Umsetzung umgesetzt, wie z. B. die Schulung von Gutachtern zu
den neuen Begutachtungsrichtlinien, die Bereitstellung von Informationsmaterialien
und die Einfiihrung eines neuen Softwareprogramms. Die Umsetzung des Pflegestér-
kungsgesetzes II, d. h. die Anwendung des neuen Begutachtungsverfahrens und die
Umsetzung der Leistungsanspriiche nach fiinf Pflegegraden in der Praxis sind fiir das

Jahr 2017 geplant

24
25

Beginn der 18. Legislaturperiode mit der Wahl am 22.09.2013.

,Praktikabilitatsstudie zur Einfiihrung des Neuen Begutachtungsassessments (NBA) zur Feststel-
lung der Pflegebediirftigkeit nach dem SGB XI“ (GKV-Spitzenverband 2014a), ,,Evaluation des
Neuen Begutachtungsassessments (NBA) — Erfassung von Versorgungsaufwénden in stationdren
Einrichtungen* (GKV-Spitzenverband 2014b).
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Fiir Personen, die bis Ende 2016 nach den aktuell geltenden Begutachtungsrichtlinien
einer Pflegestufe zugeordnet werden, sind folgende Ubergangsregelungen geplant:

o fiir Personen mit iiberwiegend korperlichen Beeintrdchtigungen gilt die Rege-
lung ,,plus 1%, d. h. Personen mit z. B. Pflegestufe 1 wird der Pflegegrad 2
zugewiesen

e fiir Personen mit erheblichem Betreuungsbedarf (nach § 45a SGB XI) gilt die
Regelung ,,plus 2%, d. h. Personen mit z. B. Pflegestufe 1 wird der Pflegegrad
3 zugewiesen

(SGB XI §17a; BMG 2016b, BMG 2016c)

3.1.3 Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen (SGB IX)

Nach § 1 SGB IX erhalten Menschen mit Behinderung oder drohender Behinderung
Leistungen zur Forderung ihrer Selbstbestimmung und gleichberechtigten Teilnahme
in der Gesellschaft und um Benachteiligungen zu vermeiden. Personen werden als
Menschen mit Behinderung definiert, ,,wenn ihre korperliche Funktion, geistige Fa-
higkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs
Monate von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrdchtigt ist. Sie sind von Behinderung
bedroht, wenn die Beeintrichtigung zu erwarten ist” (§ 2 Abs. 1 SGB IX). Diese De-
finition trifft auch auf demenzerkrankte Personen zu und dieser Personenkreis erfiillt
somit die Voraussetzungen fiir Leistungen nach SGB IX. Neben Leistungen zur me-
dizinischen Rehabilitation sind hier Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft von besonderem Interesse. Im Folgenden werden die Leistungsart ,,Per-

sonliches Budget* und Leistungen fiir schwerbehinderte Personen néher vorgestellt.

3.1.3.1 Personliches Budget (§ 17 SGB IX)

Eine Leistungsart mit Beteiligung der PV stellt das personliche Budget (§ 17
SGB IX) dar. Das personliche Budget wurde 2001 eingefiihrt und von 2004-2007 in
acht Modellregionen in Deutschland umgesetzt und wissenschaftlich erforscht. Seit
dem 01.01.2008 besteht ein Rechtsanspruch auf diese Leistungsform. Das personli-
che Budget ist eine Leistung zur Teilhabe und dient dazu, den individuell festgestell-
ten Hilfebedarf einer Person zu decken, indem Sachleistungen durch Geldleistungen

ersetzt werden. Sind verschiedene Leistungstriger (z. B. PV, GKV, Rehabilitations-
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trager, Sozialhilfe) am Budget beteiligt, handelt es sich um eine trégeriibergreifende
Komplexleistung, die in Form einer monatlichen Geldleistung (oder in Gutschein-
form) vom Leistungsempfianger eigenverantwortlich und selbstbestimmt zur Be-
schaffung von Unterstiitzung eingesetzt wird. (Metzler et al. 2007; Bundesministeri-

um fiir Arbeit und Soziales 2014)

3.1.3.2 Leistungen fiir Personen mit Schwerbehindertenausweis (§ 69 SGB IX)

Die Diagnose ,,Demenz allein ist nicht fiir den Erhalt eines Schwerbehindertenaus-
weises ausreichend. Entscheidend ist vielmehr, in welchem Ausmal} eine Person
durch ihre Erkrankung an der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft einschrinkt ist.
Gemessen wird dies mit der Feststellung des Grads der Behinderung. Ein Grad der
Behinderung von mindestens 50 ist Voraussetzung fiir den Erhalt eines Schwerbe-
hindertenausweises. Die Zuordnung von ,,Merkzeichen* (besondere gesundheitliche
Einschrinkungen) nach der Schwerbehindertenausweisverordnung (SchwbAwV)
sind ausschlaggebend fiir die Art und Hohe von Leistungen und Verglinstigungen,
wie z. B. steuerliche Vorteile, kostenlose oder kostengiinstige Nutzung von offentli-
chen Verkehrsmitteln, Inanspruchnahme von Fahrdiensten und kostenlose Mitnahme

einer Begleitperson.

3.1.4 Pflegezeitgesetz (PflegeZG) und Familienpflegezeitgesetz (FPfZG)

Sowohl das Pflegezeitgesetz als auch das Familienpflegezeitgesetz haben eine besse-
re Vereinbarkeit von héuslicher Pflege durch Familienangehorige und deren Berufs-
tatigkeit zum Ziel. Das PflegeZG trat am 01.07.2008 in Kraft, wurde in der Folgezeit
jedoch nur in geringem Ausmal in Anspruch genommen. Um die Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf effektiver zu fordern, wurde Ende 2011 das Familienpflegezeitge-
setz verabschiedet, das am 01.01.2012 in Kraft trat. Im Rahmen der Einfithrung des
Gesetzes zur besseren Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf (01.01.2015)

bleiben beide Gesetze bestehen, wurden aber weiterentwickelt und miteinander ver-

kniipft.

3.1.4.1 Pflegezeitgesetz (PflegeZG)

Das Pflegezeitgesetz gliedert sich in zwei Leistungsarten: den Anspruch auf kurzzei-

tige Arbeitsverhinderung (§ 2 PflegeZG) und den Anspruch auf Pflegezeit (§ 3 Pfle-
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geZG). Beide Formen der Freistellung sehen fiir den Arbeitnehmer keine Gehaltfort-
zahlung durch den Arbeitgeber vor, bestehen bleiben aber die Sozialversicherungen

und der Kiindigungsschutz.

Kurzzeitige Arbeitsverhinderung (§ 2 PflegeZG)

Zur Organisation und Sicherstellung von Pflege bei einer akut auftretenden Pflegesi-
tuation besteht fiir nahe Angehorige®® der Rechtsanspruch auf kurzzeitige Arbeits-
verhinderung. Dieser kann kurzfristig und ohne Vorankiindigung an den Arbeitgeber
fiir maximal 10 Arbeitstage in Anspruch genommen werden. Die Mitteilung iiber die
kurzzeitige Arbeitsverhinderung an den Arbeitgeber sollte jedoch unverziiglich er-
folgen.

Die im Auftrag des Bundesministeriums fiir Gesundheit durchgefiihrte Erhebung
,»Wirkungen des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes ergab, dass nur etwa 9000 Per-
sonen von insgesamt ca. 150 000 anspruchsberechtigten Personen die kurzzeitige
Arbeitsverhinderung bis 2010 in Anspruch genommen haben. Als Hauptgrund fiir die
Nichtinanspruchnahme wurde von den pflegenden Angehdrigen angegeben, dass
ihnen der Anspruch auf diese Leistung nicht bekannt war. (BMG 2011b: 31)

Seit Einfiihrung des Gesetzes zur besseren Vereinbarkeit von Familie, Pflege und
Beruf (01.01.2015) haben nahe Angehdrige wihrend der Inanspruchnahme der kurz-
zeitigen Arbeitsverhinderung Anspruch auf eine Lohnersatzleistung, das Pflegeunter-
stiitzungsgeld. Die Hohe des Pflegeunterstiitzungsgeldes wird nach SGB V (§ 45
Abs. 2, Satz 3-5) festgesetzt.

Pflegezeit (§ 3 PflegeZG)

Der Rechtsanspruch auf Pflegezeit existiert nur fiir Arbeitnehmer von Arbeitgebern
mit mehr als 15 Beschiftigten. Es besteht fiir Arbeitnehmer aufgrund einer Uber-
nahme der hiuslichen Pflege eines nahen Angehdrigen die Mdéglichkeit, sich von der
Arbeitsleistung vollstindig oder teilweise freistellen zu lassen. Die Pflegezeit kann
maximal 6 Monate in Anspruch genommen werden und muss dem Arbeitgeber min-

destens 10 Tage vor ihrem Beginn angekiindigt werden. Bei teilweiser Freistellung

*® Begriffsdefinition ,,nahe Angehorige” nach § 7 PflegeZG: GroBeltern, Eltern, Schwiegereltern,

Ehegatten, Lebenspartner, Partner einer ehedhnlichen Gemeinschaft, Geschwister, Kinder, Adop-
tiv- oder Pflegekinder, die Kinder, Adoptiv- oder Pflegekinder des Ehegatten oder Lebenspartners,
Schwiegerkinder, Enkelkinder, Stiefeltern, lebenspartnerschaftsdhnliche Gemeinschaften, Schwa-
gerinnen und Schwiger.
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muss eine schriftliche Vereinbarung zwischen Arbeitnehmer und Arbeitgeber erstellt
werden. Es besteht innerhalb der Pflegezeit der Anspruch, ein zinsloses Darlehen in
Anspruch zu nehmen.

Die oben genannte Studie (BMG 2011b) belegt eine geringe Inanspruchnahme der
Pflegezeit bis zum Jahr 2010. Sie wurde lediglich von etwa 18 000 der insgesamt ca.
480 000 anspruchsberechtigten Personen genutzt. Als Hauptgrund fiir die Nichtinan-
spruchnahme wurde von den pflegenden Angehorigen angegeben, dass ihnen der

Anspruch auf diese Leistung nicht bekannt war. (BMG 2011b: 32)

3.1.4.2 Familienpflegezeitgesetz (FPfZG)

Auf die Inanspruchnahme von Familienpflegezeit besteht seit 01.01.2015 fiir Arbeit-
nehmer von Arbeitgebern mit mehr als 25 Beschiftigten ein Rechtsanspruch. Die
Familienpflegezeit ist auf nahe Angehérige und eine Hochstdauer von 24 Monaten®’
beschrinkt und muss dem Arbeitgeber mindestens 8 Wochen vor ihrem Beginn
schriftlich angekiindigt werden. Wéhrend dieser Zeit und in der Nachpflegezeit be-
steht Kiindigungsschutz. Inhaltlich sieht das Gesetz vor, dass pflegende Angehorige
wihrend der Familienpflegezeit zunichst ihre Arbeitszeit reduzieren (bis auf durch-
schnittlich 15 Arbeitsstunden pro Woche) und wihrend dieser Zeit einen Vorschuss
an Gehalt (Gehaltsaufstockung um die Hélfte des reduzierten Arbeitsentgelts) erhal-
ten. Nach der Familienpflegezeit ist zum Ausgleich eine Erhéhung der Arbeitszeit
mit reduziertem Gehalt vorgesehen. Innerhalb der Familienpflegezeit besteht auller-

dem die Moglichkeit, ein zinsloses Darlehen in Anspruch zu nehmen.

3.1.5 Hilfe zur Pflege (§§ 61-66 SGB XII)

In Bezug auf die hausliche Pflege sind die Leistungen im Rahmen der ,Hilfe zur
Pflege* nach §§ 61-66 SGB XII von Bedeutung. Alle Leistungen der Sozialhilfe un-
terliegen dem Prinzip der Nachrangigkeit, d. h. eine Person kann erst dann Leistun-
gen nach SGB XII in Anspruch nehmen, wenn alle anderen Leistungen, auf die ge-
setzlicher Anspruch besteht (z. B. Leistungen der PV, Unterhaltsanspriiche gegen-
iiber anderen Familienangehorigen), ausgeschopft sind. Die Leistungsart und der

Leistungsumfang der ,,Hilfe zur Pflege* orientieren sich stark an der PV, konnen

" Die Gesamtdauer der Freistellungsanspriiche aus Pflegezeit und Familienpflegezeit ist auf insge-
samt maximal 24 Monate beschréinkt.
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jedoch auch von Personen mit einem Pflegebedarf unterhalb der Pflegestufe 1 nach
PV oder mit einer Pflegebediirftigkeit unter 6 Monaten in Anspruch genommen wer-
den. Die ,,Hilfe zur Pflege* umfasst Leistungen zur hduslichen Pflege (§ 63), Pflege-
geld (§ 64), Hilfsmittel, teilstationdre Pflege, Kurzzeitpflege und stationédre Pflege.
AuBerdem konnen nach § 65 weitere Leistungen (z. B. Aufwendungen der Pflege-
person, Beitrdge zur Alterssicherung, besondere Pflegekrifte, Beratung, Entlastung

der Pflegeperson) erstattet werden.

3.1.6 Betreuungsrecht

Die rechtliche Betreuung wird in §§ 1896-1908 BGB geregelt und kommt zum Tra-
gen, wenn ,.ein Volljdhriger auf Grund einer psychischen Krankheit oder einer kor-
perlichen, geistigen oder seelischen Behinderung seine Angelegenheiten ganz oder
teilweise nicht besorgen [kann]“ (§ 1896). Die rechtliche Betreuung beinhaltet die
gesetzliche Vertretung einer Person und ist auf gerichtlich festgesetzte Arbeitskreise
(z. B. Vermogensverwaltung, Gesundheitsfiirsorge, Wohnungs- oder Postangelegen-
heiten) beschrinkt. Sie kann bevorzugt von einer nahestehenden Person, aber auch
durch Mitarbeiter eines Betreuungsvereins oder einer Betreuungsbehorde oder durch
einen selbstindigen Berufsbetreuer iibernommen werden (§ 1897). Betreuungsbe-
horden und Betreuungsvereine haben neben der Bereitstellung von Betreuungsperso-
nen auch die Aufgabe, ehrenamtliche und private Betreuungspersonen hinsichtlich
rechtlicher Fragen und Hilfsangebote zu beraten (Bundesministerium der Justiz und

fiir Verbraucherschutz 2014: 26).

3.2 Unterstiitzungsangebote im Uberblick
3.2.1 Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld

Die Unterstiitzung der Hauptpflegeperson durch weitere Personen aus dem privaten
Umfeld, wie z. B. andere Familienangehorige, Freunde, Bekannte oder Nachbarn,
spielt in der héduslichen Betreuung einer pflegebediirftigen Person eine grofle Rolle.
Das private Umfeld kann sich sowohl entlastend als auch belastend auf das Versor-
gungssystem auswirken. (BMFSFJ 2002: 200)

Private Unterstiitzungsleistungen werden von pflegenden Angehorigen jedoch iiber-
wiegend positiv erlebt. Die Untersuchung von Schiufele et al. zeigt, dass iiber zwei

Drittel der befragten pflegenden Angehorigen (n= 306) die Unterstiitzung durch
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weitere Familienangehdrige als gut einstuft. Auch die Unterstiitzung durch Freunde
und Nachbarn wird von etwa 50% der Befragten positiv bewertet. (Schiufele et al.
2005: 126)

Insbesondere die soziale Unterstiitzung durch Personen des privaten Umfeldes tragt
dazu bei, die Isolation von pflegenden Angehorigen zu verhindern und den Pflegeall-
tag durch Ablenkung und Abwechslung zu bereichern (Seidl/Labenbacher/Ganaus
2007: 93 f.). Im Vierten Altenbericht wird die entlastende Unterstiitzungsleistung
durch Familienangehorige, Freunde und Bekannte ebenfalls beschrieben, insbesonde-
re die soziale und emotionale Unterstiitzung, die praktische Mithilfe bei Pflege- und
Betreuungsaufgaben, die erlebte Unterstiitzung durch Anerkennung der Pflegeleis-
tung oder eine intensivierte Beziehung durch die Pflegesituation (BMFSFJ
2002: 200 f.).

Das private Umfeld kann jedoch auch zur Belastung der hduslichen Betreuungssitua-
tion beitragen, indem der Kontakt zu der demenzerkrankten Person und der pflegen-
den Person reduziert oder abgebrochen wird oder Konflikte entstehen. Familienintern
konnen sich z. B. Konflikte entwickeln, wenn sich einzelne Familienmitglieder ver-
nachléssigt fithlen, die Erwartungshaltung der Hauptpflegeperson in Bezug auf die
Mithilfe in der Pflege nicht erfiillt wird oder unterschiedliche Vorstellungen von
Pflege und Betreuung existieren. (BMFSFJ 2002: 200 f.; Seidl/Labenbacher/Ganaus
2007: 94)

In Zukunft wird aufgrund der verdnderten Familienstrukturen (vgl. Kapitel 2.1.1.1)
erwartet, dass die Anzahl an Demenzerkrankten ohne ein entsprechendes familidres
Umfeld zunehmen wird. Im Kontrast zu der relativ sicher prognostizierbaren Ab-
nahme familidrer Pflege ist aktuell nicht sicher einzuschitzen, wie die entstehende
,.Liicke* in der nichtprofessionellen Betreuung gefiillt werden wird. Uber die Forde-
rung von privater Hilfe aus dem Umfeld des Betroffenen (z. B. Nachbarn, Freunde)
oder ehrenamtlicher Hilfe (z. B. niedrigschwellige Betreuungsangebote) kann sich
der Schwerpunkt der geleisteten Pflege im nichtprofessionellen Bereich von familidr
zu nichtfamilidr verschieben. Eine weitere Moglichkeit ist die Zunahme professionel-
ler Pflege, die unter 6konomischen Gesichtspunkten die ungiinstigste Entwicklung

darstellt.
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3.2.2 Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich

Der medizinische Bereich lésst sich grundsdtzlich zundchst in medizinische Angebo-
te im ambulanten Bereich (z. B. Hausarzt, Facharzt, Gedachtnissprechstunde) und
medizinische Hilfen im stationdren Bereich (z. B. Krankenhaus, Gerontopsychiatrie,
Sozialdienst der Kliniken) gliedern. Das teilstationdre Angebot der Tagesklinik bietet
eine Kombination aus stationdrer Behandlung im Krankenhaus und héuslicher Ver-

sorgungsform.

3.2.2.1 Ambulanter Bereich

Hausiirztliche und fachiirztliche Versorgung

Die meisten Menschen im héheren Lebensalter haben regelmédfig Kontakt zu ihrem
Hausarzt, was in Deutschland auf tiber 90% der iiber 65-Jéhrigen zutrifft (Schiufele
et al. 2005: 118; Linden et al. 2010: 504). Der Hausarzt tibernimmt als erster An-
sprechpartner bei medizinischen Fragestellungen vor dem Hintergrund einer oft seit
vielen Jahren bestehenden personlichen Beziehung zu den Betroffenen in der iiber-
wiegenden Anzahl der Fille die zentrale Stellung in der medizinischen Versorgung
demenzerkrankter Personen (DEGAM 2008: 10).

Damit obliegt dem Hausarzt im Besonderen die Aufgabe der moglichst frithzeitigen
Wahrnehmung und Diagnostik der Demenzsymptomatik, um mogliche medizinische
Therapieoptionen schon zu Beginn der Erkrankung einzuleiten, da hier der grofite
Effekt aus einer Behandlung zu erwarten ist. Dies trifft umso mehr auf Demenzfor-
men zu, denen eine potentiell reversible Ursache zugrunde liegt. Zu den weiteren
Aufgaben des Hausarztes zéhlen die medizinische Langzeitbetreuung der erkrankten
Person, ggf. die Weiterleitung an einen Facharzt, die Beratung von Erkrankten und
thren Familienangehdrigen, sowie die wichtige ,,Lotsenfunktion* zur Koordination
aller medizinischen und nichtmedizinischen Hilfsmafnahmen. (BMFSFJ 2002: 230-
234; Gutzmann/Zank 2005: 174-176, GraBBel 2006: 25 f.; Lauterberg et al. 2007: 22;
DEGAM 2008; Donath et al. 2010: 1)

Die formulierten Kernaufgaben des Hausarztes werden jedoch teilweise nicht opti-
mal wahrgenommen. Dies betrifft insbesondere die Chance, Demenzen mdglichst
frithzeitig zu erkennen und die Diagnose zu sichern. Verschiedene Untersuchungen
belegen, dass etwa 40-60% der Demenzerkrankungen nicht drztlich diagnostiziert

werden. (BMFSFJ  2002: 233;  Schiufele et al. 2005:119; Grass-
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Kapanke/Kunczik/Gutzmann 2008: 34; Laux et al. 2010: 2175; Thyrian et al. 2015:
9)

Einen weiteren Problembereich stellt die medikamentdse Therapie einer Demenzer-
krankung dar. Verschiedene Studien belegen eine Unterversorgung mit entsprechen-
den Medikamenten. Nur etwa 20-30% der Personen mit érztlich diagnostizierter De-
menzerkrankung erhalten Antidementiva. (Hesse 2002:52; Schaufele et al.
2005: 119; Melchinger 2007; Grass-Kapanke/Kunczik/Gutzmann 2008: 27; Eich-
ler/Thyrian/Hoffmann 2015)

Begriindet wird die unzureichende hausirztliche Versorgung demenzerkrankter Per-
sonen u. a. mit einem Kompetenz- und Wissensmangel der Hausérzte. Gutzmann und
Zank (2005: 175) bemerken dazu: ,,Bedauerlicherweise sind spezifische geriatrische
und gerontopsychiatrische Kenntnisse aufgrund mangelhafter universitirer Ausbil-
dungsangebote selten” und Kaduszkiewicz, Wiese und van den Bussche (2007: 17)
belegen in ihrer Studie, dass fast die Hélfte der befragten Hausérzte (n = 212) einen
Kompetenzmangel in Bezug auf die leitliniengerechte Diagnose und Therapie von
Demenzerkrankungen angibt.

Neben einem Kompetenzmangel fiihren aulerdem u. a. die eingeschrinkten medizi-
nischen Therapiemdglichkeiten bei der Erkrankung Demenz und die zeit- und kos-
tenintensive drztliche Versorgung Demenzerkrankter zu einer inaddquaten Versor-
gung durch den Hausarzt (Lauterberg et al. 2007: 22; DEGAM 2008: 9; Donath et al.
2010; Laux et al. 2010: 2175; Mann 2010).

Abgesehen von der teilweise nicht ausreichenden Behandlung beim Hausarzt werden
Patienten mit Demenzsymptomatik zusétzlich nur selten zum Facharzt {iberwiesen.
Laut Viertem Altenbericht (2002: 233) wird nur etwa ein Drittel der Demenzpatien-
ten durch einen Facharzt behandelt. Stoppe geht davon aus, dass sogar nur jeder 8.
Demenzpatient im Verlauf der Erkrankung Kontakt zu einem Facharzt hat (Stoppe
2002a: 59).

Dies stellt insofern ein Versorgungsdefizit dar, als die beiden Hauptfacharztgruppen,
Neurologe und Psychiater, im Vergleich zum Hausarzt eine spezialisierte Ausbildung
besitzen, um einen groflen Teil der demenzspezifischen Symptome zu diagnostizie-
ren und zu therapieren. Dies sind zum Beispiel die medikamentose Behandlung mit
Antidementiva oder die Therapie von Begleiterkrankungen wie Morbus Parkinson
durch den Neurologen und die Behandlung der psychiatrischen Symptome (Depres-
sion, Wahn u. a.) durch den Psychiater. (Horn 2002: 62 f.; Stoppe 2002a: 59 f.)
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Gedichtnissprechstunde

Die erste Gedichtnissprechstunde (synonym: Gedédchtnisambulanz, Memory-Klinik)
wurde im Jahr 1985 in Deutschland gegriindet. Seitdem hat sich die Anzahl betrécht-
lich erhoht und belduft sich aktuell auf etwa 169 Einrichtungen. (Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft 2014d)

Die Gedichtnissprechstunde ist ein ambulantes medizinisches Angebot speziell fiir
Menschen mit Hirnleistungsstorungen. In der Regel ist die Einrichtung an ein Uni-
versititsklinikum angegliedert und arbeitet interdisziplinir (z. B. Arzte, Psychologen,
Sozialarbeiter). Das Aufgabengebiet umfasst im Schwerpunkt die Diagnosestellung,
therapeutische MaBlnahmen (medikamentos und z. T. nicht-medikamentds), die Bera-
tung von Erkrankten und deren Angehdrigen (Vermittlung von Informationen iiber
die Erkrankung und Unterstiitzungsangebote) und klinische Forschung. (Jansen

2002b: 74 £.; Stoppe 2002b: 85 f.; Aguirreche et al. 2003)

3.2.2.2 Teilstationirer Bereich

Gerontopsychiatrische Tagesklinik

Seit Griindung der ersten gerontopsychiatrischen Tagesklinik in Deutschland (1976)
hat sich die Anzahl der Einrichtungen stetig erhoht und belduft sich aktuell auf 48
(Wiéchtler 2007: 1; Techniker Krankenkasse 2014).

Die gerontopsychiatrische Tagesklinik zdhlt zu den teilstationdren Angeboten und
richtet sich an dltere Patienten mit psychischen, bzw. psychiatrischen Erkrankungen
(z. B. Demenz, Depression, Psychosen). Die Patienten werden iiber einen Zeitraum
von mehreren Wochen an Wochentagen tagsiiber in der Tagesklinik stationér behan-
delt und verbringen die iibrige Zeit zu Hause. Dieses Konzept bietet den Vorteil, dass
Patienten die Leistungen einer stationdren medizinischen Behandlung nutzen kénnen,
ohne den Bezug zu ihrem héuslichen Umfeld zu verlieren. (BMFSFJ 2002: 238; Jan-
sen 2002a: 72; Gutzmann/Zank 2005: 167; Wéchtler 2007: 2-4)

Ziel der gerontopsychiatrischen Tagesklinik ist es, stationdre Krankenhausaufenthal-
te zu verkiirzen bzw. zu vermeiden oder Patienten nach einem stationdren Kranken-
hausaufenthalt insbesondere durch die Forderung von Alltagskompetenzen auf die
ambulante Versorgung zu Hause vorzubereiten (Gutzmann/Zank 2005: 167; DGGPP
2007: 3). Das Angebotsspektrum beinhaltet u. a. Diagnostik, medikamentdse und

nichtmedikamentdse Therapie (z. B. Bewegungstherapie, Erinnerungstherapie), Er-

84



mittlung und Organisation des Versorgungsbedarfs im héuslichen Bereich und die
Beratung Angehoriger (BMFSFJ 2002: 238 f.; Jansen 2002a: 72; Gutzmann/Zank
2005: 167; Wachtler 2007: 2).

3.2.2.3 Stationirer Bereich

Prinzipiell ist die medizinische Behandlung einer Demenzerkrankung im stationdren
Kontext (Fachabteilungen: Neurologie, Psychiatrie, Gerontopsychiatrie) moglich.
Die Praxis hat jedoch gezeigt, dass sich die Demenzsymptomatik in fremder Umge-
bung in der Regel verstirkt. Demzufolge wird versucht, einen stationdren Aufenthalt
im Krankenhaus zu vermeiden und diesen durch ambulante oder teilstationdre Be-
handlungsmdglichkeiten zu ersetzen. (GriBel 2006: 32; Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft 2014a)

Die Behandlung einer demenzerkrankten Person aufgrund einer nicht demenziellen
Erkrankung im Allgemeinkrankenhaus kann jedoch notwendig sein. Ebenso werden
Demenzsymptome manchmal auch erstmals wihrend eines Klinikaufenthalts be-
merkt. Im Rahmen des Modellprojekts ,,Demenzkompetenz im Krankenhaus* wurde
festgestellt, dass 17,6% der dlteren Krankenhauspatienten (70 Jahre und dlter) ausge-
pragte kognitive Storungen aufweisen (Spielberg 2014: 654). Die Abldufe und das
Personal im Allgemeinkrankenhaus sind allerdings iiblicherweise nicht auf die spezi-
fische Versorgung und Bediirfnisse Demenzerkrankter eingestellt (Spielberg
2014: 655; Teschauer 2011: 211). Aus diesem Grund fordert die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft insbesondere eine verbesserte Kooperation der Krankenhausmitarbeiter
mit Angehdrigen der demenzerkrankten Person, organisatorische Anderungen im
Krankenhaus (z. B. Rooming-in von Angehdrigen) und eine hohere Kompetenz der
Mitarbeiter zum Thema ,,Demenz® (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2014a).

Der Sozialdienst der Kliniken ist ein weiteres Angebot im stationdren Rahmen, der
eine Unterstiitzung fiir hilfebediirftige Personen und deren Familienangehorige vor
allem bei anstehender Klinikentlassung beinhaltet. Das Angebot umfasst u. a. die
Beratung von Patienten und Angehorigen in Bezug auf personliche, soziale und fi-
nanzielle Fragen, die Bedarfsermittlung beziiglich der Anschlussversorgung, die Or-
ganisation von Unterstiitzungsmafnahmen fiir die Versorgung nach der Klinikentlas-
sung im Rahmen der Pflegeiiberleitung und ggf. die Vermittlung von Rehabilitati-
onsmafnahmen. (Kreisausschuss des Landkreises Marburg-Biedenkopf 2014)
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3.2.3 Unterstiitzung durch ambulante Hilfen

Zur Unterstlitzung und Aufrechterhaltung der hduslichen Versorgungsform steht eine
Vielzahl ambulanter Hilfen (u. a. ambulante Pflegedienste, Fahr- und Mahlzeiten-
dienste, Hausnotruf, Mobile Soziale Hilfsdienste oder ambulante Hospizdienste) zur
Verfiigung. Ambulante Pflegedienste stellen in diesem Bereich ein Angebot mit ho-
hem Bekanntheitsgrad und starker Verbreitung dar. Sie werden aus diesem Grund im

Folgenden néher vorgestellt.

3.2.3.1 Ambulanter Pflegedienst

Nach § 71 Abs. 1 SGB XI sind ambulante Pflegedienste ,,selbstédndig wirtschaftende
Einrichtungen, die unter stindiger Verantwortung einer ausgebildeten Pflegefach-
kraft Pflegebediirftige in ihrer Wohnung pflegen und hauswirtschaftlich versorgen®.
Aktuell nehmen ca. 30% aller pflegebediirftigen Menschen in Deutschland Leistun-
gen eines solchen ambulanten Pflegedienstes in Anspruch (BMG 2011b: 110). Die
Anzahl der Pflegedienste in Deutschland hat sich seit Einfiihrung der Pflegeversiche-
rung deutlich erhoht und belduft sich laut Statistischem Bundesamt auf 12 700 Ende
des Jahres 2013, was einer Zunahme von etwa 20% innerhalb der vergangenen 10
Jahre entspricht (Statistisches Bundesamt 2005: 12; Statistisches Bundesamt
2015: 10). Der iiberwiegende Anteil der ambulanten Pflegedienste befindet sich in
privater (64%) oder gemeinniitziger (35%) und nur ein geringer Anteil (1%) in 6f-
fentlicher Tragerschaft (Statistisches Bundesamt 2015: 10).

Das Angebot der ambulanten Pflegedienste umfasst ein grofles Leistungsspektrum.
Zusitzlich zu den Leistungen, die von praktisch allen Diensten angeboten werden,
wie zum Beispiel grundpflegerische und hauswirtschaftliche Tatigkeiten nach SGB
XI oder medizinische Behandlungspflege nach § 37 SGB V (z. B. Medikamentenga-
be, Injektionen), kann das Angebot durch weitere Leistungen ergéinzt werden. Dazu
zdhlen u. a. Betreuungsleistungen nach § 45b SGB XI und § 124 SGB XI, Verhinde-
rungspflege, Beratung zur pflegerischen Versorgung, Beratungseinsdtze nach § 37
Abs. 3 SGB XI, ,,Essen auf Radern®, Fahrdienst, Pflegekurse und Sterbebegleitung.
(BMG 2011b: 75-79; BMG 2014d: 42 1.)

Probleme in der Betreuung Demenzerkrankter durch ambulante Pflegedienste erge-
ben sich insbesondere durch Informationsdefizite der Pflegekrifte in Bezug auf

»Demenz* und organisatorische Konstellationen wie Zeitmangel und héufiger Perso-
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nalwechsel  (Gutzmann/Zank  2005: 167,178 f.;  Saxl  2006: 70;  Grass-
Kapanke/Kunczik/Gutzmann 2008; BMG 2011b: 94).

Eine repriasentative Befragung von Pflegediensten (Studie zur Demenzversorgung im
ambulanten Sektor ,,DIAS*, n = 903) zeigte beispielsweise, dass sich lediglich 9,2%
der Pflegedienstmitarbeiter sehr gut in Bezug auf die Betreuung Demenzerkrankter
informiert fithlten und mehr als 50% der Befragten gab an, dass mehr Wissen iiber
Demenz ihre Arbeit erleichtern wiirde. Aullerdem wurde die zur Verfiigung stehende
Zeit von 58,5% der Pflegedienstmitarbeiter als fast nie oder eher selten ausreichend
beurteilt. (Grass-Kapanke/Kunczik/Gutzmann 2008: 26, 35)

Unzureichende Versorgung von Pflegebediirftigen und insbesondere die inaddquate
Betreuung Demenzerkrankter aufgrund von Zeitmangel wird auch vom Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit im Abschlussbericht zur Studie ,,Wirkungen des Pflege-
Weiterentwicklungsgesetzes* beméngelt (BMG 2011b: 94).

3.2.3.2 Weitere Angebote aus dem ambulanten Bereich

Neben ambulanten Pflegediensten haben sich in den letzten Jahrzehnten weitere am-
bulante Unterstiitzungsangebote in Deutschland etabliert. Eine Auswahl wird an die-

ser Stelle in Kurzform vorgestellt.

Mahlzeitendienste

Mahlzeitendienste (,,Essen auf Riddern®) werden vorwiegend von ambulanten Pfle-
gediensten, Alten- und Pflegeheimen, gemeinniitzigen (z. B. Deutsches Rotes Kreuz,
Caritas) oder privaten Trigern angeboten. Die Mahlzeitenlieferung ins Haus ist ein
Hilfsangebot fiir Personen, die nicht in der Lage sind, sich selbstindig zu versorgen
oder dient der Entlastung pflegender Angehoriger. In der Regel miissen die Kosten
fiir die Leistung des Mahlzeitendienstes selbst getragen werden, konnen jedoch bei
Erfiillung bestimmter Voraussetzungen vom Sozialhilfetrager bezuschusst werden.

(Kreisausschuss des Landkreises Marburg-Biedenkopf 2014)

Fahrdienste
Das Angebot von (Behinderten-) Fahrdiensten hilft Personen, die nicht in der Lage
sind, 6ffentliche Verkehrsmittel zu nutzen, am Leben in Gemeinschaft teilzunehmen

(vgl. Kapitel 3.1.3). Dies beinhaltet z. B. Fahrten zu medizinischen Behandlungen,
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Behorden, Besuchsfahrten zu Familienangehorigen/Freunden oder kulturellen Veran-
staltungen. Der Besitz eines Schwerbehindertenausweises mit entsprechendem Ver-
merk ist in der Regel Voraussetzung fiir die Kosteniibernahme. (Kreisausschuss des

Landkreises Marburg-Biedenkopf 2014)

Hausnotruf

Hausnotrufsysteme richten sich primér an allein lebende potentiell hilfebediirftige
Personen und konnen zur Entlastung pflegender Angehoriger bei Abwesenheit bei-
tragen. Mit Hilfe eines Funksenders kann eine hilfebediirftige Person rund um die
Uhr Kontakt zu einer Hausnotrufzentrale herstellen. Je nach individueller Vorausset-
zung kann die Finanzierung zum Teil von der Pflegekasse oder dem Sozialamt iiber-
nommen werden. (Initiative Hausnotruf 2014; Kreisausschuss des Landkreises Mar-

burg-Biedenkopf 2014)

Mobiler Sozialer Hilfsdienst

Mobile Soziale Hilfsdienste bieten niedrigschwellige Hilfen (vgl. Kapitel 3.2.7.1) zur
Unterstlitzung der hduslichen Betreuung an. Thr Angebot umfasst verschiedene Leis-
tungsarten, wie z. B. hauswirtschaftliche Tétigkeiten, Gartenarbeiten oder die stun-
denweise Betreuung oder Begleitung (z. B. Veranstaltungen, Arztbesuche) der hilfe-
bediirftigen Personen, die von geschulten Hilfspersonen unter fachlicher Begleitung
erbracht werden. Bei Erfiillung der Voraussetzungen konnen die Kosten des Ange-
bots iiber die zusdtzlichen Betreuungsleistungen nach § 45b SGB XI finanziert wer-
den (vgl. Kapitel 3.1.2.2). (Kreisausschuss des Landkreises Marburg-Biedenkopf
2014)

Ambulanter Hospizdienst

Ein ambulanter Hospizdienst ist ein kostenloses Unterstiitzungsangebot fiir
schwerstkranke und sterbende Menschen und deren Familienangehdrige. Die Unter-
stiitzung beinhaltet u. a. die individuelle psychosoziale Begleitung, Beratung zur pal-

liativmedizinischen Versorgung®, Veranstaltungen und Gruppen zu Themen wie

28 Begriffsdefinition ,,Palliativmedizin®: ,,Die Palliativmedizin konzentriert sich auf die bestmdgliche
medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Behandlung und Begleitung schwerst-
kranker und sterbender Menschen sowie ihrer Angehdrigen. Gemeinsames Ziel ist es, fiir weitge-
hende Linderung der Symptome und Verbesserung der Lebensqualitdt zu sorgen - in welchem
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Sterben, Tod, Trauer oder Interventionen in Krisensituationen. Aktuell existieren in
Deutschland etwa 1500 ambulante Hospizdienste. Sie werden durch Fachkrifte or-
ganisiert und koordiniert, die hdusliche Unterstlitzung erfolgt in der Regel durch ge-
schulte und fachlich begleitete ehrenamtliche Personen. (Deutscher Hospiz- und Pal-

liativ Verband 2012: 1-3; Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband 2014)

3.2.4 Unterstiitzung durch Beratung und Schulung

Zum Thema ,,Demenz‘ besteht ein hoher und vielfiltiger Informations- und Unter-
stiitzungsbedarf fiir Betroffene und deren Angehorige, daher sind Beratungs- und
Schulungsangebote essentiell, um fiir alle Beteiligten einen addquaten Umgang mit

der Erkrankung sicherzustellen.

3.2.4.1 Beratungsangebote

Aufgrund der umfangreichen Angebotsstruktur im Versorgungsbereich der Altenhil-
fe riickt die Problematik ,,fehlendes Angebot* mittlerweile eher in den Hintergrund.
Vielmehr stellt die Auswahl eines individuell passenden Hilfsangebots aus dem weit
geficherten Versorgungssystem unter Umstéinden eher eine Uberforderung fiir An-
gehorige von MmD dar, weshalb sie zunehmend ,,geeignete und kompetente Bera-
tungsangebote als Lotsendienst im Dschungel der Hilfsangebote* benétigen (Miick-
schel 2005: 167). Angehorigenberatung sollte jedoch iiber die reine Informations-
vermittlung hinausgehen und eine psychosoziale Hilfestellung fiir den Umgang mit
Belastungen, die in der hduslichen Versorgung Demenzerkrankter eine grofle Rolle
spielen, bieten (Poll/Gauggel 2009: 37). Nach Schnoor (2006: 14) ist ,,das Ziel einer
Beratung .. der Versuch, einem belasteten oder desorientierten Klienten eine Orien-
tierungs-, Planungs-, Entscheidungs- und Bewiltigungshilfe zu geben®, wobei neben
der Informationsvermittlung ,,auch eine Reflexion der Ursachen der aktuellen Prob-
lemlage angestrebt [wird], damit eine Neustrukturierung und Neubewertung der Si-
tuation vorgenommen werden kann, vor deren Hintergrund neue Problemldsungen
erst moglich werden®.

Beratung zur héuslichen Versorgung demenzerkrankter Menschen wird von ver-

schiedenen Einrichtungen (z. B. Pflegestiitzpunkte, Alzheimer Gesellschaft, Wohl-

Umfeld auch immer Betroffene dies wiinschen (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2014:
Eingangsseite).
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fahrtsverbiande, ambulante Pflegedienste, Sozialpsychiatrische Dienste) angeboten.
Sie richtet sich zum Teil an pflegende Angehorige insgesamt, speziell an Angehorige
von demenzerkrankten Personen oder beinhaltet spezifische Themen, wie z. B. die
Wohnraumberatung.

Auch aufgrund der geringen Inanspruchnahme von Beratungsangeboten in der Ver-
gangenheit (BMFSFJ 2002: 202) hat sich die Form der Beratung im Altenhilfebe-
reich verdndert. Seit 2009 besteht zudem ein gesetzlicher Anspruch auf Pflegebera-
tung (vgl. Kapitel 3.1.2.2) und Angebote mit leichteren Zugangsbedingungen wurden
geschaffen. Neben der personlichen Beratung mit ,,Kommstruktur?’, bestehen nun
auch Beratungsoptionen mit ,,Gehstruktur®, d. h. zugehende Beratungsangebote, die
in der Héauslichkeit, bzw. Lebenswelt der pflegenden Angehorigen angesiedelt sind,
u. a. auch via Telefon oder Internet. Im Rahmen der ,,Zukunftswerkstatt Demenz*
wurde 2012-2015 z. B. das Forschungsprojekt ,,MobiDem*, eine mobile demenzspe-
zifische Beratung im Bus, durch das Bundesministeriums fiir Gesundheit gefordert

(Reichert 2014; Reichert/Reuter/Hampel 2014).

3.2.4.2 Schulungsangebote

Schulungsprogramme fiir PAD haben in den letzten Jahren stark zugenommen und
weisen trotz unterschiedlicher Konzeptionen Gemeinsamkeiten auf, wie z. B. die
Wissensvermittlung und den Austausch zwischen Angehdrigen untereinander und
mit Fachpersonen. Sie zielen darauf ab, die Kompetenzen von PAD zu stirken und
somit die hdusliche Betreuung zu optimieren und zu entlasten und eine adidquate Be-
treuung der erkrankten Personen zu erreichen.

Im Folgenden werden exemplarisch Pflegekurse (nach § 45 SGB XI), das Schu-
lungsprogramm ,,Hilfe beim Helfen* der Alzheimer-Gesellschaft und die internetba-
sierte Schulung ,,Demenz anders sehen* (Demas) vorgestellt.

Nach § 45 SGB XI besteht fiir pflegende Angehorige der Anspruch auf einen kosten-
losen Pflegekurs. Schwerpunkt von allgemeinen Pflegekursen ist die Vermittlung
von Kenntnissen zur Durchfithrung der héuslichen Pflege (z. B. Pflegetechniken,

Entlastungsmoglichkeiten). Zusitzlich werden Kurse mit spezieller Ausrichtung

2 Begriffsdefinition ,,Kommstruktur*: ,tradierte Konzeption der Erziehungsberatung, darauf zu
warten, bis die Hilfesuchenden ,kommen®, d. h. die Beratungsstellen aufsuchen und um Hilfe bit-
ten* (Lexikon der Psychologie, 2000).
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(z. B. Pflege demenzerkrankter Menschen) angeboten. Die Kurse werden von der
Pflegekasse oder durch beauftragte Einrichtungen (z. B. ambulante Pflegedienste,
Wohlfahrtsverbande) angeboten und konnen als Gruppenschulung oder auch als in-

dividuelle Schulung in der Hauslichkeit in Anspruch genommen werden.

Die Schulungsreihe ,,Hilfe beim Helfen® wurde 2002 von der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e.V. in Zusammenarbeit mit der Janssen-Cilag GmbH entwickelt und ist
seitdem vielfach bundesweit umgesetzt worden. Das Programm ist als kostenlose
Gruppenschulung fiir 8-16 Personen unter fachlicher Anleitung konzipiert und bein-
haltet 7 Module zu demenzspezifischen Themen. Methodisch werden die Inhalte der
Module in Form von Vortrdgen und Gruppenarbeiten vermittelt. Ein besonderer
Schwerpunkt des Programms liegt auf dem Erfahrungsaustausch der Teilnehmer.
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V./Janssen-Cilag GmbH 2002; Deutsche Alz-
heimer Gesellschaft e.V. 2014b)

In dem Forschungsprojekt ,,AENEAS* (A European Network for the Evaluation of
Alzheimer Supportgroups) wurde die Auswirkung der Seminarreihe ,,Hilfe beim Hel-
fen* auf die Heimunterbringung der demenzerkrankten Personen, die Inanspruch-
nahme von Unterstiitzungsangeboten und die Lebensqualitit und Depression der
PAD in der Folgezeit erfasst. Der Vergleich zwischen den Schulungsteilnehmern und
der Kontrollgruppe, deren Teilnehmer ausschlieflich ein einzelnes Beratungsge-
sprach erhielten, ergab keine signifikanten Unterschiede in Bezug auf die untersuch-
ten Parameter. Im Abschlussbericht zu diesem Forschungsprojekt merken die Auto-
ren an, dass dies jedoch nicht den Riickschluss zuldsst, dass das Schulungskonzept
wirkungslos ist, da wichtige ZielgroBen der Schulungsreihe (z. B. Zuwachs von Be-
treuungskompetenz oder emotionale Entlastung) nicht untersucht wurden. In der
Veroftentlichung aus 2010 wird festgehalten, dass entsprechende Interventionen
sinnvoll sind, aber alleine keine gute Effektivitdt haben: ,,Programs focusing on edu-
cation and problem solving represent a useful and positively valued component of
dementia caregiver support. In isolation, however, such interventions may not be
sufficient to effectively reduce caregivers’ burden and improve their psychological
well-being* (Kurz et al. 2010: 866). (Kurz et al. 2010; Kurz et al. o. J.)

Andere Interventionsstudien (z. B. die Léngsschnittstudie von Wettstein et al. 2005)

belegen, dass durch die Teilnahme an einem Schulungsprogramm das psychische
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Wohlbefinden und die Lebensqualitdt von PAD positiv beeinflusst werden konnen

(Perren/Konig 2005: 66 f.).

Das internetbasierte Schulungs- und Beratungsprogramm Demas wurde von der Del-
phi-Gesellschaft fiir Forschung, Beratung und Projektentwicklung in Kooperation
mit der Hochschule Magdeburg-Stendal entwickelt. Das kostenlose Angebot beinhal-
tet ein Schulungsprogramm fiir eine Gruppe von maximal 7 Teilnehmern, die sich
iiber einen Zeitraum von 10 Wochen einmal wdchentlich in einem virtuellen Ge-
sprachsraum trifft. Moderiert werden die Schulungseinheiten von einer psychologi-
schen Fachkraft. Vermittelt werden u. a. Informationen zur hduslichen Betreuung
einer demenzerkrankten Person und Strategien zur Stressbewdltigung. Neben der
fachlichen Unterstiitzung hat der Erfahrungsaustausch zwischen den Schulungsteil-
nehmern einen groBen Stellenwert. (Deutsches Arzteblatt 2013b: 1532; Delphi-
Gesellschaft 2014)

Verschiedene internationale Studien (Marziali/Garcia 2011; Blom et al. 2013; Bott-
cher/Klasen/Knaevelsrud 2013) belegen bereits positive Auswirkungen von internet-
basierter Schulung oder Beratung auf pflegende Angehdrige, insbesondere hinsicht-

lich einer Belastungsreduktion.

3.2.5 Unterstiitzung durch Angehorigengruppen

Unter den Begriff ,,Angehorigengruppe® (synonym: Gesprachsgruppe, Gespréchs-
kreis) fallen nach Hedke-Becker (1990: 66) ,,alle regelmiBigen Zusammenkiinfte
pflegender Angehoriger, die den Sinn und den Zweck haben, ihre Lebenssituation zu
thematisieren sowie Entlastung und Unterstiitzung anzubieten. Einzelne Angehori-
gengruppen zur Unterstiitzung pflegender Angehoriger wurden bereits Anfang der
1980er Jahre gegriindet und bis heute hat sich ihre Anzahl stark erhoht (Hedtke-
Becker 1990: 13). Etwas zeitversetzt (etwa ab Mitte der 1990er Jahre) ist ebenfalls
eine kontinuierliche Zunahme von Angehdrigengruppen fiir PAD zu verzeichnen
(GréBel et al. 2002: 7). Angeboten werden Gespriachskreise u. a. von Alzheimer Ge-
sellschaften, gemeinniitzigen Trigern, gerontopsychiatrischen Einrichtungen, Bera-
tungsstellen oder Kirchengemeinden (Bayer-Feldmann 2006: 31).

Im Mittelpunkt von Angehdrigengruppen steht der Erfahrungsaustausch von Perso-

nen, die sich in einer dhnlichen Situation befinden. Die Form der gegenseitigen Un-
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terstiitzung stirkt das Selbstbewusstsein und die Selbstverantwortung von pflegenden
Angehorigen. (Gutzmann/Zank 2005: 163)

Hauptziele von Gespriachskreisen sind (Hedtke-Becker 1990: 75-80; Fuchs
2000: 127-130; GréBel et al. 2002: 7; Bayer-Feldmann 2006: 10-14):

e der Zugewinn von Informationen und Kompetenzen in Bezug auf die
Demenzerkrankung (Austausch von Ideen zum Umgang mit der erkrankten
Person, Informationen zu Unterstiitzungsangeboten in der Region, rechtliche
und finanzielle Fragen)

e cine emotionale Entlastung (Wahrnehmung: ,,ich bin nicht allein in der
Situation®, Auseinandersetzung mit der Erkrankung, der eigenen Pflegerolle
und negativen Gefiihlen, Verstandnis und Anerkennung durch andere
Teilnehmer, Motivation, eigene Bediirfnisse wahrzunehmen und
Unterstiitzung anzunechmen)

e das Verhindern von sozialer Isolation (soziale Kontakte in der Gruppe,

Geselligkeit)

Innerhalb des breiten Angebots von Angehorigengruppen lassen sich verschiedene
Organisationsformen differenzieren: Grundsitzlich werden Selbsthilfegruppen
(Griindung und Organisation von Angehodrigen ohne fachliche Anleitung) von fach-
lich angeleiteten Angehorigengruppen unterschieden. In Bezug auf den Teilnehmer-
kreis werden geschlossene (fester Teilnehmerkreis), offene (jederzeit Aufthahme neu-
er Teilnehmer) oder halboffene (Aufnahme neuer Teilnehmer zu festgelegten Zeit-
punkten) Gruppen differenziert. Aullerdem bestehen Gruppen fiir definierte Teil-
nehmerkreise (z. B. PAD, Angehorige der Partner- oder Kindergeneration). Unter-
schieden werden zudem zeitlich unbegrenzte (fortlaufende Gruppen) und zeitlich
begrenzte Gruppen (mit festgelegter Terminanzahl), die sich insbesondere fiir pfle-
gende Angehorige in bestimmten Pflegesituationen (z. B. Heimiibersiedlung, Trauer)
anbieten. Aufgrund der spezifischen Pflege- und Belastungssituation von PAD haben
sich in der Praxis Gruppen speziell fiir diesen Teilnehmerkreis mit fachlicher Anlei-
tung bewdhrt. Geschlossene oder halboffene Gruppen erleichtern die Entwicklung
eines Vertrauensverhiltnisses zwischen den Gruppenteilnehmern, auf dessen Basis
auch Tabuthemen (z. B. Aggressionen, Sexualitdt) thematisiert werden konnen. Zeit-

lich unbegrenzte Gruppen bieten die Mdglichkeit, sich {iber die Erfahrungen in un-
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terschiedlichen Phasen der Erkrankung auszutauschen. (Bayer-Feldmann 2006: 14-
23)

Um die Teilnahme an einem Gesprachskreis fliir Angehorige zu erleichtern, ist das
Angebot einer parallel stattfindenden Betreuungsmaoglichkeit fiir die erkrankten Per-

sonen empfehlenswert (GraBel et al. 2002: 25; Bayer-Feldmann 2006: 27 f.).

3.2.6 Unterstiitzung durch Angebote der Alzheimer Gesellschaften

Im Zuge der Entwicklung von Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehorige entstand
1986 die erste Alzheimer Gesellschaft in Miinchen. Aufgrund der Zunahme von re-
gionalen Alzheimer Gesellschaften in der Folgezeit wurde 1989 die Deutsche Alz-
heimer Gesellschaft e.V. *° als bundesdeutscher Dachverband gegriindet. Deutsch-
landweit bietet die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. mit ihren aktuell 137 Mit-
gliedsgesellschaften auf Landes- und Regionalebene und einem groBlen ortlichen
Angebot ein breit angelegtes Unterstiitzungsangebot fiir demenzerkrankte Menschen
und deren Familienangehorige. (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2014c)

Alzheimer Gesellschaften definieren sich als Selbsthilfeorganisationen, wobei hier
zunehmend eine Professionalisierung der Selbsthilfe zu verzeichnen ist. Dies wird
insbesondere durch das zunehmende Engagement von Fachkréften und Experten und
die Beschéftigung von hauptamtlichen Mitarbeitern®' deutlich. (Freter 2009: 5)

Im Vierten Altenbericht (BMFSFJ 2002: 212) werden die Aufgaben und Ziele der
Alzheimer Gesellschaften wie folgt umrissen: ,,Alzheimer Gesellschaften vertreten
die Interessen der Kranken und ihrer Angehorigen, kliren die Offentlichkeit auf,
kdmpfen um bessere Qualitidt der Diagnostik, Behandlung, Betreuung und Pflege
Demenzkranker und unterstiitzen innovative Projekte sowie Versorgungsforschung
im Bereich Demenz*.

Auf regionaler Ebene bieten Alzheimer Gesellschaften neben einer lokal ausgerichte-
ten Offentlichkeitsarbeit (z. B. Informationsveranstaltungen) im Schwerpunkt kon-
krete Unterstiitzungsangebote fiir demenzerkrankte Menschen und pflegende Ange-
horige an. Diese konnen u. a. Beratungs- und Schulungsangebote, Angehorigengrup-

pen, Betreuungsangebote (z. B. Betreuungsgruppen fiir Erkrankte, Vermittlung von

39" Seit 2005 mit Namenszusatz ,,Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz*.
' In der Geschiftsstelle (Berlin) sind z. B. aktuell 11 hauptamtliche Mitarbeiter beschiftigt (Deut-
sche Alzheimer Gesellschaft 2014c).
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ehrenamtlichen Helfern fiir die héusliche Betreuung) und Freizeitangebote (z. B.

Veranstaltungen, Urlaubsangebote) umfassen.

3.2.7 Unterstiitzung durch Betreuungsangebote

Zur Entlastung der héuslichen Versorgungsform stehen PAD unterschiedliche Be-
treuungsangebote zur Verfiigung. Dies sind zum einen niedrigschwellige Betreu-
ungsangebote, die eine stundenweise Entlastung durch ehrenamtliche Betreuungs-
leistungen bieten und zum anderen professionelle Betreuungsangebote, die eine um-
fassendere Betreuungsentlastung im teilstationiren oder stationdren Rahmen beinhal-

ten.

3.2.7.1 Niedrigschwellige Betreuungsangebote

Der Begriff ,,niedrigschwellig™ steht grundsitzlich fiir Angebote mit Zugangsbedin-
gungen, die die Inanspruchnahme fiir den Nutzer erleichtern. Sie zeichnen sich im
Gegensatz zu professionellen und in der Regel hochschwelligen Angeboten u. a.
durch keine oder niedrige Kosten, die Inanspruchnahme mit geringem organisatori-
schen Aufwand und Wohnortndhe aus.

In diesem Bereich kénnen ehrenamtliche Betreuungsangebote (z. B. Organisation
von Besuchsdiensten von Gemeinden oder kirchlichen Einrichtungen) von nied-
rigschwelligen Betreuungsangeboten, die der Definition nach SGB XI entsprechen,
unterschieden werden. Die Begriffsdefinition nach § 45¢ Abs. 3 SGB XI lautet wie
folgt: ,,Niedrigschwellige Betreuungsangebote im Sinne des Absatzes 1 Satz 1 sind
Betreuungsangebote, in denen Helfer und Helferinnen unter pflegefachlicher Anlei-
tung die Betreuung von Pflegebediirftigen mit erheblichem Bedarf an allgemeiner
Beaufsichtigung und Betreuung in Gruppen oder im héuslichen Bereich iibernehmen
sowie pflegende Angehdrige entlasten und beratend unterstiitzen®.

Hauptziel der Angebote ist der Erhalt der hauslichen Versorgung, indem sowohl
pflegende Angehorige als auch die erkrankten Personen Unterstiitzung erfahren.
Pflegende Angehorige werden von Betreuungsaufgaben entlastet und gewinnen An-
sprechpartner und Betreuungskompetenz. Fiir demenzerkrankte Menschen leisten
niedrigschwellige Betreuungsangebote einen Beitrag zum Erhalt und zur Férderung
ithrer Féhigkeiten und zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. (Hipp 2006: 12 f,;
Schulz/Heinrichs/Kempf 2009: 9)
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Oft haben die Inanspruchnahme und die positiven Erfahrungen mit dem Angebot
auch ,, Tiroffnerfunktion® fiir die Nutzung weiterer Unterstiitzungsangebote (Tschai-
ner 2002: 101; Liitzau-Hohlbein/Heyde 2006: 5). Niedrigschwellige Betreuungsan-
gebote werden von verschiedenen Tragern, wie z. B. von Alzheimer Gesellschaften,
gerontopsychiatrischen Einrichtungen oder Beratungsstellen in der Altenhilfe ange-
boten (Schulz/Heinrichs/Kempf 2009: 6). Am Beispiel der niedrigschwelligen Be-
treuungsangebote der Alzheimer Gesellschaften wird die inhaltliche Ausrichtung

dieser Betreuungsform dargestellt.

Betreuungsgruppen

Betreuungsgruppen bieten eine aulerhdusliche stundenweise Betreuung fiir demenz-
erkrankte Menschen an, die in der Regel 1-2 Mal pro Woche stattfindet. Die Organi-
sation der Gruppentreffen und die 1:1-Betreuung wird durch geschulte ehrenamtliche
Mitarbeiter und eine Fachkraft geleistet. Die Betreuung erfolgt auf Basis verschiede-
ner Betreuungskonzepte, wie z. B. Validation, Milieutherapie oder Biografiearbeit
(vgl. Kapitel 4) und beinhaltet einen ritualisierten Ablauf, der Gruppenbeschéftigun-
gen mit individuellen Beschéftigungen verbindet. Dazu kdnnen u. a. gemeinsames
Kaffeetrinken, Bewegungsangebote (z. B. Sitzgymnastik, Spaziergéinge) und Akti-
vierungsangebote (z. B. Spiele, biografieorientierte Gesprichsrunden, kiinstlerische

oder musikalische Aktivitdten) gehoren. (Hipp 2006: 12-24)

Helfer in der Hiiuslichkeit

Die stundenweise Betreuung von demenzerkrankten Menschen erfolgt hier in ihrer
héuslichen Umgebung und wird von geschulten ehrenamtlichen ,,Helfern und Helfe-
rinnen* geleistet. IThr Aufgabenspektrum sieht keine hauswirtschaftlichen oder pfle-
gerischen Tatigkeiten vor, sondern beschriankt sich auf die soziale Betreuung der
erkrankten Person. Die Auswahl der Aktivititen (z. B. Gespriche, Spazierginge,
Spiele, kochen, handwerkliche Tétigkeiten) sollte sich dabei an den Interessen und
Ressourcen der demenzerkrankten Person orientieren. Neben der Entlastung von
Betreuungsaufgaben bieten die geschulten ehrenamtlichen Betreuungskrifte durch
Gesprache und Informationsvermittlung (z. B. Umgang mit der erkrankten Person
und Hinweise auf Unterstiitzungsangebote) eine Unterstiitzung fiir pflegende Ange-

horige. (Schulz/Heinrichs/Kempf 2009: 5-12)
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Zur Finanzierung von niedrigschwelligen Betreuungsangeboten konnen Leistungen
nach § 39 und § 45a SGB XI oder nach § 65 SGB XII ,,Hilfe zur Pflege* verwendet
werden. Dies setzt jedoch eine Anerkennung dementsprechender Betreuungsangebo-
te nach Landesrecht voraus. Die Anerkennung nach Landesrecht erfolgt nach § 45¢
SGB XI auf Grundlage eines Konzepts zur Qualititssicherung, das u. a. Auskunft
tiber Schulung und Fortbildung der ehrenamtlichen Betreuungspersonen und deren
kontinuierliche fachliche Begleitung gibt.

Niedrigschwellige Angebote bilden im Altenhilfesystem eine relativ neue Angebots-
form. Studien und Erfahrungen aus der Praxis zeigen folgende Problembereiche auf:
Niedrigschwellige Betreuungsangebote werden verhéltnismadfig selten genutzt
(GraBel/Romer/Donath 2009: 394; BMG 2011b: 41 f.) und viele Teilnehmer an
Schulungen fiir ehrenamtliche Helfer arbeiten nach der Schulung gar nicht oder nur
kurz in diesem Aufgabenfeld (GriaBel/Schirmer 2006; Fringer/Mayer/Schnepp
2010: 178 1.).

3.2.7.2 Teilstationire Betreuungsangebote

Teilstationdre Betreuungsangebote (Tages- und Nachtpflege) bieten die Moglichkeit
der stationiren Betreuung fiir einen begrenzten Teil des Tages oder wihrend der
Nacht. Sie bilden somit ein wichtiges Unterstiitzungsangebot, wenn die hdusliche
Versorgungsform iiberlastet oder nicht mehr ausreichend ist und eine vollstationire
Betreuung (noch) nicht nétig ist oder nicht gewiinscht wird. Tages- und Nachtpflege
wird in solitdren Einrichtungen oder zumeist in Form von ,,eingestreuten Plitzen* in
vollstationédren Pflegeeinrichtungen angeboten. Die Kosten fiir teilstationédre Betreu-
ungsangebote konnen grofle Differenzen aufweisen. Sie konnen bis zu 70 Euro pro
Tag (zuziiglich Verpflegungs- und Investitionskosten) betragen, die z. T. nach § 41
SGB XI finanziert werden konnen. (Neumann 2006; BMFSFJ 2014)

Nach § 41 SGB XI besteht ein gesetzlicher Leistungsanspruch, der fiir die Finanzie-
rung der Fahrtkosten, pflegerische Aufwendungen und soziale Betreuung in einer

teilstationdren Betreuungseinrichtung verwendet werden darf.
Tagespflege

Im Jahr 2013 standen 43 562 Tagespflegeplétze in Deutschland zur Verfiigung. Die
Zahl hat sich innerhalb der letzten zehn Jahre mehr als verdoppelt und ihre Nut-
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zungsrate hat stark zugenommen (Statistisches Bundesamt 2005: 18; Statistisches
Bundesamt 2015: 20 ff.). Seit Er6ffnung der ersten Tagespflege (1973) hat ihre Zahl
stetig zugenommen, insbesondere die Menge der Einrichtungen mit gerontopsychiat-
rischer Ausrichtung, da Tagespflegegdste {iberwiegend an einer Demenz erkrankt
sind (BMFSFJ 2002: 258; Weyerer/Schéaufele 2004: 44; Neumann 2006: 72).
Tagespflege umfasst die Betreuung im stationdren Bereich, die in der Regel an
Werktagen fiir etwa 8 Stunden téglich in Anspruch genommen werden kann. Zu den
priméren Zielen dieser Angebotsform zéhlen die Entlastung und der Erhalt der haus-
lichen Versorgungsform, der Fortbestand einer Berufstétigkeit pflegender Angehori-
ger und die Forderung von individuellen Fahigkeiten, Lebensqualitidt und sozialen
Kontakten auf Seiten der Erkrankten. Inhaltlicher Schwerpunkt ist die Tagesgestal-
tung mit individuellen Beschéftigungsangeboten und Gruppenaktivititen, wie z. B.
musikalische und bewegungsorientierte Angebote, Haushaltstétigkeiten, Gartenarbeit
und Ausfliige. Das Aktivierungsangebot wird durch gemeinsame Mabhlzeiten, Grund-
und Behandlungspflege, rehabilitative MaBBnahmen, Beratung pflegender Angehori-
ger und einen Fahrdienst ergéinzt. (Neumann 2006; BMFSFJ 2014)

Nachtpflege

Das Angebot der Nachtpflege umfasst die Pflege und soziale Betreuung vom Abend
bis zum Morgen. Entwickelt wurde das Angebot hauptsdchlich fiir Menschen mit
gestortem Tag-Nacht-Rhythmus und hohem néchtlichen Pflege- bzw. Betreuungsbe-
darf, was oft auf Demenzerkrankte zutrifft (vgl. Kapitel 2.1.2). Mit dem teilstationa-
ren Betreuungsangebot der Nachtpflege wurde die Moglichkeit einer ungestorten
Nachtruhe fiir pflegende Angehorige geschaffen, die einen Beitrag zur Entlastung
und zum Erhalt der hiuslichen Versorgung leisten sollte. (Kreisausschuss des Land-
kreises Marburg-Biedenkopf 2014)

In der Praxis hat sich jedoch gezeigt, dass diese Angebotsform nur selten in An-
spruch genommen wird und die Nutzungsrate riickldufig ist (Statistisches Bundesamt
2013: 20)*. Erfahrungen zur Inanspruchnahme der Betreuungsform ,,Nachtpflege*
weisen aullerdem darauf hin, dass viele demenzerkrankte Personen nicht von diesem
Angebot profitieren. Eine pflegende Angehdrige berichtet iiber ihre Erfahrung mit

einem Nachtpflegeangebot: ,,Aber da fiihlte er sich gar nicht wohl. Das war fiir ihn

32 Zwischen 2009 und 2011 ist die Nutzungsrate von Nachtpflegeplitzen etwa um ein Viertel zu-

riickgegangen (Statistisches Bundesamt 2013: 20).
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so ein Chaos: am Tag hier und in der Nacht da, dann wieder zu Hause bei mir. Er
war so durcheinander” (Tonnies 2006: 188). Die beschriebenen Entwicklungen fiihr-
ten zu einem Abbau von Nachtpflegepldtzen im Versorgungssystem. Im Vierten Alt-
enbericht (BMFSFJ 2002: 258) wurde die Zahl von etwa 1400 Nachtpflegeplitzen in
Deutschland genannt, von denen aktuell nur noch ca. 560 existieren (Statistisches

Bundesamt 2015: 22).

In Bezug auf teilstationére Betreuungsangebote zeigen sich verschiedene Problembe-
reiche: Insgesamt existiert ein steigender Bedarf an Tagespflegeplidtzen, der insbe-
sondere im ldndlichen Bereich noch nicht gedeckt ist (Meyer 2006: 78; Statistisches
Bundesamt 2011: 19 f.). Tagespflegeangebote konnen fiir die hdusliche Versorgungs-
form eine grofle Unterstiitzung bedeuten, jedoch wird eine regelméfBige Nutzung des
Angebotes an mehreren Tagen pro Woche fiir Menschen mit Demenzerkrankung
empfohlen und die Ergdnzung der hiuslichen Betreuung durch weitere Angebote
(z. B. ambulante Pflegedienste) ist hiufig unerldsslich (Neumann 2006: 74; BMFSFJ
2014). Dies fiihrt zu hohen Kosten, die aktuell nur zum Teil durch Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung abdeckt werden konnen (BMG 2011b: 47).

3.2.7.3 Kurzzeitpflege

Kurzzeitpflege ist ,.eine hochspezialisierte, fachlich sowie organisatorisch an-
spruchsvolle Aufgabe innerhalb der pflegerischen Versorgungskette® (Decken-
bach/Stoppler/Klein 2013: 20 f.). Sie bietet die Moglichkeit, eine pflegebediirftige
Person aufgrund einer Akutsituation (z. B. Krankheit der Pflegeperson), fiir eine be-
grenzte Zeit in einer stationdren Einrichtung unterzubringen. Kurzzeitpflege wird in
Form von ,eingestreuten Plidtzen* oder separaten Abteilungen in vollstationédren
Pflegeeinrichtungen oder in solitiren Kurzzeitpflegeeinrichtungen angeboten (De-
ckenbach/Stoppler/Klein 2013: 23 f.). Laut Pflegestatistik (Statistisches Bundesamt
2015: 22) existierten im Jahr 2013 insgesamt etwa 11 000 Kurzzeitpflegeplitze plus
ca. 33 000 flexible Kurzzeitpflegeplitze® in Deutschland. Obwohl eine Zunahme in

Bezug auf die Nutzungsrate zu verzeichnen ist, wird Kurzzeitpflege selten in An-

3 Begriff | flexible Kurzzeitpflegeplitze*: Pflegeplitze in vollstationdren Einrichtungen, die bei
Bedarf als Kurzzeitpflegeplitze genutzt werden konnen (Statistisches Bundesamt 2015: 22).
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spruch genommen (Statistisches Bundesamt 2013: 20; Deckenbach/Stoppler/Klein
2013: 8).

Zu den Leistungen nach § 42 SGB XI zdhlen die pflegerische Versorgung, die medi-
zinische Behandlungspflege und die soziale Betreuung der pflegebediirftigen Person
in stationdren Pflegeeinrichtungen.

Wenngleich Kurzzeitpflegeangebote mit der Moglichkeit der zeitweisen ,,Rund-um-
die-Uhr-Betreuung® ein grofles Entlastungspotential fiir die hiusliche Versorgungs-
form bieten, kann die Inanspruchnahme bei Demenz problematisch sein. Die Kon-
frontation der demenzerkrankten Person mit einer komplett fremden rdumlichen und
personellen Umgebung kann sich negativ auf die erkrankte Person auswirken und
z. B. zur Symptomverstirkung und dngstlichem oder aggressivem Verhalten fiihren.
Kurzzeitpflegepldtze mit einer spezialisierten gerontopsychiatrischen Ausrichtung

sind selten. (Miiller-Schulz 2006: 79 f.)

3.3 Inanspruchnahme von Unterstiitzung

Im vorangegangenen Kapitel wurden vielfdltige Unterstiitzungsmoglichkeiten zur
Entlastung der hduslichen Versorgungsform vorgestellt. Grundlegende Vorausset-
zung fiir deren entlastende Wirkung ist jedoch ihre Inanspruchnahme durch pflege-
bediirftige Personen oder pflegende Familienangehorige. GriBel (2015: Folie 39)
bemerkt dahingehend: ,,Es gibt ein breites Spektrum ... vorhandener Unterstiitzungs-

und Entlastungsangebote — die groBe Herausforderung ist es, die Angehorigen zu

'(6

motivieren, diese auch in Anspruch zu nehmen
Die folgende Tabelle gibt eine Ubersicht zu den Ergebnissen der reprisentativen Er-
hebung ,,Wirkungen des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes* hinsichtlich der Hau-
figkeit der Inanspruchnahme verschiedener Unterstiitzungsformen und -angebote von

Pflegehaushalten (n = 1500) (BMG 2011b: 36-54).

Leistungsart/Unterstiitzungsangebot | Inanspruchnahme (%)
Pflegegeld 70%
Sachleistungen 14%
Kombinationsleistungen 14%
Teilstationdre Betreuungsangebote 2%
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Leistungsart/Unterstiitzungsangebot | Inanspruchnahme (%)

Kurzzeitpflege 14% in den letzten 12 Monaten

Verhinderungspflege 13% in den letzten 12 Monaten

Zusétzliche Betreuungsleistungen nach | 7% aller Pflegehaushalte, bzw. 37% der

§ 45b SGB XI anspruchsberechtigten Pflegehaushalte

Niedrigschwellige Betreuungsangebote | 58% der Bezieher von zusitzlichen

Betreuungsleistungen nach § 45b SGB XI

Ambulanter Pflegedienst 30%
Hausnotruf 15%
Wohnraumverbessernde Maflnahmen 17%
Beratungsangebote 95%
Pflegekurse 12%
Kurzzeitige Arbeitsfreistellung 6%

Pflegezeit 4%

Tabelle 17: Inanspruchnahme von Unterstiitzungsma3inahmen (BMG 2011b: 36-54)

Die Ergebnisse zeigen, dass der tiberwiegende Anteil der Pflegehaushalte zur Unter-
stiitzung der hauslichen Versorgung die Leistungsart ,,Pflegegeld* wihlt. Obwohl im
Vergleich zu 1998 der Anteil an Pflegesachleistungen zugenommen hat, werden pro-
fessionelle Hilfen nur in einem begrenzten Rahmen genutzt (BMG 2011b: 37).
Auftallig ist, dass laut der Erhebung fast alle der befragten Pflegehaushalte Informa-
tions- und Beratungsangebote in Anspruch nehmen. Das Ergebnis wird wie folgt
kommentiert: ,,Nicht immer handelt es sich bei den in Anspruch genommenen Bera-
tungsleistungen um intensive oder gar kontinuierliche Leistungen® (BMG
2011b: 54).

Vielmehr handelt es sich in vielen Féllen um die reine Weitergabe von Informati-
onsmaterialien, z. B. durch Kranken- und Pflegekassen. Selten werden weitreichen-
dere Beratungsangebote z. B. in Pflegestiitzpunkten (11%) oder von Wohlfahrtsver-
banden (14%) genutzt. (BMG 2011b: 54)

In einer weiteren reprasentativen Studie (Schneekloth 2005: 80) wird belegt, dass
lediglich 16% der Hauptpflegepersonen (n = 3622) regelmifBig Beratungsangebote

nutzen.
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Insgesamt betrachtet werden Unterstiitzungsangebote in einem eher geringen Aus-
mal} genutzt und ,,es mul} [sic!] also gravierende Hindernisse geben, die die Inan-
spruchnahme verhindern (Graf3el 1998c: 55). Brodaty et al. kommen nach der Aus-
wertung von 48 Studien in einem Literaturreview zu dem Schluss, dass die Haupt-
griinde fiir die Nichtinanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen vier Gruppen

zugeordnet werden konnen (Brodaty et al. 2005: 538 f.):

1. Kein Bedarf an Unterstiitzung
(z. B. héusliche Pflege funktioniert ohne Hilfe oder wird durch privates
Umfeld unterstiitzt)
2. Ablehnung von Unterstiitzung
(z. B. Leugnen von Hilfebedarf, Unterstiitzung wird als Eingriff in
Privatsphére gesehen, Ablehnung von Fremdbetreuung)
3. Angebotsmerkmale verhindern die Inanspruchnahme
(z. B. Angebot fehlt in Wohnortnéhe, ist nicht bedarfsgerecht oder zu teuer)
4. Fehlende Informationen

(kein Wissen iiber Existenz bestimmter Unterstiitzungsangebote)

In der aktuelleren Studie ,,Behandlungsbediirfnis und Inanspruchnahmeverhalten bei
Demenzerkrankungen* (BIADEM) von Jurk et al. werden dhnliche Barrieren fiir die
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten gefunden. Als Hauptgriinde fiir die
Nichtinanspruchnahme wurden hier von PAD Unkenntnis hinsichtlich bestehender
Unterstlitzungsangebote und ein subjektiv fehlender Unterstiitzungsbedarf genannt.
(Jurk et al. 2011: 41)

Werden Hilfsangebote in Anspruch genommen, ist in der Regel jedoch eine hohe
Zufriedenheit mit der Unterstiitzungsleistung zu verzeichnen (BMFSFJ 2002: 204).
Héufig wird aber erst dann Hilfe in Anspruch genommen, wenn diese flir den Erhalt
der hduslichen Pflege unverzichtbar ist und der Heimeintritt vermieden werden soll
(BMG 2011b: 40). GraBlel (1998c: 54 f.) fand als signifikante Pridiktoren fiir die
Nutzung professioneller Angebote einen hoheren Pflegebedarf der erkrankten Person
und die fehlende Unterstiitzung aus dem familidren Umfeld. Andere Merkmale wie
Alter, Geschlecht, Belastung, Pflegesituation mit oder ohne Demenzerkrankung spie-
len dagegen keine entscheidende Rolle. Brodaty et al. (2005: 542) finden zwei weite-

re signifikante Pradiktoren fiir die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten
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speziell im Fall der hduslichen Betreuung von MmD: das Vorliegen zusitzlicher kor-
perlicher Einschrankungen bei der pflegebediirftigen Person und der Kontakt der

Pflegeperson zu einem Sozialarbeiter.
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4 Betreuungskonzepte

In den letzten Jahrzehnten wurde eine Vielzahl von Konzepten fiir die Betreuung
demenzerkrankter Menschen im stationdren Kontext entwickelt und erprobt. Dies
erklart sich unter anderem damit, dass flir die ansteigende Zahl von MmD nur einge-
schrinkte medizinische Therapiemoglichkeiten zu Verfiigung stehen und aufgrund
der spezifischen Demenzsymptomatik die Betreuung der Erkrankten eine hohe Her-
ausforderung fiir die Betreuungspersonen bedeutet. Ubergeordnete Ziele aller Be-
treuungsmalnahmen sind die Steigerung des Wohlbefindens und der Lebensqualitit
der erkrankten Menschen und positive Auswirkungen auf die betreuenden Personen
durch einen leichteren Umgang mit der Erkrankung und der erkrankten Person, nied-
rigere Belastung und héhere Zufriedenheit mit der Betreuungsaufgabe.

Im Folgenden werden unterschiedliche Konzepte fiir die Betreuung demenzerkrank-
ter Menschen vorgestellt’®. Ausgewihlt wurden umfassende Betreuungsansitze, die
den Umgang mit erkrankten Personen und die Weiterentwicklung geeigneter Betreu-
ungskonzepte nachhaltig gepridgt haben. Neben der inhaltlichen Darstellung werden
die Konzepte auch unter dem Gesichtspunkt betrachtet, inwieweit diese von PAD
umgesetzt werden konnen und fiir den Einsatz in der héuslichen Versorgung geeignet

sind.

4.1 Vorstellung ausgewihlter Konzepte fiir die Betreuung demenzerkrankter

Menschen
4.1.1 Realitiitsorientierungstraining (ROT)
4.1.1.1 Theoretischer Hintergrund

Das Realitétsorientierungstraining (ROT) wurde Ende der 1950er Jahre in den USA
von dem Psychiater James C. Folsom konzipiert und spiter in Zusammenarbeit mit
Lucille R. Taulbee weiterentwickelt (Taulbee/Folsom 1966). Es wurde als erste Be-
treuungskonzeption fiir Menschen mit Demenz in der stationdren Langzeitbetreuung
eingesetzt, obwohl das ROT zunéchst nicht fiir diese Zielgruppe, sondern als Thera-
pieform zur Rehabilitation von Kriegsopfern entwickelt worden war (Kitwood

2000: 87; Spector et al. 2000: 206). ,,Dem sog. Realitdtsorientierungstraining (ROT)

** Die Thematik ,Betreuungskonzepte fiir demenzerkrankte Menschen wurde bereits ausfiihrlich in
meiner Diplomarbeit bearbeitet (vgl. Wachtershduser 2002: 33-79). Die folgenden Ausfiihrungen
weisen daher eine inhaltliche Néhe auf.
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ist zu verdanken, dafB [sic!] die reine Verwahrung Demenz-Kranker zunehmend His-
torie wurde. ROT zeigte ndmlich erstmalig Methoden auf, um Ratlosigkeit, Hilflo-
sigkeit und Angst (nicht nur der Kranken) zu verringern® (Gunzelmann 1996).

Das Konzept zédhlt zu den lerntheoretisch orientierten Ansdtzen und basiert auf der
Annahme, dass verlernte Verhaltensweisen (z. B. herabgesetzte Gedichtnisleistung
oder Orientierungsfahigkeit) durch Lernprinzipien und Training gezielt modifiziert
und beeinflusst werden konnen. Primire Ziele des ROT sind die Riickfiihrung des-
orientierter Personen in die Realitdt, die Verbesserung ihrer Orientierung (zu Zeit,
Person, Ort, Situation) und ihrer Gedéchtnisleistung. Daneben werden die Férderung
der Selbstindigkeit, der Identitit und der Sozialkontakte der demenzerkrankten Per-
son und die Steigerung der Arbeitszufriedenheit des Pflegepersonals angestrebt.

(Gunzelmann/Schumacher 1997: 1151 f.)

4.1.1.2 Praktische Umsetzung

Die praktische Umsetzung des ROT umfasst drei Komponenten:

Komponente 1: Schulung des Personals

Schulungsmafinahmen fiir das gesamte Personal und die Forderung von Teamarbeit
sind fiir die erfolgreiche Anwendung des Konzepts Grundvoraussetzung, ,,da sich mit
einer rein technischen Anwendung des ROT kaum der gewiinschte Erfolg erzielen
lasst™ (Schaller 1999: 67). Auf diese Weise soll das Pflegepersonal fiir die Anwen-
dung des Konzepts motiviert und eine einheitliche Umsetzung von Betreuungsmaf-
nahmen erreicht werden. Das Trainingsprogramm vermittelt Pflegekréften u. a. eine
positive Grundhaltung gegeniiber desorientierten Menschen, die Einstellung, dass
diese Personengruppe gezielt und erfolgreich unterstiitzt werden kann und spezielle
Prinzipien fiir den Umgang mit demenzerkrankten Personen, die auf Respekt, Empa-
thie und Biografiekenntnissen basieren. (Kaschel/Zaiser-Kaschel/Mayer 1992: 124 £.,
Gunzelmann/Schumacher 1997: 1152 1))

Komponente 2: Das 24-Stunden-ROT
Das 24-Stunden-ROT beinhaltet die Methodik, der demenzerkrankten Person rund
um die Uhr realititsbezogene und orientierungsunterstiitzende Informationen zu

vermitteln. Dies erfolgt sowohl in Form der Umgebungsgestaltung als auch hinsicht-
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lich aller Interaktionen zwischen Betreuungspersonen und betreuter Person. Die Um-
gebung soll Elemente aufweisen, die die Orientierung der demenzerkrankten Person
erleichtern und ihr zudem Anregungen bieten. Dies kann durch Orientierungshilfen
(z. B. groBBe Uhren, Kalender, Wegweiser, Namensschilder, farbliche Gestaltung be-
stimmter Funktionsbereiche) und die Bereitstellung anregender Materialien (z. B.
Fotos, Zeitungen, Spiele, Radio) umgesetzt werden. Zur Forderung der Orientierung
wird im 24-Stunden-ROT auBerdem ein tdglich gleichféormiger und strukturierter
Tagesablauf im Heimalltag empfohlen. In Bezug auf die Interaktion soll die betreute
Person bei jedem Kontakt mit der Betreuungsperson Informationen zur Realitdt (Zeit,
Ort, Personen) und zum aktuellen Alltagsgeschehen erhalten. Die Kommunikation ist
durch eine einfache Sprache, Wiederholungen und wahrheitsentsprechende Antwor-
ten des Pflegepersonals geprigt. Realititsferne Aussagen oder desorientiertes Verhal-
ten der erkrankten Person sollen korrigiert und Aussagen mit Realititsbezug und
orientiertes Verhalten positiv verstirkt werden. (Powell-Proctor/Miller 1982: 457,
Kaschel/Zaiser-Kaschel/Mayer 1992: 124 £ Gunzelmann/Schumacher
1997: 1153 f.; Staack 2004: 63; Gutzmann/Zank 2005: 128 f.)

Komponente 3: Classroom-ROT

In der stationdren Betreuung wird das 24-Stunden ROT durch eine tiglich stattfin-
dende strukturierte Gruppenintervention (Dauer: 30 - 60 Minuten), das sog. ,,Class-
room-ROT*, erginzt. Die Gruppe sollte dabei aus einem festen Teilnehmerkreis
(maximal 6 Personen) mit moglichst dhnlichem Demenzschweregrad bestehen. Das
Gruppentraining kann verschiedene realititsbezogene Aktivitdten zur Steigerung der
Orientierung und der Gedichtnisleistung beinhalten, z. B. in Form von Gespréchs-
runden, Gedéichtnisspielen, alltagsnahen Aktivitidten, Kontakten zur Umwelt (u. a.
Spazierginge, gemeinsames Einkaufen) oder den Einsatz des ROT-Boards®.
(Powell-Proctor/Miller 1982: 457; Kaschel/Zaiser-Kaschel/Mayer 1992: 124 f.; Gun-
zelmann/Schumacher 1997: 1154; Gutzmann/Zank 2005: 129)

4.1.1.3 Forschung und Entwicklung

Die urspriingliche Form des ROT wird in der praktischen Betreuung demenzerkrank-

ter Menschen nicht mehr eingesetzt. Das Konzept wurde hauptsidchlich deswegen

3% ROT-Board: Pinnwand, Tafel o. 4. mit Informationen (z. B. zu Datum, Ort, Zeit, Wetter).
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verlassen, weil der Einsatz des lerntheoretisch orientierten und korrigierenden Be-
treuungsansatzes und die Konfrontation der erkrankten Person mit ihren Defiziten in
der praktischen Arbeit negative Auswirkungen auf die demenzerkrankte Person zeig-
ten (z. B. Frustration, Aggression) und nicht zum gewiinschten Erfolg filihrten
(Dietch/Hewett/Jones 1989; Gunzelmann/Schumacher 1997: 1154 f.;  Staack
2004: 63). ,,Da ROT rein von rationalen Gesichtspunkten geprigt ist, die ,Korrektur
von Verwirrtheit’ an der Welt der Gesunden orientiert und das Erleben des Demen-
ten weitgehend ignoriert, wird es dem Kranken noch zu wenig gerecht (Gunzel-
mann 1996). Zum Teil werden aber auch Erfolge des ROT beschrieben (v. a. verbes-
serte verbale Orientierung), die jedoch nicht nachweislich auf das Trainingspro-
gramm, sondern vermutlich eher auf die intensivierte Interaktion zwischen Pflege-
kriften und Demenzerkrankten zuriickzufiihren sind (Powell-Proctor/Miller
1982: 458; Dietch/Hewett/Jones 1989: 974; Kaschel/Zaiser-Kaschel/Mayer
1992: 227; Spector et al. 2000: 210 f.; Staack 2004: 64). Verschiedene Studien bele-
gen, dass lediglich Erkrankte im Frithstadium der Demenz von Gedéchtnis- oder Ori-
entierungstraining profitieren konnen, nicht jedoch Erkrankte in fortgeschrittenen
Stadien (Yesavage 1982; Staack 2004: 64). Insgesamt zeigen Studienergebnisse zum
ROT ein sehr heterogenes Bild, was auf die uneinheitliche praktische Anwendung
des ROT und die unterschiedlichen Erhebungsmethoden in Studien zuriickzufiihren
ist (Powell-Proctor/Miller 1982: 457; Kaschel/Zaiser-Kaschel/Mayer 1992: 225).
Kaschel, Zaiser-Kaschel und Mayer (1992: 225) bemerken dazu: ,,Daraus ergibt sich
die Frage, ob in der Literatur ,Apfel* mit ,Birnen‘ unter dem irrefithrenden Oberbe-
griff ,ROT* verglichen werden.“ Trotz dieser Kritikpunkte wird das ROT auch heute
noch in stationdren Pflegeeinrichtungen umgesetzt, jedoch in abgewandelter Form
ohne korrigierenden, schulischen Ansatz. Bewdhrte Elemente des ROT (z. B. Orien-
tierungshilfen) wurden zudem in andere Konzepte wie z. B. die Milieutherapie iiber-
nommen (Baier/Romero 2001: 392). Powell-Proctor und Miller (1982: 457) ordnen
den Stellenwert des ROT wie folgt ein: ,,Reality orientation should be seen as the
starting point for the development of more effective intervention techniques for use

with this client population and not as an end in itself*.
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4.1.2 Validation
4.1.2.1 Theoretischer Hintergrund

Der Betreuungsansatz ,,Validation® wurde zwischen 1963 und 1980 in den USA von
der Sozialarbeiterin Naomi Feil entwickelt. Als Grund fiihrt sie ihre negativen Erfah-
rungen mit der Anwendung des ROT in der praktischen Arbeit mit alten, desorien-
tierten Menschen an: ,,Ich gab das Ziel der Orientierung auf die Realitét auf, als ich
bemerkte, dass die Gruppenmitglieder sich immer dann zuriickzogen oder zuneh-
mend feindselig wurden, wenn ich sie mit der unertriglichen Realitdt der Gegenwart
zu konfrontieren versuchte® (Feil 2000: 9). Nach Feil ist Validation ,,eine Methode,
um mit Menschen zu kommunizieren, deren verbale Fahigkeiten, deren logisches
Denken durch die Alzheimer-Erkrankung oder eine andere Demenzform stark einge-

schriinkt ist* (Osterreichische Arztezeitung 2008).

Der Begriff ,,Validation* (engl.: valid = giiltig) steht fiir das ,,Fir-Giiltig-Erklaren*
der Realitit der demenzerkrankten Person. Feil geht im Gegensatz zu den Entwick-
lern des ROT davon aus, dass die Anerkennung der subjektiven Realitdt und Erle-
benswelt des demenzerkrankten Menschens durch die Betreuungsperson die Voraus-
setzung fiir eine funktionierende Unterstiitzung ist.

In Bezug auf die Betreuung demenzerkrankter Personen werden mit der Anwendung
der Validationsmethode u. a. folgende Ziele angestrebt: die Wiederherstellung von
Wiirde und Selbstwertgefiihl, die Verminderung von Stress und der Anwendung
»chemischer und physischer Zwangsmittel”, die Aufarbeitung ungeloster Vergan-
genheitskonflikte, die Verhinderung des Fortschreitens der Desorientierung und die
Verbesserung der Kommunikationsfdhigkeit und des physischen Wohlbefindens
(Feil 2000: 11; Feil/Sutton/Johnson 2001: 22).

Das Konzept der Validation basiert auf verschiedenen psychologischen Annahmen®®,
wobei die Theorie von Erik Erikson liber die Entwicklungsstadien und -aufgaben des
Lebens die Grundlage der Validation bildet. Erikson geht davon aus, dass jeder der
acht Lebensstadien eine altersabhidngige Entwicklungsaufgabe zugeordnet ist, die

von einer Person entweder erfolgreich bewéltigt wird oder unerledigt bleibt. Nicht

% U. a. werden Carl Rogers (,,Akzeptieren Sie Thren Patienten, ohne ihn zu beurteilen”) und C. G.
Jung (,,Geflihle, die ausgedriickt und dann von einem vertrauten Zuhorer bestitigt und validiert
wurden, werden schwécher, ignorierte oder geleugnete Gefiihle starker) genannt (Feil 2000: 12).
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bewiltigte Lebensaufgaben bleiben erhalten und kénnen sich negativ auf die Bewil-
tigung weiterer Lebensaufgaben auswirken. Erikson weist dem letzten Lebensstadi-
um ,,Alter” die Aufgabe ,,Leben resiimieren” zu. Wird diese erfolgreich bewaltigt,
erreicht der alte Mensch den Zustand der Integritt, d. h. er erkennt ,,seine Stirken
trotz seiner Schwichen* (Feil 2000: 18) und empfindet trotz erlebter Verluste im
Alter Lebensfreude. Misslingt die erfolgreiche Bewiéltigung, gerit die Person in den
Zustand der Verzweiflung, der leicht in Resignation miinden kann und einen Riick-
zug aus der Realitdt zu Folge hat. Feil fiigt dem Lebenszyklusmodell nach Erikson
aufgrund der gestiegenen Lebenserwartung das Lebensstadium ,,Hohes Alter* mit
der Aufgabe ,,Vergangenheit aufarbeiten* hinzu. Sie unterteilt dieses in weitere 4
Unterstadien (1. mangelhaft/ungliickliche Orientiertheit, 2. Zeitverwirrtheit, 3. Sich-
wiederholende-Bewegungen, 4. Vegetieren)®’’, wobei jedes einem fortschreitenden
Riickzug aus der Realitét entspricht. Nach Feil kehren sehr alte Menschen mit uner-
ledigten Lebensaufgaben in die Vergangenheit zuriick, um diese nachtraglich ,,vor
Ort* zu bewiltigen und in Frieden sterben zu konnen. Ohne Unterstiitzung von auflen
durch eine validierende Begleitung, kann der Prozess der Aufarbeitung in der Regel
nicht gelingen und die alten, desorientierte Menschen ziehen sich immer weiter in die
Vergangenheit zuriick bis hin zum Stadium des Vegetierens und ,,werden zu den
lebendigen Toten in unseren Pflegeheimen® (Feil 2000: 21). Als weitere Erkldrung
fiir die ,,Flucht aus der Realitdt”, bzw. den ,,Riickzug in die Vergangenheit* (Feil
2000: 28) sehr alter, desorientierter Menschen fiihrt Feil deren gegenwirtige Lebens-
situation an, die von korperlichen und sozialen Verlusten und Gefiihlen, nutzlos, un-

geliebt und ohne Lebensaufgabe zu sein, geprégt sein kann. (Feil 2000: 12-28)

4.1.2.2 Praktische Umsetzung
4.1.2.2.1 Anforderungen an den Validationsanwender

Prinzipiell kann jede Person im Kontakt mit desorientierten Menschen Validations-
techniken anwenden: ,,Die Putzfrau in einem Heim kann validieren, wihrend sie das
Zimmer aufrdumt; die Pflegehelferin, wenn sie den alten Patienten zur Toilette
bringt; die Schwester beim Austeilen der Medikamente; der Haustechniker, wenn er
die Gliihbirne auswechselt; der Gértner beim Grasméhen; Angehdrige bei einem Be-

such® (Feil 2000: 68). Feil betont jedoch, dass nicht jeder fiir die validierende Beglei-

37 Erlduterungen zu den Unterstadien vgl. Feil 2000: 49-61.
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tung desorientierter Menschen in die Vergangenheit geeignet ist und bestimmte Vo-
raussetzungen erfiillt sein miissen. Sie bezeichnet einen Validationsanwender als
,,JUbermensch fiir 3 Minuten* (Feil 2000: 38), der einen verstehenden Zugang zu
desorientierten Personen hat, vertrauensvoll zuhoren kann und die Fahigkeit besitzt,
auf emotionaler Ebene zu kommunizieren und die Gefiihle Demenzerkrankter res-
pektieren und bestdtigen kann. (Feil 2000: 35-38)

Das Eintauchen in eine fremde Gefiihls- und Erlebenswelt desorientierter Menschen
erfordert zudem eine hohe Empathiefdhigkeit der Betreuungsperson, um ,,in den

Schuhen des anderen gehen [zu konnen]* (Feil 2000: 11).

4.1.2.2.2 Individuelle Validation

Die individuelle Validation erfolgt in drei Schritten:

Schritt 1: Sammeln von Informationen

Vor der Anwendung von Validationstechniken sollen zunédchst iiber einen Zeitraum
von mindestens 2 Wochen Informationen iiber die desorientierte Person gesammelt
werden. Dies kann mit Hilfe von Gespridchen mit der erkrankten Person oder deren
Angehorigen erfolgen. Die Informationen sollen sich dabei auf die vergangene Le-
bensgeschichte, die aktuelle Lebenssituation und auch die Zukunftsvorstellungen der

erkrankten Person erstrecken. (Feil 2000: 62-67)

Schritt 2: Bestimmung des Stadiums

Auf Basis der Informationssammlung kann die demenzerkrankte Person einem der
vier Unterstadien des Lebensstadiums ,,hohes Alter nach Feil zugeordnet werden (s.
0.). Dies ist wichtig, da sich die Auswahl an individuellen Validationstechniken nach

dem Stadium der Desorientierung der betreffenden Person richtet. (Feil 2000: 67)

Schritt 3: Anwendung von Validationstechniken

Grundsatzlich konnen individuelle Validationstechniken ortsunabhidngig angewendet
werden, sie sollten jedoch in einer privaten Atmosphére, die ein vertrauliches Ge-
sprach zwischen desorientierter Person und Validationsanwender ermdglicht, umge-
setzt werden. Die Dauer einer validierenden Interaktion héngt von der Fahigkeit zur

Konzentration und Verbalisierung der demenzerkrankten Person ab. Sie sollte jedoch
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in der Regel hochstens 15 Minuten betragen und abgebrochen werden, wenn die be-

troffene Person Anzeichen verminderter Angst zeigt (z. B. gleichméBigere Atmung,

Licheln). Die Validationsmethode beinhaltet verbale und nonverbale Kommunikati-

onstechniken. Nonverbale Techniken werden dabei verstirkt in der Interaktion mit

Demenzerkrankten im fortgeschrittenen Krankheitsstadium eingesetzt. Feil empfiehlt

dem Validationsanwender, vor der Interaktion eine Atemiibung zur Steigerung der

Konzentration, das ,,Zentrieren®, durchzufiihren. (Feil 2000: 67-80)

Empfehlungen zu verbalen Kommunikationstechniken (Feil 2000: 116):

,,Achten Sie auf die Wortwahl*

,Fragen Sie: wer, was, wo, wann, wie. (Vermeiden Sie warum)*
,,Wiederholen Sie Schliisselworte, umschreiben Sie sie, fassen Sie sie
zusammen*

,Fragen Sie nach dem Extrem (Wie schlimm? Schlimmer? Am besten? ...)
,Verwenden Sie mehrdeutige Pronomen (er, sie, es, jemand, der etc.), wenn
sie [sic!] das Wortgestammel nicht begreifen*

,Rufen Sie in Erinnerung (Wie war es frither?)*

,Versuchen Sie das Gegenteil vorstellbar zu machen. (Wann war es besser?
Gab es eine Zeit, wo das und das nicht passierte?)*

,Konnen wir gemeinsam eine kreative Losung finden? Was taten Sie, als dies
frither passierte? Finden Sie eine Methode heraus, die damals funktionierte*
»Sprechen Sie die Emotion laut und gefiihlvoll aus. Spiegeln Sie das Gefiihl.*

»dingen Sie vertraute Lieder, die gefiihlsméBig passen*

Empfehlungen zu nonverbalen Kommunikationstechniken (Feil 2000: 116):

,»Spiegeln Sie die Bewegung. Atmen Sie im gleichen Rhythmus*
,Beriihren Sie: die Wangen, den Hinterkopf, die Kieferlinie, Schultern,
Oberarme etc.*

,,Halten Sie echten Blickkontakt*

4.1.2.2.3 Validation in Gruppen

Zusitzlich zur individuellen Validation kann Validation auch in Gruppenform umge-

setzt werden. Validationsgruppen sollten mindestens einmal pro Woche mit einer
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Dauer von etwa einer Stunde zur gleichen Zeit und am gleichen Ort stattfinden. Sie
sind allerdings nicht fiir Demenzkranke im Anfangsstadium (,,ungliickli-
che/mangelhafte Orientiertheit™) oder Endstadium (,,Vegetieren) der Erkrankung
geeignet. Der ritualisierte Gruppenablauf stellt emotionale Gesprachsthemen, z. B.
zum Verlusterleben im Alter oder zu Konflikten aus der Biografie in den Mittel-
punkt. Aufgrund der Annahme, dass Probleme im Alter Ahnlichkeiten aufweisen,

konnen sich die Gruppenmitglieder untereinander validierend unterstiitzen. (Feil

2000: 85-98)

4.1.2.3 Forschung und Entwicklung

Das Konzept der Validation bei der Betreuung von demenzerkrankten Menschen ist
nicht unumstritten. Neal und Barton Wright stellen fest: ,,Validation therapy has at-
tracted a good deal of criticism from researchers who dispute the evidence for some
of the beliefs and values of validation therapy, and the appropriateness of the techni-
ques. Feil, however, argues strongly for the effectiveness of validation therapy* (Ne-
al/Barton Wright 2003: 1). Da letztlich die Effektivitit der Anwendung fiir Betroffe-
ne und Anwender entscheidend ist, sind vor allem Ergebnisse von Studien zu positi-
ven Effekten durch Validation interessant. Die Anzahl der vorliegenden Untersu-
chungen ist jedoch tliberschaubar.

Ein Cochrane Review (Neal/Barton Wright 2003)*® findet insgesamt 23 Studien und
beriicksichtigt in der Auswertung aus methodischen Griinden lediglich drei davon.
Die Autoren heben zwei Ergebnisse hervor: Die Anwendung von Validation verbes-
sert das Verhalten demenzerkrankter Menschen (Peoples 1982) und sie verbessert
tendenziell depressive Symptome ohne statistisch signifikanten Unterschied (Tose-
land et al. 1997). Insgesamt kommen die Autoren zu dem Ergebnis, dass auf der Ba-
sis von randomisierten kontrollierten Studien (RCT) aufgrund der insuffizienten Evi-
denz iiberhaupt keine Schliisse zur Effektivitit von Validation gezogen werden kon-
nen.

Ein Hauptproblem ist die unter wissenschaftlichen Kriterien haufig schlechte Stu-
dienqualitdt der meisten Untersuchungen, was auch in einer Verdffentlichung des
Validation Training Institute beméngelt wird: ,,many of these studies have limitations

(e.g. low sample size)* (Feil 2014). Das Institut prisentiert eine Ubersicht mit 17

** Die Untersuchung erhielt 2005 ein Update und wurde 2009 erneut verffentlicht.
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Veroffentlichungen (Feil 2014), in denen iiber positive Effekte von Validation be-
richtet wird. Verbesserungen zeigten sich demnach zum Beispiel in Hinblick auf

e unerwiinschte Verhaltensweisen (Peoples 1982; Fine/Rouse-Bane 1995; To-
seland et al. 1997; Munsch 2000; Tondi et al. 2007)

e Kommunikation (Peoples 1982; Fritz 1986; Babins/Dillion/Merovitz 1988;
Prentczynski 1991; Bleathman/Morton 1992; Canon 1995; Brack 1996; Sipo-
la/Lumijarvi 2002)

e Medikamentenreduktion (Prentczynski 1991; Fine/Rouse-Bane 1995)

e Zufriedenheit der Betreuer mit der Betreuungssituation (Canon 1995; Giin-

ther 2004).

Trotz positiver Studienergebnisse fehlt aufgrund des schlechten Studiendesigns
(kleine Fallzahlen, wenige RCT) der wissenschaftlich korrekte Nachweis der Effek-
tivitdt von Validation. Zusétzlich werden theoretische Grundlagen des Validations-
konzepts in der Fachwelt kritisiert. Baier und Romero bemerken dazu: ,,Auch die
These, dass ,verwirrte® Menschen ungeldste Konflikte aufzuarbeiten versuchen und
Hilfe dabei brauchen, die an tiefenpsychologische Interpretationsarbeit erinnert, 1dsst
sich bei kritischer Betrachtung nicht aufrecht erhalten” (Baier/Romero 2001: 393).
Andererseits sind die positiven moralischen und ethischen Grundlagen der Methode,
»grounded in a philosophy of humanitarianism* (Benjamin 1999: 124), unbestritten.
Ebenso zeigen die meisten genannten Studien positive Effekte bei der praktischen
Anwendung des Konzepts, so dass eine grundsdtzliche Ablehnung aus der Studienla-
ge nicht gerechtfertigt erscheint. ,,Validation offers a practical system for dealing
with the disruptive behaviors of demented patients* (Benjamin 1999: 124). Der Er-
folg der praktischen Anwendung des Validationskonzepts spiegelt sich auch in der
internationalen Verbreitung des Betreuungsansatzes. Heute existieren weltweit 21
Validationsorganisationen, die sich im Schwerpunkt der Konzeptverbreitung, insbe-
sondere durch das Angebot von Workshops und Schulungsprogrammen, widmen
(Validation Training Institute 2014). Zusétzlich sind grundlegende Elemente der Va-
lidationsmethode in weitere Betreuungskonzepte (z. B. Integrative Validation, Perso-

nenzentrierter Ansatz) fiir demenzerkrankte Menschen iibernommen worden.
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4.1.3 Integrative Validation (IVA)
4.1.3.1 Theoretischer Hintergrund

Das Konzept der ,,Integrativen Validation® (IVA) wurde von Nicole Richard (Dip-
lom-Piddagogin, Diplom-Psychogerontologin) im Rahmen einer Bundesarbeitsge-
meinschaft in den 1990er Jahren entwickelt und in der Folgezeit primér in Deutsch-
land verbreitet. Diese Methode zum Umgang und zur Kommunikation mit demenz-
erkrankten Menschen baut auf dem Validationskonzept von N. Feil (vgl. Kapitel
4.1.2) auf. Ebenso wie Feil stellt Richard in der IVA die Anerkennung der subjekti-
ven Realitdt von Personen mit Demenz und einen wertschitzenden Umgang mit
ihnen in den Mittelpunkt. Die IVA-Methode weist ebenfalls einen starken Biogra-
fiebezug auf, in dem eine Beziehung zwischen der Lebensgeschichte der erkrankten
Person und deren Verhalten hergestellt wird und ,,unsinniges* Verhalten so einen
Sinn bekommt. Dieses Ziel der Integration des Verhaltens in einen biografischen
Kontext findet Ausdruck in der Benennung des Konzeptes als ,,Integrative Validati-
on“. Laut Richard steht ,,integrativ* auch fiir die Integration des Betroffenen in seine
Umwelt, die Integration der Methodik in den Betreuungsalltag und die Verkniipfung
der IVA mit anderen Themen und Betreuungsansitzen. (Richard 2012)

Richard distanziert sich jedoch von Feils Annahme, dass aufgrund unbewiltigter
Lebensaufgaben in der Vergangenheit eine Demenzerkrankung entsteht und fort-
schreitet und wendet auflerdem keine Fragetechniken an, da dies bei der demenzer-
krankten Person Stress und Angst auslosen kann (Richard 2010: 6; Jenrich 2011: 27).
Im Fokus der IVA stehen nicht die Defizite demenzkranker Menschen, sondern ihre
Ressourcen. Nach Richard erzeugt ein defizitorientierter Ansatz Ohnmachtsgefiihle
bei den Betreuern und der Versuch, Demenzkranke zu dndern, ist ihrer Ansicht nach
ein ,,hoffnungs-, sinn- und wiirdeloses Unterfangen®. (Richard 2004: 13f.)

Als zentrale Ressourcen werden Antriebe und Gefiihle genannt, die in die Betreuung
integriert werden und einen Zugang zur Person mit Demenz ermdglichen sollen. An-
triebe (z. B. Pflichtbewusstsein, Ordnungssinn, Fiirsorglichkeit) entsprechen gesell-
schaftlichen Normen und Regeln oder der personlichen Entwicklung eines Menschen
und sind ,,Motiv und Triebfeder des Handelns* (Richard 2001: 57). Gefiihle (z. B.
Wut, Angst, Freude) werden bis zum Lebensende direkt zum Ausdruck gebracht und
spiegeln die aktuelle Befindlichkeit einer Person wider oder sind Reaktionen auf

Umweltbedingungen. In der IVA sollen diese Antriebe und Gefiihle Demenzerkrank-
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ter von der Betreuungsperson wahrgenommen und bestétigt werden. Richard geht
davon aus, dass sich diese leicht erlernbare Methodik positiv auf das Wohlbefinden
der erkrankten Person und der Betreuungspersonen auswirkt. Nach Richard fiihlt sich
die erkrankte Person verstanden, negative Gefiihle konnen ausflieBen und positive
Gefiihle lebendiger erlebt werden. Betreuungspersonen profitieren von der Anwen-
dung der IVA, indem der Zugang zu demenzerkrankten Menschen und die Kommu-
nikation und der Umgang mit ihnen erleichtert werden. (Richard 2001: 56-59;
Richard 2004: 14 f.; Richard 2010: 5 1)

4.1.3.2 Praktische Umsetzung

Integrative Validation wird in verschiedenen Schritten umgesetzt. Im ersten Schritt
werden Gefiihle und Antriebe der demenzerkrankten Person wahrgenommen. Diese
werden im zweiten Schritt validiert, d. h. die Betreuungsperson gibt ein personliches
Echo zu den wahrgenommenen Ressourcen, indem die AuBerungen oder Verhal-
tensweisen des Betroffenen wertschitzend in kurzen Sétzen bestdtigt werden. Dar-
iber hinaus erfolgt dann in einem dritten Schritt eine allgemeine Validation, die eine
verallgemeinerte Bestitigung der Gefiihle und Antriebe beinhaltet. Fiir dieses gene-
relle Echo eignen sich beispielsweise Redewendungen, Sprichworter oder Lieder. In
einem weiteren Schritt kann ein biografisches Echo eingesetzt werden, bei dem Le-
bensthemen (z. B. Beruf, Hobby) des Betroffenen angesprochen werden. Die Spiege-
lung der Antriebe und Gefiihle in Schritt 2 bis 4 sollte dabei stimmig auf drei Kom-
munikationsebenen (verbal, nonverbal und paraverbal) von der Betreuungsperson
umgesetzt werden. (Richard 2001: 58, 61; Richard 2004: 14-16; Richard 2010: 6)

Im Betreuungsalltag kann IVA sowohl agierend als auch reagierend eingesetzt wer-
den. Im agierenden Einsatz werden demenzkranke Menschen regelméfig auch ,,im
Voriibergehen, z. B. durch die Anwendung von Schliisselwortern und ritualisierten
Start- und Schlusssédtzen auf ihre individuellen Lebensthemen angesprochen. Dies
leistet nach Richard einen Beitrag zum Identitétserhalt der erkrankten Person und
verhindert Krisensituationen. Der reagierende Einsatz der IVA erfolgt bei aktuellen
Gefiihlsausbriichen der erkrankten Person und hat laut Richard eine deeskalierende

Wirkung auf eine Krisensituation. (Richard 2010: 8)
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4.1.3.3 Forschung und Entwicklung

Seit der Konzipierung der IVA ist eine starke Verbreitung dieser Methode in der Be-
treuung Demenzerkrankter in Altenpflegeeinrichtungen in Deutschland, aber auch in
anderen, iiberwiegend deutschsprachigen Léndern, zu verzeichnen. Dies spiegelt sich
auch in dem groBlen Fortbildungsangebot des Instituts flir Integrative Validation wi-
der. Die Weiterentwicklung des Betreuungskonzepts nach dem Tod von Nicole
Richard (2014) ist bislang unklar. (Institut fiir Integrative Validation 2014)

Zur Wirksamkeit von IVA lagen bis 2014 keine verdffentlichen Studienergebnisse
vor. Erfahrungsberichte (z. B. Wenger 2010) bestdtigen jedoch positive Ergebnisse in
der praktischen Umsetzung des Konzepts, wie z. B. weniger Konflikte im Betreu-
ungsalltag, verbesserte Kommunikation zwischen Erkrankten und Betreuungskréften
oder ein verminderter Einsatz von Beruhigungsmitteln und freiheitsentziehenden
MafBnahmen.

Die erste Evaluationsstudie von Erdmann und Schnepp (2014) bestitigt ebenfalls die
Wirksamkeit der IVA-Methode im Einsatz in einem Pflegeheim fiir Demenzkranke.
Insgesamt wurde das Betreuungskonzept IVA von allen interviewten Personen (2
IVA-Trainer, 7 professionelle Betreuungskrifte, 1 Arzt, 7 Angehorige) positiv be-
wertet. Laut der befragten Personen zeigten die demenzerkrankten Pflegeheimbe-
wohner durch die Umsetzung der IVA folgende positive Verdnderungen: ein gestei-
gertes Wohlbefinden, Gefiihle von Vertrauen, Zugehorigkeit und Verstindnis, bes-
sere Wahrnehmung der eigenen Identitdt, Reduktion von Verhaltensauffalligkeiten
(z. B. Unruhe, Aggressionen) und verminderte Medikamentengabe (Benzodiazepine,
Neuroleptika). Familienangehorige fiihlten sich durch ihre Wahrnehmung, dass das
erkrankte Familienmitglied gut betreut wird, entlastet. Die interviewten Pflegekréfte
gaben an, dass die Umsetzung des Betreuungskonzepts IVA positive Auswirkungen
auf die Betreuungsarbeit hat, die Arbeitszufriedenheit gesteigert und die psychische
Belastung gesenkt wird. Zusétzlich wurde die Gefahr durch ,,Gewalt in der Pflege*
reduziert und eine verbesserte Kommunikationsstruktur unter den Mitarbeitern der

Pflegeeinrichtung genannt. (Erdmann/Schnepp 2014: 14-16)
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4.1.4 Milieutherapie
4.1.4.1 Theoretischer Hintergrund

Milieutherapie im stationdren Altenhilfebereich entwickelte sich aus einer Behand-
lungsmethode psychisch Erkrankter in Psychiatrieeinrichtungen und hielt seit den
1990er Jahren Einzug in die stationdre und gerontopsychiatrische Altenpflege
(Staack 2004: 9-11). In Deutschland wird dieser Ansatz zur Betreuung von Men-
schen mit Demenz u. a. von J. Bruder, J. Wojnar, S. Staack und S. Heeg vertreten.
Wojnar definiert den Begriff Milieutherapie als ,,ein therapeutisches Handeln zur
Anpassung der materiellen und sozialen Umwelt an die krankheitsbedingten Verin-
derungen der Wahrnehmung, des Empfindens, des Erlebens und der Kompetenzen
(der Verluste und der Reserven) der Demenzkranken* (Wojnar 2001: 155).

Das milieutherapeutische Betreuungskonzept basiert primér auf Theorien zur Bezie-
hung zwischen Person und Umwelt aus der O6kologischen Gerontologie. M. P.
Lawton und andere entwickelten in diesem Zusammenhang die ,,environmental doci-
lity hypothesis“ (Lawton/Simon 1968) und das ,,press-competence model*
(Lawton/Nahemow, 1973). Die theoretischen Annahmen gehen davon aus, dass das
Wohlbefinden einer Person maligeblich von der Passung zwischen deren Kompeten-
zen und den Umweltanforderungen abhéngt. Entsprechen die vorhandenen Kompe-
tenzen den Umweltanforderungen, wird ein hohes Mall an Wohlbefinden erreicht.
Sind dagegen die Anforderungen aus der Umwelt in Bezug auf die Kompetenzen der
Person zu hoch oder zu niedrig, resultieren daraus Anpassungsprobleme und negative
Geflhlslagen. (Lawton/Simon 1968; Lawton/Nahemow 1973)

Insbesondere Personen mit eingeschrinkten Kompetenzen, wie z. B. demenzerkrank-
te Menschen, sind nicht in der Lage, ihr Verhalten an die Anforderungen aus der
Umwelt anzupassen, woraus eine Situation der Uberforderung, die sich in Stress und
Verhaltensauftilligkeiten duBBern kann, resultiert (Gutzmann 2003: 62).

Ziel der Milieutherapie ist es, in der Betreuung von MmD Umweltbedingungen zu
schaffen, die den vorhandenen Kompetenzen und Bediirfnissen der Erkrankten ent-
sprechen. Es wird angestrebt, demenziell erkrankten Menschen eine sichere ,,prothe-
tische* Umgebung zu bieten, um ihnen nach Wojnar (2001: 155) ,,ein menschenwiir-
diges, der personlichen Lebensgeschichte angepasstes und vom pathologischen
Stress befreites Leben, trotz der zunehmenden Adaptionsstérungen an ihre Umwelt

[zu] ermOglichen”. (Wojnar 2001: 155; Staack 2004: 14)
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4.1.4.2 Praktische Umsetzung

Die praktische Umsetzung der Milieutherapie erfolgt im Schwerpunkt in den Berei-

chen ,,soziales Milieu®, ,rdumliches Milieu* und ,,organisatorische Rahmenbedin-

gungen®.

4.1.4.2.1 Soziales Milieu

Die Gestaltung des sozialen Milieus ist essentieller Teil der Milieutherapie. Durch
optimale Anpassung der sozialen Umgebung an die Kompetenzen der Menschen mit
Demenz soll das Wohlbefinden aller Beteiligten im Betreuungsprozess gefordert
werden. Dafiir miissen die Betreuungskrifte bestimmte Voraussetzungen erfiillen:
Dies sind unter anderem Wissen iiber die Erkrankung Demenz und Kenntnisse iiber
spezifische Betreuungsmethoden (z. B. Biografiearbeit, Validation), Wahrnehmungs-
fahigkeit, Beziehungsfahigkeit und die Fahigkeit, mit dem typischerweise unstruktu-
rierten Tagesablauf, der sich aufgrund der organisatorischen Rahmenbedingungen
der Milieutherapie ergibt, (vgl. Kapitel 4.1.4.2.3) umzugehen. (Staack 2004: 42 {.)
Zusitzlich miissen bestimmte Umgangsprinzipien beachtet werden. Dazu gehdren
z. B. ein freundlicher und geduldiger Umgang, der Aufbau einer vertrauensvollen,
nahen Beziehung, die Umsetzung einer Bezugspflege durch eine geringe Zahl ver-
schiedener Betreuungspersonen, aktivierende Pflege, eine Suchhaltung in Bezug auf
Bediirfnisse und das Hinterfragen von Verhaltensauffilligkeiten. Besonders wichtig
ist die Anwendung einer demenzgerechten Kommunikation, die u. a. einen leicht
verstdndlichen Sprachgebrauch mit kurzen, eindeutig formulieren Sétzen, Wiederho-
lungen und nonverbale Kommunikationstechniken (Beriihrungen, Blickkontakt) vor-
sieht. (Bruder 2001b: 31; Staack 2004: 46-51)

Die Einbeziehung von Familienangehdrigen in die Betreuungsarbeit ist eine weitere
Komponente zur Forderung des sozialen Milieus. Dies verhindert einen Bruch in
gewachsenen Beziehungen fiir die erkrankte Person und auch Betreuungskréfte kon-
nen von dem Wissen und der Mithilfe Angehdriger profitieren. (Staack 2004: 38)

Ein weiteres Thema der Milieutherapie ist der soziale Kontakt zwischen den Bewoh-
nern. Hier hat sich gezeigt, dass demenzerkrankte Personen in der integrativen Ver-
sorgung vermehrt Ausgrenzungen und Anfeindungen durch nicht demenziell Er-

krankte ausgesetzt sind und eine segregative Betreuung Demenzerkrankter sowohl
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fiir die Erkrankten, als auch fiir die Betreuungspersonen vorteilhaft ist. (Staack

2004: 27 ff.)

4.1.4.2.2 Riaumliches Milieu

Die rdumliche Gestaltung zielt darauf ab, Fihigkeitseinschrankungen von MmD
(z. B. Orientierungsschwierigkeiten) auszugleichen, Kompetenzen zu fordern und
eine positive Auswirkung auf das psychische Wohlbefinden zu erreichen. Die Schaf-
fung einer demenzgerechten rdumlichen Umwelt erstreckt sich dabei sowohl auf bau-
liche als auch auf dingliche Aspekte. Grundsitzlich haben sich kleine Wohneinheiten
(maximal 8-12 Bewohner) ohne ,,institutionelle Atmosphire™ mit leicht verstdndli-
chen und tiberschaubaren Raumlichkeiten und Wegesystemen in der Dementenbe-
treuung bewihrt. Die Raumgestaltung sollte hell sein und {iber ausreichend Bewe-
gungsfldche verfiigen. Flure sollten ebenfalls hell und barrierefrei sein und einen
,boulevardartigen Charakter* (Staack 2004: 19), z. B. durch die Integration von Sitz-
ecken, ungiftigen Pflanzen und Aktivierungsmoglichkeiten, aufweisen. Als ungiins-
tig haben sich Flure, die in einer Sackgasse enden, erwiesen. In der Regel werden
Endlosflure bzw. Rundwege empfohlen, Marquardt und Schmieg kommen in ihrer
Studie jedoch zu dem Schluss, dass gradlinige Flure ohne Richtungswechsel die
rdumliche  Orientierung  demenzerkrankter =~ Menschen  erleichtern  (Mar-
quardt/Schmieg 2009). Weitere typische Orientierungshilfen, auf die in der Milieu-
therapie Wert gelegt wird, sind deutliche Markierungen zentraler riumlicher Elemen-
te wie z. B. Tiiren zu Toiletten oder Privatzimmern. Gleichzeitig hat es sich bewéhrt,
Tiiren, die nicht benutzt werden sollen, moglichst unauffillig zu gestalten, indem sie
beispielsweise eine wandgleiche Farbe erhalten oder durch einen Vorhang verdeckt
werden. Andere Maflnahmen sollen die Orientierung durch eine einfache Wahrneh-
mung der Umgebung verbessern. Dazu gehort unter anderem die Einsehbarkeit von
Gruppenrdumen (z. B. durch Glastiiren/-wénde) und das ,,Fenster zur Welt* (Staack
2004: 23), durch das Wetter, Tageszeit und Umwelt wahrgenommen werden konnen.
Hinsichtlich der Inneneinrichtung sollte eine biografiebezogene Ausstattung ange-
strebt werden. Dazu eignet sich in Privatzimmern beispielsweise die Einrichtung mit
vertrauten Mobeln und Gegenstinden aus dem Besitz des Bewohners. Auch in ge-
meinschaftlich genutzten Bereichen soll die Einrichtung der Lebensepoche der de-

menzerkrankten Personen angepasst sein und moderne Gegensténde (z. B. technisier-
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te Wasserhéhne) und Gestaltungselemente, die Verkennungen auslésen konnen (z. B.
grofle Muster auf Fulboden oder Mobeln), vermieden werden. Ein weiterer wichtiger
Aspekt einer demenzgerechten Ausstattung nach den Vorstellungen der Milieuthera-
pie ist die Integration von Aktivierungsmoglichkeiten in die Raumlichkeiten. Diese
sollten Aufforderungscharakter haben und die Sinne ansprechen, wie z. B. Tasttafeln,
Themennischen (z. B. Handarbeitsecke), Gegenstinde aus verschiedenen Materialien
oder frei verfiigbare Utensilien. (Bruder 2001b: 25 ff.; Heeg 2001: 112-117; Wojnar
2001: 156 f.; Heeg et al. 2004: 7 {.; Staack 2004: 15-27)

4.1.4.2.3 Organisatorischer Rahmen

Die organisatorischen Rahmenbedingungen spielen fiir die erfolgreiche praktische
Umsetzung der Milieutherapie eine entscheidende Rolle. Neben bereits erwdhnten
Kriterien, wie z. B. die Organisation einer segregativen Betreuung demenzkranker
Menschen in kleinen Wohneinheiten, ist die Ubereinstimmung der Arbeitsstruktur
mit der Tagesstruktur eine wichtige Voraussetzung fiir ein demenzgerechtes Milieu.
Im Konzept der Milieutherapie wird grofBer Wert auf eine gemeinsame Entwicklung
der Organisationsstrukturen unter Beteiligung aller Mitarbeiter gelegt. Da die Be-
treuung Demenzerkrankter hohe Anforderungen an Betreuungspersonen stellt, sollte
die Arbeitsorganisation nicht nur auf die Bediirfnisse der Betreuten, sondern auch auf
die Bediirfnisse der Betreuungskrifte abgestimmt sein. Dies setzt eine ausreichende
Zahl von qualifiziertem Personal und Arbeitsbedingungen, die eine personelle Kon-
tinuitdt mit geringer Fluktuation fordern und Arbeitsbelastung reduzieren, voraus. Zu
den MaBnahmen zdhlen u. a. intensive Qualifizierungsangebote fiir die Betreuungs-
krifte (Fort- und Weiterbildungsangebote, Fallbesprechungen), die Umsetzung fle-
xibler Arbeitszeiten, um so eine bedarfsgerechte, stressfreie Durchfithrung von Pfle-
ge- und Betreuungstdtigkeiten zu gewéhrleisten, die Einbeziehung von Angehdrigen
und Ehrenamtlichen und die Integration von ausreichenden Pausen in den Arbeitsall-
tag. In Bezug auf die Tagesstruktur wird in der Milieutherapie ein Rahmen mit festen
Orientierungspunkten (z. B. Mahlzeiten, Gruppenangebote), der ein hohes Mal3 an
individueller Flexibilitdt (,,Milieu & la carte*) aufweist, gefordert. Aufgrund der ein-
geschrinkten Konzentrationsfahigkeit der MmD sollen Aktivitdten von kurzer Dauer
(10-15 Minuten) nach dem Intervallprinzip (Wechsel von Aktivitédts- und Ruhepha-

sen) angeboten werden. Entscheidend fiir die Auswahl der Angebote ist, dass diese
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nicht zur Uber- oder Unterforderung der erkrankten Person fiihren oder in den Augen
der Betreuungskréfte ,,sinnvoll* sind, sondern dass diese einen Beitrag zur Forderung
der Kompetenzen, des Selbstwertgefiihls und des Zusammengehorigkeitsgefiihls
leisten. Dies konnen u. a. individuelle, biografieorientierte Angebote (z. B. Gartenar-
beit, handwerkliche, musikalische, kiinstlerische Tatigkeiten), alltdgliche Tatigkeiten
(z. B. Haushaltstétigkeiten) oder Gruppenaktivititen (z. B. gemeinsames Singen,
Spielen) sein. GrofBer Wert wird in der Tagesstrukturierung auf das direkte Aufgrei-
fen spontaner Wiinsche der dementen Menschen gelegt. (Wojnar 2001: 159 f.; Staack
2004: 35-40, 52-56)

4.1.4.3 Forschung und Entwicklung

In der Langzeitbetreuung Demenzerkrankter haben sich in den vergangenen Jahr-
zehnten verschiedene Betreuungsformen, die milieutherapeutische Umweltkriterien
berticksichtigen, entwickelt. Hier lassen sich zwei Richtungen beziiglich der Versor-
gungsform unterscheiden: zum einen die Einrichtung spezieller Pflegebereiche fiir
demenzerkrankte Personen innerhalb der stationiren Versorgung, den sog. ,,special
care units” (SCU), und zum anderen demenzspezifische Wohngruppen oder Haus-
gemeinschaften, wie z. B. das Wohnprojekt ,,Anton-Pieck-Hofje* (Holland) oder
Wohngruppen nach dem Malmé-Modell (Schweden), dem Domus-Prinzip (England)
oder in Form von Cantous (Frankreich). (Staack 2004: 72-80; Weyerer et al.
2004: 5 1)

Zwar weisen alle spezialisierten Betreuungsmodelle fiir demenzerkrankte Personen
Aspekte der Milieutherapie auf, diese sind aber aufgrund ihrer grofen inhaltlichen
Differenzen nur begrenzt vergleichbar. ,,Mitunter wurden SCUs vorgefunden, deren
Bezeichnung allein dadurch gerechtfertigt schien, dass sie von anderen Wohnberei-
chen separiert waren und einige wenige architektonische Besonderheiten aufwiesen
(Weyerer et al. 2004: 6). Die unterschiedliche inhaltliche und praktische Umsetzung
der Konzeptionen und die daraus resultierende geringe Vergleichbarkeit haben zur
Folge, dass die Wirksamkeit von Milieutherapie in ihrer Gesamtheit nur schwer in
Studien erfasst werden kann. Der Forschungsstand wird insgesamt als unzureichend
beurteilt, da hauptsédchlich Erfahrungsberichte aus der Praxis oder Studien zu Einzel-

aspekten der Milieutherapie vorliegen. (Weyerer et al. 2004: 6 ff.; Heeg 2001: 111)
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Wissenschaftliche Untersuchungen zu verschiedenen milieutherapeutischen Interven-
tionen belegen jedoch positive Effekte auf Menschen mit Demenz und Betreuungs-
personen. Die Evaluation zur ,,Besonderen Stationdren Dementenbetreuung® in
Hamburg (Weyerer et al. 2004) zeigt u. a., dass mit der Anwendung des Konzepts
der Milieutherapie in 30 Pflegeeinrichtungen keine Verbesserungen in den Bereichen
»Kkognitive Fahigkeiten“ und ,,Alltagskompetenzen®, aber eine Abnahme von Verhal-
tensauffalligkeiten bei den erkrankten Personen erzielt werden konnten. Demenzer-
krankte Personen in der ,,Besonderen Stationdren Dementenbetreuung® (n= 733)
zeigten im Vergleich zu demenzerkrankten Personen in der integrativen Versorgung
ohne demenzspezifisches Betreuungskonzept (n = 173) weitere positive Veridnderun-
gen, wie z. B. eine Zunahme der Interaktionen zwischen Erkrankten und Betreu-
ungskriften, ein hherer Ausdruck positiver Gefiihle und ein hoheres Interesse an der
Umgebung und an Aktivititen. AuBerdem beurteilte das Pflegepersonal in den de-
menzspezifischen Einrichtungen die Arbeitsbedingungen signifikant besser und eine
Reduktion der Arbeitsbelastung konnte verzeichnet werden.

Andere Studien zur Milieutherapie kommen trotz sehr unterschiedlichen Studiende-
signs zu dhnlichen Ergebnissen wie Weyerer et al. (2004), sodass einige grundsitzli-
che Effekte herausgestellt werden konnen. Beriicksichtigt wurden Untersuchungen
von Heeg et al. (2004), Dettbarn-Reggentin (2005), Cioffi et al. (2007), Zuidema et
al. (2010), Garre-Olmo et al. (2012) und Smit et al. (2012): In Bezug auf kognitive
Féhigkeiten und Selbstandigkeit der MmD zeigten sich keine Verbesserungen. Statt-
dessen werden nicht-kognitive Symptome und Verhaltensauftilligkeiten reduziert
und Sozialverhalten und Aktivitdt verbessert. AuBere Umweltfaktoren, wie z. B. Be-
leuchtung oder Raumtemperatur, haben ebenfalls einen Einfluss auf das Wohlbefin-
den. Zusitzlich zeigten sich verbesserte Arbeitsbedingungen fiir Pflegekrifte.

Ein Literaturreview, welches 75 Veroffentlichungen untersuchte, kommt zu dem
Schluss, dass noch Bedarf an Forschung besteht: ,,Future research is needed, focu-

sing on residents' characteristics, family, staff and costs* (Verbeek et al. 2009: 252).

4.1.5 Biografiearbeit
4.1.5.1 Theoretischer Hintergrund

In allen Konzepten fiir die Betreuung demenzerkrankter Menschen wird auf den ho-

hen Stellenwert von Biografiearbeit (synonym: Erinnerungsarbeit, Erinnerungspfle-
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ge, Reminiszenztherapie) hingewiesen. Es liegt jedoch keine einheitliche Begriffsde-
finition vor. Die Methodik grenzt sich jedoch klar von biografieorientierten Interven-
tionen ab, die eine Vergangenheitsaufarbeitung anstreben (Gutzmann/Zank
2005: 131 f.; Dempsey et al. 2014: 178, 182 f.). Im Mittelpunkt der Biografiearbeit
steht dagegen die positive Riickbesinnung auf Erlebnisse und Erfolge aus der Le-
bensgeschichte einer Person mit dem Ziel, ihr Wohlbefinden zu steigern (Trilling et
al. 2001: 42 f.; Gutzmann/Zank 2005: 131).

Sowohl die erkrankten als auch die betreuenden Personen profitieren von der Integra-
tion von Biografiekenntnissen in den Betreuungsalltag. Da das Langzeitgedéchtnis
im Gegensatz zum Kurzzeitgedidchtnis im Verlauf der Demenzerkrankung noch lan-
ge Zeit erhalten bleibt, stellen ldnger zuriickliegende Erinnerungen fiir Menschen mit
Demenz eine wichtige Ressource dar und koénnen von ihnen auch zur Kommunikati-
on in der Gegenwart genutzt werden. ,,Es scheint, als boten Erinnerungen den Men-
schen oft metaphorische Ressourcen, tiber ihre aktuelle Lage in einer fiir sie hand-
habbaren Weise zu sprechen® (Kitwood 2000: 88). Wenn Betreuungspersonen iiber
individuelle Biografiekenntnisse der erkrankten Person verfiigen, dann konnen sie
solche Kommunikationsansétze richtig deuten und inhaltlich einordnen. Auf diese
Weise ist es moglich, gezielt auf die Bediirfnisse der einzelnen Person einzugehen
und gleichzeitig dem Verlust von Selbstwissen und Identitdt entgegen zu wirken.
(Trilling et al. 2001: 40; Gutzmann/Zank 2005: 131)

Ein weiteres Ziel der Biografiearbeit ist die Forderung von sozialen Kontakten und
eines Zusammengehorigkeitsgefiihls durch gemeinsames Erinnern (Trilling et al.
2001: 42 f.). Insbesondere beim Wechsel von der héuslichen in die stationdre Be-
treuung erfiillt Erinnerungsarbeit eine wichtige Funktion, da vorherige ,,natiirliche*
Erinnerungsanker, wie z. B. die Wohnungseinrichtung, stark reduziert werden und
eine Kompensation dieses Verlusts durch den Einsatz von Biografiewissen in der
Betreuungsarbeit zum Erhalt der Identitdt der Erkrankten beitrdgt (Blimlinger et al.
1996: 3; Trilling et al. 2001: 118-121).

Aus Sicht der betreuenden Person ergeben sich ebenfalls positive Effekte aus der
Biografiearbeit. Unter anderem konnen Betreuungspersonen durch Biografiewissen
einen leichteren und individuelleren Zugang zu der erkrankten Person finden. Die
Wahrnehmung in Bezug auf die demenzerkrankte Person kann sich positiv verén-
dern, da sie sich nicht auf aktuell bestehende Defizite beschrinkt, sondern mit Erleb-

nissen und Leistungen aus der Lebensgeschichte komplettiert wird. Biografiewissen
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bildet die Basis fiir eine personliche Beziehung zwischen betreuter und betreuender
Person und ermdglicht eine Kommunikation zu personenbezogenen Gesprichsthe-
men fernab von ,,Standardthemen (z. B. Wetter). Auf der Grundlage von Biogra-
fiekenntnissen konnen zudem AuBerungen und Bediirfnisse der demenzerkrankten
Person leichter entschliisselt und biografieorientierte Aktivierungen angeboten wer-
den. (Gereben/Kopinitsch-Berger 1998: 17-26; Trilling et al. 2001: 40 ff.; Gutz-
mann/Zank 2005: 131 f.)

4.1.5.2 Praktische Umsetzung

Biografiearbeit kann in unterschiedlichen Bereichen der Betreuung Demenzkranker
(u. a. Alltagskommunikation, Raumgestaltung, Gruppenangebot) praktisch umgesetzt
werden und erfolgt in verschiedenen Formen. Dazu gehort die gespréchsorientierte
Biografiearbeit, die FEinzel- oder Gruppengespriche zu lebensgeschichtlichen
Themen (z. B. Familien- oder Berufsleben, Schulzeit) umfasst und die aktivitéts-
orientierte Biografiearbeit, bei der Tatigkeiten, die einen lebensgeschichtlichen
Bezug aufweisen (z. B. Anfertigen eines Lebensbuches, -bildes oder -kiste®®, Singen
alter Lieder, Ausfliige zu vertrauten Orten) in die Betreuung integriert werden.
(Gereben/Kopinitsch-Berger 1998: Kapitel 4)

Eine weitere Form der Biografiearbeit stellt der sogenannte Biografiebogen dar, der
Informationen zur Lebensgeschichte enthilt. Dieser soll z. B. bei stationédrer Auf-
nahme erstellt und kontinuierlich erginzt werden. Detaillierte Informationen zur Le-
bensgeschichte einer Person machen nach Trilling et al. jedoch nur dann Sinn, wenn
sie im Betreuungsalltag genutzt werden. Biografiearbeit im stationdren Bereich kann
auch in Bezug auf die Umgebungsgestaltung praktisch umgesetzt werden (z. B. Ein-
richtung des Privatzimmers mit ,,alten Mdbeln und Erinnerungsgegenstinden von
zu Hause). (Trilling et al. 2001: 118-121)

Trilling et al. weisen darauf hin, dass die Einbeziehung von Familienangehorigen
und eine demenzgerechte Kommunikation fiir den Erfolg aller Formen der biografie-
orientierten Arbeit entscheidend sind. Vorgeschlagen werden verschiedene verbale
und nonverbale Kommunikationstechniken, wie z. B. die Verwendung einer einfa-

chen Sprache mit kurzen, eindeutigen Sidtzen, Vermeidung von Korrekturen und Fra-

% Lebensbuch, -bild, -kiste: Zusammenstellung von individuellen Erinnerungsobjekten (z. B. Fotos,

Gegenstinde aus der Vergangenheit) in Buch-, Bild- oder Kistenform (Trilling et al. 2001: 99 f.).

124



gen, die eine klare Antwort erfordern, Einsatz von Schliisselwortern oder vertrauten
Redewendungen und nonverbale Techniken (z. B. Blickkontakt, Berithrungen). (Tril-
ling et al. 2001: 45 f., 51-58)

Empfohlen wird auBerdem der Einsatz von ,,Triggern* (Erinnerungsschliisseln), um
Erinnerungen bei der demenzerkrankten Person wachzurufen. Als Trigger konnen
z. B. Gegenstinde aus der Vergangenheit, Fotos, Musik oder Nahrungsmittel einge-

setzt werden. (Trilling et al. 2001: 74-84)

4.1.5.3 Forschung und Entwicklung

Biografiearbeit wird etwa seit den 1980er Jahren gezielter in der Altenarbeit einge-
setzt. Allerdings gibt es insbesondere fiir die Biografiearbeit, die nicht als Gruppen-
oder Einzelintervention konzipiert ist, keine genauer definierte Art der Anwendung.
(Dempsey et al. 2014: 176 f.)

Es besteht damit eine sehr uneinheitliche, wenngleich in der Praxis bewihrte und
hiufig eingesetzte Methodik in der Betreuung von Menschen mit Demenz. Entspre-
chend unergiebig ist die Studienlage und wissenschaftliche Untersuchungen liegen
vor allem zur Reminiszenztherapie (Gruppenangebot iiber mehrere Wochen) vor, bei
der eine gezielte Intervention untersucht werden kann. Nocon et al. (2010) stellten in
einem Review iiber Betreuungskonzepte (14 Studien) fiinf Studien zu Effekten der
Reminiszenztherapie vor, wobei nur in zwei Studien positive Effekte nachgewiesen
wurden (Wang 2007: Verbesserung von Depression und Kognition,
Wang/Yen/Ouyang 2008: verbessertes Sozialverhalten). Ein Cochrane Review aus
2005 (Woods et al. 2005) beschreibt 5 RCTs zur Reminiszenztherapie, wobei nur
vier in der Analyse berlicksichtigt wurden. Dort fanden sich als signifikante Ergeb-

nisse Verbesserungen in den Bereichen Kognition und Stimmung.

4.1.6 Selbst-Erhaltungs-Therapie (SET)
4.1.6.1 Theoretischer Hintergrund

Die Selbst-Erhaltungs-Therapie (SET) ist ein stark biografieorientiertes Betreuungs-
konzept fiir Menschen mit Demenz und wurde in den 1990er Jahren von Romero und
Eder entwickelt (Romero/Eder 1992; Romero 1997). Im Mittelpunkt des Ansatzes

steht der Erhalt des personalen Selbst, das als ,,ein zentrales kognitives Schema .. ,
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das Informationen iiber die eigene Person und die eigene Umgebung aktiv aufnimmt,
verarbeitet und erhdlt™ definiert wird (Romero 1997: 1210).

Das personale Selbst bildet die Grundlage fiir das Handeln, Erleben und Verhalten
einer Person. Verfiigt diese iiber ein stabiles Selbst, ist die Voraussetzung fiir selb-
standiges, effizientes Handeln und ein ausgeprigtes Identitéts- und Selbstwertgefiihl
erfullt. Liegen dagegen Funktionseinschrankungen im personalen Selbst vor, gelingt
dies nicht und fiihrt zu negativen Gefiihlen und stérendem Verhalten. Bei Menschen
mit Demenzerkrankung ist die Funktion des Selbst-Systems durch krankheitsbeding-
te Verdnderungen stark eingeschrénkt. Das Erleben von Verdnderungen und Verlus-
ten (u. a. Abnahme des Welt- und Selbstwissens, des Identitatsgefiihls, der personel-
len Kontinuitit, des Koharenzsinns* und Erlebnisarmut) fithrt demzufolge zu nega-
tiven Gefiihlslagen (z. B. Angst, Aggressionen) und stérenden Verhaltensweisen
(z. B. unruhiges oder aggressives Verhalten). Auf Basis dieser theoretischen Grund-
lage ist das Hauptziel der SET der Erhalt des personalen Selbst bei Menschen mit
Demenzerkrankung, wodurch ein hoheres Wohlbefinden, eine emotionale Stabilisie-
rung und eine Reduktion von stdrendem Verhalten erreicht werden soll. (Romero

1997: 1210-1212)

4.1.6.2 Praktische Umsetzung

Die konkreten Maflnahmen zum Erhalt des personalen Selbst lassen sich drei iiber-
geordneten Kategorien zuordnen: Betreuungsprinzipien, Ubungsprogramme und
psychotherapeutische Interventionen, die sich jedoch in vielen Bereichen nicht klar
voneinander abgrenzen lassen (Romero 1997: 1216). Grundsitzlich ist fiir die erfolg-
reiche Anwendung der SET die Einbeziehung von Familienangehdrigen wichtig.
AuBerdem werden im SET-Ansatz auch Aspekte anderer Betreuungskonzepte fiir
Demenzerkrankte, die das Selbst stabilisieren (z. B. verstehender Zugang der Valida-
tion, Umweltgestaltung nach der Milieutherapie), beriicksichtigt (Baier/Romero
2001: 393 f.). Die praktische Umsetzung der SET beinhaltet im Schwerpunkt Maf-
nahmen zur Bewahrung der Kontinuitét, des Identitdtsgefiihls, des Kohédrenzsinnes

und des Selbstwissens.

% Der Kohirenzsinn (nach A. Antonovsky) bezeichnet die psychischen Voraussetzungen, die es einer
Person ermdglichen, unter belastenden Bedingungen psychisch gesund zu bleiben. Sie umfassen
das Verstehen (Gefiihl, Lebensverlauf zu verstehen), die Zuversicht (Gefiihl, Lebensanforderungen
mit verfiigbaren Ressourcen bewiltigen zu kdnnen) und den Sinn (Erleben, dass Lebensanforde-
rungen sinnhaft sind) (Romero 1997: 1212 f)).
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Bewahren der Kontinuitit (Romero 1997: 1217-1220)

Zum Erhalt der Kontinuitdt wird grundsitzlich angestrebt, Verdnderungen im Leben
der demenzerkrankten Person zu vermeiden. Dies betrifft den Erhalt der vertrauten
raumlichen und dinglichen Umgebung, den Einsatz konstanter Betreuungspersonen,
individuell passende soziale Umgangsformen und biografieorientierte Beschifti-
gungsangebote, die nicht den Eindruck vermitteln, dass sie aus ,,Programmen fiir

Kinder- bzw. Jugendgruppen entnommen* wurden (Romero 1997: 1234).

Bewahren des Identititsgefiihls (Romero 1997: 1220)

Die Forderung des Identitdtsgefiihls und die Verhinderung einer Erlebnisarmut de-
menzerkrankter Menschen erfolgt in der SET durch das Angebot besonderer Erleb-
nisse (z. B. Wanderung, Friseurbesuch, Geschenk), die das Gefiihl vermitteln ,,sich

selbst ganz nah zu sein®.

Bewahren des Kohérenzsinnes (Romero 1997: 1221-1228)

Die Bewahrung des Kohérenzsinnes wird in den drei Bereichen ,,Verstehen®, ,,Zu-
versicht™ und ,,Sinn“ umgesetzt.

Der Bereich ,,Verstehen umfasst Betreuungsprinzipien, die es Menschen mit De-
menz erleichtern, ihre Umwelt zu verstehen (z. B. iibersichtliche rdumliche Umge-
bung, strukturierter Tagesablauf) und Verstindnis von ihrer sozialen Umwelt (de-
menzgerechte Kommunikation ohne Korrekturen) zu erfahren. Romero pléadiert auch
fiir eine moglichst frithzeitige Diagnosemitteilung, da die erkrankte Person so ein
Verstindnis fiir die krankheitsbedingten Lebensverdnderungen entwickeln kann.
(Romero 1997: 1221-1224)

Der Bereich ,,Zuversicht™ beinhaltet die Vermittlung des Gefiihls, dass es der er-
krankten Person trotz demenzbedingter Einschrinkungen moglich ist, mit Lebensan-
forderungen zurechtzukommen. Dies ist jedoch primédr von der Betreuungsperson
abhingig, die Gefiihle von Sicherheit und Vertrauen vermitteln und selbsténdiges
Handeln der demenzkranken Person fordern sollte, indem sie nur so viel Hilfestel-
lung wie nétig gibt und eine Unter- oder Uberforderung der Person vermeidet.
(Romero 1997: 1224-1226)

Der Bereich ,,Sinn*“ umfasst MaBnahmen, die den ,,weisen” Umgang mit dem De-
menzschicksal fordern. Voraussetzung ist die Akzeptanz der Erkrankung und die

Aufrechterhaltung von Lebenszielen (z. B. Familienleben, Hobbys), die dem Leben
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Normalitit und Sinn verleihen (Romero 1997: 1226-1228). Romero bemerkt dazu,
dass ,,zu den Zielen dieses Lebensabschnittes ein schnelles Durchstreichen des Buch-
staben ,,d*, das Aufzdhlen von moglichst vielen Tieren oder das Puzzle-Legen nicht

gehoren® (Romero o. J., Kapitel: Wege zur verlangerten Erhaltung des Selbst).

Bewahren des Selbst-nahen Wissens (Romero 1997: 1228-1232)

Im Rahmen der SET wurde ein Ubungsprogramm zum Erhalt des Selbst-nahen Wis-
sens einer Person mit Demenz entwickelt. In dem ersten Schritt ,,Selbst-Diagnose*
wird die erkrankte Person in mehreren Therapiesitzungen dazu angeregt, unstruktu-
riert und frei iiber sich selbst zu erzdhlen. Aus den oft wiederholten und bedeutsamen
Themen werden sogenannte Erinnerungsfiguren gebildet. Im zweiten Schritt ,,Auf-
bau eines externen Gedéchtnisses* werden diese Erinnerungsfiguren in Form von
halbstrukturierten Erzdhlungen vor allem mit technischen Medien dokumentiert und
durch weitere Erinnerungsstiitzen wie z. B. Fotos oder Musik, erginzt. Im dritten
Schritt ,,Wiederholtes Erzdhlen* wird die demenzkranke Person erneut dazu ange-
regt, iiber sich selbst zu erzdhlen. Der Einbezug des ,,externen Gedéchtnisses* dient
der Stimulation und als Gedéchtnisstiitze.

Das Ubungsprogramm ist ein kontinuierlicher Prozess, der die Anpassung des exter-
nen Geddachtnisses an die individuelle Entwicklung der Demenzerkrankung vorsieht.
Von der erkrankten Person nicht mehr erinnerbare Inhalte werden aus dem externen
Gedéchtnis geldscht und neue Erinnerungsfiguren konnen hinzugefiigt werden. Die

Umsetzung des Ubungsprogramms sollte sich laut Romero nicht allein auf Therapie-
stunden beschrinken, sondern auch in die Alltagsbetreuung und -kommunikation

einfliefen (Romero o. J.: Kapitel: Wege zur verldngerten Erhaltung des Selbst).

4.1.6.3 Forschung und Entwicklung

Seit der Entwicklung der SET wurde das Konzept in der ambulanten, teilstationéren
und stationdren Betreuung von Menschen mit Demenz angewendet.

Im Schwerpunkt wird die SET als essentieller Bestandteil des stationdren Rehabilita-
tionsprogramms im Alzheimer Therapiezentrum der Neurologischen Klinik Bad Aib-
ling seit 1999 umgesetzt, erforscht und weiterentwickelt. Das multimodale Rehabili-
tationsprogramm tiiber etwa 4 Wochen bietet Menschen mit Demenz und deren Fami-

lienangehorigen Hilfestellungen, um die hdusliche Versorgung zu unterstiitzen. Ne-
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ben der Diagnosestellung und medizinischen Therapie beinhaltet das Programm so-
wohl Angebote fiir die erkrankten Personen (u. a. nichtmedizinische Therapieange-
bote, Freizeitaktivititen), als auch Angebote flir Familienangehorige (u. a. Beratung,
Angehorigengruppe). (Romero 2002: 90 f.; Romero 2004: 125 f.)

In Bezug auf die Effektivitéit der SET liegen nur wenige Studien vor. Romero berich-
tet jedoch iiber positive Erfahrungen in der praktischen Anwendung im ambulanten
und teilstationdren Bereich (Romero 1997: 1243 f.). Die vorliegenden wissenschaft-
lichen Untersuchungen beziehen sich ausschlieBlich auf die Umsetzung der SET im
Rahmen des stationdren Rehabilitationsprogrammes. In der Studie von Romero und
Wenz (2002) werden in einem préi-post-Vergleich folgende signifikanten Ergebnisse
gefunden: Personen mit Demenz zeigten unmittelbar nach dem Interventionszeitraum
weniger Depressionssymptome und Verhaltensauffilligkeiten. Die begleitenden Fa-
milienangehorigen zeigten ebenfalls eine Abnahme der Depressionssymptomatik und
eine Verminderung von Miidigkeit und Unruhe. In einer aktuellen Verlaufsstudie
(Schiffczyk et al. 2013) wurden zu drei Zeitpunkten®' Daten erhoben. Drei Monate
nach Durchfiihrung des Rehabilitationsprogrammes zeigten sich folgende positive
Effekte in der Interventionsgruppe: Ménner mit Demenzerkrankung verfiigten im
Vergleich zur Kontrollgruppe tiber signifikant bessere kognitive Funktionen und
Frauen mit Demenz iiber signifikant weniger Depressionssymptome. Ménnliche Fa-
milienangehorige der Interventionsgruppe gaben im Vergleich zur Kontrollgruppe
eine signifikant geringere subjektive Belastung an. Die positiven Interventionseffekte

waren jedoch bis zum 3. Messzeitpunkt riickldufig.

4.1.7 Personenzentrierter Ansatz
4.1.7.1 Theoretischer Hintergrund

Der personenzentrierte Ansatz wurde in den Jahren 1987 bis 1995 von dem briti-
schen Sozialpsychologen Tom Kitwood entwickelt. Im Mittelpunkt des Konzepts
stehen der Mensch mit Demenzerkrankung als Person und der Erhalt des Personseins
in der Betreuung42. Nach Kitwood ist der Begriff , Personsein® definiert als ,,ein

Stand oder Status, der dem einzelnen Menschen im Kontext von Beziehung und so-

1 Messzeitpunkt 1: vor Durchfiihrung der Intervention, Messzeitpunkt 2: 3 Monate nach der Inter-

vention, Messzeitpunkt 3: 6 Monate nach der Intervention.
Kitwood bezieht seine Ausfiihrungen primér auf die Betreuung von MmD in der stationdren Ver-
sorgungsform.

42
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zialem Sein von anderen verliechen wird. Er impliziert Anerkennung, Respekt und
Vertrauen“ (Kitwood 2000: 27). Menschen mit einer Demenzerkrankung sind aus
mehreren Griinden besonders gefahrdet, aus diesem Kreis der Personen ausgeschlos-
sen zu werden. Zunichst entsprechen demenzerkrankte Menschen typischerweise
nicht den aktuell zentralen Kriterien (Autonomie und Rationalitit) des Personseins,
da kognitive Einschrankungen wesentlicher Bestandteil des Krankheitsbildes sind.
Des Weiteren ist Demenz ein angstbesetztes Thema. Insbesondere im direkten tigli-
chen Kontakt mit Erkrankten werden Angste bei Betreuungspersonen ausgeldst:
Angst vor Krankheit, Verlust von kognitiven Fihigkeiten und Selbsténdigkeit, Ster-
ben und Tod. Verstirkt werden diese Angste zusitzlich durch das Wissen, dass jeder
an Demenz erkranken kann und die Zahl der Erkrankten kontinuierlich zunimmt.
(Kitwood 2000: 27 £., 34)

Ein weiterer Faktor, der den Ausschluss demenzerkrankter Menschen aus dem Kreis
der Personen fordert, ist das von Kitwood bezeichnete ,,Standardparadigma®, das
»das gesamte Rahmenwerk, in das Forschungsergebnisse gewdhnlich eingeordnet
werden‘ umfasst (Kitwood 2000: 63). Kitwood kritisiert, dass in diesem Kontext das
standardisierte medizinische Krankheitsbild im Zentrum steht und eine negative,
deterministische Sichtweise vorherrscht. Dies fiihrt dazu, dass im Standardparadigma
die Person mit Demenz, ihr individueller Krankheitsverlauf, ihre sozialpsychologi-
schen Verdnderungen und soziale Betreuungsansétze eine nur untergeordnete Rolle
spielen und bis zu einem medizinischen Durchbruch nicht viel fiir Menschen mit
Demenzerkrankung getan werden kann. (Kitwood 2000: 63, 193-196)

Auch die organisatorischen Rahmenbedingungen kdnnen den Erhalt des Personseins
und den Betreuungsstil beeinflussen. ,,Werden Angestellte alleingelassen und mif3-
braucht [sic!], so werden es die Klienten vielleicht auch* (Kitwood 2000: 151). Bei-
spiele flir negative Rahmenbedingungen sind u. a. ausgeprégte hierarchische Struktu-
ren, unbefriedigende innerbetriebliche Kommunikationsstrukturen, unzureichende
Unterstlitzungsmafnahmen (z. B. Gehalt, Fortbildungsmdglichkeiten, Teamarbeit)
und die Schwerpunktsetzung in der Versorgung von Menschen mit Demenz auf Kor-
perpflege und die Befriedigung von korperlichen Grundbediirfnissen. (Kitwood
2000: 151-167)

Die Folge des Ausschlusses aus dem Personenkreis miindet in eine inaddquate Be-
treuungskultur, die Kitwood als ,,alte Kultur der Demenzpflege bezeichnet (Kit-

wood 2000: 192-196). Diese ,,Kultur des Sich-Abwendens und der Entfremdung*
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(Kitwood 2000: 196) baut eine Barriere zwischen Betreuungspersonen und betreuten
Personen auf. Diese zeichnet sich nach Kitwood (2000: 73-79) durch depersonalisie-
rende Tendenzen im Betreuungsalltag aus, die er als ,,maligne, bdsartige Sozialpsy-
chologie* (Kitwood 2000: 73) bezeichnet. Er beschreibt insgesamt 17 Kategorien
depersonalisierenden Verhaltens, die er im stationdren Betreuungsalltag beobachtet
hat. Dazu gehdren beispielsweise das Stigmatisieren: ,,jemanden behandeln, als sei er
ein verseuchtes Objekt, ein Alien oder AusgestoBener (Kitwood 2000: 75), das
Entwerten: ,,die subjektive Realitdt des Erlebens und vor allem die Gefiihle einer
Person nicht anerkennen® (Kitwood 2000: 76) oder das Ignorieren: ,,in jemandes
Anwesenheit einfach in einer Unterhaltung oder Handlung fortfahren, als sei der
bzw. die Betreffende nicht vorhanden* (Kitwood 2000: 76). Sind die organisatori-
schen Rahmenbedingungen wie oben beschrieben fiir die Pflegekrifte ungiinstig, so
besteht die Gefahr, dass depersonalisierende Betreuungsmafinahmen kollektiv zur
Anwendung kommen (Kitwood 2000: 166 f.).

Kitwood geht davon aus, dass das Wohlbefinden, der Verlauf und die Auspragung
der Demenzerkrankung einer Person von verschiedenen Faktoren und deren Zusam-
menspiel beeinflusst werden: Dies sind personenbezogene neurologische und psychi-
sche Prozesse und sozialpsychologische Einfliisse aus der Umwelt (Kitwood/Bredin
1992: 271).

Er stellt die Hypothese auf, dass mit positiver Betreuungsarbeit, die das Personsein
eines Menschen mit Demenzerkrankung erhilt, deren Wohlbefinden gesteigert und
neurologische Defizite kompensiert werden konnen. Dabei stehen in der ,,Positiven
Arbeit an der Person® (Kitwood 2000: 103) die Befriedigung psychischer Bediirfnis-
se der Erkrankten und die Gestaltung der sozialen Beziehungen und Interaktionen

zwischen Betreuern und Betreuten im Mittelpunkt. (Kitwood 2000: 102-104)

4.1.7.2 Praktische Umsetzung

Die psychischen Bediirfnisse von Personen mit Demenzerkrankung spielen in der
praktischen person-zentrierten Betreuungsarbeit eine wichtige Rolle, da ,,ein Mensch
ohne .. [deren] Befriedigung nicht einmal minimal als Person funktionieren kann‘
(Kitwood 2000: 121). Im Unterschied zu nicht demenzerkrankten Personen treten
diese bei Menschen mit Demenz sichtbar zutage, konnen aber oft nicht selbstéindig

befriedigt werden. Kitwood vertritt die Auffassung, dass unerwiinschte Verhaltens-
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weisen von Erkrankten in der Betreuung hinterfragt werden sollen, da sie Ausdruck
von unerfiillten Bediirfnissen sein konnen und nicht auf typische Krankheitssympto-
me der Demenz reduziert werden diirfen. Er beschreibt sechs kooperativ funktionie-
rende psychische Bediirfnisse von Menschen mit Demenz, die von Betreuungsperso-
nen erkannt und befriedigt werden sollen. (Kitwood 2000: 121-125)
Diese Bediirfnisse sind (Kitwood 2000: 121-125):
1. Liebe (= zentrales, allumfassendes Bediirfnis): Schaffung einer Atmosphire,
in der sich Demenzkranke bedingungslos angenommen fiihlen
2. Trost: Durch ihr hohes Verlusterleben bendtigen Menschen mit Demenz
Trost und Beistand
3. Identitdt: Zum Erhalt der Identitit bendtigen Menschen mit Demenz identi-
titsfordernde Maflnahmen von auBBen, Voraussetzung: Biografiekenntnisse
und Empathie
4. Beschiftigung: Zur Vermeidung von Langeweile und Apathie bendtigen
Menschen mit Demenz subjektiv sinnvolle Beschiftigungsmoglichkeiten und
das Gefiihl, niitzlich zu sein
5. Einbeziehung: Angebot von Interaktionen mit anderen Personen, die das Ge-
fiihl vermitteln, Teil einer Gruppe und nicht allein zu sein
6. Bindung: Der Bedarf nach einer priméren Bindung, die ein Sicherheitsgefiihl
vermittelt, ist bei Personen mit Demenz ausgeprigt, da sie ihre Lebenssituati-

on oft als unsicher und angstauslosend erleben

Die Interaktion ist ,,die wahrhaft heilende Komponente der Pflege* (Kitwood
2000: 195). Er beschreibt 12 Interaktionsformen, die das Personsein und das Wohl-
befinden eines Menschen mit Demenz fordern (siehe Tabelle 18). Die erfolgreiche
praktische Umsetzung héngt jedoch stark von der Interaktionsféhigkeit der Betreu-
ungsperson und organisatorischen Rahmenbedingungen ab (Kitwood 2000: 171-

189).
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Positive Interaktionsformen

Anerkennen Der Mensch mit Demenz wird verbal und nonverbal als
einzigartige Person anerkannt (z. B. Griilen, Blickkontakt,
intensives Zuhoren)

Verhandeln Direktes Erfragen der Wiinsche und Bediirfnisse der
demenzerkrankten Person, die im Betreuungsalltag
beriicksichtigt werden

Zusammenarbeiten | Moglichkeit fiir Menschen mit Demenz bieten, sich aktiv an
der Pflege und Alltagsbeschéftigungen zu beteiligen

Spielen Angebot von nicht zielgerichteten Aktivititen

Timalation Interaktion mit Hilfe von sensorischen oder sinnesbezogenen
Aktivititen (z. B. Massage, Aromatherapie)

Feiern Gesellige Angebote (z. B. Geburtstagsfeier)

Entspannen Individuelle Entspannungsmoglichkeiten schaffen

Validation Anerkennung der subjektiven Realitdt und Kommunikation auf
emotionaler Ebene

Halten Schaffen einer Atmosphére, die einer Person mit Demenz
psychologischen Halt und Sicherheit vermittelt

Erleichtern Hilfestellung geben, die es der Person erméglicht, selbstindig

Handlungen durchzufiihren

Schopferisch sein

Integration von spontan geduf3erten Interaktionen der

erkrankten Person in die Betreuung (z. B. singen, tanzen)

Geben

Positive Reaktion auf AuBerungen der erkrankten Person, die
die personliche Beziehung zur Betreuungsperson zum

Ausdruck bringen (Zuneigung, Dankbarkeit)

Tabelle 18: Positive Interaktionsformen (nach Kitwood 2000: 133-139)

4.1.7.3 Forschung und Entwicklung

Der Personenzentrierte Ansatz hat sich bis heute weltweit verbreitet und wurde ins-

besondere durch die Bradford Dementia Group weiterentwickelt. Auf Grundlage des

theoretischen Konzepts nach Kitwood wurde ebenfalls ein Verfahren zur Evaluation

der Pflegequalitit entwickelt. Das Dementia Care Mapping (DCM) erfasst dabei die
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Pflegequalitit {iber die Beobachtung des Pflegeprozesses und des Wohlbefindens
demenzerkrankter Personen. In Deutschland wird das Konzept und das DCM-
Verfahren seit 1998 primdr von Christian Miiller-Hergl vertreten und verbreitet.
(Miiller-Hergl 2000: 9-11; Innes 2004: 15-20; Miiller-Hergl 2004: 71-86)

Forschungsergebnisse zur Effektivitit des Personenzentrierten Ansatzes zeigen ten-
denziell eher positive Auswirkungen dieser Methode. In einer umfangreichen Litera-
turrecherche konnten Livingston et al. (2014) zeigen, dass personenzentrierte Pflege
sich dazu eignet, Agitation bei demenzerkrankten Menschen zu verringern. Anderer-
seits fand eine dhnlich aktuelle Studie (van de Ven 2013) keine positiven Auswir-
kungen auf Agitation und eher eine Verschlechterung neuropsychiatrischer Sympto-
me. Als weiteres Ergebnis wurde hier beim Personal eine Reduktion von negativen
emotionalen Reaktionen (z. B. sich gehetzt oder nervos fiihlen) und eine Zunahme
positiver emotionalen Reaktionen (z. B. sich optimistisch oder entspannt fiihlen) ge-
funden. Terada et al. (2013) zeigten, dass personenzentrierte Pflege im Pflegeheim
positive Auswirkung auf die Lebensqualitit der Erkrankten hat. Sie fanden keine
Verbesserung in Bezug auf kognitive Funktionen oder Selbsténdigkeit. Eine weitere
Studie (Hunter et al. 2013) untersuchte den Zusammenhang zwischen einer person-
zentrierten Haltung von Pflegepersonen und ihrem Betreuungsverhalten. Ziel war es,
die Theorie Kitwoods zu diesem Zusammenhang zu iiberpriifen. Es konnte belegt
werden, dass das Anerkennen des Personseins von Menschen mit Demenz Auswir-
kungen auf den Umgang mit Verhaltensauffilligkeiten hat. Im Speziellen konnte in
einem weiteren Testumfeld gezeigt werden, dass bei SchmerzduBlerungen eher
Schmerzmittel oder nicht pharmakologische Interventionen statt Beruhigungsmitteln

eingesetzt worden wéren.

4.1.8 Weitere Betreuungskonzepte

Neben den bisher vorgestellten Konzepten existiert eine Vielzahl weiterer Ansétze,
die in der Betreuung von Menschen mit Demenz eingesetzt werden. Hierbei handelt
es sich oft nicht um umfassende Konzeptionen, sondern um Methoden mit spezieller
Ausrichtung, wie z. B. sensorische Verfahren, Kunst- und Musiktherapie oder bewe-

gungsorientierte Ansétze.
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4.1.8.1 Sensorische Verfahren

Sensorische Verfahren basieren primér auf der Theorie der Basalen Stimulation nach
Andreas Frohlich. Die Methode der Basalen Stimulation wurde zunéchst in der Be-
treuung von Kindern mit Schwerstbehinderungen eingesetzt und erst spater auf den
Pflegebereich erwachsener, alter und auch demenzerkrankter Menschen iibertragen.
(Bien-stein/Frohlich 1999)

Ziel sensorischer Verfahren ist es, durch den Einsatz sensorischer Reize einer
Reizarmut entgegenzuwirken und die Eigen- und Umweltwahrnehmung zu férdern.
Der Oberbegriff ,,sensorische Verfahren* beinhaltet unterschiedliche Interventionen,
wie z. B. gezielter Korperkontakt in der Pflege, Aromatherapie oder multisensorische
Angebote (u. a. in Form von Snoezelen-Raumen*’). Konkrete Interventionen kénnen
unterschiedliche Sinne (Horen, Sehen, Schmecken, Riechen, Tasten/Fiihlen, Bewe-
gen/Gleichgewicht) stimulieren, sollten jedoch zu keiner Reiziiberflutung mit der
Folge einer Uberforderung fiihren. (Bienstein/Frohlich 1999; Staack 2004: 67 f;;
DGPPN/DGN 2010: 62)

Die Studienlage zur Effektivitit sensorischer Verfahren in Bezug auf die Betreuung
von Menschen mit Demenz wird in der S3-Leitlinie ,,Demenz* als unzureichend be-
urteilt (DGPPN/DGN 2010: 62). In verschiedenen Untersuchungen (Ballard et al.
2002; van Weert et al. 2005) und einer aktuellen Literaturiibersicht (Sanchez et al.
2012), werden jedoch positive Effekte (z. B. Abnahme von agitiertem Verhalten,

verbesserte Stimmung) beschrieben.

4.1.8.2 Musik- und Kunsttherapie

Das Angebot von musikalischen oder kiinstlerischen Aktivititen bietet Menschen mit
Demenz die Moglichkeit, ihr emotionales Erleben, unabhidngig von sprachlichen und
kognitiven Fahigkeiten, zum Ausdruck zu bringen. Musik- und Kunsttherapie kann
als Einzel- oder Gruppenangebot erfolgen und sowohl die aktive Beteiligung von
Menschen mit Demenz (z. B. singen, malen), als auch die rezeptive Beschiftigung

mit Kunst und Musik (Horen von Musik, Betrachten von Kunstobjekten) umfassen.

# Snoezelen-Raum: Raum mit Atmosphire der Ruhe und Entspannung, verbunden mit stimulieren-
den, anregenden Reizen (z. B. Lichteffekte, Diifte, Musik), kein einheitliches Konzept (Staack
2004: 68-70).
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(Gunzelmann/Schuhmacher 1997: 1164; Baier/Romero 2001: 397; Gutzmann
2003: 66; DGPPN/DGN 2010: 61)

Auch hier wird beméngelt, dass Studien mit hoher Qualitdt zur Effektivitét rar sind.
Es gibt aber Hinweise darauf, dass musiktherapeutische Interventionen positive
Auswirkungen vor allem auf Verhaltensauffalligkeiten Demenzerkrankter, wie agi-
tiertes oder dngstliches Verhalten, haben. (DGPPN/DGN 2010: 61; Gémez-Romero
et al. 2014).

4.1.8.3 Bewegungsorientierte Ansitze

Bewegungsorientierte Interventionen sind in der Altenarbeit schon lange fester Be-
standteil. Bewegungsprogramme speziell fiir Menschen mit Demenz sind noch eher
selten und befinden sich aktuell oft erst in einer Erprobungsphase, wie z. B. die Be-
wegungsprogramme ,,NADiA*“ (Deutsche Sporthochschule Kdln 2014) oder ,,Bewe-
gung-bei-Demenz (Geriatrisches Zentrum — Bethanien-Krankenhaus Heidelberg
2014). Sie konnen unterschiedliche Angebote umfassen (z. B. Spaziergéinge, Kraft-
training, Gymnastik, Tanzen) und als Einzel- oder Gruppenintervention konzipiert
sein.

Korperliche Aktivierung verfolgt primér das Ziel, die Lebensqualitit von MmD zu
steigern. Zu den angestrebten positiven Effekten zdhlen u. a. der Erhalt, bzw. die
Steigerung der Alltagsmobilitét, der kognitiven Fahigkeiten, der psychischen Befind-
lichkeit und die Verringerung der Sturzgefahr. (Geriatrisches Zentrum — Bethanien-
Krankenhaus Heidelberg 2014)

Die Zahl hochwertiger wissenschaftlicher Untersuchungen zur Effektivitidt bewe-
gungsorientierter Ansétze in Bezug auf demenzerkrankte Menschen ist gering und
die Studienergebnisse kommen zu unterschiedlichen Resultaten. Es werden jedoch
laut S3-Leitlinie ,,Demenz* Hinweise darauf gefunden, dass korperliche Aktivierung
zum Erhalt von Alltagsfunktionen, Beweglichkeit und Balance beitragen kann
(DGPPN/DGN 2010: 60). Auch in einer aktuellen Cochrane Metaanalyse (Forbes et
al. 2013) werden Anhaltspunkte dafiir gefunden, dass regelmaBige Bewegung positi-
ve Auswirkungen auf den Erhalt kognitiver Féhigkeiten und Alltagsmobilitit bei

Menschen mit Demenz haben kann.
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4.2 Auswirkung von Betreuungskonzepten auf Betreuungspersonen
4.2.1 Forschungsergebnisse

Generell ist die Zahl der Studien, die Effekte von nicht-pharmakologischen Betreu-
ungsansitzen in der Betreuung Demenzerkrankter erfassen, im Vergleich zu Studien,
die sich auf die Effektivitidt pharmakologischer Interventionen beziehen, gering. Dies
wurde bereits im Vierten Altenbericht bemangelt (BMFSFJ 2002: 60, 360). Seit 2002
haben sich die Forschungsaktivitidten zu Betreuungsmethoden fiir MmD zwar erhoht,
diese beschrianken sich jedoch fast ausschlieBlich auf die professionelle und primar
stationdre Versorgungsform. Untersuchungen beziehen sich hier in der Regel auf die
Anwendung einzelner Betreuungsansétze oder Betreuungsinterventionen und deren
Auswirkung auf die demenzerkrankten Personen. Wesentlich seltener werden Verén-
derungen in Bezug auf die betreuenden Personen untersucht. Auch hier dominieren
Studien zu professionellen Pflegekriften aus dem stationdren Bereich, Untersuchun-
gen zu PAD in der hiuslichen Versorgung sind selten.

Studien, die den Zusammenhang zwischen der Anwendung von Betreuungskonzep-
ten und ihren Effekten auf das Pflegepersonal untersuchen, zeigen ein sehr positives
Bild (vgl. Kapitel 4.1). Unter anderem wird eine gesteigerte Arbeitszufriedenheit, ein
besserer Zugang zu den Erkrankten, ein besserer Umgang mit Verhaltensauftélligkei-
ten und eine Reduktion der psychischen Belastung von Pflegekréften durch die Um-
setzung verschiedener Betreuungsansitze beschrieben.

Auch ein Literaturiiberblick {iber insgesamt 35 Studien zu psychosozialen Betreu-
ungsinterventionen (Lawrence et al. 2012) bestétigt positive Effekte auf das Pflege-
personal. Unter anderem wird durch die Kenntnis und Anwendung von Betreuungs-
konzepten die Einstellung gegeniiber MmD positiv verdndert und durch den biogra-
fieorientierten Zugang zur Person mit Demenz der Umgang mit den Erkrankten er-
leichtert.

Studien, die Effekte von einzelnen Betreuungskonzepten in Bezug auf PAD untersu-
chen, kommen zu unterschiedlichen Ergebnissen. So finden z. B. Woods et al. (2012)
in einem Cochrane Review keine Effekte von kognitiven Interventionen auf die Be-
lastung und Stimmung von PAD. Dagegen zeigen Studien zur SET (Romero/Wenz
2002; Schiffczyk et al. 2013) positive Auswirkungen, wie die Abnahme der Depres-

sionssymptomatik oder des Belastungserlebens von PAD. Unabhéngig von einzelnen
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Betreuungsansitzen hat eine subjektive Betreuungskompetenz giinstigen Einfluss auf

das Belastungserleben von PAD (van der Lee et al. 2014, vgl. auch Kapitel 2.2.2.3).

4.2.2 Ergebnisse der Diplomarbeit (Wichtershiuser 2002)

Im Rahmen der Diplomarbeit (Wéchtershduser 2002) wurde in einer empirischen
Untersuchung der Zusammenhang zwischen Kenntnissen iiber demenzspezifischen
Betreuungskonzepten und der subjektiven Belastung durch die Betreuung demenz-
kranker Heimbewohner von Pflegepersonal untersucht. Anhand einer schriftlichen
Befragung wurden examinierte Pflegekrifte (n = 55) in Alten- und Pflegeheimen in
Marburg u. a. zu ihrem Wissen iiber demenzspezifische Betreuungskonzepte und
ihrer Arbeitszufriedenheit, bzw. Arbeitsbelastung befragt. Die Ergebnisse zeigten,
dass mehr als die Hélfte (53%) der Pflegepersonen keine Kenntnisse iiber spezifische
Betreuungsmethoden hatte. In der Datenauswertung ergab sich ein deutlicher Zu-
sammenhang zwischen der subjektiven Belastung durch die Arbeit mit demenzer-
krankten Personen und den Kenntnissen von Betreuungskonzepten: Pflegepersonal
mit Konzeptkenntnissen fiihlten sich durch die Arbeit mit demenzkranken Menschen
signifikant (p = 0,018) weniger belastet als Pflegepersonal ohne Konzeptkenntnisse

(Wichtershauser 2002: 113-115).

70% - 65,4% 65,5%
60%
50%

0
40% ® keine/etwas Belastung

30%
H deutliche/sehr starke

20% Belastung

10%

0%

Pflegepersonal mit Pflegepersonal ohne
Konzeptwissen Konzeptwissen

Abbildung 3: Auswirkung von Konzeptwissen auf das Belastungserleben von Pflegepersonal (nach

Wichtershduser 2002: 113-115)
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Hier wurde ein positiver entlastender Effekt von Konzeptwissen nachgewiesen und
die Vermutung ist naheliegend, dass sich Konzeptwissen ebenso im ,,nichtprofessio-
nellen* Betreuungsbereich, also beispielsweise bei pflegenden Familienangehorigen
von Menschen mit Demenz, positiv im Sinne einer Reduktion des Belastungserle-

bens auswirken kann.

4.3 Beurteilung der Betreuungskonzepte unter dem Aspekt der Eignung und

Umsetzbarkeit im nichtprofessionellen hauslichen Bereich

Betreuungskonzepte haben ihren Ursprung in der professionellen Betreuung de-
menzerkrankter Personen und wurden daher in der Regel im stationdren Bereich
entwickelt, angewendet, erforscht und sind auf diese Versorgungsform zugeschnit-
ten. Eine hundertprozentige Ubertragung auf die nichtprofessionelle hiusliche Be-
treuung durch PAD ist aufgrund der ungleichen Rahmenbedingungen nicht moglich.
Andererseits konnen diese Konzepte, die alle letztlich auf eine gemeinsame Ziel-
gruppe (Menschen mit Demenzerkrankung) ausgerichtet sind, von ihren Kerngedan-
ken her umgebungsunabhingig zur Versorgung eingesetzt werden. In den folgenden
Kapiteln (4.3.1, 4.3.2) wird erortert, inwieweit demenzspezifische Betreuungskon-
zepte von PAD in der hiuslichen Versorgungsform iibernommen werden kénnen und

von welchen Rahmenbedingungen dies beeinflusst wird.

4.3.1 Betreuungskontext

Welche Konzepte bzw. Teilbereiche von Konzepten eingesetzt werden konnen, ist zu
einem guten Teil von den typischen Merkmalen der Versorgungsform abhéngig.
Grundsitzliche Unterschiede zwischen (teil-) stationdrer und héauslicher Versor-
gungsform sind unter anderem in den folgenden Bereichen (Tabelle 19-21) zu fin-
den. Die Zusammenstellung macht deutlich, dass der hausliche Kontext in Bezug auf

die Umsetzung von Betreuungskonzepten sowohl Vor- als auch Nachteile bietet.
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Unterschiede im Bereich der Betreuungsbeziehung

Hiusliche Betreuung durch pflegende
Angehorige

(Teil-)stationiire Betreuung durch
professionelle Pflegekrifte

personliche, gewachsene Beziehung zur

erkrankten Person

Aufbau einer neuen Beziehung

kennen Person bevor Erkrankung

aufgetreten ist

lernen Person mit Féhigkeitsverlusten

kennen

emotionale Belastungsfaktoren (z. B.

Beziehungsverlust)

professionelle Distanz

Tabelle 19: Unterschiede im Bereich der Betreuungsbeziehung nach Versorgungsform

Unterschiede im Bereich der dufleren Betreuungsbedingungen

Hiusliche Betreuung durch pflegende
Angehorige

(Teil-)stationire Betreuung durch
professionelle Pflegekrifte

Belastbarkeit durch hohes Alter
eingeschrinkt (Partnerpflege)

Belastung durch gesetzliche
Rahmenbedingungen geregelt (z. B.
Alter des Rentenbeginns)

keine Ausbildung/Fachkenntnisse

Ausbildung/Fachkenntnisse

keine fest definierten Erholungszeiten

fest definierte Erholungszeiten (Pausen,

Feierabend, arbeitsfreie Tage)

vielfdltige Aufgabenbereiche
(Pflege/Betreuung, Hauswirtschaft,

Verwaltung usw.)

institutionelle Arbeitsteilung

Therapieangebote miissen organisiert

werden

Therapieangebote sind

Versorgungsbestandteil

,,Personalschliissel” 1:1

mehrere Betreute pro Pflegekraft

zeitliche Flexibilitit

zeitliche Rahmenvorgaben

Betreuungsperson auf sich allein gestellt

Arbeitskollegen/Supervision

Tabelle 20: Unterschiede im Bereich der dufleren Betreuungsbedingungen nach Versorgungsform
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Unterschiede im Bereich der Betreuungsinterventionen

Hiusliche Betreuung durch pflegende
Angehorige

(Teil-)stationiire Betreuung durch
professionelle Pflegekrifte

Biografiekenntnisse in der Regel

vorhanden

Biografiekenntnisse miissen erarbeitet

werden

Betreuung zugeschnitten auf eine Person,

individuelle Unterstiitzung

Versorgung mehrerer Erkrankter,

eingeschrinkte Individualisierung

individuelle Auswahl an

Betreuungsinterventionen moglich

Betreuungskonzept eher vorgegeben,

einrichtungsbezogen

vertraute Umgebung

neue Umgebung

daullere Faktoren schwerer beeinflussbar

(z. B. rdumliches Milieu)

Anpassung der Umgebung grundsitzlich

auch in grofem Umfang mdglich

Gruppenangebote schwierig

Gruppenangebote

Tabelle 21: Unterschiede im Bereich der Betreuungsinterventionen nach Versorgungsform

4.3.2 Umsetzbarkeit von Betreuungskonzepten im hiauslichen Bereich

Aufgrund der dargelegten Unterschiede im Betreuungskontext gibt es auf die Frage,
welche Aspekte von Betreuungskonzepten zu Hause gut umgesetzt werden konnen,
je nachdem, welcher Problembereich (vgl. Kapitel 2.2) betrachtet wird, verschiedene
Antworten. Zunéchst lassen sich bestimmte Belastungsbereiche (z. B. hohe zeitliche
Belastung) der hduslichen Versorgung nicht durch Betreuungskonzepte beeinflussen,
dort kénnen andere Interventionen, z. B. die Inanspruchnahme von Betreuungsange-
boten entlastend sein. Fiir die beeinflussbaren Belastungsbereiche konnen Betreu-
ungskonzepte eine Fiille von Kenntnissen in Bezug auf den Umgang mit der Erkran-
kung und der erkrankter Person anbieten. Zwei unterschiedliche Bereiche konnen
betrachtet werden:
1) Verstindnis und Haltung:
das grundsitzliche Verstdndnis und die Haltung bzw. Einstellung hinsichtlich
der Erkrankung, der erkrankten Person und der Betreuung
2) Konkrete Betreuungsinterventionen:
praktisch anwendbare Betreuungsmethoden, die die Betreuungssituation

positiv oder negativ beeinflussen konnen
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Die Ziele wiederum sind in beiden Bereichen gleich: der Aufbau einer addquaten
kompetenten Betreuung der demenzerkrankten Person, die Vermeidung von Betreu-
ungskonflikten, der Aufbau einer guten Pflegebeziehung, die Steigerung des Wohl-

befindens und die Reduktion des Belastungserlebens aller Beteiligten.

4.3.2.1 Verstindnis und Haltung

Aufgrund der fehlenden Aussicht auf Heilung oder Verbesserung der Demenzer-
krankung konnen bei Familienangehdrigen leicht Gefiihle der Hoffnungslosigkeit
oder der Eindruck, der Erkrankung ausgeliefert zu sein, entstehen. Es besteht die
Gefahr, dass eine passive Haltung gegeniiber der Erkrankung und der Betreuung ein-
genommen wird, die von der Einstellung geprigt ist, dass nicht viel fiir Demenz-
kranke getan werden kann (vgl. Kapitel 2.2). Im Vergleich dazu offerieren alle Be-
treuungskonzepte ein grundsitzlich positives Betreuungsverstindnis, welches im
Kern immer lautet: Es kann viel aktiv fiir die erkrankte Person getan werden (vgl.
Tabelle 22). Vermittelt wird auBerdem ein grundlegendes Wissen iiber die Erkran-
kung und das Erleben der Erkrankung aus Betroffenensicht, was Grundlage fiir einen
verstehenden Umgang ist. Zudem wird der Zusammenhang zwischen der Art der

Betreuung und dem Verhalten des Erkrankten herausgestellt.

Betreuungskonzept | Positive Betreuungseffekte konnen erreicht werden,

ROT ... indem kognitive Fahigkeitsverluste durch gezielte
Trainingsmafnahmen von Gedéchtnis und Orientierung

44
verbessert werden

Validation ... indem die subjektive Realitéit des Erkrankten anerkannt

wird und Interaktion in der Realitdt des Erkrankten stattfindet

IVA ... indem Ressourcen (Gefiihle und Antriebe) von Menschen
mit Demenz in den Mittelpunkt der Betreuung gestellt

werden und die Realitit des Erkrankten anerkannt wird

* Diese positive Hypothese hat sich in der praktischen Betreuung jedoch nicht bestitigt (vgl. Kapitel

4.1.13).
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Betreuungskonzept | Positive Betreuungseffekte konnen erreicht werden,

Milieutherapie ... indem die Umwelt (soziale und raumliche Umwelt und
organisatorische Rahmenbedingungen) an die Bediirfnisse

der demenzerkrankten Person angepasst wird

Biografiearbeit ... indem Biografiewissen und die Ressource ,,Erinnerung* in

der Betreuung beriicksichtigt werden

SET ... indem das personale Selbst der demenzerkrankten Person

durch Betreuungsmafinahmen gefordert wird

Personenzentrierte ... indem durch positive Betreuungsinteraktionen der Erhalt

Pflege des Personseins gefordert wird

Tabelle 22: Positives Betreuungsverstidndnis nach Betreuungskonzepten

4.3.2.2 Konkrete Betreuungsinterventionen

Neben einem grundlegenden Betreuungsverstindnis konnen auch konkrete Betreu-
ungsinterventionen aus demenzspezifischen Konzepten auf die hiusliche Betreuung
iibertragen werden. Nur wenige Ansétze (z. B. arbeitsorganisatorische Maflnahmen
oder Gruppenangebote) sind im privaten Umfeld nicht oder nur schwer umsetzbar.

Im Folgenden werden praktisch umsetzbare Betreuungsmethoden in Bezug auf be-
stimmte Problembereiche in der hauslichen Betreuung aufgefiihrt. Die Betreuungs-
konzepte, auf die hier Bezug genommen wird, wurden ausfiihrlich in Kapitel 4.1

vorgestellt.

Umgang mit Gedichtnisverlusten

Da sich der Gedéchtnisverlust grundsatzlich nicht nachhaltig verbessern lisst, son-
dern als wesentliches Symptom der Erkrankung Demenz weiter fortschreitet, existie-
ren keine Interventionen zur Wiederherstellung kognitiver Fahigkeiten. Lediglich im
ROT wurde ein gezieltes Training zur Steigerung der kognitiven Leistungen erprobt.
Es zeigte sich jedoch, dass dieser Versuch nicht wirksam zum ldngerfristigen Erhalt
der Gedichtnisleistung ist und zu Negativfolgen fiihren kann (z. B. Frustration, Ag-
gression). Hochstens im Anfangsstadium der Erkrankung konnen gedichtnisfordern-
de MaBnahmen oder der Einsatz von Gedéchtnishilfen (z. B. Merkzettel) hilfreich

sein und deshalb auch im hiuslichen Bereich eingesetzt werden.
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Das Ziel aller anderen Betreuungskonzepte ist ein akzeptierender Umgang mit den
Féhigkeitsverlusten, der die Konfrontation der erkrankten Person mit ihren Defiziten
oder Korrekturen vermeidet. Dies ist im hduslichen Bereich gut anwendbar, ebenso
wie Methoden zum Erhalt des Selbstwissens, bzw. des Identititsgefiihls der erkrank-
ten Person. Ein wichtiger Konzeptaspekt der SET ist die Bewahrung des Selbst-
nahen Wissens liber die Erstellung eines ,,externen Gedéchtnisses®. Diese technisier-
te SET-Methode lésst sich jedoch im hduslichen Bereich nur schwer durchfiihren. Sie
konnte eventuell durch regelmifBige biografieorientierte Gesprdche mit Unterstiit-
zung von Triggern (z. B. Fotos, Lebenskiste) in der héuslichen Betreuung ersetzt
werden, was bereits Bestandteil anderer identititsfordernder Betreuungskonzepte

(z. B. IVA, Biografiearbeit) ist.

Umgang mit Orientierungsschwierigkeiten

Viele Aspekte und Vorschldge aus der Milieutherapie lassen sich in der héduslichen
Umgebung exzellent anwenden. Der héusliche Kontext bietet den Vorteil, dass eini-
ge empfohlene Umweltkriterien bereits vorhanden sind: z. B. besteht meistens eine
kleine Wohneinheit ohne institutionelle Atmosphére mit biografiebezogener Ausstat-
tung, die dem Erkrankten sehr vertraut ist. Weitere Orientierungshilfen (z. B. Barrie-
refreiheit, ausreichende Beleuchtung, farbliche Markierungen, einsehbare Schrinke,
Bezugspflege) lassen sich hdufig leicht umsetzen. Auch die im ROT verwendeten
Orientierungshilfen (grof8e Uhren, Kalender, Wegweiser u. a.) lassen sich im héusli-
chen Umfeld installieren.

Anwendbar sind auch die in der Milieutherapie und der SET verwendeten festen Ori-
entierungspunkte in der Tagesstruktur, die gerade im nichtstationdren Bereich gut auf

die individuellen Bediirfnisse abgestimmt werden konnen.

Umgang mit Verhaltensauffilligkeiten

Der Umgang mit Verhaltensauffilligkeiten von Menschen mit Demenz ist eines der
Hauptthemengebiete der Betreuungskonzepte. Die aufgefiihrten Forschungsergebnis-
se (vgl. Kapitel 4.1.2, 4.1.3, 4.1.4, 4.1.6 und 4.1.7) bestdtigen, dass die Anwendung
von speziellen Betreuungsmethoden (u. a. Validation, IVA, Milieutherapie, SET,
Personenzentrierte Pflege) positive Auswirkungen auf unerwiinschtes Verhalten der
Erkrankten hat. Die vorgeschlagenen Betreuungsinterventionen streben entweder die

Vermeidung von Verhaltensauffélligkeiten durch eine optimierte Betreuung an (z. B.
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Milieutherapie, Personenzentrierte Pflege) oder sie bieten eine Reaktionsmoglichkeit
auf Verhaltensauffilligkeiten und in Krisensituationen flir Betreuungspersonen an
(z. B. IVA). Ein weiterer Betreuungsansatz ist das Hinterfragen von Verhaltensauf-
falligkeiten, d. h. ob ihr Auftreten eventuell mit verdnderbaren Betreuungsbedingun-
gen in Zusammenhang steht (z. B. Personenzentrierter Ansatz, Milieutherapie). The-
oretisch sind alle der beschriebenen Methoden auch im hduslichen nichtprofessionel-
len Bereich anwendbar. Zudem bietet der hiusliche Kontext den Vorteil, dass Ver-

haltensprobleme vor dem Biografiehintergrund besser eingeordnet werden konnen.

Umgang mit eingeschrinkter Kommunikation

Einschrinkungen in der sprachlichen Verstindigung zwischen erkrankter und betreu-
ender Person werden von pflegenden Familienangehdrigen als belastend erlebt. In
Bezug auf das Verstehen von SprachduBBerungen der erkrankten Person sind Biogra-
fiekenntnisse, iiber die Familienangehorige in der Regel verfiigen, von Vorteil und
demenzspezifische Kommunikationstechniken kénnen von PAD erlernt und umge-
setzt werden. Demenzspezifische verbale und nonverbale Kommunikationstechniken
werden in fast allen Betreuungskonzepten (ROT, Validation, IVA, Milieutherapie,
Biografiearbeit, SET, Personenzentrierte Pflege) thematisiert. Die Validationsmetho-
de betont einen emotionalen kommunikativen Zugang auf der Realitdtsebene der
erkrankten Person und die IVA legt einen besonderen Schwerpunkt auf die Beriick-
sichtigung von Ressourcen, lebensgeschichtliche Themen, Schliisselworter und Ritu-
ale in der Kommunikation. Auch der Personenzentrierte Ansatz nach Kitwood bein-
haltet die Anwendung von Kommunikationsmethoden, die das Personsein unterstiit-

zen.

Beschiftigungsmoglichkeiten

Die vorgestellten Betreuungskonzepte beinhalten vielféltige Ideen in Bezug auf Be-
schiftigungsmoglichkeiten fiir Menschen mit Demenz, die auch in der héuslichen
Versorgung umgesetzt werden konnen. Auch hier gilt der Grundsatz, dass eine Uber-
oder Unterforderung der erkrankten Person vermieden und deren aktive Beteiligung
an Alltags- und Pflegetétigkeiten geférdert werden soll.

Konkrete Beschéftigungsangebote konnen u. a. Vorschlidge aus der Milieutherapie,
Biografiearbeit, SET oder dem Personenzentrierten Ansatz beinhalten, wie z. B. bio-

grafieorientierte Angebote, die Einrichtung frei verfligbarer Aktivierungsmoglichkei-
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ten, die Organisation von besonderen Erlebnissen zur Verhinderung einer Erlebnis-
armut oder Aktivititen ohne Leistungsdruck (spielen, feiern). Dariiber hinaus konnen
auch Konzeptideen zu sensorischen, bewegungsorientierten, musikalischen oder
kiinstlerischen Aktivitdten unproblematisch in die hdusliche Versorgung integriert
werden. Lediglich Aktivititen in Form von Gruppenangeboten sind nicht, bzw.

schwer tibertragbar.

Die Ubersicht zeigt, dass viele Aspekte der Betreuungskonzepte in den hiuslichen
Bereich iibertragbar sind und niedrige Anforderungen an die praktische Umsetzung
stellen. Daher sollte die Vermittlung von Konzeptwissen an PAD erfolgen, um so
ihre Betreuungskompetenz zu stirken und Gefiihle der Uberforderung und Hilflosig-
keit zu reduzieren. Sinnvoll erscheint die Zusammenfiihrung der vielféltigen Betreu-
ungsansitze in eine Art ,,Jdeenkoffer* fiir PAD, da nach Matter und Freter (2005: 11)
»jeder Kranke anders [ist] und es keine Patentrezepte [gibt]“. Im Idealfall kdnnen
Angehorigen auf diese Weise Ideen fiir den Umgang mit Problemsituationen vermit-
telt werden, bevor diese auftreten und haben dann — nach dem Motto ,,Ausprobieren
ist gefragt: wenn es so nicht geht, geht es vielleicht anders™ (Matter/Freter 2005: 11)
— verschiedene Losungsstrategien fiir die vielfiltigen Anforderungen, die an sie ge-
stellt werden, zur Hand. Gleiches gilt auch fiir die sich verdndernden Problemfelder
im Verlauf der Erkrankung der betroffenen Personen. Auch hier werden die zu er-
wartenden Herausforderungen an die PAD im optimalen Fall bereits im Vorfeld anti-
zipiert. So werden Betreuungspersonen nicht zur Improvisation gezwungen, sondern
konnen Verdnderungen mit Handlungskompetenz begegnen. Die Strategie des
»ldeenkoffers mit Betreuungskonzeptwissen* ist somit die individualisierte Professi-
onalisierung der PAD im héuslichen Umfeld.

Wenngleich die vorangegangenen Ausfiihrungen schliissig scheinen, so muss betont
werden, dass zur Thematik ,,Anwendung von Betreuungskonzepten durch PAD im
héuslichen Umfeld* nur wenige wissenschaftliche Erkenntnisse vorliegen. Insbeson-
dere zur Beantwortung der zentralen Fragen ,,Wie wirken sich Kenntnisse und An-
wendung von Betreuungskonzepten durch PAD auf deren Belastungserleben aus?*
und ,,Wie kann entsprechendes Wissen effektiv an PAD vermittelt werden?* ist die
Studienlage aktuell unzureichend, sodass sich hier erheblicher Forschungsbedarf

ergibt.
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5 Empirische Untersuchung

Der theoretische Hintergrund (Kapitel 1- 4) zur vorliegenden Untersuchung verdeut-
licht, dass Demenzerkrankungen nicht nur die erkrankten Personen selbst, sondern in
der Regel auch deren Familienangehdrige betreffen. Im Folgenden werden die wich-
tigsten Aspekte der theoretischen Grundlagen kurz zusammengefasst:

Unter gesellschaftlichen Aspekten zeigt sich eine groBe Anzahl von demenzerkrank-
ten Menschen mit einer voraussichtlich weiterhin starken Zunahme in den kommen-
den Jahrzehnten. Dies liegt zum einen an der demografischen Entwicklung, zum an-
deren sind weiterhin keine medizinischen Mdglichkeiten zur Verhinderung oder Hei-
lung absehbar. Die schwierige kognitive und nichtkognitive Symptomatik der De-
menzerkrankung flihrt zu einer stark belastenden Betreuungssituation. Die Sympto-
me kénnen zwar mit Hilfe verfiigbarer medikamentdser Therapiemoglichkeiten posi-
tiv beeinflusst werden, der grundsitzliche Betreuungsumfang reduziert sich dadurch
jedoch nicht.

Aktuell werden sowohl die Kosten fiir die Versorgung als auch die Betreuungsleis-
tungen liberwiegend von Familienangehorigen im hduslichen Bereich erbracht. Dies
entspricht in der Regel dem Wunsch der betreuten und der betreuenden Personen,
obwohl dies mit hohen Belastungen und Belastungsfolgen (gesundheitliche Beein-
trichtigungen, inaddquater Betreuungsstil, Instabilitdt der hduslichen Versorgungs-
form) einhergeht. Da erwartet und angestrebt wird, dass Familien auch zukiinftig
eine entscheidende Rolle im Versorgungssystem pflegebediirftiger und demenzer-
krankter Menschen spielen, ist es erforderlich, diese Versorgungsressource effektiv
zu unterstiitzen. Dazu existiert mittlerweile ein umfangreiches Angebot zur Unter-
stiitzung und Entlastung der hiuslichen Betreuungsform, welches aber wenig genutzt
wird, obwohl die Belastung unstrittig hoch ist. Zudem werden Unterstiitzungsange-
bote hédufig erst dann in Anspruch genommen, wenn sie zum Erhalt der héuslichen
Versorgung unverzichtbar sind. Neben Unterstiitzungsangeboten wurden in den letz-
ten Jahrzehnten viele demenzspezifische Betreuungskonzepte entwickelt, die jedoch
primir im professionellen Betreuungskontext umgesetzt und erforscht wurden. Hier
zeigte sich, dass die Anwendung von Betreuungskonzepten positive Effekte sowohl
auf die demenzerkrankten Menschen als auch auf das Pflegepersonal hat.

Trotz vermehrter Forschung zum Themenkomplex Demenz sind einige Bereiche bis

jetzt nur wenig berlicksichtigt worden. Schon 2002 wurde im Vierten Altenbericht

147



(BMFSFJ 2002: 67) empfohlen, das generelle ,,gerontologische Forschungsdefizit*
zu verringern und auch die Forschung zu nichtmedikamentésen Therapien und zu
Versorgungsstrukturen zu verstiarken. Als weitere wichtige Themen wurden die Er-
forschung und der Ausbau von Entlastungsangeboten und die Situation der pflegen-
den Angehdrigen genannt.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit betont im Jahr 2011 weiterhin den besonders
groflen Handlungsbedarf in Bezug auf Unterstlitzungsangebote fiir pflegende Ange-
horige von Menschen mit Demenz. Als Missstinde in den Versorgungsstrukturen
werden Wissensdefizite und ein ungedeckter Informationsbedarf pflegender Angeho-
riger genannt, aulerdem die geringe Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten
und das Fehlen oder die fehlende Vernetzung von Unterstiitzungsangeboten. Es wird
gefordert, diese Missstidnde zu erforschen und zu beheben. (BMG 2011a)

In Bezug auf das Pflegesystem Familie ist festzuhalten, dass zu den ,,Realitdten der
hiuslichen Versorgung* (Bartholomeyczik et al. 2008: 340) nach wie vor wenig ge-
sicherte Erkenntnisse vorliegen. Die zum Teil sehr heterogenen Forschungsergebnis-
se beziiglich UnterstiitzungsmaBBnahmen zur Reduktion von Belastungserleben sind
noch nicht ausreichend. Die geringe Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten
und auch die Griinde dafiir sind gut untersucht, aber es liegen nur wenige Ergebnisse
dazu vor, wie die Inanspruchnahme grundsitzlich verbessert werden kann. Wenig
erforscht ist auBerdem die Beurteilung der entlastenden Angebote aus Sicht der ,,Ex-
perten fiir Pflege im hduslichen Umfeld: den pflegenden Angehdrigen. Erkenntnisse
in diesem Bereich sind jedoch notwendig, um die bestehenden Versorgungsstruktu-
ren konzeptionell so weiterzuentwickeln, dass Unterstiitzungsangebote auf die Be-
diirfnisse der Betroffenen zugeschnitten sind, genutzt werden und ihre entlastende
Wirkung entfalten konnen.

Forschungsarbeiten zu demenzspezifischen Betreuungskonzepten konzentrieren sich
bislang primir auf den stationdren Versorgungsbereich und die Auswirkungen auf
erkrankte Personen. Nur wenige Studien untersuchen die Wirksamkeit von Betreu-
ungskonzepten auf professionelle Pflegepersonen, ihre Ergebnisse zeigen positive
Effekte, wie z. B. ein geringeres Belastungserleben. Grundsétzlich konnen viele Be-
treuungskonzepte auch in der hduslichen Versorgung umgesetzt werden und die
Vermutung ist naheliegend, dass pflegende Angehdrige ebenfalls von Konzeptwissen

profitieren konnen.
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GroBer Forschungsbedarf besteht daher hinsichtlich des Einsatzes von demenzspezi-
fischen Betreuungskonzepten im hduslichen, nichtprofessionellen Betreuungsbereich.
In der empirischen Untersuchung werden unzureichend erforschte Themengebiete
aufgegriffen, um weitere Erkenntnisse in Bezug auf die héusliche Versorgung von
Menschen mit Demenz zu gewinnen. Im Zentrum steht die Frage, welche Faktoren
Einfluss auf das Belastungserleben pflegender Angehoriger haben. Aus den Ergeb-
nissen sollen Vorschldge fiir die konzeptionelle Weiterentwicklung von Unterstiit-

zungsangeboten abgeleitet werden.

5.1 Fragestellung

Die Erhebung stellt drei Themenbereiche ins Zentrum des Untersuchungsinteresses:
das Belastungserleben von PAD, Kenntnisse der PAD von demenzspezifischen Be-
treuungskonzepten und deren Umsetzung in der tdglichen Betreuung sowie die Nut-

zung und Beurteilung von Unterstiitzungsangeboten durch PAD.

5.1.1 Belastungserleben pflegender Angehoriger von Menschen mit De-

menzerkrankung

Im ersten Themenbereich wurden Fragen zur subjektiven Belastung von PAD formu-
liert:

e Wie hoch ist die subjektive Belastung von PAD?

e Welche Faktoren haben Einfluss auf das Belastungserleben?

e Welche personlichen Merkmale weisen PAD und die hiusliche

Betreuungssituation in den verschiedenen Belastungskategorien auf?

Die untersuchten Merkmale waren: Geschlecht, Verwandtschaftsbeziehung, Wohnsi-
tuation, Betreuungsdauer in Jahren, tigliche Betreuungszeit, Berufstétigkeit, Pflege-
stufe, Kenntnisse und Umsetzung von Betreuungskonzepten, Inanspruchnahme von
Angeboten verschiedener Unterstiitzungsbereiche, Bewertung der Unterstiitzungsbe-

reiche und Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote.

5.1.2 Kenntnisse und Umsetzung von Betreuungskonzepten

In diesem Themenbereich sollten die folgenden Fragen beantwortet werden:

e Verfiigen PAD {iber Kenntnisse von Betreuungskonzepten?
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e Werden (Teil-)Aspekte von Konzepten in der tidglichen Betreuung umgesetzt?

e Hat Konzeptwissen und die Umsetzung von Konzeptwissen in der téglichen
Betreuung Einfluss auf das Belastungserleben der PAD?

e Welche Betreuungskonzepte sind bekannt und wo wurden sie kennen gelernt?

e Welche personlichen Merkmale weisen PAD und die hiusliche

Betreuungssituation mit und ohne Konzeptwissen auf?

Die untersuchten Merkmale waren: Geschlecht, Verwandtschaftsbeziehung, Wohnsi-
tuation, Betreuungsdauer in Jahren, tigliche Betreuungszeit, Berufstétigkeit, Pflege-
stufe, Inanspruchnahme von Angeboten verschiedener Unterstiitzungsbereiche, Be-
wertung der Unterstiitzungsbereiche und Anzahl der genutzten Unterstiitzungsange-

bote.

5.1.3 Unterstiitzungsangebote

Im dritten Fragenkomplex sollten Erkenntnisse iiber die Nutzung und Bewertung von
Unterstiitzungsangeboten und deren Einfluss auf das Belastungserleben von PAD
gewonnen werden. Dazu wurden die folgenden Fragen gestellt:
e Welche Unterstiitzungsangebote werden von PAD genutzt und wie werden
diese bewertet?
e  Wie begriindet sich die Inanspruchnahme, bzw. Nichtinanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten?
e Entsprechen bestehende UnterstiitzungsmaBBnahmen den Bediirfnissen und
Wiinschen von PAD?
e Welche Faktoren haben Einfluss auf die Nutzung von

Unterstiitzungsangeboten?

Die untersuchten Merkmale waren: Geschlecht, Verwandtschaftsbeziehung, Wohnsi-
tuation, Betreuungsdauer in Jahren, tigliche Betreuungszeit, Berufstétigkeit, Pflege-
stufe, Inanspruchnahme von Angeboten verschiedener Unterstiitzungsbereiche, An-

zahl der genutzten Unterstiitzungsangebote, Bewertung der Unterstiitzungsbereiche.

Zusitzlich wurde die folgende Frage formuliert:

e Haben Unterstiitzungsangebote Einfluss auf das Belastungserleben von PAD?
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Die hier untersuchten Einflussfaktoren waren: Anzahl der genutzten Unterstiitzungs-
angebote, Angebote verschiedener Unterstiitzungsbereiche, Beurteilung der Unter-
stiitzungsbereiche, Griinde fiir die Inanspruchnahme, bzw. Nichtinanspruchnahme

von Unterstiitzungsangeboten.

5.2 Hypothesen

Es wurden folgende Hypothesen formuliert:

Hypothese 1:
Wenn PAD iiber Kenntnisse von demenzspezifischen Betreuungskonzepten

verfligen, dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Hypothese 2:
Wenn PAD iiber Kenntnisse von demenzspezifischen Betreuungskonzepten
verfligen, dann setzen sie Aspekte von Betreuungskonzepten in der tiglichen

Betreuung um.

Hypothese 3:
Wenn PAD demenzspezifische Betreuungskonzepte in der taglichen Betreuung

umsetzen, dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Hypothese 4:
Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche nutzen, dann ist ihr

Belastungserleben geringer.

Hypothese 5:
Wenn PAD eine groBere Anzahl von Unterstiitzungsangeboten nutzen, dann ist ihr

Belastungserleben geringer.
Hypothese 6:

Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche nutzen, dann verfiigen sie

tiber Kenntnisse von demenzspezifischen Betreuungskonzepten.
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Hypothese 7:
Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche nutzen, dann setzen sie
Aspekte von demenzspezifischen Betreuungskonzepten in der taglichen Betreuung

um.

Hypothese 8:
Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche positiv bewerten, dann ist

ihr Belastungserleben geringer.

Hypothese 9:
Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche positiv bewerten, dann

nutzen sie eine groflere Anzahl von Unterstiitzungsangeboten.

Hypothese 10:
Wenn PAD einen leichten Zugang zu Unterstiitzungsangeboten haben, dann ist ihr

Belastungserleben geringer.
Hypothese 11:

Wenn PAD einen leichten Zugang zu Unterstiitzungsangeboten haben, dann nutzen

sie eine groflere Anzahl von Unterstiitzungsangeboten.
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5.2.1 Schaubild zu den formulierten Hypothesen

Nachfolgend werden die im vorangegangenen Kapitel formulierten Hypothesen zur

besseren Ubersicht in Form eines Schaubilds dargestellt.

Nutzung von Positive
eoumeckanaen ; Leichter Zugang Bewertung von
Angeboten

Betreuungskonzepten Zu Angeboten
bestimmter

Unterstltzungs-
bereiche

Unterstlitzungs- bestimmter
angeboten Unterstiitzungs-
bereiche

Praktische GroRere Anzahl
Umsetzung von von genutzten
Betreuungs- Unterstitzungs-
konzepten angeboten

Geringeres Belastungserleben

Abbildung 4: Grafische Darstellung der Hypothesen

5.3 Methodik
5.3.1 Datenerhebung
5.3.1.1 Stichprobenauswahl

Die befragte Grundgesamtheit umfasst theoretisch alle PAD in Deutschland, die An-
gebote aus dem Unterstiitzungssystem nutzen. Um eine entsprechende Stichprobe
zusammenzustellen, die diese theoretische Grundgesamtheit moglichst gut abbildet,
wurden die folgenden Auswahlkriterien beriicksichtigt.

Als Einschlusskriterium musste bei der betreuten Person eine drztlich festgestellte
Alzheimer-Erkrankung oder eine andere Demenzerkrankung vorliegen, um die Aus-
wabhl tatsidchlich auf die Fragestellung der Untersuchung zu begrenzen.

Ziel der Untersuchung war, Erkenntnisse iiber den Umgang von PAD mit dem beste-

henden Unterstiitzungssystem zu gewinnen. Es wurden daher PAD ausgewéhlt, die
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bereits Unterstiitzungsangebote nutzten, da nur diese Personengruppe Aussagen iiber
Angebote im Unterstiitzungssystem fiir Demenzerkrankte und deren Familienmit-
glieder treffen konnte. Um den Kontakt zu dieser Gruppe von PAD herzustellen,
wurden unterschiedliche Anbieter von Unterstiitzungsangeboten aus dem Altenhil-
febereich ausgewdhlt, um tiber diesen Weg die Teilnehmer der Untersuchung zu er-
reichen. Auswahlkriterien waren hier insbesondere die demenzspezifische Ausrich-
tung der Angebote, die Abdeckung verschiedener Unterstiitzungsbereiche und die
gute Erreichbarkeit der PAD iiber die Anbieter (vgl. Kapitel 5.3.2).

Fiir diese Untersuchung wurde die Stichprobe auf den Raum Marburg begrenzt. Hier
ergaben sich mehrere Vorteile bei der Datengewinnung: Durch den personlichen
Kontakt zu den Anbietern von Unterstiitzungsangeboten fiir demenzerkrankte Perso-
nen wurde eine positive Auswirkung auf die Riicklaufquote erwartet. Aufgrund der
GroBe und Lage der Stadt Marburg konnten PAD sowohl aus dem stiddtischen als
auch aus dem ldndlichen Raum erreicht werden. Das Spektrum an Unterstiitzungsan-
geboten in Marburg ist dem in anderen Regionen Deutschlands vergleichbar und die
Ergebnisse der Untersuchung damit iibertragbar. Zusitzlich wurde darauf geachtet,
keine ,,speziellen Angebote wie z. B. Modellprojekte mit {iberdurchschnittlichen
Ressourcen oder besonders geforderte MaBBnahmen in die Stichprobe einzuschliefen,

damit eine gute Ubertragbarkeit gewihrleistet ist.

Bewertung des Verfahrens

Hier lag als Stichprobenverfahren keine Zufallsauswahl im Sinne einer repréisentati-
ven Stichprobe vor (Diekmann 1997: 328). Riickschliisse auf die Parameter der
Grundgesamtheit sind damit kaum mdglich. Zusitzlich war auch die theoretische
Grundgesamtheit nicht eindeutig beschrieben, es wurde beispielsweise der Begriff
»Nutzung von Unterstiitzungsangeboten* nicht genauer definiert. Dazu kommt, dass
die Auswahlwahrscheinlichkeit der einzelnen Teilnehmer nicht berechenbar war. Es
lassen sich also hinsichtlich der erhobenen Parameter weder auf die unbekannte
Grundgesamtheit noch auf den Auswahlbereich Marburg reprisentative Riickschliis-
se ziehen.

Zusammenhangshypothesen, wie sie in der Fragestellung formuliert wurden, lassen
sich mit dieser Art der Stichprobe jedoch gut testen, weshalb die Stichprobenauswahl
fiir die geplante Untersuchung adidquat war. ,,Zusammenhangshypothesen koénnen

daher durchaus an willkiirlichen Stichproben gepriift werden, und genau dies ist auch
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die géngige Praxis ... . Nur wenn wir ... Aussagen iiber die Grundgesamtheit machen
mochten, sind kontrollierte Stichprobenverfahren unbedingt erforderlich® (Diekmann

1997: 329).

5.3.1.2 Datensammlung

Die Datensammlung erfolgte durch eine schriftliche Befragung mit einem anonymi-
sierten standardisierten Fragebogen. Darin wurden PAD sowohl zu ihrer personli-
chen Situation als auch zur hduslichen Betreuungssituation befragt. Ein Fragebogen
wurde verwendet, weil die schriftliche Befragung im Vergleich mit anderen Metho-
den der Datenerhebung bestimmte Vorteile bietet:

Da die Befragten den Zeitpunkt fiir die Bearbeitung des Fragebogens selbst wéhlen
konnen, ist die Motivation und Konzentration beim Beantworten der Fragen oft ho-
her als bei anderen Frageformen. Auflerdem konnen die Befragten die Fragen in Ru-
he durchdenken, da sie nicht unter Zeitdruck stehen, wie es in einer Interviewsituati-
on der Fall sein kann. Interviewer Effekte (Merkmale und Verhalten des Intervie-
wers) haben bei der schriftlichen Befragung keinen Einfluss auf die Beantwortung
der Fragen. Daneben ist die Zusicherung von Anonymitét bei einer schriftlichen Be-
fragung glaubwiirdiger und es ist zu erwarten, dass die Antworten der Befragten ehr-
licher ausfallen. Die geringen Kosten bieten einen weiteren Vorteil der schriftlichen
Befragung. (Diekmann 1997: 439-443; Schnell 1999: 335)

Insbesondere scheint die Befragung durch einen Fragebogen mit freier Wahl des
Zeitpunkts und fehlendem Zeitdruck fiir die zu untersuchende Gruppe von PAD be-
sonders geeignet zu sein, da diese héufig einer hohen zeitlichen Belastung durch die
Betreuung ausgesetzt sind.

Bestimmte Problembereiche ergeben sich andererseits erst durch die Wahl des Fra-
gebogens als Erhebungsinstrument. Dies sind unter anderem die Folgenden:
Verstindnisprobleme, die sich beim Beantworten der Fragen ergeben, lassen sich
nicht kldren, da kein unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfiigung steht. Zusétzlich
kann bei einer Verteilung der Fragebdgen (wie im vorliegenden Fall) nicht sicherge-
stellt werden, dass die Zielperson den Fragebogen auch tatsdchlich selbst ausfiillt.
Ein weiteres grundsitzliches Problem von schriftlichen Befragungen in dieser Form
ist die Tatsache, dass die Riicklduferquoten iiblicherweise relativ gering sind. (Diek-

mann 1997: 439)
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Es wurde versucht, diese Nachteile bei der Fragebogenkonstruktion und der Durch-
fiihrung der Untersuchung gering zu halten. Beispielsweise wurden die Fragen des
Fragebogens in moglichst eindeutigen Aussagen formuliert und ein Pretest durchge-
fiihrt, um schwer verstidndliche Fragen zu vermeiden. Auflerdem wurden im Frage-
bogen Kontaktmdglichkeiten angeboten (Telefon, Email, Postadresse), damit bei
Riickfragen ein Ansprechpartner zur Verfligung stand. Im Rahmen der Durchfiihrung
der Untersuchung wurde unter anderem versucht, die Riicklduferquote zu verbessern,
indem die Fragebogen personlich iibergeben und weitergeleitet wurden. Zusétzlich
wurde jedem Fragebogen ein verschlieBbarer Umschlag fiir die Riickgabe beigelegt,
um die Anonymitét zu gewihrleisten. Eine direkte Riicksendung per Post war eben-

falls moglich.

5.3.1.3 Fragebogenkonstruktion

Der Fragebogen bestand aus einer 6 Seiten umfassenden gehefteten DIN A4 Bro-
schiire. Das Deckblatt enthielt ein kurzes Anschreiben an die PAD, in dem die The-
matik der Befragung, verkniipft mit der Bitte, den Fragebogen auszufiillen, erldutert
wurde. Auf der Riickseite des Deckblattes befand sich eine kurze Anleitung zum
Ausfiillen des Fragebogens. Der komplette Fragenbogen ist im Anhang (Kapitel 8.1)
abgebildet.

Mit dem ersten Entwurf des Fragebogens wurde ein Pretest durchgefiihrt, um Ver-
standnisprobleme aufzudecken und sachliche oder inhaltliche Fehler zu korrigieren.
Insgesamt nahmen acht Personen am Pretest teil, davon sechs PAD und zwei Fach-
kréifte aus dem Altenhilfebereich. Die Fragebdgen des Pretests wurden nicht in die
Auswertung der Untersuchung einbezogen. Die Fragen im Originalfragebogen waren
nicht nummeriert, im Zuge der Auswertung und zur Beschreibung der Ergebnisse
wurde die Nummerierung nachtraglich eingefiigt. Die insgesamt achtzig Fragen glie-

derten sich in sieben Themenblocke, die im Folgenden vorgestellt werden.

5.3.1.3.1 Fragen 1-11: Personendaten

Im ersten Fragenblock wurden personliche Daten zur pflegenden Person, zur ge-

pflegten Person und zur Betreuungssituation erhoben.
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Zunichst wurden Fragen zur pflegenden Person zusammengestellt (vgl. Tabelle 23).
Der Schwerpunkt wurde auf Merkmale gelegt, die Unterschiede im Belastungserle-
ben und im Umgang mit Unterstiitzungsangeboten und Betreuungskonzepten erwar-
ten lieBen. Eine ausfiihrliche Beschreibung dieser Merkmale wurde in Kapitel 2
(Pflegesystem Familie) prasentiert.

Neben eher offensichtlichen Variablen wie Alter oder Geschlecht kommen hier auch
die Generationenzugehorigkeit und die Wohnsituation zum Tragen. Groflen Einfluss
konnen auch Faktoren, die eine zusitzlich Belastung fiir PAD darstellen, haben. Dies
sind zeitliche Faktoren wie die Gesamtdauer der Betreuung und die tigliche Betreu-

ungszeit oder die Berufstétigkeit.

Angaben zu Threr Person

1 Ich bin Jahre alt.

2 Geschlecht: Weiblich O Minnlich O

3 | Verwandtschaftsbeziehung zur pflegebediirftigen Person
O Ich bin der/die (Ehe-)partner/in

O Ich bin die/der Tochter/Sohn

O Ich bin die/der Schwiegertochter/Schwiegersohn

O Andere:

4 |Ich lebe im gleichen Haus wie die pflegebediirftige Person.

Ja. O Nein O
5 |Ich betreue das pflegebediirftige Familienmitglied seit Jahren.
6 | Meine tdgliche Betreuungszeit betragt zirka Stunden.

7 | Ich bin berufstitig
Ja. O Nein O
7a | Wenn ja: Stunden/Woche

Tabelle 23: Fragebogen, Fragen 1-7a: Angaben zur pflegenden Person

Als Nichstes wurden Fragen zur gepflegten Person gestellt (vgl. Tabelle 24).
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Neben Alter und Geschlecht wurde mit der Frage nach der drztlichen Diagnose das
Einschlusskriterium ,,Demenzdiagnose® tiiberpriift. Die Angaben zur Pflegestufe
geben Aufschluss iiber den Hilfebedarf der erkrankten Person. Hier sollte vor allem
der Zusammenhang mit dem Belastungserleben der PAD untersucht werden.

Auf Wunsch der Klinik fiir Neurologie des Universititsklinikums Giessen und
Marburg GmbH, Standort Marburg wurden in den dort verteilten Fragebogen zwei
Zusatzfragen (Fragen 10a und 10b) erhoben.

Angaben zu der von Thnen gepflegten Person

8 | Alter: Jahre

9 Geschlecht: Weiblich O Minnlich O

10 |Besteht bei der pflegebediirftigen Person eine &rztlich festgestellte Alzheimer
Erkrankung oder eine andere Demenzerkrankung?

Ja. O Nein O

10a | Wie lautet die édrztliche Diagnose?

10b | Falls ein Mini-Mental State Examination (MMSE) durchgefiihrt wurde, wie

viele Punkte wurden erreicht?

11 |Folgende Pflegestufe liegt vor
O keine

O Pflegestufe 1

O Pflegestufe 2

O Pflegestufe 3

Tabelle 24: Fragebogen, Fragen 8-11: Angaben zur gepflegten Person

5.3.1.3.2 Fragen 12-21: Belastungserleben (HPS)

Zur Erfassung der subjektiven Belastung von PAD wurde die Kurzversion der Hius-

lichen-Pﬂege-Skala45 verwendet (vgl. Tabelle 25). Die Originalfassung der

* Englischsprachige Kurzversion der HPS: Short version of the Burden Scale for Family Caregivers
(BSFC-s).
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HPS* wurde 1993 von GriBel und Leutbecher entwickelt, um die subjektive Belas-
tung pflegender Angehoriger zu erfassen. In dieser Version werden 28 Items abge-
fragt und der Grad der Zustimmung in einer vierfachen Abstufung gemessen. Die
HPS bietet einen schnellen Uberblick dariiber, wo Hilfen ansetzen sollten, beschreibt
die Dringlichkeit der Entlastung und die Wirksamkeit von Hilfsmafnahmen. Sie eig-
net sich daher sowohl fiir den Einsatz in der Praxis als auch in der Forschung.
(GréBel 2001: 91.)

Bei der Auswertung der HPS ergibt sich ein Summenwert, der die subjektive Ge-
samtbelastung des pflegenden Angehorigen erfasst. Diese Gesamtbelastung als
Merkmal der Pflegesituation gilt als ,,signifikanter Pradiktor fiir die Gesundheit der
familidren Pflegepersonen, flir das Mortalititsrisiko pflegender Ehepartner, fiir den
,Pflegestil* und fiir die weitere Entwicklung der Pflegesituation (Fortfiihrung oder
Beendigung der hduslichen Pflege)* (Gréaf3el 2001: 10). Ebenso stellt nach Gréfel die
subjektive Gesamtbelastung die am besten geeignete Zielvariable in Interventions-
Studien dar. (Grédflel 2001: 10)

Zusitzlich existiert eine Kurzfassung der HPS, die von der deutschen Gesellschaft
fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) zur Erstellung der Leitlinie
»Pflegende Angehorige” (DEGAM 2005) iibernommen und zu der 2014 von Gréfel
et al. eine Validierungsstudie veroffentlicht wurde. In der Kurzversion der HPS wur-
de der Fragenumfang nach einer wissenschaftlichen Uberarbeitung auf 10 Items re-
duziert. In der Auswertung ergibt sich wie in der Originalversion ein Summenwert,
der dann drei verschiedenen Belastungskategorien (niedrig, mittel, hoch) zugeordnet
werden kann. (DEGAM 2005: 51)

Auf Empfehlung von Herrn GriaBlel wurde in der geplanten Untersuchung im Frage-

bogen die Kurzversion der HPS (vgl. Tabelle 25) verwendet.

% Englischsprachige Version der HPS: Burden Scale for Family Caregivers (BSFC).
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stimmt | stimmt | stimmt | stimmt
genau | tlber- eher nicht
wiegend| nicht
12 | Durch die Pflege hat die Zufriedenheit
O O O O
mit meinem Leben gelitten.
13 | Ich fiihle mich oft korperlich erschoptt. O O @) O
14 | Ich habe hin und wieder den Wunsch, aus
O O O O
meiner Situation ,,auszubrechen®.
15 |Ich empfinde mich manchmal nicht mehr
o ‘ O O O O
richtig als ,,ich selbst®.
16 | Mein Lebensstandard hat sich durch die
. O O 0] O
Pflege verringert.
17 | Durch die Pflege wird meine Gesundheit
. O O O O
angegriffen.
18 | Die Pflege kostet viel von meiner
‘ O O ) o
eigenen Kraft.
19 | Ich fithle mich ,,hin und her gerissen*
zwischen den Anforderungen meiner
. O O 0] O
Umgebung (z. B. Familie) und den
Anforderungen durch die Pflege.
20 |Ich sorge mich aufgrund der Pflege um
O O 0] o
meine Zukunft.
21 | Wegen der Pflege leidet meine
Beziehung zu Familienangehdrigen, O O O O

Verwandten, Freunden und Bekannten.

Tabelle 25: Fragebogen, Fragen 12-21: Belastungserleben (Kurzversion HPS)
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5.3.1.3.3 Fragen 22-38: Betreuungskonzepte

Die Fragen 22 bis 34 setzten sich aus Fragen zur Umsetzung von Betreuungskonzep-
ten durch PAD zusammen (vgl. Tabelle 26). Dazu wurden Fragen zur praktischen
Umsetzung demenzspezifischer BetreuungsmafBnahmen (22, 28, 32, 33), zur Grund-
einstellung zum Thema Demenz (23, 30, 31), zur Betreuungskompetenz (24, 25, 26)
und zur Stimmung bzw. Harmonie in der Betreuungsbeziehung (27, 29, 34) formu-
liert.

Zusammengestellt wurden Fragen, die grundlegende Prinzipien im Umgang mit De-
menzerkrankten erfassen und Bestandteil vieler Betreuungskonzepte sind (vgl. Kapi-
tel 4). AuBerdem wurden Fragen gestellt, die die Einstellung zur Erkrankung und zu
den Verhaltensweisen des Erkrankten abbilden sollten, da diese einen groBen Ein-
fluss auf die Umsetzung einer demenzgerechten Betreuung und die sinnvolle Umset-

zung von Betreuungskonzepten haben konnen (vgl. Kapitel 4.3.2).

stimmt | stimmt | stimmt | stimmt
genau | tiber- eher nicht

wiegend| nicht

22 |Ich versuche, den Tagesablauf fiir
die/den Demenzkranke/n jeden Tag O O O O

dhnlich zu gestalten.

23 | Aufgrund der eingeschrinkten
Féhigkeiten der/des Erkrankten gibt es

_ _ _ 0] 0] 0) 0)
kaum noch Beschéftigungsmoglichkeiten
fiir sie/ihn.
24 |Im Umgang mit der dementen Person
0) @) 0) 0)
fiihle ich mich oft hilflos und tiberfordert.
25 | Es fillt mir schwer, das Verhalten
der/des Demenzerkrankten 0] 0] 0) 0]

nachzuvollziehen.
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stimmt | stimmt | stimmt | stimmt
genau | Uber- eher | nicht
wiegend| nicht
26 |Ich habe gelernt, auch mit schwierigen
Verhaltensweisen der/des
. O O @) O
Demenzkranken (z. B. Aggressionen,
Weglaufen) umzugehen.
27 | Die Verstandigung zwischen mir und
O O O O
der/dem Erkrankten klappt gut.
28 | Die/Der Demenzkranke beteiligt sich an
alltdglichen Tatigkeiten zu Hause (z. B. O O O O
Kochen, Gartenarbeit).
29 | Es kommt zwischen mir und der/dem
O O 0] o
Erkrankten oft zu Streit.
30 |Ich versuche so viele Aufgaben wie
mdglich fiir die/den Erkrankten zu O O 0] O
erledigen.
31 | Bis zu einem Durchbruch in der Medizin
kann nicht viel fiir Demenzkranke getan O O O O
werden.
32 |Falsche Aussagen des/der O O O O
Demenzkranken korrigiere ich.
33 | In der Betreuung nehme ich bewusst 0] 0] O O
Bezug auf die Lebensgeschichte der/des
Erkrankten.
34 | Die/der Erkrankte fiihlt sich trotz O O O O

Demenz tiberwiegend wohl.

Tabelle 26: Fragebogen, Fragen 22-34: Umsetzung von Betreuungskonzepten
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Mit den Fragen 35 bis 38 wurde erhoben, ob PAD iiber Kenntnisse von Betreuungs-
konzepten fiir Demenzerkrankte verfiigen, welche Konzepte bekannt sind und wo sie
kennengelernt wurden (vgl. Tabelle 27).

In der offenen Frage (35) sollte zugleich auch erfasst werden, was von PAD als de-
menzspezifische Betreuungsmethode eingestuft wurde. Um eine genauere Aussage
iber die Kenntnis der hiufigsten genauer definierten Konzepte zu gewinnen, wurden
diese in Frage 38 noch einmal als Liste vorgestellt.

Mit Frage 37 sollte erhoben werden, iiber welche Wege die Informationen iiber Be-
treuungskonzepte von PAD erworben werden. Dies war besonders im Hinblick auf

die Weiterentwicklung bestehender Unterstiitzungsmafnahmen wichtig.

35 | Sind Ihnen besondere Konzepte oder Methoden fiir die Betreuung dementer
Menschen im héuslichen Bereich bekannt?
Ja. O Nein O

36 | Wenn ja, welche?

37 | Wo haben Sie diese Konzepte kennen gelernt?
(Mehrere Antworten sind moglich)

O Biicher/Zeitung/Zeitschriften

O Fernsehen

O Internet

O Beratung

O Schulung/Fortbildung

O Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe

O Andere:
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38 | Welche der folgenden Betreuungskonzepte sind Thnen so vertraut, dass Sie
diese in der Betreuung lhres pflegebediirftigen Familienangehdrigen umsetzen
konnen? (Mehrere Antworten sind moglich)

O Realitatsorientierungstraining

O (Integrative) Validation

O Biografiearbeit

O Basale Stimulation

O Milieutherapie

O Selbst-Erhaltungs-Therapie

O Personenzentrierte Pflege

O Keine

O Andere:

Tabelle 27: Fragebogen, Fragen 35-38: Kenntnisse von Betreuungskonzepten

5.3.1.3.4 Fragen 39-52: Nutzung und Beurteilung von unterschiedlichen

Unterstiitzungsangeboten

Hier sollte erfasst werden, welche Unterstiitzungsangebote von PAD und den er-
krankten Personen in Anspruch genommen wurden. Gleichzeitig sollte auch eine
Bewertung der genutzten Unterstiitzungsbereiche abgegeben werden. Dazu wurden
die Unterstiitzungsangebote in verschiedene Bereiche eingeteilt. Diese waren:

e Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld

e Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich

e Unterstiitzung durch ambulante Hilfen

e Unterstiitzung durch Beratung und Schulung

e Unterstiitzung durch Erfahrungsaustausch

e Unterstiitzung durch Angebote der Alzheimer Gesellschaft

e Unterstiitzung durch Betreuungsangebote

In jedem Unterstiitzungsbereich wurde eine Auswahl an Angeboten vorgeschlagen
und jeweils in der darauf folgenden Frage die Bewertung des Gesamtbereichs im
Hinblick auf die subjektiv wahrgenommene Unterstiitzungsintensitit abgefragt (vgl.

Tabelle 28).
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Hier sollte vor allem erfasst werden, ob bestimmte Unterstiitzungsbereiche bevorzugt

genutzt werden. Gleichzeitig sollte iiber die Bewertung der einzelnen Bereiche dar-

gestellt werden, ob es Bereiche gibt, in denen das Verhéltnis zwischen Haufigkeit der

Nutzung und der Bewertung verbessert werden kann.

39

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung von meinem privaten Umfeld:
O andere Familienangehdrige/Verwandte

O Freunde/Bekannte

O Nachbarn

O Andere:

O Keine Unterstiitzung

40

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,privates Umfeld* ist/war fiir mich

insgesamt
sehr grof3 ziemlich grol  eher gering keine Unterstiitzung
O O O 0]

41

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich:
O Hausarzt

O Facharzt ,,fiir Demenz*

O Klinik fiir Nervenheilkunde oder Psychiatrie

O Sozialdienste der Kliniken

O Keine Unterstiitzung

42

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Medizin* ist/war fiir mich insgesamt

sehr grof3 ziemlich grol  eher gering keine Unterstiitzung

O O O O
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43

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung durch ambulante Hilfen in der hiuslichen

Pflege:

O Ambulante Pflegedienste

O Behindertenfahrdienste

O Mabhlzeitendienste (z. B. ,,Essen auf Réddern®)

O Mobile Soziale Hilfsdienste (z. B. fiir Einkaufen, Spazierginge,
stundenweise Betreuung des/der Erkrankten)

O Ambulante Hospizangebote

O Putzhilfe/Haushaltshilfe

O Keine Unterstiitzung

44

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,ambulante Hilfen* ist/war fiir mich

insgesamt
sehr grof3 ziemlich gro3  eher gering keine Unterstiitzung
O @) O O

45

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung durch Beratung und Schulung:
O Altenberatungsstellen

O Pflegekurse fiir Angehorige

O Pflegebudget-Biiro

O Sozialpsychiatrischer Dienst am Gesundheitsamt

O Betreuungsstellen/Betreuungsvereine

O Keine Unterstiitzung

46

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Beratung/Schulung® ist/war fiir mich

insgesamt
sehr grof} ziemlich grol  eher gering keine Unterstiitzung
O o O 0]

47

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung durch Erfahrungsaustausch in/mit
O Angehorigengruppen/Gespréichskreisen/Selbsthilfegruppen fiir Angehorige
O pflegenden Angehorigen aus meinem privaten Umfeld

O Keine Unterstiitzung
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48

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Erfahrungsaustausch* ist/war fiir mich

insgesamt
sehr grof3 ziemlich grol  eher gering keine Unterstiitzung
0] O O O

49

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung durch die Alzheimer Gesellschaft:
O Beratung

Schulungsprogramm fiir Angehdrige

Gesprachskreise fiir pflegende Angehorige

Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke

© O O O

Hilfe in der Hauslichkeit (stundenweise Entlastung zu Hause durch geschulte
Mitarbeiter)

Veranstaltungen (Tanzcafé, Konzerte, Feste etc.)

»Sorgentelefon® fiir Betroffene und Angehorige

,,Alzheimer-Stammtisch*

© ©0 O O

Keine Unterstiitzung

50

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Alzheimer Gesellschaft® ist/war fiir mich

insgesamt
sehr grof ziemlich gro3  eher gering keine Unterstiitzung
O O O O

51

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung durch Betreuungsangebote:

O Kurzzeitpflegeeinrichtungen

O Tagespflegeeinrichtungen

O Nachtpflegeeinrichtungen

O Niedrigschwellige Betreuungsangebote (Betreuungsgruppen fiir
Demenzkranke, Laienhelfer in der hduslichen Betreuung)

O Andere:

O Keine Unterstiitzung
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52

Die Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Betreuungsangebote* ist/war flir mich

insgesamt
sehr grof3 ziemlich gro  eher gering
O 0] O

keine Unterstiitzung

O

Tabelle 28: Fragebogen, Fragen 39-52: Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

5.3.1.3.5 Fragen 53-64: Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von

Unterstiitzungsangeboten

In Anlehnung an Kapitel 3.3 wurde in diesem Fragenkomplex nach den Griinden fiir

die Inanspruchnahme beziehungsweise Nichtinanspruchnahme von Unterstiitzung

gefragt um Kenntnisse darliber zu gewinnen, welche Faktoren fiir einen leichten,

bzw. (vgl. Tabelle 29) schweren Zugang ins Hilfesystem entscheidend sind (Frage 53

bis 63). Zusétzlich wurde gefragt, woher PAD Informationen iiber Unterstiitzungsan-

gebote erhalten haben (Frage 64).

stimmt | stimmt | stimmt | stimmt
genau | lber- eher nicht
wiegend| nicht
53 |Bis jetzt habe ich keine Hilfe bei der Be-
. O O 0] O
treuung benotigt.
54 | Die Pflege einer/eines Erkrankten ist
. O O O O
Familiensache.
55 | Es ist mir unangenehm, jemanden um
_ O O 0] o
Unterstiitzung zu bitten.
56 | Es ist schwer, passende Unterstiitzungs-
O O O O

angebote zu finden.
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stimmt | stimmt | stimmt | stimmt
genau | tiber- eher nicht
wiegend| nicht
57 |Ich nehme Unterstiitzungsangebote an,
um die Heimunterbringung der/des Er- O O O 0]
krankten zu verhindern.
58 | Ohne Unterstiitzung konnte ich die Be-
‘ O O O O
treuung nicht schaffen.
59 | Viele Unterstiitzungsangebote fiir De-
. 0] 0] O o
menzerkrankte sind zu teuer.
60 | Die Zahl der Angebote fiir Demenzer-
krankte und deren pflegende Angehdrige 0] 0] O o
ist in meiner Ndhe ausreichend.
61 | Viele Angebote nutze ich nicht, weil sie
fiir mich mit einem hohen organisatori- 0] 0] O O
schen Aufwand verbunden sind.
62 | Ich mochte nicht, dass sich Aul3enste-
O O O O
hende in die Betreuung einmischen.
63 | Uber die unterschiedlichen Hilfsangebote O O O 0]

in meiner Nidhe bin ich sehr gut infor-

miert.
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64

0

© O O O O O O

O

Informationen iiber Hilfsangebote habe ich bekommen durch:

Beratungsstellen

Alzheimer Gesellschaft

Arzte

Biicher/Zeitung/Zeitschriften
Fernsehen

Internet
Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe
Privates Umfeld

Andere:

Tabelle 29: Fragebogen, Fragen 53-64: Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungs-

angeboten

5.3.1.3.6 Fragen 65-77: Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

Mit den Fragen 65 bis 77 wurde erhoben, in welchen Bereichen der Betreuung de-

menzerkrankter Personen von pflegenden Angehorigen Unterstiitzung gewiinscht

wird (vgl. Tabelle 30). Aus den Ergebnissen sollten Hinweise dariiber gewonnen

werden, welche Unterstiitzungsmaflnahmen aus Sicht der Angehdrigen zukiinftig

verbessert oder verstirkt angeboten werden sollten.

. Nein, es ist
Ja, viel | Ja, etwas '
gut so, wie
mehr mehr
es ist
65 |Ich wiinsche mir insgesamt mehr
Unterstiitzung bei der Betreuung des/der O O O
Pflegebediirftigen.
66 |Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung
], O O O
durch Arzte.
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Nein, es ist

Ja, viel Ja, etwas .
gut so, wie
mehr mehr ‘
es ist
67 |Ich wiinsche mir mehr Informationen zum
Thema Demenz und den alltdglichen O 0] O
Umgang mit den Erkrankten.
68 | Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung bei
der Betreuung des/der Pflegebediirftigen O 0] O
im eigenen hduslichen Bereich.
69 | Ich wiinsche mir mehr Moglichkeiten, um
iiber meine personlichen Probleme im
. O O O
Zusammenhang mit der Pflege zu
sprechen.
70 | Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung
o O O O
durch mein privates Umfeld.
71 | Ich wiinsche mir mehr
Betreuungsangebote ,,aufler Haus* (z. B. O O O
Tagespflegeeinrichtung).
72 | Ich wiinsche mir mehr Zeit zu meiner
_ 0] O O
freien Verfligung.
73 | Ich wiinsche mir Unterstiitzung durch
einen festen Ansprechpartner fiir alle O O O
Fragen rund um das Thema Demenz.
74 | Ich wiinsche mir mehr Angebote, die
speziell auf die Bediirfnisse O O O
Demenzkranker zugeschnitten sind.
75 | Ich wiinsche mir mehr finanzielle
O O O

Unterstiitzung.
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Nein, es ist
Ja, viel Ja, etwas .
gut so, wie
mehr mehr ‘
es ist
76 | Ich wiinsche mir Unterstiitzung bei der o o o
ndchtlichen Betreuung der/des Erkrankten.
77 |Ich wiinsche mir Angebote, die ich
gemeinsam mit der/dem Erkrankten
o ' O O O
wahrnehmen kann (beispielsweise
Freizeit- oder Urlaubsangebote).

Tabelle 30: Fragebogen, Fragen 65-77: Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

5.3.1.3.7 Fragen 78-80: Wiinsche und Erfahrungen in Bezug auf

Unterstiitzungsangebote

Die letzten drei Fragen waren offene Fragen, mit denen der Fragebogen, der tiber-

wiegend aus geschlossenen Fragen bestand, ergénzt wurde (vgl. Tabelle 31). Hier

erhielten PAD die Moglichkeit, sich ohne eine vorgegebene Antwortauswahl zu

Wiinschen und positiven oder negativen Erfahrungen in Bezug auf Unterstiitzungs-

angebote zu duBern, um so Aussagen von PAD zum Unterstilitzungssystem zu erhal-

ten, die der Fragebogen thematisch nicht erfasst.

78 | Anregungen und Wiinsche fiir Unterstiitzungsangebote:
79 | Positive Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten:
80 | Negative Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten:

Tabelle 31: Fragebogen, Fragen 78-80: Wiinsche und Erfahrungen zu Unterstiitzungsangeboten
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5.3.2 Durchfiihrung der Untersuchung

Nach der Recherche im aktuellen Telefonbuch der Stadt Marburg (Das Ortliche
2006/2007) und dem ,,Seniorenwegweiser des Landkreises Marburg-Biedenkopf
(Kreisausschuss des Landkreises Marburg-Biedenkopf/Stabsstelle Altenhilfe 2005)
wurde eine Adressenliste mit unterschiedlichen Anbietern von Unterstiitzungsange-
boten aus dem Altenhilfebereich zusammengestellt. Einschlusskriterium war die Te-
lefonvorwahl der Stadt Marburg.
Ausgewihlt wurden Anbieter mit einem demenzspezifischen Angebot, um so pfle-
gende Angehorige von Familienmitgliedern mit Demenzdiagnose zu erreichen. Wei-
tere Auswahlkriterien waren die gute Erreichbarkeit von PAD und die Abdeckung
von Angeboten verschiedener Unterstiitzungsbereiche, die auch in anderen Regionen
Deutschlands vorhanden sind.
Ausgewihlt wurden folgende Anbieter von Unterstiitzungsangeboten fiir demenzer-
krankte Menschen und deren pflegende Angehdrige:
e Alzheimer Gesellschaft Marburg-Biedenkopfe.V.
(1 Beratungsstelle, Helfer in der Héuslichkeit, 7 Gespriachskreise, 4
Betreuungsgruppen)
e Ambulante Pflegedienste (15)
e Tagespflegeeinrichtungen (2)
e Fachirzte flir Neurologie und Psychiatrie (15)
e Gerontopsychiatrische Kliniken:
- Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie Marburg-Siid
(heute: Vitos Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie Marburg):
gerontopsychiatrische Ambulanz, gerontopsychiatrische Tagesklinik
und gerontopsychiatrische Station
- Gedéchtnisambulanz des Zentrums fiir Nervenheilkunde des
Universititsklinikums Marburg
(heute: Universititsklinikum Giessen und Marburg GmbH, Standort
Marburg, Klinik fiir Neurologie, Geddchtnisambulanz)

Die Kontaktaufnahme erfolgte zundchst schriftlich. Das Anschreiben beinhaltete eine
kurze Beschreibung der geplanten Untersuchung, die Bitte um Teilnahme und die

Ankiindigung der telefonischen Kontaktautnahme. In den Telefongespridchen wurden
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Termine fiir ein personliches Gesprach vereinbart. In diesem Gesprich wurden das
Thema und der Ablauf der Erhebung erldutert, auBerdem erfolgte die Bereitstellung
der Fragebogen, die an PAD weitergeleitet werden sollten. Jedem Fragebogen lag ein
verschlieBbarer DIN A5 Umschlag bei, um die Anonymitit der Befragung zu ge-
wiahrleisten. Aulerdem wurden Kugelschreiber zur Verfiigung gestellt und ein Ab-
holtermin abgesprochen. Im Verlauf des vereinbarten Zeitraums der Fragebogenwei-
terleitung wurde noch einmal telefonisch bei den teilnehmenden Anbietern von Un-
terstiitzungsangeboten nachgefragt, ob weitere Fragebogen benotigt wurden.

Einige der teilnehmenden Einrichtungen im Stadtgebiet Marburg bieten ebenfalls
Unterstlitzungsangebote im Raum Marburg an, die jedoch nicht mehr zum Stadtge-
biet zdhlten. Das Angebot, Fragebdgen auch an diese Einrichtungen weiterzuleiten,
wurde angenommen.

Da einige der Fragebogen auch im klinischen Bereich verteilt wurden, wurde ein
Antrag auf Begutachtung des Forschungsvorhabens bei der Ethikkommission des
Fachbereichs Medizin der Philipps-Universitit Marburg gestellt, der ein positives

Votum erhielt.

Folgende Anbieter beteiligten sich an der Untersuchung;:
e Alzheimer Gesellschaft Marburg-Biedenkopfe.V.
(1 Beratungsstelle, Helfer in der Héuslichkeit, 7 Gesprachskreise, 4
Betreuungsgruppen)
e 13 ambulante Pflegedienste
e 3 Tagespflegeeinrichtungen
e 6 Fachirzte fiir Neurologie und Psychiatrie
e 2 gerontopsychiatrische Kliniken:
- Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie Marburg-Siid
(heute: Vitos Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie Marburg):
gerontopsychiatrische Ambulanz, gerontopsychiatrische Tagesklinik
und gerontopsychiatrische Station
- Gedéchtnisambulanz des Zentrums fiir Nervenheilkunde des
Universititsklinikums Marburg
(heute: Universititsklinikum Giessen und Marburg GmbH, Standort
Marburg, Klinik fiir Neurologie, Gedédchtnisambulanz)
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Die Datenerhebung erstreckte sich tiiber den Zeitraum vom 19.06.2007 bis
31.04.2008. Insgesamt wurden 604 Fragebdgen an Anbieter von Unterstiitzungsan-
geboten abgegeben. Da zwei Einrichtungen keine genauen Angaben zu den verteil-
ten, bzw. nicht verteilten Fragebogen machen konnten, betrug die Maximalzahl der
weitergeleiteten Fragebogen 339, wovon 159 Fragebogen von PAD ausgefiillt wur-

den. Die Riicklduferquote betrdgt somit mindestens 46,9%.

5.4 Statistische Methoden
5.4.1 Fragetypen

Im Fragebogen (vgl. Kapitel 5.3.1.3 und 8.1) kamen fiir die Datenerhebung verschie-
dene Arten von Fragen vor.
Diese waren

e Fragen, mit denen Daten zu Personen erhoben wurden

e Auswahlfragen in Form von Likert-Skalen

e Fragen mit Mehrfachantworten

e Offene Fragen

5.4.2 Daten zu Personen

Dies betraf die Fragen 1-11. Fiir die hier erfassten Haufigkeiten wurden Absolutwer-
te und Prozentwerte berechnet. Zusitzlich wurde als Lagemal} das arithmetische Mit-
tel berechnet. Als Dispersionsmall wurde die Standardabweichung verwendet. Zur

Darstellung der Spannweite wurden die Minimal- und Maximalwerte angegeben.

5.4.3 Auswahlfragen in Form von Likert-Skalen

Die in den Fragebogen integrierte HPS ist in Form einer Likert-Skala aufgebaut
(Fragen 12-21). Hier erfolgte die Auswertung nach dem vorgegebenen Schema, bei

dem ein Summenwert errechnet wird. Eine weitere Auswertung erfolgte nicht.

Die anderen Fragen mit Likert-Skalen wurden im unten beschriebenen Verfahren
ausgewertet.

Dies betraf die Fragen 22-34 (Umsetzung von Betreuungskonzepten), die Fragen 40,
42, 44, 46, 48, 50 und 52 (Bewertung der Unterstiitzungsbereiche), 53-63 (Griinde
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fiir die (Nicht-) Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten) und die Fragen 65-
77 (Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote).
Ein Teil der Fragen waren in der Aussage negativ gepolt, um systematische Fehler

durch Zustimmungstendenzen zu minimieren.

Deskriptive Statistik von Daten aus Likert-Skalen

Haufigkeiten wurden als absolute und/oder prozentuale Werte angegeben. Als La-
gemale zur Beschreibung der absoluten Haufigkeiten wurden Median- und Modal-
wert berechnet. Aufgrund des Ordinalskalencharakters der Likert-Skala wurde auf

die Angabe von Mittelwerten verzichtet.

Itemanalyse

Um systematische Fehler durch Zustimmungstendenzen zu verringern, wurde ein
Teil der Fragen ,,negativ® in Bezug auf die zu messende Dimension gepolt und zur
Auswertung der Daten wieder umgepolt. Mit dieser Umkodierung der Fragen sollten
Verfilschungen durch die Zustimmungstendenz reduziert werden, da diese dann in
beiden Richtungen wirkt und damit die Betonung in eine Richtung (Zustimmung)
reduziert. (Schumann 1999: 37 1))

Zur Abschitzung der Verwertbarkeit einzelner Items wurden Schwierigkeitsanalysen
tiber die Berechnung von Mittelwerten durchgefiihrt und die Itemstreuung mit der
Standardabweichung beurteilt. Items wurden aber nur aus der Analyse entfernt, wenn

sich damit die interne Konsistenz verbesserte (berechnet {iber Cronbachs a, s. u.).

Faktorenanalyse

Zur Datenreduktion und zur Bildung von ,,Kernaussagen®, die sich mit statistischen
Tests untersuchen lassen, wurden Faktorenanalysen durchgefiihrt. Damit wurden die
Dimensionalitdten der Likert-Skalen beurteilt und iiber die inhaltliche Zusammenfas-
sung angestrebt, ,inhaltlich sinnvolle Interpretationen zu finden* (Bortz/Doring
2002: 383). Zur explorativen Faktorenanalyse wurden Eigenwerte und Kommunalita-
ten bestimmt und die Faktorladung berechnet. Die zugrundeliegende rotierte Fakto-
renmatrix wurde im Varimaxverfahren mit Kaiser-Normalisierung (Eigenwerte iiber

1) gebildet.
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Die gebildeten Hauptfaktoren wurden im weiteren Verlauf der Auswertung als ei-
genstindige Variablen betrachtet. Durch die Bestimmung von Rangfolgen und Quar-

tilen wurde die Signifikanztestung von Hauptfaktoren iiber Kreuztabellen moglich.

Reliabilit:it
Testreliabilititen wurden mit Cronbachs a durch die Abschitzung der internen Kon-

sistenz bestimmt.

Validitat

Aufgrund des fehlenden AuBlenkriteriums wurden keine Testvalidititen berechnet.

5.4.4 Fragen mit Mehrfachantworten

Hier wurde die Haufigkeit der Nennungen in absoluten Werten angegeben.

5.4.5 Offene Fragen

Die Antworten auf offene Fragen wurden sinngemil3 zusammengefasst. Das jeweili-
ge Vorgehen wird im folgenden Text bei den entsprechenden Fragen genauer erldu-

tert.

5.4.6 Aufarbeitung der erhobenen Daten zur statistischen Analyse
5.4.6.1 Ausschluss von kompletten Fragebogen aus der Auswertung

Insgesamt wurden 19 Fragebdgen nicht beriicksichtigt, da die Einschlusskriterien
nicht erfiillt waren. Zwei dieser Fragebdgen wurden nicht von Angehodrigen der de-
menzerkrankten Personen ausgefiillt, bei den anderen 17 Fragebogen lag keine drztli-
che Demenzdiagnose vor. Zusitzlich wurden vier weitere Fragebdgen aus der Aus-
wertung genommen, da hier eine sogenannte ,,Hucke-Pack-Pflege®, d. h. die pfle-
gende Person betreut mehrere Familienmitglieder, vorlag (Vierter Altenbericht 2002:
198). Diese aullergewohnliche Belastung ist nicht mit der Situation der anderen Be-
fragten vergleichbar und wurde daher nicht beriicksichtigt. Damit gingen die Daten

von 136 Fragebogen in die Auswertung ein.
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5.4.6.2 Zusammenfassung der Personendaten

Verwandtschaftsbeziehung
Aus den Antworten zu Frage 3 wurde die Variable ,,Generation* mit den Auspragun-
gen ,,Partnergeneration” und ,,Kindergeneration* gebildet. Beriicksichtigt wurden

132 Fragebogen, da vier Fragebogen keiner Generation zugeordnet werden konnten.

Betreuungszeit
Die Angaben zur Betreuungszeit in Jahren wurden nach ihrer Dauer sortiert und 3
Perzentile gebildet. Damit ergaben sich 3 Gruppen:

e Kurz =0,5-2,5 Jahre Betreuungszeit

e Mittel = 3-5 Jahre Betreuungszeit

e Lang = 6-15 Jahre Betreuungszeit

Die Angaben zur tdglichen Betreuungszeit wurden nach ihrer Dauer sortiert und 3
Perzentile gebildet. Damit ergaben sich 3 Gruppen:

e Kategorie 1 = 0,5-4,5 Stunden Betreuungszeit pro Tag

e Kategorie 2 = 5-15 Stunden Betreuungszeit pro Tag

e Kategorie 3 = 18-24 Stunden Betreuungszeit pro Tag

Pflegestufe

Die Angaben zur Pflegestufe wurden zu zwei Gruppen zusammengefasst:
o _wenig Pflege®: keine Pflegestufe und Pflegestufe 1
o viel Pflege*: Pflegestufe 2 und 3

5.4.6.3 Auswertung der Hiuslichen-Pflege-Skala (HPS)

Die Summenwerte nach dem vorgegebenen Auswertungsschema wurden nur be-
stimmt, wenn alle Items beantwortet wurden. Die HPS konnte daher bei zehn Frage-
bogen nicht ausgewertet werden. AnschlieBend wurden die Summenwerte den vor-
gegebenen Belastungskategorien zugeordnet:

e niedriges Belastungserleben

e mittleres Belastungserleben

e hohes Belastungserleben
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5.4.6.4 Fragenblock 22-34: Umsetzung von Betreuungskonzepten

Durch Umpolung wurde die Polung fiir alle Fragen so festgelegt, dass ein hoher

Punktwert eine hohe Zustimmung bedeutet (4 = stimmt genau).

Itemanalyse

Zur Abschitzung der internen Konsistenz wurde zundchst Cronbachs a berechnet
(Wert: 0,714). Zur Schwierigkeitsanalyse wurden die Mittelwerte bestimmt. Diese
lagen bei 1,59 bis 3,42. Die Itemstreuung wurde mit der Standardabweichung beur-
teilt. Diese lag zwischen 0,629 bis 0,999.

Zwei Items wurden ausgeschlossen: Frage 22 war in der Item-Skala-Korrelation ne-
gativ korreliert und Cronbachs a verbesserte sich beim Ausschluss. Bei Frage 33
stellte der Mittelwert die obere Begrenzung der Mittelwerte dar, gleichzeitig war die
Standardabweichung die niedrigste der bestimmten Standardabweichungen (0,623).

Cronbachs o verbesserte sich durch Ausschluss der beiden Items auf 0,764.

Faktorenanalyse
Durch die explorative Faktorenanalyse wurden vier Hauptfaktoren bestimmt. Thre
Kernaussagen wurden wie folgt beschrieben:
e Hauptfaktor ,,Selbstindigkeit* (Fragen 23, 28 und 30) mit der Aussage:
Die demenzerkrankte Person verfligt iiber Selbstdndigkeit, die von mir
gefordert wird.
e Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz* (Fragen 24, 25, 26 und 27) mit der
Aussage:
Da ich mit schwierigen Verhaltensweisen der erkrankten Person umgehen
und ihr Verhalten nachvollziehen kann, klappt die Verstindigung gut und ich
fiihle mich im Umgang nicht hilflos und tiberfordert.
e Hauptfaktor ,,Harmonie* (Fragen 29 und 34) mit der Aussage:
Die erkrankte Person fiihlt sich wohl, da unsere Beziehung harmonisch ist.
e Hauptfaktor ,,Validation* (Fragen 31und 32) mit der Aussage:
Ich kann aktiv etwas fiir die erkrankte Person tun, indem ich ihre Realitét

anerkenne.
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5.4.6.5 Fragenblock 35-38: Kenntnisse von Betreuungskonzepten

Die Kenntnis von Betreuungskonzepten wurde nur dann mit ,,ja* bewertet, wenn
entweder ein vorgegebenes Konzept (Frage 38) ausgewidhlt bzw. genannt wurde
und/oder wenn bei Frage 36 ein anerkanntes Konzept fiir die Betreuung demenzer-
krankter Menschen aufgefiihrt wurde. Dazu musste nicht die genaue Bezeichnung
eines Konzepts genannt werden, es war ausreichend, wenn Teilaspekte davon be-
schrieben wurden.

Ein ,,ja* bei Frage 35 wurde nur dann beriicksichtigt, wenn, wie vorgegeben, Frage
36 mitbeantwortet wurde.

Die Antworten zu Frage 37 wurden nur deskriptiv ausgewertet und gingen nicht in

die Variable ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* ein.

5.4.6.6 Fragen zu Unterstiitzungsangeboten

5.4.6.6.1 Fragen zur Nutzung von Unterstiitzungsangeboten (Fragen 39, 41, 43,
45, 47, 49, 51)

Hier wurden die einzelnen Antwortmdoglichkeiten bei jeder Frage zu einem ,,Unter-
stiitzungsbereich® zusammengefasst und die Nutzung mit ,,ja* gewertet, wenn ein
Unterstilitzungsangebot aus diesem Bereich genannt oder ausgewihlt wurde. Mit
»hein“ wurde gewertet, wenn nichts angekreuzt oder ,.keine Unterstiitzung* gewéahlt
wurde. Zusétzlich wurde eine neue Variable gebildet, die die Anzahl der genutzten
Unterstiitzungsangebote bertlicksichtigte. Dazu wurde die Anzahl der Nennungen
nach der Haufigkeit sortiert und daraus drei gleich grofle Klassen gebildet. Damit
entstanden die folgenden Ausprigungen:

e hohe Inanspruchnahme (8-18 Angebote)

e mittlere Inanspruchnahme (5-7 Angebote)

e geringe Inanspruchnahme (1-4 Angebote)

5.4.6.6.2 Fragen zur Beurteilung von Unterstiitzungsangeboten (Fragen 40, 42,
44, 46, 48, 50, 52)

Durch Umpolung wurde die Polung fiir alle Fragen so festgelegt, dass ein hoher

Punktwert eine positive Bewertung bedeutet (4 = Unterstiitzung sehr grof3).
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Aus den Antworten wurden aufgrund der Bewertung der Unterstiitzungsbereiche
zwei Gruppen gebildet:
e Gruppe 1: positive Bewertung = groBe Unterstiitzung (Auswahl ,,ziemlich
groB3* und ,,sehr grof3*)
e Gruppe 2: negative Bewertung = geringe/keine Unterstiitzung (Auswahl

»eher gering® und ,,keine Unterstiitzung*)

5.4.6.6.3 Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten (Fragen 53-63)

Durch Umpolung wurde die Polung fiir alle Fragen so festgelegt, dass ein hoher

Punktwert eine hohe Zustimmung bedeutet (4 = stimmt genau).

Itemanalyse

Zur Abschitzung der internen Konsistenz wurde zundchst Cronbachs a berechnet
(Wert: 0,754). Zur Schwierigkeitsanalyse wurden die Mittelwerte bestimmt, die in
dem Bereich 1,88 bis 3,28 lagen. Die Itemstreuung wurde mit der Standardabwei-
chung beurteilt, die den Bereich 0,722 bis 1,241 umfasste. Es wurden keine Items

ausgeschlossen.

Faktorenanalyse
Durch die explorative Faktorenanalyse wurden drei Hauptfaktoren bestimmt. Thre
Kernaussagen wurden wie folgt beschrieben:
e Hauptfaktor ,,Verfiigbarkeit™ (Fragen 56, 60, 61, 63) mit der Aussage:
Unterstlitzung ist fiir mich leicht verfiigbar
e Hauptfaktor ,,Unabdingbarkeit* (Fragen 53, 57, 58) mit der Aussage:
Unterstiitzung ist fiir mich unabdingbar
e Hauptfaktor ,,Akzeptanz* (Fragen 54, 55, 59, 62) mit der Aussage:

Es féllt mir leicht, externe Unterstiitzung zu akzeptieren

Bei der Bewertung der Fragen, die in die jeweiligen Hauptfaktoren eingingen, zeigte
sich, dass beim Hauptfaktor ,,Akzeptanz* die Frage 59 thematisch nicht passte. Die
Faktorenanalyse wurde daher nach Ausschluss der Frage 59 wiederholt. Dabei erga-

ben sich keine Verdnderungen in der Zuordnung der Fragen zu den Hauptfaktoren,

181



sodass die Hauptfaktoren ohne die Frage 59 verwendet wurden. Cronbachs a verbes-

serte sich auf 0,761.

5.4.6.6.4 Fragen zu den Wiinschen in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

(Fragen 65-77)

Die Zuordnung der Antworten wurde so festgelegt, dass ein hoher Punktwert einem

starken Wunsch nach mehr Unterstiitzung entsprach (3 = ja, viel mehr).

Itemanalyse

Zur Abschitzung der internen Konsistenz wurde zundchst Cronbachs o berechnet
(Wert: 0,898). Zur Schwierigkeitsanalyse wurden die Mittelwerte bestimmt, die im
Bereich 1,6 bis 2,24 lagen. Die Itemstreuung wurde mit der Standardabweichung
beurteilt, die den Bereich 0,702 bis 0,832 umfasste. Es wurden aufgrund der Item-

analyse keine Items ausgeschlossen.

Faktorenanalyse
Da die Aussage der Frage 65 sehr allgemein gehalten war, wurde sie zur Berechnung
der Hauptfaktoren nicht verwendet. Durch die explorative Faktorenanalyse wurden
zwei Hauptfaktoren bestimmt. Thre Kernaussagen wurden wie folgt beschrieben:
e Hauptfaktor ,,Betreuung abgeben* (Fragen 66, 68,70, 71, 72, 75, 76) mit der
Aussage:
Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung bei Betreuungsaufgaben, um dadurch
mehr Zeit zur freien Verfiigung zu haben.
e Hauptfaktor ,,Betreuungsperson unterstiitzen* (Fragen 67, 69, 73, 74, 77) mit
der Aussage:
Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung in meiner Rolle als Betreuungsperson
und durch demenzspezifische Angebote und gemeinsame Angebote fiir PAD

und MmD.

5.4.6.6.5 Fragen zu Wiinschen und Erfahrungen in Bezug auf

Unterstiitzungsangebote (Fragen 78-80)

Die Antworten zu den drei offenen Fragen wurden zusammengefasst. Zum Teil wur-

den die Fragen sehr ausfiihrlich und frageniibergreifend beantwortet. Aus diesem
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Grund wurden die Antworten gemeinsam und nicht wortlich ausgewertet und an-

schlieend den Fragen 78, 79 und 80 zugeordnet.

5.4.6.7 Aufarbeitung der Hauptfaktoren fiir statistische Testmethoden

Zur weiteren Verwendung der extrahierten Hauptfaktoren wurden diese fiir die statis-
tischen Tests als eigene Variablen betrachtet, die nun die Werte der Faktoren bein-
halteten, aus denen sie generiert wurden. Fiir jeden Teilnehmer der Untersuchung
haben sie einen Faktorwert, der die Stirke dieses Faktors beschreibt. Diese Werte
wurden als Rangfolge sortiert und dann zum Testen in zwei Gruppen unterteilt. Ur-
spriinglich wurden Quartile gebildet, es zeigte sich jedoch bei den ersten Auswertun-
gen, dass hier die Fallzahlen in den Kreuztabellen hdufig nicht zur Berechnung aus-

reichten.

5.4.7 Analytische Statistik

Eine Ubersicht iiber die zur Verfiigung stehenden Variablen ist in Tabelle 53 zu-
sammengestellt.

Zum Testen von Zusammenhdngen zwischen zwei Variablen wurden Signifikanz-
tests durchgefiihrt. Dazu wurden Chi-Quadrat-Tests verwendet, wobei Werte unter

0,05 der zweiseitigen Signifikanz als signifikant betrachtet wurden.

5.5 Ergebnisse
5.5.1 Deskriptive Statistik

Hier erfolgte zundchst die Beschreibung der erhobenen Daten aus den einzelnen

Themenblocken des Fragebogens.
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5.5.1.1 Personendaten

5.5.1.1.1 Daten zu den pflegenden Angehorigen

Alter und Geschlecht

80% Das Alter der an der Untersuchung
60% - teilnehmenden PAD (n = 136) betrug
40% + im Durchschnitt 60,3 Jahre (Min: 28;
20% Max: 84). Die Gruppe setzte sich aus
0% -

101 Frauen (74,3%) und 35 Minnern

Frauen Manner

(25,7%) zusammen.
Abbildung 5: Geschlecht der PAD

Verwandtschaftsbeziehung
Die Verwandtschaftsbeziehungen (n= 136) der PAD zu deren demenzerkrankten

Familienmitgliedern sind in folgender Tabelle dargestellt:

Verwandtschaftsbeziehung | Anteil der pflegenden Angehorigen
Tochter 33,8%
(Ehe-) Partnerin 28,7%
(Ehe-) Partner 12,5%
Sohn 12,5%
Schwiegertochter 8,8%
Schwiegersohn 0,7%
Andere 2,9%

Tabelle 32: Verwandtschaftsbeziehung der pflegenden Angehdrigen zu deren demenz-

erkrankten Familienmitgliedern

Die vier Personen (2,9%) mit der Angabe ,,Andere” waren eine Enkelin, eine
Schwester, eine Nichte und eine Person ohne Nennung der genauen Verwandt-

schaftsbeziehung.
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Generation

In Bezug auf die Generation (n = 132) konnten 42,4% der PAD der Partnergenerati-
on und 57,6% der PAD der Kindergeneration zugeordnet werden. Die PAD der Part-
nergeneration waren im Durchschnitt 70,8 Jahre alt (Min: 47; Max: 84), zu 69,6%
Frauen und zu 30,4% Mainner. Die PAD der Kindergeneration waren im Durch-

schnitt 52,8 Jahre alt (Min: 38; Max: 68), zu 76,3% Frauen und zu 23,7% Maénner.

Wohnsituation

Uberwiegend (98,2%) lebte die pflegende Person der Partnergeneration im gleichen
Haus wie die gepflegte Person. In 48,7% der Félle lebte das pflegende Familienmit-
glied aus der Kindergeneration im gleichen Haus wie die gepflegte Person. Insge-
samt stellte sich die Wohnsituation folgendermaflen dar (n = 136): 68,4% der PAD
lebten mit ihren demenzerkrankten Familienmitgliedern gemeinsam in einem Haus

und 31,6% der PAD lebten nicht gemeinsam mit den Erkrankten in einem Haus.

Betreuungszeit
Die Betreuungszeit in Jahren (n = 125) betrug im Mittel 4,71 Jahre (Min: 0,5; Max:

15) und verteilte sich nach der Einteilung in drei Gruppen wie folgt:

Betreuungszeit in Jahren Anteil der pflegenden Angehorigen
Kurz (0,5 — 2,5 Jahre) 24.4%
Mittel (3 - 5 Jahre) 50,4%
Lang (6 — 15 Jahre) 25,2%

Tabelle 33: Gruppierung der pflegenden Angehorigen nach der Lénge der Betreuungs-

zeit in Jahren

Die tdgliche Betreuungszeit der PAD (n= 116) umfasste durchschnittlich 11,59
Stunden (Min: 0,5; Max: 24), der Median lag hier bei 8,0. Die Gruppenbildung nach

der Léange der tiglichen Betreuungszeit zeigt die folgende Tabelle:
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Tégliche Betreuungszeit Anteil der pflegenden Angehorigen

Kategorie 1 (0,5 - 4,5 Stunden) 39 (33,6%)
Kategorie 2 (5 — 15 Stunden) 39 (33,6%)
Kategorie 3 (18-24 Stunden) 38 (32,8%)

Tabelle 34: Gruppierung der pflegenden Angehdrigen nach der Lénge der tiglichen

Betreuungszeit

In der Gruppe mit der lingsten Betreuungszeit pro Tag (18-24 Stunden) lag der Mit-
telwert bei 23,25 Stunden und der Median bei 24,0 Stunden an téglicher Betreuungs-

zeit.

Berufstitigkeit

Hinsichtlich der Berufstitigkeit (n = 135) gaben 43% der PAD an, berufstitig zu
sein, 57% waren nicht berufstitig. Zu der Anzahl der Wochenarbeitsstunden machten
51 der berufstitigen PAD eine Aussage: Die durchschnittliche Wochenarbeitszeit
betrug 31,24 Stunden und zeigte mit dem Minimalwert von 6 Wochenarbeitsstunden

und dem Maximalwert von 65 Wochenarbeitsstunden ein sehr heterogenes Bild.

5.5.1.1.2 Daten zu den demenzerkrankten Familienmitgliedern

Alter und Geschlecht

Das durchschnittliche Alter der Personen mit Demenzerkrankung (n = 136) betrug
78,03 Jahre (Min: 46; Max: 94; Median: 79,00). Die erkrankten Personen waren zu
64,7% Frauen und zu 35,3% Minner.

Diagnosen

Da die Demenzdiagnose Einschlusskriterium der Untersuchung war, lag bei allen
(n =136) betreuten Person eine &rztlich festgestellte Demenzerkrankung vor.

Die erste Zusatzfrage (Frage 10a) im Fragebogen fiir die Gedidchtnisambulanz der
Klinik fiir Neurologie nach der genauen drztlichen Diagnose beantworteten 14 der
PAD mit folgenden Antworten: Diagnose ,,Demenz* (4 Nennungen), Diagnose ,,vas-
kuldre Demenz* bzw. ,,Demenz nach Schlaganfall® (4 Nennungen), Diagnose ,,Alz-

heimer-Demenz* (4 Nennungen), Diagnose ,,Parkinson mit demenzieller Entwick-
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lung® (eine Nennung) und Diagnose ,,CBGD* (Kortikobasalgangliondre Degenerati-
on) (eine Nennung).

Die zweite Zusatzfrage (10b) nach der erreichten Punktzahl im Mini-Mental-State-
Examination (MMSE) wurde in keinem der Fragebdgen beantwortet.

Beide Zusatzfragen blieben in der weiteren Ergebnisauswertung unberiicksichtigt.

Pflegestufe

Die Angaben (n = 136) zu der Frage nach dem Vorliegen einer Pflegestufe bei der
demenzerkrankten Person sind in der folgenden Tabelle dargestellt. Im Zuge der Da-
tenreduktion wurden aus diesen Daten die Variablen ,,wenig Pflege™ und ,,viel Pfle-

ge* gebildet.

Pflegestufe Anteil der demenzerkrankten
Familienangehorigen

Keine Pflegestufe 19,1%

Pflegestufe 1 21,3%

Pflegestufe 2 40,4%

Pflegestufe 3 19,1%

Zusammengefasste Gruppen

Wenig Pflege (keine und Pflegestufe 1) 40,4%

Viel Pflege (Pflegestufe 2 und 3) 59,6%

Tabelle 35: Pflegestufe der erkrankten Familienangehorigen

5.5.1.2 Belastungserleben

Der in der Hauslichen-Pflege-Skala erreichte Summenwert lag bei den PAD (n=
126) im Durchschnitt bei rund 18 Punkten (Min: 0; Max: 30). Die Zuordnung der
subjektiven Belastung von PAD in die Kategorien ,,niedriges Belastungserleben*
(0 - 9 Punkte), ,,mittleres Belastungserleben* (10 - 20 Punkte) und ,,hohes Belas-
tungserleben* (21 - 30 Punkte) ist Abbildung 6 zu entnehmen.
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Belastungserleben der PAD

13,5%

36,5%

50,0%

B niedrig
® mittel

® hoch

Abbildung 6: Belastungserleben der PAD

5.5.1.3 Betreuungskonzepte
5.5.1.3.1 Umsetzung von Betreuungskonzepten

Auswertung der Einzelfragen

Zur Ubersicht sind in Tabelle 36 die Aussagen 22-34 noch einmal aufgefiihrt. In der

Likert-Skala im Fragebogen waren 4 Antwortmdglichkeiten vorgegeben (stimmt

genau, stimmt iiberwiegend, stimmt eher nicht, stimmt nicht), die beiden mit Zu-

stimmung und die beiden mit Ablehnung wurden dafiir in die zwei Gruppen ,,Zu-

stimmung® und ,,Ablehnung* zusammengefasst.

n | Zustimmung | Ablehnung
22 | Ich versuche, den Tagesablauf fiir die/den 131 82,4% 17,6%
Demenzkranke/n jeden Tag dhnlich zu
gestalten.
23 | Aufgrund der eingeschrankten Fihigkeiten | 130 85,4% 14,6%
der/des Erkrankten gibt es kaum noch
Beschiftigungsmoglichkeiten fiir sie/ihn.
24 | Im Umgang mit der dementen Person fiihle | 132 59,8% 40,2%
ich mich oft hilflos und tiberfordert.
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Zustimmung

Ablehnung

25

Es fallt mir schwer, das Verhalten der/des

Demenzerkrankten nachzuvollziehen.

131

58,0%

42,0%

26

Ich habe gelernt, auch mit schwierigen
Verhaltensweisen der/des Demenzkranken
(z. B. Aggressionen, Weglaufen)

umzugehen.

127

77,1%

22,9%

27

Die Verstandigung zwischen mir und

der/dem Erkrankten klappt gut.

133

70,7%

29,3%

28

Die/Der Demenzkranke beteiligt sich an
alltdglichen Tétigkeiten zu Hause (z. B.
Kochen, Gartenarbeit).

133

15,8%

84,2%

29

Es kommt zwischen mir und der/dem

Erkrankten oft zu Streit.

130

22,4%

77,6%

30

Ich versuche so viele Aufgaben wie
moglich fiir die/den Erkrankten zu

erledigen.

131

89,4%

10,6%

31

Bis zu einem Durchbruch in der Medizin
kann nicht viel fiir Demenzkranke getan

werden.

127

68,5%

31,5%

32

Falsche Aussagen des/der Demenzkranken

korrigiere ich.

128

45,4%

54,6%

33

In der Betreuung nehme ich bewusst Bezug
auf die Lebensgeschichte der/des
Erkrankten.

131

93,9%

6,1%

34

Die/der Erkrankte fiihlt sich trotz Demenz

iiberwiegend wohl.

125

69,6%

30,4%

Tabelle 36: Umsetzung von Betreuungskonzepten (Einzelfragen)

Auswertung der Hauptfaktoren

In der Auswertung der Fragen 22 bis 34 wurden wie in Kapitel 5.4.6.4 beschrieben,

vier Hauptfaktoren extrahiert. Dies waren die Hauptfaktoren ,,Selbstindigkeit, ,,Be-

treuungskompetenz*, ,,Harmonie* und ,,Validation“. Die Hauptfaktoren wurden als
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eigenstindige Variablen betrachtet, eine Beschreibung der Ausprigungen erfolgte
nicht, da sie keine definierten Dimensionen haben. Die weitere Auswertung der
Hauptfaktoren erfolgte in der Signifikanztestung iiber Kreuztabellen. Die Ergebnisse
sind in Kapitel 5.5.2 und 5.5.3 beschrieben.

5.5.1.3.2 Kenntnisse von Betreuungskonzepten

70% Von den Befragten (n = 135) hatten
60% .

50(; 37,8% der PAD Kenntnisse von de-

0o

40% menzspezifischen Betreuungskonzep-
30% 1 ten, 62,2% der PAD verfligten iiber
20% -

10% - keine Konzeptkenntnisse.

0% -

Kenntnisse Keine
Kenntnisse

Abbildung 7: Kenntnisse von Betreuungskonzepten

Bei Frage 36, welche Betreuungskonzepte bekannt sind, handelte es sich um eine
offene Frage. Neben Betreuungskonzepten und Teilaspekten von Betreuungskonzep-
ten wurden zu dieser Frage zum Teil auch Betreuungsangebote (z. B. Tagespflege)
genannt. Es folgt hier eine Zusammenfassung der Antworten, die sich auf Konzepte

fiir die Betreuung demenzerkrankter Menschen bezogen.

Bekannte Betreuungskonzepte und Anzahl der
(Teil-)Aspekte von Betreuungskonzepten Nennungen
Validation 6
Einbeziehung der demenzerkrankten Person in den Alltag 4
Biografiearbeit 3
Strukturierter Tagesablauf 3
Einbeziehung der demenzerkrankten Person in die 3
Auflenwelt

Bewegung 3
Personenzentrierte Pflege 2
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Bekannte Betreuungskonzepte und Anzahl der
(Teil-)Aspekte von Betreuungskonzepten Nennungen
Keine Diskussionen mit der demenzerkrankten Person 2
Wertschétzung 2
Singen 2

Tabelle 37: Bekannte Betreuungskonzepte (Frage 36)

Je einmal wurde genannt: Selbst-Erhaltungs-Therapie, keinerlei Stress oder Unruhe,
liebevolle Behandlung, sich nicht mehr drgern, eigene Wiinsche zuriickstellen, Anre-
gungen durch Gespriche, Geduld, nicht an Lob sparen, Sinnesanregungen durch
Spiele, vertraute Umgebung belassen, sich auf den Kranken einstellen, sich in seine

Welt begeben.

Die Ergebnisse zu Frage 38 (,,Welche der folgenden Betreuungskonzepte sind Thnen
so vertraut, dass Sie diese in der Betreuung ihres pflegebediirftigen Familienangeho-

rigen umsetzen konnen?*) sind in der folgenden Tabelle aufgefiihrt.

Vertraute Betreuungskonzepte Anzahl der Nennungen
Keine 60
Personenzentrierte Pflege 31
Biografiearbeit 19

(Integrative) Validation 13
Realitatsorientierungstraining 11
Selbst-Erhaltungs-Therapie 9

Basale Stimulation 8
Milieutherapie 4

Andere 1 (ohne weiteren Kommentar)

Tabelle 38: Vertraute Betreuungskonzepte (Frage 38)

Die Antworten zu Frage 37 ,,Wo haben Sie die Konzepte kennen gelernt?* zeigen,

dass dies am haufigsten tiber schriftliche Medien, gefolgt von Beratung und Angeho-
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rigen- oder Selbsthilfegruppen erfolgte (vgl. Tabelle 39). Hier waren Mehrfachnen-

nungen moglich.

Informationsquellen Anzahl der Nennungen
Biicher/Zeitung/Zeitschriften 44
Beratung 36
Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe 33
Andere 23
Fernsehen 23
Schulung/Fortbildung 13
Internet 7

Tabelle 39: Informationsquellen fiir Konzeptwissen (Frage 37)

Unter ,,Andere* wurden genannt (in Klammern die Haufigkeit der Nennung): ange-
kreuzt ohne Kommentar (6), Verwandte/Freunde/Bekannte (5), Pflege-
heim/Wohngruppe (3), Alzheimer Therapie Zentrum Bad Aibling (2), Hausarzt (2),
Alzheimer Gesellschaft (1), eigene Erfahrung (1), Berufsausbildung Krankenpflege
(1), Tagespflege/ambulanter Pflegedienst (1), Infomaterial (1).

5.5.1.4 Unterstiitzungsangebote
5.5.1.4.1 Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Privates Umfeld*

Insgesamt gaben 86% der PAD an, von ihrem privaten Umfeld unterstiitzt zu wer-
den. Wie aus Tabelle 40 ersichtlich, wurde am hiufigsten Unterstiitzung durch ande-
re Familienangehorige bzw. Verwandte genutzt. Unter ,,Andere* wurde je einmal

»Enkelsohn*, ,,Sohn*, ,,Lebensgefahrte der zu Pflegenden* und ,,Kirche* genannt.
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Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld | Anzahl der Nennungen
Familienangehorige/Verwandte 103
Freunde/Bekannte 33
Nachbarn 20
Keine 16
Andere 14

Tabelle 40: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Privates Umfeld*

80%

60% -

40% -

20% -

0% -
sehr grof/ eher
ziemlich grol  gering/keine

Abbildung 8: Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Privates Umfeld*

Gut zwei Drittel (67,5%) der PAD, die
von ihrem privaten Umfeld Hilfe be-
kamen, bewerteten diese Unterstiit-
zung als sehr grof3 oder ziemlich grof.
32,5% der Pflegepersonen empfanden
die Unterstiitzungsleistung aus ihrem
privatem Bereich als eher geringe oder

keine Unterstiitzung.

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Medizin*

Der iiberwiegende Anteil der PAD (87,5%) nutzte Unterstiitzungsangebote aus dem

medizinischen Bereich. Am héufigsten wurde der Hausarzt genannt, gefolgt vom

Facharzt ,,fiir Demenz*.

Angebote aus dem Bereich ,,Medizin* Anzahl der Nennungen
Hausarzt 78
Facharzt ,,fiir Demenz* 61
Klinik fiir Nervenheilkunde oder Psychiatrie 47
Sozialdienste der Kliniken 13
Keine 9

Tabelle 41: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Medizin*

193



80%

60%
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0%

Abbildung 9: Bewertung der Unterstiitzung

sehr grofy/
ziemlich grof3

eher
gering/keine

aus dem Bereich ,,Medizin“

PAD, die Unterstiitzungsangebote aus
dem medizinischen Bereich nutzten,
beurteilten die Unterstiitzung zu
53,8% als sehr groB oder ziemlich
gro3 und zu 46,2% als eher geringe

oder keine Unterstiitzung.

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Ambulante Hilfen*

Fast zwei Drittel (65,4%) der PAD nutzten ambulante Hilfen zur Unterstiitzung der

hiuslichen Betreuung. Am héufigsten wurden hier ambulante Pflegedienste, gefolgt

von Putz- oder Haushaltshilfen genutzt.

Angebote aus dem Bereich ,,Ambulante Hilfen“ | Anzahl der Nennungen
Ambulanter Pflegedienst 59
Keine 40
Putzhilfe/Haushaltshilfe 35
Mobile Soziale Hilfsdienste 22
Mabhlzeitendienst 17
Behindertenfahrdienst 15
Ambulante Hospizangebote 3

Tabelle 42: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Ambulante Hilfen*
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, Als sehr grofle oder ziemlich grofle
e Unterstiitzung empfanden 69,0% der
60% - Angehorigen die Angebote in diesem
40% 1 Bereich, als eher geringe oder keine
20% - Unterstlitzung 31,0% der PAD.

0% -

sehr grofy/ cher
ziemlich grol  gering/keine

Abbildung 10: Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Ambulante Hilfen*

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Beratung/Schulung*

Im Vergleich zu den anderen Unterstiitzungsbereichen wurden Angebote aus dem
Bereich ,,Beratung/Schulung® am wenigsten genutzt. Weniger als die Hilfte (42,6%)
der befragten PAD nahmen Angebote aus diesem Bereich in Anspruch, 57,4% nutz-

ten keine Angebote. Die Nutzung der einzelnen Angebote ist in der néchsten Tabelle

dargestellt.

Angebote aus dem Bereich ,,Beratung/Schulung* Anzahl der Nennungen
Keine 65
Betreuungsstellen/Betreuungsverein 25
Pflegekurs 18
Pflegebudget-Biiro 14
Altenberatungsstelle 11
Sozialpsychiatrischer Dienst 3

Tabelle 43: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Beratung/Schulung*
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Abbildung 11: Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Beratung/Schulung*

Die Bewertung des Bereichs ,,Bera-
tung/Schulung® zeigt, dass 67,3% der
PAD die Unterstiitzung als sehr grofle
oder ziemlich grole Unterstiitzung
erlebten und 32,7% die Unterstiit-
zungsleistung als eher geringe oder

keine Unterstiitzung beurteilten.

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Erfahrungsaustausch*

Insgesamt bekamen 58,1% der PAD Unterstiitzung aus dem Bereich ,,Erfahrungsaus-

tausch®, etwa zu gleichen Anteilen in Form von Erfahrungsaustausch innerhalb von

organisierten Gruppen oder im privaten Umfeld.

Angebote aus dem Bereich ,,Erfahrungsaustausch® Anzahl der Nennungen
Pflegende Angehdrige aus privatem Umfeld 45

Keine 45
Angehorigengruppen/Gespréachskreise/Selbsthilfegruppen 44

fiir Angehorige

Tabelle 44: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Erfahrungsaustausch*

80%

60% -

40% -

20% -

0% -
sehr grofy/ eher
ziemlich gro  gering/keine

Abbildung 12 : Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Erfahrungsaustausch*
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Der Unterstiitzungsbereich ,,Erfah-
rungsaustausch* wurde von 65,8% der
PAD als sehr grof3e oder ziemlich gro-
e Unterstiitzung und von 34,2% der
PAD als eher geringe oder keine Un-
terstiitzung beurteilt.




Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Alzheimer Gesellschaft“

Weniger als die Hilfte der PAD (45,6%) nutzten Unterstiitzungsangebote der Alz-
heimer Gesellschaft. Am hdufigsten wurden Gesprachskreise fiir pflegende Angehd-
rige, Betreuungsgruppen filir demenzkranke Menschen und das Beratungsangebot der

Alzheimer Gesellschaft genutzt.

Angebote der Alzheimer Gesellschaft | Anzahl der Nennungen
Keine 64
Gespréchskreis 31
Betreuungsgruppe fiir Demenzkranke 28
Beratung 27
Hilfe in der Hauslichkeit 17
Alzheimer-Stammtisch 10
Schulungsprogramm fiir Angehdrige 9
Veranstaltungen 7
Sorgentelefon 6

Tabelle 45: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Alzheimer Gesellschaft™

, Genau 75% der PAD bewerteten die
e genutzten Unterstlitzungsangebote der
00% 1 Alzheimer Gesellschaft als sehr grof3e
40% oder ziemlich grole Unterstiitzung
20% - und 25% der Pflegepersonen als eher

0% - geringe oder keine Unterstiitzung.

sehr grof/ eher
ziemlich grol  gering/keine

Abbildung 13: Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Alzheimer Gesellschaft*
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Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Betreuungsangebote*
Zirka die Hiélfte (50,7%) der befragten PAD nahm Betreuungsangebote zur Unter-
stiitzung der hauslichen Pflege in Anspruch, wobei das Angebot der Tagespflege am

haufigsten angeben wurde.

Betreuungsangebote Anzahl der Nennungen
Keine 55
Tagespflege 44
Kurzzeitpflege 25
Niedrigschwellige Angebote 16
Andere 6
Nachtpflege 0

Tabelle 46: Unterstiitzungsangebote aus dem Bereich ,,Betreuungsangebote*

Unter ,,Andere* wurden genannt: Haushaltshilfe (2x), mobile Nachtpflege (1x), Pfle-

geheim (1x), zeitweise bei Verhinderung (1x), ohne weiteren Kommentar (1x).

80% -

Als sehr grofle oder ziemlich grofBe
60% A Unterstiitzung wurde der Bereich ,,Be-
40% 1 treuungsangebote von 81,5% der
20% PAD bewertet und von 18,5% als eher
0% -

geringe oder keine Unterstlitzung.
sehr grof/ eher

ziemlich grol  gering/keine

Abbildung 14: Bewertung der Unterstiitzung

aus dem Bereich ,,Betreuungsangebote*
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5.5.1.4.2 Ubersicht iiber die Nutzung der Unterstiitzungsbereiche

Als Ubersicht ist in Tabelle 47 die Nutzung der Unterstiitzungsbereiche ohne Auf-

schliisselung in die Einzelangebote dargestellt.

Unterstiitzungsbereich | Nutzung von Angeboten Keine Nutzung von
aus dem Bereich Angeboten aus dem Bereich
Medizin 87,5% 12,5%
Privates Umfeld 86,0% 14,0%
Ambulante Hilfen 65,4% 34,6%
Erfahrungsaustausch 58,1% 41,9%
Betreuungsangebote 50,7% 49,3%
Alzheimer Gesellschaft 45,6% 54,4%
Beratung/Schulung 42,6% 57,4%

Tabelle 47: Ubersicht iiber die Nutzung der Unterstiitzungsbereiche

5.5.1.4.3 Ubersicht iiber die Bewertung der Unterstiitzungsbereiche

Zur Bewertung der Unterstiitzungsbereiche waren in der Likert-Skala im Fragebogen

vier Antwortmoglichkeiten vorgegeben (sehr grofe Unterstiitzung, ziemlich grof3e

Unterstiitzung, eher geringe Unterstiitzung, keine Unterstiitzung). Diese wurden in

die zwei Gruppen ,,positive Bewertung® (sehr grofe/ziemlich grofe Unterstiitzung)

und ,,negative Bewertung* (eher geringe/keine Unterstiitzung) zusammengefasst.

Mit ,,n“ angegeben ist die Anzahl der Teilnehmer, die mindestens ein Angebot aus

dem jeweiligen Bereich in Anspruch genommen und bewertet haben.

Unterstiitzungsbereich n | Positive Bewertung | Negative Bewertung
Betreuungsangebote 65 81,5% 18,5%
Alzheimer Gesellschaft 60 75,0% 25,0%
Ambulante Hilfen 84 69,0% 31,0%
Privates Umfeld 114 67,5% 32,5%
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Unterstiitzungsbereich n | Positive Bewertung | Negative Bewertung

Beratung/Schulung 55 67,3% 32,7%
Erfahrungsaustausch 76 65,8% 34,2%
Medizin 117 53,8% 46,2%

Tabelle 48: Ubersicht iiber die Bewertung der Unterstiitzungsbereiche

5.5.1.4.4 Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote

Im Durchschnitt nahmen pflegende Angehorige und ihre demenzerkrankten Fami-
lienangehorigen zur Unterstiitzung der héduslichen Betreuungssituation 6,53 Unter-
stiitzungsangebote in Anspruch. Der Minimalwert lag hier bei 1 und der Maximal-
wert bei 18 genutzten Unterstiitzungsangeboten. Die Zuordnung nach der Anzahl der
in Anspruch genommenen Unterstiitzungsangebote in drei Gruppen ergibt folgendes

Bild:

Anzahl der genutzten Anteil der pflegenden
Unterstiitzungsangebote Angehorigen
Geringe Inanspruchnahme 33,8%

(1-4 Unterstiitzungsangebote)

Mittlere Inanspruchnahme 36,0%
(5-7 Unterstiitzungsangebote)

Hohe Inanspruchnahme 30,1%
(8-18 Unterstiitzungsangebote)

Tabelle 49: Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote

5.5.1.4.5 Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von

Unterstiitzungsangeboten

Auswertung der Einzelfragen
Zur Ubersicht sind in Tabelle 50 die Fragen 53-63 noch einmal aufgefiihrt. In der
Likert-Skala im Fragebogen waren vier Antwortmoglichkeiten vorgegeben (stimmt

genau, stimmt {iberwiegend, stimmt eher nicht, stimmt nicht), die beiden mit Zu-
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stimmung und die beiden mit Ablehnung wurden dafiir in die zwei Gruppen ,,Zu-

stimmung® und ,,Ablehnung® zusammengefasst.

n | Zustimmung | Ablehnung

53 | Bis jetzt habe ich keine Hilfe bei der 130 43,1% 56,9%
Betreuung benotigt.

54 | Die Pflege einer/eines Erkrankten ist 131 41.2% 58,8%
Familiensache.

55 | Es ist mir unangenehm, jemanden um 129 44.,2% 55,8%

Unterstiitzung zu bitten.

56 | Es ist schwer, passende 124 55,6% 44,4%

Unterstlitzungsangebote zu finden.

57 | Ich nehme Unterstiitzungsangebote an, 121 83,5% 16,5%
um die Heimunterbringung der/des

Erkrankten zu verhindern.

58 | Ohne Unterstiitzung konnte ich die 125 70,4% 29,6%

Betreuung nicht schaffen.

59 | Viele Unterstiitzungsangebote fiir 120 74,1% 25,9%

Demenzerkrankte sind zu teuer.

60 | Die Zahl der Angebote fiir 116 54,3% 45,7%
Demenzerkrankte und deren pflegende
Angehorige ist in meiner Nihe

ausreichend.

61 | Viele Angebote nutze ich nicht, weil sie 121 71,9% 28,1%
fiir mich mit einem hohen
organisatorischen Aufwand verbunden

sind.
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n | Zustimmung | Ablehnung

62 | Ich mochte nicht, dass sich 128 28,9% 71,1%
AuBenstehende in die Betreuung
einmischen.

63 | Uber die unterschiedlichen Hilfsangebote | 124 60,4% 39,6%

in meiner Ndhe bin ich sehr gut

informiert.

Tabelle 50: Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten (Einzelfragen)

Auswertung der Hauptfaktoren

In der Auswertung der Fragen 53 bis 63 wurden, wie in 5.4.6.6.3 beschrieben, drei
Hauptfaktoren extrahiert. Dies waren die Hauptfaktoren ,,Verfiigbarkeit®, ,,Unab-
dingbarkeit* und ,,Akzeptanz®. Diese wurden als eigenstdndige Variablen betrachtet,
eine Beschreibung der Auspragungen erfolgte nicht, da sie keine definierten Dimen-
sionen aufweisen. Die weitere Auswertung der Hauptfaktoren erfolgte in der Signifi-
kanztestung liber Kreuztabellen. Die Ergebnisse sind in Kapitel 5.5.2 und 5.5.3 be-

schrieben.

5.5.1.4.6 Informationsquellen zu Unterstiitzungsmoglichkeiten

Informationen iiber Unterstiitzungsmdglichkeiten (Frage 64) erhielten PAD am héu-
figsten {liber verschiedene Medien (Biicher, Zeitung, Zeitschriften, Fernsehen, Inter-
net), gefolgt von Arzten, ihrem privaten Umfeld und der Alzheimer Gesellschaft. Die

genaue Verteilung ist in der ndchsten Tabelle dargestellt.

Informationsquelle Anzahl der Nennungen
Arzte 58
Privates Umfeld 54
Alzheimer Gesellschaft 54
Biicher/Zeitung/Zeitschriften 45
Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe 34
Fernsehen 24
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Informationsquelle Anzahl der Nennungen
Beratungsstellen 23
Andere 13
Internet 10

Tabelle 51: Informationsquellen zu Unterstiitzungsangeboten

Unter ,,Andere wurden genannt: Pflegedienst (6x), beruflich (2x), ohne weiteren

Kommentar (2x), Altenheimmitarbeiter (1x), Mahlzeitendienst (1x), WG Dreihausen

(1x).

5.5.1.4.7 Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

Auswertung der Einzelfragen

Zur Ubersicht sind in Tabelle 52 die Fragen 65-77 noch einmal aufgefiihrt. In der

Likert-Skala im Fragebogen waren drei Antwortmdoglichkeiten vorgegeben.

n Nein, es ist Ja, Ja,
gut so, wie etwas viel
es ist mehr | mehr
65 | Ich wiinsche mir insgesamt mehr 129 28.7% 46,5% | 24,8%
Unterstlitzung bei der Betreuung
des/der Pflegebediirftigen.
66 | Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung 130 23,8% 46,2% | 30,0%
durch Arzte.
67 | Ich wiinsche mir mehr Informationen 131 26,7% 50,4% | 22,9%
zum Thema Demenz und dem
alltdglichen Umgang mit den
Erkrankten.
68 | Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung 129 31,8% 442% | 24,0%

bei der Betreuung des/der
Pflegebediirftigen im eigenen

héauslichen Bereich.
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n Nein, es ist Ja, Ja,
gut so, wie etwas viel
es ist mehr | mehr

69 | Ich wiinsche mir mehr Moglichkeiten, | 127 40,9% 42.5% | 16,5%
um iiber meine personlichen Probleme
im Zusammenhang mit der Pflege zu
sprechen.

70 | Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung 128 44.5% 36,7% | 18,8%
durch mein privates Umfeld.

71 | Ich wiinsche mir mehr 122 54,1% 31,1% | 14,8%
Betreuungsangebote ,,auller Haus*
(z. B. Tagespflegeeinrichtung).

72 | Ich wiinsche mir mehr Zeit zu meiner 129 20,2% 46,5% | 33,3%
freien Verfligung.

73 | Ich wiinsche mir Unterstiitzung durch 130 30,0% 43,1% | 26,9%
einen festen Ansprechpartner fiir alle
Fragen rund um das Thema Demenz.

74 | Ich wiinsche mir mehr Angebote, die 127 21,3% 44.9% | 33,9%
speziell auf die Bediirfnisse
Demenzkranker zugeschnitten sind.

75 | Ich wiinsche mir mehr finanzielle 127 18,9% 41,7% | 39,4%
Unterstiitzung.

76 | Ich wiinsche mir Unterstiitzung bei der | 123 63.,4% 17,9% | 18,7%
ndchtlichen Betreuung der/des
Erkrankten.

77 | Ich wiinsche mir Angebote, die ich 126 51,6% 24,6% | 23,8%

gemeinsam mit der/dem Erkrankten
wahrnehmen kann (beispielsweise

Freizeit oder Urlaubsangebote).

Tabelle 52: Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote (Einzelfragen)
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Auswertung der Hauptfaktoren

Hinsichtlich der Wiinsche von PAD zu Unterstiitzungsangeboten wurden aus den
Antworten zu den Fragen 65 bis 77 zwei Hauptfaktoren gebildet (vgl. 5.4.6.6.4). Der
Hauptfaktor ,,Betreuung abgeben® (Aussage: Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung
bei Betreuungsaufgaben, um dadurch mehr Zeit zur meiner freien Verfiigung zu ha-
ben) und der Hauptfaktor ,,Betreuungsperson unterstiitzen (Aussage: Ich wiinsche
mir mehr Unterstiitzung in meiner Rolle als Betreuungsperson und durch demenz-
spezifische Angebote und gemeinsame Angebote fiir PAD und MmD). Die weitere
Auswertung der Hauptfaktoren erfolgte in der Signifikanztestung iiber Kreuztabellen.

Die Ergebnisse sind in Kapitel 5.5.2 und 5.5.3 beschrieben.

5.5.1.4.8 Auswertung der Fragen 78, 79 und 80: Wiinsche und Erfahrungen in

Bezug auf Unterstiitzungsangebote

Die drei offenen Fragen am Schluss des Fragebogens wurden von insgesamt 45 PAD
beantwortet. Zum Teil wurden die Fragen sehr ausfiihrlich und frageniibergreifend
beantwortet. Aus diesem Grund wurden die Antworten zu den Fragen gemeinsam
und nicht wortlich ausgewertet und anschlieBend den Fragen 78, 79 und 80 zugeord-
net. Bei Angaben, die von mehr als einer Person genannt wurden, wurde die Anzahl
der Nennungen angegeben. Wortliche Zitate von PAD aus den Fragebdgen werden in

Kursivdruck dargestellt.

Frage 78: Anregungen und Wiinsche fiir Unterstiitzungsangebote

Die Anregungen und Wiinsche fiir Unterstiitzungsangebote, die zu dieser Frage ge-
dulert wurden, lassen sich fiinf Bereichen zuordnen: Wiinsche in Bezug auf die Fi-
nanzierbarkeit, die ortlichen und zeitlichen Rahmenbedingungen, die demenzspezifi-

sche Ausrichtung von Angeboten und die Anbieter von Unterstiitzung.

Anregungen und Wiinsche in Bezug auf die Finanzierbarkeit
Zu diesem Punkt wurden die Wiinsche nach einer grofleren finanziellen Unterstiit-
zung (4 Nennungen), mehr ehrenamtlicher Unterstiitzung (4 Nennungen) und insge-

samt kostengiinstigeren Unterstiitzungsangeboten (2 Nennungen) gedullert.
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Anregungen und Wiinsche in Bezug auf ortliche Rahmenbedingungen

Hier wurde der Wunsch nach Unterstiitzungsangeboten in Wohnortnéhe, insbesonde-
re im ldndlichen Bereich, genannt (5 Nennungen). ,,Auf dem flachen Land sind reine
Tagespflege-Angebote sehr rar bis nicht vorhanden. Dies miisste mehr ausgebaut
werden und auch giinstiger im Preis sein.* Daneben wurden mehr Unterstiitzungs-
und Betreuungsmoglichkeiten im hiuslichen Bereich, eine verstéirkte Integration von
demenzerkrankten Menschen in die Dorfgemeinschaft, die Schaffung von ,,natiirli-
chen Begegnungsstdtten‘‘, wie zum Beispiel Cafés oder Spielplitze und Kontaktmog-

lichkeiten zu Jugendlichen und ,,junggebliebenen Alten* gewiinscht.

Anregungen und Wiinsche in Bezug auf zeitliche Rahmenbedingungen

Beziiglich der zeitlichen Rahmenbedingungen von Unterstiitzungsangeboten wurden
folgende Wiinsche geduBlert: kiirzere Betreuungsmoglichkeiten (taglich 2-3 Stunden),
,,zu denen man sich relativ kurzfristig anmelden kann“, Angebote fiir die Betreuung
und hauswirtschaftliche Versorgung in Notsituationen (z. B. Erkrankung der Pflege-
person), groBere Zeitfenster in der Tagespflege, dreimal wochentlich das Angebot
einer Betreuungsgruppe der Alzheimer Gesellschaft, tigliche Hilfe in der Betreuung
und Betreuungsmoglichkeiten am Wochenende, ,, damit man mal endlich etwas Zeit
fiir sich hat, etwas unternehmen kann oder mal fortfahren. Nicht immer nur ange-

‘

bunden sein, Tag fiir Tag. Nur ab und zu etwas Luft zum Durchatmen .

Anregungen und Wiinsche in Bezug auf die demenzspezifische Ausrichtung von
Angeboten

Zu diesem Themenbereich wurden folgende Anregungen und Wiinsche genannt:
Unterstiitzungsangebote fiir nachtaktive Personen mit Demenz, Wohngruppen fiir
demenzerkrankte Menschen, gemeinsame Urlaubsangebote fiir MmD mit deren pfle-
genden Angehorigen, Tagespflegeeinrichtungen und Gruppentreffen speziell fiir de-
menzkranke Personen, mehr Musik- und Bewegungsangebote und Betreuungsange-
bote fiir erkrankte Menschen mit Weglauftendenz: ,, Durch den starken Weglauf-
drang meines Ehemannes ist es sehr schwierig, ihn in ein Heim zur Kurzzeitpflege
unterzubringen. Wohin mit ihm, wenn ich mal in Urlaub méchte oder auch nur mal
ein Wochenende fort? Ich bin nur an das Haus gefesselt. Urlaub ist fiir mich ein

Fremdwort. Ich wiinsche mir Moglichkeiten, meinen Mann mal fiir kurze Zeit abge-
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ben zu kénnen, da wo er auch die notige Pflege und Aufsicht bekommt, dass ich mal

ausspannen kann*.

Anregungen und Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsanbieter

Hier wurden von den PAD mehr Interesse von Familienangehdrigen und Verwandten
und eine bessere Vernetzung von Angeboten aus dem privaten und professionellen
Bereich (Familie, Freunde, Nachbarn, Kirche, Arzte, Krankenkasse) gefordert. Im
medizinischen Bereich wurde die Betreuung durch einen kompetenten Arzt und die
Bereitstellung von Informationsmaterial (Ansprechpersonen und Telefonnummer der
Alzheimer Gesellschaft, Broschiire iiber Tipps im tiglichen Umgang mit den Er-
krankten) nach der Diagnosestellung durch den Arzt gewlinscht.

AuBerdem wurde eine bessere Schulung fiir Pflegedienstmitarbeiter zum Thema
,,Demenz*, die Bereitschaft der Fachkrifte zur vertrauensvollen Zusammenarbeit mit
den Angehoérigen, eine individuelle Beratung und allgemein mehr Kompetenz in In-
stitutionen gewlinscht.

Zudem wurde die Riickkehrgarantie in den Beruf nach der Pflegezeit gefordert.

Frage 79: Positive Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten

Am héufigsten wurden hier die Unterstiitzungsangebote ,,Tagespflege” (10 Nennun-
gen) und ,,Pflegedienst™ (7 Nennungen) genannt. Positive Erfahrungen mit Angebo-
ten der Alzheimer Gesellschaft wurden wie folgt angegeben: Betreuungsgruppen (6
Nennungen): ,, Die Betreuungsgruppen fiir Demenzkranke sind fiir die Patienten eine
wichtige Bereicherung und fiir die Angehorigen eine grofie Entlastung*, Angehori-
gengruppen/Gesprachskreise (4 Nennungen): ,, Der Austausch in der Angehorigen-
gruppe ist sehr wichtig! Man schopft wieder Mut und bekommt immer positive Anre-
gungen!*, Helfer in der Hauslichkeit (2 Nennungen) und je eine Nennung fiir die
Angehorigenschulung und allgemein fiir die Unterstilitzungsangebote der Alzheimer
Gesellschaft.

Positive Erfahrungen wurden ebenfalls mit Familienangehorigen und Beratungsan-
geboten (je 2 Nennungen) und mit dem Hausarzt, dem ,,Nervenarzt*, der Kurzzeit-
pflege und dem allgemein freundlichen Umgang der Beteiligten (je eine Nennung)

gemacht.
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Frage 80: Negative Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten

Im medizinischen Bereich wurde die unzureichende Kompetenz von niedergelasse-
nen Arzten in Bezug auf die Erkrankung Demenz und die Betreuung im klinischen
Bereich negativ erlebt. Ebenso ,,selbstherrliches, tiberhebliches Auftreten und For-
derungen von Fachdrzten und Pflegeeinrichtungsleitungen (nicht Tagespflege) und
die hdufig zu schnelle Ruhigstellung von demenzkranken Menschen.

Hinsichtlich der Betreuungsangebote wurden die ungiinstigen Zeiten fiir berufstitige
Pflegepersonen genannt. Mit dem Angebot der Kurzzeitpflege wurden schlechte Er-
fahrungen mit verschiedenen Héusern gemacht und die Personalknappheit bemén-
gelt. Tagespflege wurde als zu teuer (2 Nennungen) und der Transport dorthin als zu
kompliziert beurteilt.

Das Angebot ,,Helfer in der Hauslichkeit* wurde bei hohem Betreuungsbedarf als zu
teuer eingestuft und eine pflegende Angehdrige gab an, dass ihr Ehemann aufgrund
seiner Weglauftendenz von einer Betreuungsgruppe ausgeschlossen wurde.

Im Bereich der ambulanten Hilfen wurde bei ambulanten Pflegediensten der hiufige
Betreuerwechsel durch den Schichtdienst und bei Mobilen Hilfsdiensten die unzu-
reichende Flexibilitdt und die hohen Kosten negativ empfunden.

Allgemein wurden negative Erfahrungen mit den hohen Kosten von Unterstiitzungs-
angeboten (3 Nennungen) und dem regional fehlenden Angebot gemacht. Auflerdem
wurde kritisiert, dass sich der tiberwiegende Anteil der Unterstiitzungsangebote aus-
schlieBlich an alte Personen richtet, die Interessenvertretung der erkrankten Personen
durch Angehorige haufig verhindert wird und dass Fragen von pflegenden Angehori-

gen unverstindlich beantwortet werden.

5.5.2  Analytische Statistik

Die statistische Auswertung der erhobenen Daten umfasste zwei Bereiche. Zum ei-
nen wurden die zuvor formulierten Hypothesen (vgl. Kapitel 5.2) auf ihre Giiltigkeit
iberpriift, zum anderen wurde eine explorative Datenanalyse durchgefiihrt, um wei-
tere signifikante Zusammenhénge zwischen einzelnen Variablen aufzudecken.

Alle signifikanten Ergebnisse, die sich bei der Datenauswertung ergaben, sind voll-
standig in tabellarischer Form im Anhang zusammengestellt (vgl. Kapitel 8.2).

In Tabelle 53 ist eine Ubersicht iiber die zur Verfiigung stehenden Variablen und ihre

Ausprigungen zusammengestellt.
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Variable Ausprigungen
Geschlecht e weiblich

e minnlich
Generation e Partnergeneration

e Kindergeneration
Wohnsituation e gleiches Haus

e getrenntes Haus
Berufstatigkeit e ja

e nein

Betreuungszeit in Jahren

e kurz (0,5-2,5 Jahre)
e mittel (3-5 Jahre)
e lang (6-15 Jahre)

Tégliche Betreuungszeit

e Kategorie 1 (0,5-4,5 Stunden)
e Kategorie 2 (5-15 Stunden)
e [Kategorie 3 (18-24 Stunden)

Pflegestufe e wenig Pflege
(keine Pflegestufe und Pflegestufe 1)

e viel Pflege (Pflegestufen 2 und 3)
Belastungserleben e niedrig

e mittel

e hoch
Kenntnisse von Betreuungskonzepten e ja

e nein

Umsetzung von Betreuungskonzepten:

Hauptfaktor ,,Selbstidndigkeit*
Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz‘
Hauptfaktor ,,Harmonie*

Hauptfaktor ,,Validation*

e Zustimmung

e Ablehnung
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Variable

Ausprigungen

Nutzung von Unterstiitzungsbereichen
(UB):

Nutzung UB ,,Privates Umfeld*
Nutzung UB ,,Medizin“

Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen*
Nutzung UB ,,Beratung/Schulung*
Nutzung UB ,,Erfahrungsaustausch*
Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft™
Nutzung UB ,,Betreuungsangebote*

oja

e nein

Bewertung der Unterstiitzungsbereiche
(UB):

Bewertung UB ,,Privates Umfeld*
Bewertung UB ,,Medizin*

Bewertung UB ,,Ambulante Hilfen*
Bewertung UB ,,Beratung/Schulung*
Bewertung UB ,,Erfahrungsaustausch*
Bewertung UB ,,Alzheimer Gesellschaft®

Bewertung UB ,,Betreuungsangebote

e positiv
(sehr groBe/ziemlich grofie
Unterstiitzung)

e negativ

(eher geringe/keine Unterstiitzung)

Anzahl der genutzten

Unterstlitzungsangebote (UA)

e geringe Inanspruchnahme
(0-4 Angebote)

e mittlere Inanspruchnahme
(5-7 Angebote)

e hohe Inanspruchnahme

(8-18 Angebote)

Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsangeboten:
Hauptfaktor ,,Verfiigbarkeit*
Hauptfaktor ,,Unabdingbarkeit*
Hauptfaktor ,,Akzeptanz*

e Zustimmung

e Ablehnung
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Variable Ausprigungen

Wiinsche in Bezug auf e Zustimmung
Unterstiitzungsangebote: e Ablehnung
Hauptfaktor ,,Betreuung abgeben*
Hauptfaktor ,,Betreuungsperson

unterstiitzen*

Tabelle 53: Variablen fiir die analytische Statistik

5.5.2.1 Priifung der Hypothesen

Im Text sind die GroBe der jeweiligen Stichprobe (n) und das Ergebnis der Signifi-
kanztestung (p) angegeben. Zur genaueren Darstellung sind zu den Ergebnissen der
Hypothesenpriifung bei signifikanten Resultaten auch die Inhalte der Kreuztabellen
aufgefiihrt.

5.5.2.1.1 Priifung der Hypothese 1

Hypothese 1: Wenn PAD iiber Kenntnisse von Betreuungskonzepten verfiigen, dann
ist ihr Belastungserleben geringer.

Zur Uberpriifung von Hypothese 1 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable
,»Kenntnisse von Betreuungskonzepten* und der Variable ,,Belastungserleben® ge-
prift. Es gab keinen signifikanten Unterschied hinsichtlich des Belastungserlebens
zwischen der Gruppe PAD, die iliber Kenntnisse von Betreuungskonzepten und der

Gruppe, die liber keine Betreuungskonzeptkenntnisse verfligten (n = 125; p = 0,088).

5.5.2.1.2 Priifung der Hypothese 2

Hypothese 2: Wenn PAD {iber Kenntnisse von Betreuungskonzepten verfiigen, dann
setzen sie Aspekte von Betreuungskonzepten in der tdglichen Betreuung um.

Zur Uberpriifung von Hypothese 2 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable
,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* und der Variable ,,Umsetzung von Betreu-
ungskonzepten* mit den Hauptfaktoren (HF) ,, Selbsténdigkeit, ,,Betreuungskompe-

tenz*, ,,Harmonie* und ,,Validation* gepriift.
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Testvariablen

,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — HF ,,Selbsténdigkeit™ | 113 | 0,787

,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — 113 | 0,002
HF ,,Betreuungskompetenz*

,Kenntnisse von Betreuungskonzepten — HF ,,Harmonie* 113 | 0,622
,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — HF ,,Validation* 113 | 0,043

Tabelle 54: Ergebnisse zu Hypothese 2

Die Ergebnisse zeigen, dass PAD mit Kenntnissen von Betreuungskonzepten im

Vergleich zu PAD ohne Kenntnisse von Betreuungskonzepten der Aussagen von HF

,Betreuungskompetenz® und HF ,,Validation™ signifikant haufiger zustimmten. Die

folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten Tests.

Hauptfaktor
,Betreuungskompetenz*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
,,Kenntnisse nein Anzahl 41 25 66
von % innerhalb von 62,1% 37,9% | 100,0%
Betreuungs- K .
N ten ,L,JKenntnisse von
onzep Betreuungskonzepten*
ja Anzahl 15 32 47
% innerhalb von 31,9% 68,1% 100,0%
»Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 55: Kreuztabelle Hypothese 2: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten — Hauptfaktor

,.Betreuungskompetenz*
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Hauptfaktor ,,Validation*

Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
,,Kenntnisse nein Anzahl 38 28 66
von % innerhalb von 57,6% 42,4% | 100,0%
Betreuungs- K .
K ton® ,,lKenntnisse von
onzep Betreuungskonzepten*
ja Anzahl 18 29 47
% innerhalb von 38,3% 61,7% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%

,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 56: Kreuztabelle Hypothese 2: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — Hauptfaktor

,,Validation‘

5.5.2.1.3 Priifung der Hypothese 3

Hypothese 3: Wenn PAD Betreuungskonzepte in der tiglichen Betreuung umsetzen,

dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Zur Uberpriifung der dritten Hypothese wurde der Zusammenhang zwischen der Va-

riable ,,Umsetzung von Betreuungskonzepten mit den Hauptfaktoren ,, Selbstdndig-

keit, ,,Betreuungskompetenz*, ,,Harmonie* und ,,Validation* und der Variable ,,Be-

lastungserleben* gepriift.

Testvariablen n p

,Belastungserleben* — HF ,,Selbstiandigkeit* 110 | 0,004
,Belastungserleben — HF ,,Betreuungskompetenz* 110 | 0,004
,Belastungserleben* — HF ,,Harmonie* 110 | 0,278
,Belastungserleben — HF ,,Validation* 110 | 0,512

Tabelle 57: Ergebnisse zu Hypothese 3
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Ein signifikanter Zusammenhang konnte zwischen der Variable ,,Belastungserleben*

und den Hauptfaktoren ,,Selbstidndigkeit und ,,Betreuungskompetenz* gezeigt wer-

den. Dies bedeutet, dass das Belastungserleben von PAD, die der Aussage der Haupt-

faktoren ,,Selbstidndigkeit und/oder ,,Betreuungskompetenz zustimmten, geringer

war. Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten Tests.

Hauptfaktor
»Selbstandigkeit
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
,,Belastungs- niedrig Anzahl 3 11 14
erleben” % innerhalb von 21,4% 78,6% | 100,0%
,Belastungserleben*
mittel  Anzahl 25 32 57
% innerhalb von 43,9% 56,1% 100,0%
,Belastungserleben*
hoch Anzahl 27 12 39
% innerhalb von 69,2% 30,8% 100,0%
,Belastungserleben*
Gesamt Anzahl 55 55 110
% innerhalb von 50% 50% 100,0%
,Belastungserleben*

Tabelle 58: Kreuztabelle Hypothese 3: ,,Belastungserleben* — Hauptfaktor ,,Selbstindigkeit*
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Hauptfaktor
,Betreuungskompetenz*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
»Belastungs- | niedrig Anzahl 3 11 14
erleben* % innerhalb von 21,4% 78,6% | 100,0%
,,Belastungserleben*
mittel  Anzahl 25 32 57
% innerhalb von 43,9% 56,1% 100,0%
,Belastungserleben*
hoch Anzahl 27 12 39
% innerhalb von 69,2% 30,8% 100,0%
,,Belastungserleben
Gesamt Anzahl 55 55 110
% innerhalb von 50% 50% 100,0%
,,Belastungserleben*

Tabelle 59: Kreuztabelle Hypothese 3: ,,Belastungserleben® — Hauptfaktor ,,.Betreuungskompetenz*

5.5.2.1.4 Priifung der Hypothese 4

Hypothese 4: Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche (UB) nutzen,

dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Zu Hypothese 4 wurde gepriift, ob zwischen der Variable ,,Nutzung von Unterstiit-

zungsbereichen* mit den Testvariablen Nutzung UB ,Privates Umfeld®, ,,Medizin®,

»~Ambulante Hilfen*, ,,Beratung/Schulung®, , Erfahrungsaustausch®, ,,Alzheimer Ge-

sellschaft” und ,,Betreuungsangebote* und der Variable ,,Belastungserleben® ein Zu-

sammenhang bestand.

Die Signifikanztests zeigten folgende Ergebnisse:

Testvariablen n p

Nutzung UB ,,Privates Umfeld” — ,,Belastungserleben” 126 | 0,002
Nutzung UB ,,Medizin‘“ — ,,Belastungserleben* 126 | 0,002
Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen* — ,,Belastungserleben* 126 | 0,077
Nutzung UB ,,Beratung/Schulung® — ,,Belastungserleben® 126 | 0,662
Nutzung UB ,,Erfahrungsaustausch® — ,,Belastungserleben 126 | 0,285
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Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft™ — , Belastungserleben*

126 | 0,484

Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® — ,,Belastungserleben

126 | 0,937

Tabelle 60: Ergebnisse zu Hypothese 4

Wie aus Tabelle 60 ersichtlich, bestand zwischen der Gruppe von PAD, die den UB

,Privates Umfeld“ und/oder den UB ,Medizin“ nutzten, ein signifikanter Unter-

schied zu der Gruppe von PAD, die diese Unterstiitzungsbereiche nicht nutzten:

PAD, die diese Unterstiitzungsbereiche nutzten, fiihlten sich weniger stark belastet

als PAD, die keine Unterstiitzung aus den beiden Bereichen in Anspruch nahmen.

Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten Tests.

Nutzung UB ,,Privates
Umfeld*
nein ja Gesamt
,»Belastungs- niedrig Anzahl 0 17 17
erleben* % innerhalb von 0% 100% | 100,0%
,Belastungserleben*
mittel  Anzahl 5 58 63
% innerhalb von 7,9% 92,1% 100,0%
,Belastungserleben
hoch Anzahl 13 33 46
% innerhalb von 28.3% 71,7% 100,0%
,Belastungserleben
Gesamt Anzahl 18 108 126
% innerhalb von 14,3% 85,7% 100,0%
,Belastungserleben

Tabelle 61: Kreuztabelle Hypothese 4: ,,Belastungserleben® — Nutzung UB ,,
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Nutzung UB ,,Medizin“
nein ja Gesamt
,»Belastungs- niedrig Anzahl 0 17 17
erleben* % innerhalb von 0% 100% | 100,0%
,Belastungserleben
mittel  Anzahl 4 59 63
% innerhalb von 6,3% 93,7% 100,0%
,Belastungserleben
hoch Anzahl 12 34 46
% innerhalb von 26,1% 73,9% 100,0%
,,Belastungserleben
Gesamt Anzahl 16 110 126
% innerhalb von 12,7% 87,3% 100,0%
,,Belastungserleben

Tabelle 62: Kreuztabelle Hypothese 4: ,,Belastungserleben® — Nutzung UB ,,Medizin*

5.5.2.1.5 Priifung der Hypothese 5

Hypothese 5: Wenn PAD eine gro3ere Anzahl von Unterstlitzungsangeboten nutzen,
dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Zur Priifung von Hypothese 5 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable
»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote* und der Variable ,,.Belastungserle-
ben* gemessen. Das Ergebnis ergab keinen signifikanten Zusammenhang (n = 126;
p= 0,779), d. h. es existierte kein signifikanter Unterschied im Belastungserleben

zwischen PAD, die viele und jenen, die wenige Unterstiitzungsangebote nutzten.

5.5.2.1.6 Priifung der Hypothese 6

Hypothese 6: Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche nutzen, dann
verfiigen sie iiber Kenntnisse von Betreuungskonzepten.

Die Untersuchung der Hypothese 6 wurde mit Tests zwischen der Variable ,,Nutzung
von Unterstiitzungsbereichen mit den Variablen Nutzung UB ,,Privates Umfeld*,
»Medizin®“, , Ambulante Hilfen“, , Beratung/Schulung®, ,Erfahrungsaustausch®,

»Alzheimer Gesellschaft und ,,Betreuungsangebote™ und der Variable ,,Kenntnisse
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von Betreuungskonzepten® durchgefiihrt. Die Ergebnisse sind in der folgenden Ta-

belle dargestellt.
Testvariablen n p
Nutzung UB ,,Privates Umfeld” — 135 | 0,676

»Kenntnisse von Betreuungskonzepten”

Nutzung UB ,,Medizin“ — 135 | 0,981

»Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen* — 135 | 0,017

»Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Nutzung UB ,,Beratung/Schulung® — 135 1 0,011

,Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Nutzung UB ,,Erfahrungsaustausch® — 135 | 0,001

»Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft“— | 135 | 0,007

,Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® — 135 | 0,000

»Kenntnisse von Betreuungskonzepten*

Tabelle 63: Ergebnisse zu Hypothese 6

Das Ergebnis zeigt, dass PAD, welche die Unterstiitzungsbereiche ,,Ambulante Hil-
fen®, ,,Beratung/Schulung®, , Erfahrungsaustausch®, ,,Alzheimer Gesellschaft oder
»Betreuungsangebote* nutzten, signifikant hdufiger Betreuungskonzepte kannten als
PAD, die diese Bereiche nicht nutzten. In Bezug auf die Kenntnisse von Betreuungs-
konzepten bestand kein signifikanter Unterschied bei PAD, die Unterstiitzungsange-
bote aus den Bereichen ,,Privates Umfeld” oder ,,Medizin“ in Anspruch nahmen,
bzw. nicht in Anspruch nahmen. Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse

der signifikanten Tests.
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Nutzung UB
,,2Ambulante
Hilfen*
nein ja Gesamt
,,Kenntnisse von nein Anzahl 35 49 84
Betreuungs- % innerhalb von 41,7% | 583% | 100,0%
konzepten* K .
,.Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
ja Anzahl 11 40 51
% innerhalb von 21,6% 78,4% | 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 46 89 135
% innerhalb von 34,1% 65,9% | 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 64: Kreuztabelle Hypothese 6: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — Nutzung UB ,,Am-

bulante Hilfen*

Nutzung UB
»Beratung/Schulung*
nein ja Gesamt
,,Kenntnisse von | nein Anzahl 55 29 84
Betreuungs- % innerhalb von 65.5% | 34,5% | 100,0%
konzepten* K .
,LKenntnisse von
Betreuungskonzepten‘
ja Anzahl 22 29 51
% innerhalb von 43,1% 56,9% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 77 58 135
% innerhalb von 57,0% 43,0% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten‘

Tabelle 65: Kreuztabelle Hypothese 6: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten — Nutzung UB

,Beratung/Schulung*
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Nutzung UB
,,Erfahrungsaustausch*
nein ja Gesamt
,,Kenntnisse von | nein Anzahl 44 40 84
Betreuungs- % innerhalb von 524% | 47.6% | 100,0%
konzepten* K .
,.Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
ja Anzahl 12 39 51
% innerhalb von 23,5% 76,5% 100%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 56 79 135
% innerhalb von 41,5% 58,5% 100%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 66: Kreuztabelle Hypothese 6: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — Nutzung UB

»Erfahrungsaustausch*
Nutzung UB
,,Alzheimer
Gesellschaft*
nein ja Gesamt
,,Kenntnisse von nein Anzahl 53 31 84
Betreuungs- % innerhalb von 63,1% | 36,9% | 100,0%
konzepten* K .
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten‘
ja Anzahl 20 31 51
% innerhalb von 39,2% 60,8% | 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 73 62 135
% innerhalb von 54,1% 45,9% | 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 67: Kreuztabelle Hypothese 6: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — Nutzung UB
,,Alzheimer Gesellschaft®
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Nutzung UB
»Betreuungsangebote*
nein ja Gesamt
,.Kenntnisse von | nein Anzahl 51 33 84
Betreuungs- % innerhalb von 60,7% | 39,3% | 100,0%
konzepten* K .
,,lKenntnisse von
Betreuungskonzepten‘
ja Anzahl 15 36 51
% innerhalb von 29,4% 70,6% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*
Gesamt Anzahl 66 69 135
% innerhalb von 48.,9% 51,1% 100,0%
,,Kenntnisse von
Betreuungskonzepten*

Tabelle 68: Kreuztabelle Hypothese 6: ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten* — Nutzung UB

,Betreuungsangebote*

5.5.2.1.7 Priifung der Hypothese 7

Hypothese 7: Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche nutzen, dann
setzen sie Aspekte von Betreuungskonzepten in der tdglichen Betreuung um.

Zur Uberpriifung von Hypothese 7 wurde der Zusammenhang der Variable ,,Nutzung
von Unterstiitzungsbereichen* (,,Privates Umfeld®, ,,Medizin®, ,,Ambulante Hilfen*,
,Beratung/Schulung®, ,,Erfahrungsaustausch®, ,,Alzheimer Gesellschaft* und ,,Be-
treuungsangebote) mit der Variable ,,Umsetzung von Betreuungskonzepten
(Hauptfaktoren ,,Selbstdndigkeit®, ,,Betreuungskompetenz®, ,,Harmonie* und ,,Vali-
dation*) getestet.

Die Ergebnisse sind in folgender Tabelle zusammengefasst. Es wurden 113 Teilneh-
mer getestet (n= 113). Angegeben sind die Ergebnisse der Signifikanztests (p-
Werte).
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Hauptfaktor Hauptfaktor | Hauptfaktor | Hauptfaktor
»3elbstindigkeit® | ,,Betreuungs- | ,,Harmonie“ | ,,Validation“
kompetenz*

Nutzung UB 0,264 0,097 0,563 0,970
,»Privates Umfeld“
Nutzung UB 0,036 0,358 0,395 0,358
»Medizin“
Nutzung UB 0,121 0,202 0,202 0,383
s,<Ambulante Hilfen*
Nutzung UB 0,400 0,764 0,149 0,010
,»Beratung/Schulung*
Nutzung UB 0911 0,072 0,622 0,003
wErfahrungsaustausch
Nutzung UB 0,006 0,155 0,296 0,011
,»Alzheimer
Gesellschaft“
Nutzung UB 0,109 0,004 0,302 0,031

»Betreuungsangebote*

Tabelle 69: Ergebnisse zu Hypothese 7

Die signifikanten Ergebnisse zeigen, dass PAD, welche die Unterstiitzungsangebote

aus dem medizinischen Bereich und/oder der Alzheimer Gesellschaft nutzten, der

Aussage des Hauptfaktors ,,Selbstindigkeit™ hdufiger zustimmten als PAD, die diese

beiden Unterstiitzungsbereiche nicht in Anspruch nahmen.

PAD, die Betreuungsangebote nutzten, stimmten im Vergleich zu PAD, die keine

Betreuungsangebote nutzten, der Aussage des Hauptfaktors ,,Betreuungskompetenz*

signifikant hiufiger zu.

Die Zustimmung zur Aussage des Hauptfaktors ,,Validation* erfolgte von PAD, die

Unterstiitzung in den Bereichen ,,Beratung/Schulung®, ,,Erfahrungsaustausch®, ,,Alz-

heimer Gesellschaft und/oder ,,Beratungsangebote* in Anspruch nahmen, signifi-

kant haufiger als bei PAD, die keine Angebote in diesen Bereichen nutzten.

Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten Tests.
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Hauptfaktor

»Selbstandigkeit*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 10 3 13
»Medizin % innerhalb von 76,9% 23,1% | 100,0%
Nutzung UB
,,Medizin‘“
ja Anzahl 46 54 100
% innerhalb von 46,0% 54,0% 100,0%
Nutzung UB
,,Medizin‘“
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB
,,Medizin“

Tabelle 70: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Medizin“ — Hauptfaktor ,,Selbstandigkeit*

Hauptfaktor ,,Validation*

Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 39 26 65
»Beratung/ % innerhalb von 60.0% | 400% | 100,0%
Schulung Nutzung UB
»Beratung/Schulung*
ja Anzahl 17 31 48
% innerhalb von 35,4% 64,6% 100,0%
Nutzung UB
»Beratung/Schulung*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB
»Beratung/Schulung*

Tabelle 71: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* — Hauptfaktor ,,Validation*
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Hauptfaktor ,,Validation*

Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 31 16 47
»Erfahrungs- % innerhalb von 66,0% | 340% | 100,0%
austausch Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch*
ja Anzahl 25 41 66
% innerhalb von 37,9% 62,1,0% 100,0%
Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch*
Tabelle 72: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB , Erfahrungsaustausch® — Hauptfaktor
,,Validation*
Hauptfaktor
»Selbstandigkeit™
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 23 38 61
»Alzheimer % innerhalb von 37.7% | 623% | 100,0%
Gesellschaft Nutzung UB , Alz-
heimer Gesellschaft*
ja Anzahl 33 19 52
% innerhalb von 63,5% 36,5% 100,0%
Nutzung UB ,,Alz-
heimer Gesellschaft*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB ,,Alz-
heimer Gesellschaft*

Tabelle 73: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft* — Hauptfaktor

»Selbstandigkeit*
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Hauptfaktor ,,Validation*

Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 37 24 61
»Alzheimer % innerhalb von 60,7% | 393% | 100,0%
Gesellschaft Nutzung UB , Alz-
heimer Gesellschaft*
ja Anzahl 19 33 52
% innerhalb von 36,5% 63,5% 100,0%
Nutzung UB ,,Alz-
heimer Gesellschaft*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB ,,Alz-
heimer Gesellschaft*
Tabelle 74: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft* — Hauptfaktor
,,Validation‘
Hauptfaktor
,Betreuungskompetenz*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 35 20 55
»Betreuungs- % innerhalb von 63,6% 36,4% | 100,0%
angebote Nutzung UB
,Betreuungsangebote*
ja Anzahl 21 37 58
% innerhalb von 36,2% 63,8% 100,0%
Nutzung UB
»Betreuungsangebote*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB
»,Betreuungsangebote*

Tabelle 75: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® — Hauptfaktor

,Betreuungskompetenz
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Hauptfaktor ,,Validation*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
Nutzung UB nein Anzahl 33 22 55
»Betreuungs- % innerhalb von 60,0% 40,0% | 100,0%
angebote Nutzung UB
,Betreuungsangebote*
ja Anzahl 23 35 58
% innerhalb von 39,7% 60,3% 100,0%
Nutzung UB
,Betreuungsangebote*
Gesamt Anzahl 56 57 113
% innerhalb von 49,6% 50,4% 100,0%
Nutzung UB
»Betreuungsangebote*

Tabelle 76: Kreuztabelle Hypothese 7: Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® — Hauptfaktor ,,Validati-

On“

5.5.2.1.8 Priifung der Hypothese 8

Hypothese 8: Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche positiv be-

werten, dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Die achte Hypothese wurde iiberpriift, indem der Zusammenhang zwischen der Vari-

able ,,Bewertung von Unterstiitzungsbereichen* mit den Testvariablen Bewertung

UB ,,Privates Umfeld®, ,,Medizin“, ,,Ambulante Hilfen*, ,,Beratung/Schulung®, ,,Er-

fahrungsaustausch®, ,,Alzheimer Gesellschaft“ und ,,Betreuungsangebote® und der

Variable ,,Belastungserleben® getestet wurde.

Testvariablen n p

Bewertung UB ,,Privates Umfeld” — ,,Belastungserleben” 106 | 0,018
Bewertung UB ,,Medizin“ — ,,Belastungserleben* 109 | 0,281
Bewertung UB ,,Ambulante Hilfen* — ,,Belastungserleben 80 | 0,819
Bewertung UB ,,Beratung/Schulung* — ,,Belastungserleben* 52 10,035
Bewertung UB ,,Erfahrungsaustausch® — ,,Belastungserleben® 72 | 0,508
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Testvariablen n p
Bewertung UB ,,Alzheimer Gesellschaft™ — ,,Belastungserleben* | 57 | 0,804
Bewertung UB ,,Betreuungsangebote* — ,,Belastungserleben* 60 | 0,075

Tabelle 77: Ergebnisse zu Hypothese 8

Wie ersichtlich, gab es in Bezug auf das Belastungserleben einen signifikanten Un-

terschied zwischen den PAD, welche die Unterstiitzungsleistung der Bereiche ,,Pri-

vates Umfeld* und/oder ,,Beratung/Schulung® positiv, bzw. negativ bewerteten.

PAD, die die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld positiv bewerteten, fiihlten

sich weniger stark belastet als PAD, die diese Unterstiitzungsleistung negativer beur-

teilten.

Ebenfalls signifikant war der Zusammenhang zwischen den Variablen Bewertung

UB ,,Beratung/Schulung® und ,,Belastungserleben®. Aufgrund der geringen Fallzahl

und des heterogenen Ergebnisses ist hier jedoch eine klare Interpretation kaum mog-

lich.

Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten Tests.

Bewertung UB ,,Privates
Umfeld*
negativ positiv Gesamt
»Belastungs- niedrig Anzahl 3 14 17
erleben™ % innerhalb von 17,6% 82,4% | 100,0%
,Belastungserleben*
mittel  Anzahl 15 43 58
% innerhalb von 25,9% 74,1% 100,0%
,Belastungserleben*
hoch Anzahl 16 15 31
% innerhalb von 51,6% 48.4% 100,0%
,Belastungserleben*
Gesamt Anzahl 34 72 106
% innerhalb von 32,1% 67,9% 100,0%
,Belastungserleben*

Tabelle 78: Kreuztabelle Hypothese 8: Bewertung UB ,,Privates Umfeld — ,,Belastungserleben*
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Bewertung UB

,Beratung/Schulung*
negativ positiv Gesamt
»Belastungs- niedrig Anzahl 0 6 6
erleben’ % innerhalb von 0,0% 100,0% | 100,0%
,Belastungserleben*
mittel  Anzahl 12 14 26
% innerhalb von 46,2% 53,8% 100,0%
,Belastungserleben*
hoch Anzahl 4 16 20
% innerhalb von 20,0% 80,0% 100,0%
,Belastungserleben*
Gesamt Anzahl 16 36 52
% innerhalb von 30,8% 69,2% 100,0%
,Belastungserleben*

Tabelle 79: Kreuztabelle Hypothese 8: Bewertung UB ,,Beratung/Schulung* — ,,Belastungserleben*

5.5.2.1.9 Priifung der Hypothese 9

Hypothese 9: Wenn PAD Angebote bestimmter Unterstiitzungsbereiche positiv be-

werten, dann nutzen sie eine groflere Anzahl von Unterstiitzungsangeboten.

Zu Hypothese 9 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable ,,Bewertung von

Unterstlitzungsbereichen* mit den Testvariablen Bewertung UB ,,Privates Umfeld*,

,Medizin®,

,Ambulante Hilfen®,

,Beratung/Schulung®, , Erfahrungsaustausch®,

»Alzheimer Gesellschaft und ,,Betreuungsangebote* und der Variable ,,Anzahl der

genutzten Unterstlitzungsangebote* erfasst.

Testvariablen n p
Bewertung UB ,,Privates Umfeld” — 114 | 0,519
»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote”

Bewertung UB ,,Medizin“ — 117 | 0,258
»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote*

Bewertung UB ,,Ambulante Hilfen* — 84 | 0,335
»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote*
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Testvariablen n p
Bewertung UB ,,Beratung/Schulung® — 55 | 0,547
»Anzahl der genutzten Unterstlitzungsangebote*

Bewertung UB ,,Erfahrungsaustausch® — 76 | 0,215
»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote*

Bewertung UB ,,Alzheimer Gesellschaft* — 60 | 0,633
»Anzahl der genutzten Unterstlitzungsangebote*

Bewertung UB ,,Betreuungsangebote® — 65 | 0,051

»Anzahl der genutzten Unterstlitzungsangebote*

Tabelle 80: Ergebnisse zu Hypothese 9

Nur in einem Fall ergab sich ein anndhernd signifikantes Ergebnis: PAD, die den

Bereich ,,Betreuungsangebote® positiv bewerteten, nahmen insgesamt mehr Unter-

stiitzungsangebote in Anspruch als PAD, die diesen Unterstlitzungsbereich negativ

beurteilten. Allerdings war die Fallzahl relativ gering, so dass in einem Teil der Fel-

der der Kreuztabelle die erwartete Haufigkeit kleiner als 5 war (p = 0,051). Die exak-

te Signifikanz berechnete sich dann mit p = 0,047. Die folgende Kreuztabelle zeigt

das Ergebnis des Tests.
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Bewertung UB

,Betreuungsangebote*
negativ positiv | Gesamt
»Anzahl der gering  Anzahl 3 3 6
genutzten UA* % innerhalb von 50,0% 50,0% | 100,0%
»Anzahl der genutzten
UA‘G
mittel  Anzahl 5 16 21
% innerhalb von 23,8% 76,2% | 100,0%
»Anzahl der genutzten
UA‘G
hoch Anzahl 4 34 38
% innerhalb von 10,5% 89,5% | 100,0%
»Anzahl der genutzten
UAC‘
Gesamt Anzahl 12 53 65
% innerhalb von 18,5% 81,5% | 100,0%
»Anzahl der genutzten
UAC‘

Tabelle 81: Kreuztabelle Hypothese 8: ,,Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote — Bewertung

UB ,,Betreuungsangebote*

5.5.2.1.10 Priifung der Hypothese 10

Hypothese 10: Wenn PAD einen leichten Zugang zu Unterstiitzungsangeboten ha-

ben, dann ist ihr Belastungserleben geringer.

Zur Priifung von Hypothese 10 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable

,Grinde flr die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten* mit den

Hauptfaktoren ,,Verfiigbarkeit”, ,,Unabdingbarkeit und ,,Akzeptanz* und der Vari-

able ,,Belastungserleben‘ getestet.
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Testvariablen n p

HF ,,Verfligbarkeit* — ,,Belastungserleben* 100 | 0,112
HF ,,Unabdingbarkeit™ — ,,Belastungserleben* 100 | 0,210
HF ,,Akzeptanz‘ — ,,Belastungserleben* 100 | 0,006

Tabelle 82: Ergebnisse zu Hypothese 10

Die Auswertung ergab ein signifikantes Ergebnis: PAD, die der Aussage des Haupt-

faktors ,,Akzeptanz®“ (,,Es féllt mir leicht, externe Unterstiitzung zu akzeptieren)

zustimmten, fiihlten sich im Vergleich zu PAD, die diese Aussage ablehnten, signifi-

kant weniger stark belastet. Die folgende Kreuztabelle zeigt das Ergebnis des signifi-

kanten Tests.

Hauptfaktor ,,Akzeptanz*

Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
»Belastungs- | niedrig  Anzahl 3 9 12
erleben™ % innerhalb von 25,0% 750% | 100,0%
,Belastungserleben*
mittel Anzahl 23 30 53
% innerhalb von 43,4% 56,6% 100,0%
,Belastungserleben*
hoch Anzahl 25 10 35
% innerhalb von 71,4% 28,6% 100,0%
,Belastungserleben*
Gesamt Anzahl 51 49 100
% innerhalb von 51,0% 49,0% 100,0%

,Belastungserleben*

Tabelle 83: Kreuztabelle Hypothese 10: Hauptfaktor ,,Akzeptanz* — ,,Belastungserleben*

5.5.2.1.11 Priifung der Hypothese 11

Hypothese 11: Wenn PAD einen leichten Zugang zu Unterstiitzungsangeboten ha-

ben, dann nutzen sie eine grofBere Anzahl von Unterstiitzungsangeboten.
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Zu Hypothese 11 wurde der Zusammenhang zwischen der Variable ,,Griinde fiir die
(Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten* mit den Hauptfaktoren
., Verfiigbarkeit, ,,Unabdingbarkeit* und ,,Akzeptanz* und der Variable ,,Anzahl der

genutzten Unterstiitzungsangebote® iberpriift.

Testvariablen n p

»Anzahl der genutzten Unterstlitzungsangebote* — 104 | 0,048
HF ,,Verfiigbarkeit*

»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote® — 104 | 0,026
HF ,,Unabdingbarkeit*

»Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote* — 104 | 0,881
HF ,,Akzeptanz*

Tabelle 84: Ergebnisse zu Hypothese 11

Es konnten signifikante Zusammenhdnge zwischen der Anzahl der genutzten Ange-
bote und den Hauptfaktoren ,,Verfiigbarkeit” und ,,Unabdingbarkeit* gefunden wer-
den. PAD, die den Aussagen dieser Hauptfaktoren (,,Unterstiitzung ist fiir mich leicht
verfligbar* und ,,Unterstiitzung ist fiir mich unabdingbar*) zustimmten, nahmen sig-
nifikant mehr Unterstiitzungsangebote in Anspruch als PAD, welche die Aussagen
ablehnten. Die folgenden Kreuztabellen zeigen die Ergebnisse der signifikanten

Tests.
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Hauptfaktor

,, Verfugbarkeit®
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
»Anzahl | gering Anzahl 19 9 28
der % innerhalb von 67,9% 32,1% | 100,0%
gengtzten ,»Anzahl der genutzten
UA UAC‘
mittel  Anzahl 18 18 36
% innerhalb von 50,0% 50,0% 100,0%
,»Anzahl der genutzten
UA“
hoch Anzahl 15 25 40
% innerhalb von 37,5% 62,5% 100,0%
,»Anzahl der genutzten
UA*
Gesamt Anzahl 52 52 104
% innerhalb von 50,0% 50,0% 100,0%
»~Anzahl der genutzten
UA*

Tabelle 85: Kreuztabelle Hypothese 11: ,,Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote* — Hauptfak-

tor ,,Verfligbarkeit*
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Hauptfaktor
,Unabdingbarkeit*
Ablehnung | Zustimmung | Gesamt
»~Anzahl | gering Anzahl 19 9 28
der % innerhalb von 67,9% 32,1% | 100,0%
genutzten ,»Anzahl der genutzten
UA*® UA«
mittel  Anzahl 19 17 36
% innerhalb von 52,8% 47,2% 100,0%
,»Anzahl der genutzten
UA*
hoch Anzahl 14 26 40
% innerhalb von 35,0% 65,0% 100,0%
,Anzahl der genutzten
UA*“
Gesamt Anzahl 52 52 104
% innerhalb von 50,0% 50,0% 100,0%
,»Anzahl der genutzten
UA“

Tabelle 86: Kreuztabelle Hypothese 11: ,,Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote* — Hauptfak-
tor ,,Unabdingbarkeit*

5.5.2.2 Prisentation wichtiger Ergebnisse zum Belastungserleben

Im Folgenden werden Faktoren vorgestellt, die das Belastungserleben von PAD be-

einflussen.
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5.5.2.2.1 Primiire Einflussfaktoren auf das Belastungserleben

Im Rahmen der Hypothesenpriifung konnte bereits eine Reihe von Faktoren be-
stimmt werden, die Einfluss auf das Belastungserleben von PAD hatten. Ein signifi-
kant niedrigeres Belastungserleben hatten PAD,

e die die Selbstidndigkeit ihrer erkrankten Familienmitglieder forderten

e die iiber Betreuungskompetenz verfligten

e die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld erhielten

e die Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich erhielten

e die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld positiv bewerteten

e denen es leicht fiel, externe Hilfsangebote zu akzeptieren

In der explorativen Datenanalyse konnten zwei weitere Einflussfaktoren auf das Be-
lastungserleben von PAD gefunden werden: die Hohe der tdglichen Betreuungszeit

und der Wunsch, als Betreuungsperson unterstiitzt zu werden.

Testvariablen Aussage n p
,Belastungserleben® — niedrigeres Belastungserleben — 108 | 0,012
,» lagliche Betreuungszeit™ niedrigere tdgliche Betreuungszeit
,Belastungserleben* — niedrigeres Belastungserleben — 104 | 0,000
HF ,,Betreuungsperson Ablehnung von HF

unterstiitzen® »Betreuungsperson unterstiitzen*

Tabelle 87: Weitere Einflussfaktoren auf das Belastungserleben

PAD mit einer niedrigen téglichen Betreuungszeit und PAD, die nicht den Wunsch
hatten, mehr Unterstiitzung als Betreuungsperson zu erhalten, fiihlten sich signifikant
weniger belastet als PAD mit dem Wunsch nach mehr Unterstiitzung und/oder einer

hohen téglichen Betreuungszeit.

Somit ergaben sich insgesamt acht Einflussfaktoren aus fiinf verschiedenen Berei-
chen, die direkte Auswirkung auf das Belastungserleben hatten. Diese werden im
folgenden Text als primédre Einflussfaktoren bezeichnet und detaillierter beschrieben.

Zur besseren Ubersicht werden sie zuniichst in einem Schaubild dargestellt.
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Primiére Einflussfaktoren auf das Belastungserleben

Umsetzung von Betreuungskonzepten:

Hauptfaktor ,,Selbstindigkeit*

Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz*

Nutzung und Bewertung von
Unterstiitzungsbereichen:

Nutzung des Unterstiitzungsbereichs

,Privates Umfeld*

Bewertung des Unterstiitzungsbereichs
»Privates Umfeld*

Nutzung des Unterstiitzungsbereichs
,»Medizin“

Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsangeboten:
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Hauptfaktor ,,Akzeptanz*

Wiinsche in Bezug auf
Unterstiitzungsangebote:

Hauptfaktor
»Betreuungsperson unterstiitzen*

Betreuungssituation:

Tégliche Betreuungszeit

Abbildung 15: Primére Einflussfaktoren auf das Belastungserleben
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5.5.2.2.2 Sekundire Einflussfaktoren auf das Belastungserleben

An dieser Stelle werden die acht priméren Einflussfaktoren auf das Belastungserle-
ben ndher betrachtet. Die Variablen, die ihrerseits Auswirkungen auf diese Faktoren
hatten, werden im Weiteren als sekundire Einflussfaktoren auf das Belastungserle-

ben bezeichnet.

Bereich 1: Umsetzung von Betreuungskonzepten
In diesem Bereich hatten die Hauptfaktoren ,,Selbstédndigkeit™ und ,,Betreuungskom-

petenz‘ einen signifikanten Einfluss auf das Belastungserleben von PAD.

Hauptfaktor ,,Selbstindigkeit*

In der Uberpriifung der Hypothesen wurde gezeigt, dass PAD, die der Aussage des
Hauptfaktors ,,Selbstindigkeit™ zustimmten, sich weniger stark belastet fiihlten und
die Unterstiitzungsbereiche ,,Medizin“ und ,,Alzheimer Gesellschaft™ haufiger nutz-
ten.

Dariiber hinaus wurden in der explorativen Datenauswertung weitere signifikante
Zusammenhinge festgestellt: PAD, die der Aussage des Hauptfaktors ,,Selbstandig-
keit zustimmten, hatten im Vergleich zu PAD, die diese Aussage ablehnten, eine
geringere tdgliche Betreuungszeit, waren berufstétig, das zu betreuende Familienmit-
glied bendtigte weniger Pflege und sie hatten nicht den Wunsch, mehr Unterstiitzung

in ihrer Rolle als Betreuungsperson zu erhalten.

Variable Aussage n p

,» Tagliche Betreuungszeit” | Zustimmung zu HF ,,Selbstédndigkeit* — 97 | 0,001
geringere tégliche Betreuungszeit

,Berufstatigkeit* Zustimmung zu HF ,,Selbstindigkeit* — 113 | 0,029
Berufstitigkeit ja
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Variable Aussage n p
,»Pflegestufe® Zustimmung zu HF ,,Selbstédndigkeit™ — 113 | 0,000
wenig Pflege
HF ,,Betreuungsperson Zustimmung zu HF ,,Selbstandigkeit™ — 96 | 0,024
unterstiitzen® Ablehnung HF ,,Betreuungsperson
unterstiitzen®

Tabelle 88: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Hauptfaktor ,,Selbstindigkeit* (explorative

Datenauswertung)

Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz*

Die signifikanten Ergebnisse der Hypothesenpriifung (PAD mit Betreuungskompe-
tenz hatten im Vergleich zu PAD ohne Betreuungskompetenz ein geringeres Belas-
tungserleben, Kenntnisse von Betreuungskonzepten und nutzten den Unterstiitzungs-
bereich ,,Betreuungsangebote*) wurden durch folgende Ergebnisse aus der weiteren

Datenauswertung ergénzt:

Variable Aussage n p

»Betreuungszeit/Jahre* | Zustimmung zu HF ,,Betreuungskompetenz“— | 105 | 0,015

mittellange Betreuungszeit

Bewertung UB Zustimmung zu HF ,,Betreuungskompetenz®“ — | 99 | 0,037
,,Medizin‘“ Bewertung UB ,,Medizin“ positiv

HF ,,Unabdingbarkeit* | Zustimmung zu HF ,,Betreuungskompetenz® — | 95 | 0,031
Zustimmung zu HF ,,Unabdingbarkeit*

HF ,,Akzeptanz* Zustimmung zu HF ,,Betreuungskompetenz® — | 95 | 0,031

Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz*

Tabelle 89: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Hauptfaktor ,,.Betreuungskompetenz*

(explorative Datenauswertung)

PAD mit Betreuungskompetenz betreuten ein demenzerkranktes Familienmitglied im
Schwerpunkt zwischen drei und fiinf Jahren, bewerteten den Unterstiitzungsbereich
»Medizin* positiv und waren der Meinung, dass Unterstiitzung unabdingbar ist und

es ihnen leicht fillt, externe Hilfen zu akzeptieren.
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Bereich 2: Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

In Bezug auf Unterstiitzungsangebote sind Faktoren, die sich positiv auf das Belas-
tungserleben von PAD auswirken, von besonderem Interesse. Dies war die Nutzung
der Unterstiitzungsbereiche ,,Privates Umfeld* und ,,Medizin* und die positive Be-

wertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Privates Umfeld®.

Nutzung und Bewertung des Unterstiitzungsbereichs ,,Privates Umfeld*

Die Hypothesenpriifung belegte, dass sich PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Pri-
vates Umfeld nutzten und positiv bewerteten, geringer belastet fiihlten. Die Ergeb-
nisse der explorativen Datenauswertung zeigte, dass PAD, die den Unterstiitzungsbe-
reich ,,Privates Umfeld” nutzten, im Vergleich zu PAD, die diesen Bereich nicht
nutzten, signifikant hdufiger der Kindergeneration angehorten, Betreuungsangebote
positiv bewerteten und insgesamt mehr Unterstlitzungsangebote in Anspruch nah-
men. PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Privates Umfeld” positiv bewerteten,

dulerten signifikant seltener den Wunsch nach mehr Unterstiitzung in ihrer Rolle als

Betreuungsperson.

Variable Aussage n P

,,aeneration‘ Nutzung UB ,,Privates Umfeld* ja — 132 | 0,048
Kindergeneration

Bewertung UB Nutzung UB ,,Privates Umfeld* ja — 65 | 0,018

»,Betreuungsangebote | Bewertung UB ,,Betreuungsangebote

positiv

»Anzahl der genutzten | Nutzung UB ,,Privates Umfeld* ja — hohere 136 | 0,002

UA* Inanspruchnahme von UA

HF Bewertung UB ,,Privates Umfeld* positiv — 93 | 0,010
»Betreuungsperson Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson

unterstiitzen* unterstitzen*

Tabelle 90: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Nutzung und Bewertung UB ,,Privates

Umfeld* (explorative Datenauswertung)
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Nutzung des Unterstiitzungsbereichs ,,Medizin“:

Das Belastungserleben von PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Medizin“ nutzten,
war im Vergleich zu PAD, die diesen Bereich nicht nutzten, geringer, und sie stimm-
ten haufiger der Aussage des Hauptfaktors ,,Selbstédndigkeit™ zu (Ergebnisse der Hy-
pothesenpriifung). Zusitzlich nahm diese Personengruppe insgesamt eine hdhere

Zahl von Unterstiitzungsangeboten in Anspruch (explorative Datenauswertung).

Variable Aussage n p
»Anzahl der genutzten Nutzung UB ,,Medizin“ ja — 136 | 0,016
UA* hohere Inanspruchnahme von UA

Tabelle 91: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Nutzung UB ,,Medizin“ (explorative

Datenauswertung)

Bereich 3: Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten

Hier ergab sich als primérer Einflussfaktor nur eine Variable, der Hauptfaktor ,,Ak-
zeptanz®. Neben einem niedrigeren Belastungserleben wiesen PAD, die dem Haupt-
faktor ,,Akzeptanz® zustimmten, weitere Merkmale auf, die im Vergleich zu den
Pflegepersonen, die die Aussage des Hauptfaktors ablehnten, signifikant waren.
PAD, die sich zustimmend zu der Aussage ,,Es fallt mir leicht, externe Unterstiitzung
zu akzeptieren dullerten, lebten haufiger nicht gemeinsam mit dem zu betreuenden
Familienmitglied in einem Haus, verfiigten iliber Betreuungskompetenz und bewerte-

ten Betreuungsangebote positiv.
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Variable Aussage n p

,, Wohnsituation® Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz® — 104 10,037
getrenntes Haus

HF Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz‘ — 95 10,031

»Betreuungskompetenz® | Zustimmung zu HF ,,Betreuungskompetenz*

Bewertung UB Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz* — 60 (0,015

,Betreuungsangebote” | Bewertung UB ,,Betreuungsangebote® positiv

Tabelle 92: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Hauptfaktor ,,Akzeptanz* (explorative

Datenauswertung)

Bereich 4: Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

In diesem Bereich wurde als primérer Einflussfaktor auf das Belastungserleben der

Hauptfaktor ,,Betreuungsperson unterstiitzen* identifiziert.

PAD, die sich nicht mehr Unterstiitzung in ihrer Rolle als Betreuungsperson wiinsch-

ten, fiihlten sich signifikant niedriger belastet, stimmten hiufiger dem Hauptfaktor

»Selbstandigkeit™ zu, nutzten seltener den Unterstiitzungsbereich ,,Alzheimer Gesell-

schaft“ und bewerteten die Unterstiitzungsbereiche ,,Privates Umfeld®, ,,Medizin*

und ,,Beratung/Schulung® positiv. Aulerdem stimmten sie der Aussage von Haupt-

faktor ,,Verfiigbarkeit™ zu und lehnten die des Hauptfaktors ,,Unabdingbarkeit* ab.

Variable Aussage n p
HF Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 96 | 0,024
»Selbstandigkeit™ | unterstiitzen® —

Zustimmung zu HF ,,Selbstindigkeit*
Nutzung UB Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 108 | 0,021
,,Alzheimer unterstiitzen* —
Gesellschaft* Nutzung von UB ,,Alzheimer Gesellschaft* nein
Bewertung UB Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 93 10,010
,.Privates Umfeld” |unterstiitzen* —

Bewertung UB ,,Privates Umfeld* positiv
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Variable Aussage n p

Bewertung UB Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 95 10,011
,,Medizin“ unterstiitzen® —

Bewertung UB ,,Medizin“ positiv

Bewertung UB Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 48 | 0,014
,Beratung/ unterstiitzen® —

Schulung* Bewertung UB ,,Beratung/Schulung® positiv

HF Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 94 | 0,040
,, Verfligbarkeit™ unterstiitzen —

Zustimmung zu HF ,,Verfiigbarkeit*

HF Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson 94 | 0,040
,Unabdingbarkeit* |unterstiitzen“ —

Ablehnung von HF ,,Unabdingbarkeit*

Tabelle 93: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: Hauptfaktor ,,.Betreuungsperson unterstiitzen*

(explorative Datenauswertung)

Bereich S: Betreuungssituation

Aus den Daten zur allgemeinen Betreuungssituation ergab sich als primédrer Einfluss-
faktor die tdgliche Betreuungszeit. PAD mit einer niedrigen tdglichen Betreuungszeit
wiesen ein geringeres Belastungserleben auf als PAD mit einer hohen tiglichen Be-
treuungszeit.

In der explorativen Datenauswertung konnten weitere signifikante Unterschiede in
dieser Gruppe gefunden werden: PAD mit einer geringeren tdglichen Betreuungszeit
gehorten haufiger der Kindergeneration an, lebten nicht gemeinsam mit dem erkrank-
ten Familienmitglied in einem Haus, waren hdufiger berufstitig und das erkrankte
Familienmitglied benétigte weniger Pflege. AuBBerdem bewerteten die Pflegeperso-
nen den Unterstiitzungsbereich ,,Betreuungsangebote* positiv, stimmten dem Haupt-

faktor ,,Selbstindigkeit” zu und die Betreuungszeit in Jahren war niedriger.
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Variable Aussage n p

,Generation* niedrigere tdgliche Betreuungszeit — 113 | 0,002
Kindergeneration
»Wohnsituation* niedrigere tagliche Betreuungszeit — 116 | 0,000

getrenntes Haus

,Berufstitigkeit* niedrigere tdgliche Betreuungszeit — 116 | 0,000
Berufstitigkeit ja

,Pflegestufe* niedrigere tdgliche Betreuungszeit — 116 | 0,000
wenig Pflege

Bewertung UB niedrigere tdgliche Betreuungszeit — 58 | 0,004

3

,Betreuungsangebote* | Bewertung UB ,,Betreuungsangebote’

positiv

HF ,,Selbstdandigkeit | niedrigere tdgliche Betreuungszeit — 97 | 0,001
Zustimmung zu HF ,,Selbstindigkeit*

,Betreuungszeit/Jahre® |niedrigere tagliche Betreuungszeit — 111 | 0,016

kiirzere Betreuungszeit/Jahre

Tabelle 94: Einflussfaktoren auf das Belastungserleben: , tidgliche Betreuungszeit™ (explorative

Datenauswertung)

5.5.2.2.3 Ubersichtsdarstellung der primiren und sekundiren

Einflussfaktoren auf ein geringeres Belastungserleben

Unter den Begriff ,,primire Einflussfaktoren® werden Variablen mit ihrer jeweiligen
Auspragung vorgestellt, die einen signifikanten Zusammenhang mit einem niedrigen
Belastungserleben von PAD hatten. Unter ,,sekundire Einflussfaktoren* sind die
Variablen mit ihren jeweiligen Ausprigungen aufgefiihrt, die einen signifikanten

Zusammenhang mit den einzelnen priméren Einflussfaktoren aufwiesen.
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Primire Einflussfaktoren
auf ein geringeres
Belastungserleben

Sekundire Einflussfaktoren
auf ein geringeres Belastungserleben

Zustimmung zu HF

»Selbstidndigkeit®

e niedrigere tagliche Betreuungszeit

e Berufstitigkeit ja

e wenig Pflege

e Nutzung UB ,Medizin“ und ,,Alzheimer
Gesellschaft” ja

e Ablehnung von HF ,,Betreuungsperson

unterstiitzen®

Zustimmung zu HF

,Betreuungskompetenz*

e mittellange Betreuungszeit/Jahre

e Kenntnisse von Betreuungskonzepten ja
e Nutzung UB , Betreuungsangebote* ja

e Bewertung UB ,,Medizin* positiv

e Zustimmung zu HF ,,Unabdingbarkeit*

e Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz*

Nutzung UB ,,Privates
Umfeld* ja

e Kindergeneration
e Bewertung UB ,,Betreuungsangebote® positiv

e hohere Inanspruchnahme von UA

Bewertung UB ,,Privates
Umfeld* positiv

e Ablehnung von HF , Betreuungsperson

unterstiitzen*

Nutzung UB ,,Medizin* ja

e Zustimmung zu HF ,,Selbstindigkeit*

e hohere Inanspruchnahme von UA

Zustimmung zu HF

e getrenntes Haus

»Akzeptanz* e Zustimmung zu HF , Betreuungskompetenz*

e Bewertung UB ,,Betreuungsangebote* positiv
Ablehnung von HF e Zustimmung zu HF , Selbstiandigkeit*
,»Betreuungsperson e Nutzung UB ,,Alzheimer Gesellschaft* nein
unterstiitzen*

e Bewertung UB ,,Privates Umfeld®, ,,Medizin*
und ,,Beratung/Schulung® positiv
e Zustimmung zu HF ,,Verfligbarkeit*

e Ablehnung von HF ,,Unabdingbarkeit*
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Primire Einflussfaktoren Sekundire Einflussfaktoren

auf ein geringeres auf ein geringeres Belastungserleben
Belastungserleben

Niedrigere tagliche ¢ Kindergeneration

Betreuungszeit e getrenntes Haus

e Berufstitigkeit ja

e ldngere Betreuungszeit/Jahre

e wenig Pflege

e Zustimmung zu HF ,,Selbstindigkeit*

e Bewertung UB ,,Betreuungsangebote* positiv

Tabelle 95: Primédre und sekundire Einflussfaktoren auf ein niedriges Belastungserleben

5.5.2.3 Weitere Ergebnisse

In den vorangegangenen Kapiteln wurden die Ergebnisse zu den zentralen Themen
dieser Arbeit priasentiert. Innerhalb der explorativen Datenanalyse ergaben sich wei-
tere signifikante Ergebnisse, die vollstdndig und in tabellarischer Form im Anhang

dargestellt sind (vgl. Kapitel 8.2).

5.5.3 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Ubersicht iiber die Ergebnisse folgt der thematischen Gliederung des Fragebo-
gens (vgl. Kapitel 5.3.1.3). Présentiert wird eine Auswahl an Antworten aus der Be-

fragung zusammen mit den wesentlichen Ergebnissen der statistischen Auswertung.

5.5.3.1 Personendaten

Pflegende Angehorige

Die befragten PAD waren im Durchschnitt 60,3 Jahre alt und liberwiegend Frauen
(74,3%). Sie konnten mit 42,4% der Partnergeneration und mit 57,6% der Kinderge-
neration zugeordnet werden. Zum Zeitpunkt der Datenerhebung lebten 68,4% der
PAD gemeinsam mit deren demenzerkrankten Familienangehdrigen in einem Haus.
Der Mittelwert fiir die Dauer der Betreuungszeit in Jahren betrug 4,71 Jahre und fiir

die tigliche Betreuungszeit 11,59 Stunden. Zirka ein Drittel der PAD leistete eine
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»Rund-um-die Uhr-Betreuung®. Weniger als die Halfte (43,0%) der PAD waren mit

einer durchschnittlichen Wochenarbeitszeit von etwa 31 Stunden berufstétig.

Personen mit Demenz
Die zu betreuenden demenzerkrankten Familienangehorigen waren ebenfalls zum
GroBteil Frauen (64,7%) und im Mittel etwa 78 Jahre alt. Bei mehr als der Halfte

(59,6%) der erkrankten Personen lagen die Pflegestufen 2 oder 3 vor.

5.5.3.2 Belastungserleben

Nach Auswertung der Hiuslichen-Pflege-Skala konnten 13,5% der befragten PAD
der Kategorie ,,niedriges Belastungserleben®, genau 50% der Kategorie ,,mittleres
Belastungserleben* und 36,5% der Kategorie ,,hohes Belastungserleben* zugeordnet
werden. Die Hypothesenpriifung und die explorative Datenauswertung ergaben in
Bezug auf die Variable ,,Belastungserleben® folgende Ergebnisse:
Ein signifikant niedrigeres Belastungserleben hatten PAD,

e die ihren erkrankten Familienmitglieder Selbstindigkeit zuschrieben

e die liber Betreuungskompetenz verfiigten

e die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld erhielten

e die Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich erhielten

e die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld positiv bewerteten

e denen es leicht fiel, externe Hilfsangebote zu akzeptieren

e die nicht den Wunsch hatten, in ihrer Rolle als Betreuungsperson unterstiitzt

zu werden

e deren tidgliche Betreuungszeit niedrig war

5.5.3.3 Betreuungskonzepte

Kenntnisse von Betreuungskonzepten

Von den PAD gaben 37,8% an, liber Kenntnisse von Betreuungskonzepten oder
Teilaspekte davon zu verfiigen. Am bekanntesten waren den Befragten folgende Be-
treuungskonzepte: Personenzentrierte Pflege, Biografiearbeit, (Integrative) Validati-
on, Realititsorientierungstraining, strukturierter Tagesablauf, Einbeziehung der de-
menziell Erkrankten in den Alltag und die AuBenwelt und Bewegung. Die Betreu-

ungskonzepte, bzw. Betreuungsmethoden wurden am hiufigsten tiber Medien (Bii-
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cher/Zeitungen/Zeit-schriften, Fernsehen oder Internet), Beratungsangebote oder
Angehorigengruppen kennengelernt.

In Bezug auf die Variable ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepte* ergaben sich inner-
halb der Hypothesenpriifung folgende Ergebnisse: PAD, die Kenntnisse von Betreu-
ungskonzepten hatten, verfiigten signifikant hiufiger iiber Betreuungskompetenz und
eine validierende Grundhaltung und nutzten signifikant haufiger die Unterstiitzungs-
bereiche ,,Ambulante Hilfen, ,,Beratung/Schulung®, ,,Erfahrungsaustausch®, , ,Alz-

heimer Gesellschaft” und ,,Betreuungsangebote.

Umsetzung von Betreuungskonzepten

Die Auswertung der Einzelitems ergab, dass einige Betreuungsmethoden fiir demen-
ziell erkrankte Menschen, wie z. B. ein strukturierter Tagesablauf oder die Bertick-
sichtigung der Lebensgeschichte in der Betreuung, hohe Zustimmungsraten erhielten.
Trotzdem fiihlten sich mehr als die Hélfte der PAD hilflos und tiberfordert im Um-
gang mit der erkrankten Person, konnten deren Verhalten schwer nachvollziehen,
vertraten die Haltung, dass es aufgrund der Erkrankung kaum noch Beschéftigungs-
moglichkeiten fir die erkrankte Person gibt und dass bis zu einem medizinischen
Durchbruch nicht viel fiir demenzkranke Menschen getan werden kann.

Die Auswertung der Hauptfaktoren ergab innerhalb der Hypothesenpriifung folgende
signifikante Ergebnisse:

e Hauptfaktor ,,Selbstandigkeit*: PAD, die ihren demenzerkrankten Familien-
angehorigen Selbstdndigkeit zuschrieben, fiihlten sich hiufiger niedriger be-
lastet und nutzten hdufiger die Unterstiitzungsbereiche ,,Medizin* und ,,Alz-
heimer Gesellschaft*.

e Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz‘: PAD, die iiber Betreuungskompetenz
verfligten, flihlten sich hiufiger niedriger belastet, hatten hdufiger Kenntnisse
iiber Betreuungskonzepte und nutzten hiufiger den Unterstiitzungsbereich
,Betreuungsangebote®.

e Hauptfaktor ,,Validation*: PAD mit einer validierenden Grundhaltung hatten
haufiger Kenntnisse von Betreuungskonzepten und nutzten haufiger die Un-
terstiitzungsbereiche ,,Beratung/Schulung®, ,,Erfahrungsaustausch®, ,,Alzhei-

mer Gesellschaft* und ,,Betreuungsangebote.
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5.5.3.4 Unterstiitzungsangebote

Nutzung von Unterstiitzungsangeboten

Mit 87,5% wurde der Unterstiitzungsbereich ,,Medizin“ am hiufigsten von PAD ge-

nutzt, gefolgt von den Unterstiitzungsbereichen ,,Privates Umfeld* (86,0%), ,,Ambu-

lante Hilfen* (65,4%), ,,Erfahrungsaustausch* (58,1%) und ,,Betreuungsangebote*

(50,7%). Am wenigsten wurden die Unterstiitzungsbereiche ,,Alzheimer Gesell-

schaft” (45,6%) und ,,Beratung/Schulung* (42,6%) genutzt.

Die Hypothesenpriifung ergab folgende signifikante Ergebnisse:

Privates Umfeld: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Privates Umfeld*
nutzten, hatten hdufiger ein geringeres Belastungserleben.

Medizin: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Medizin‘“ nutzten, hatten hdu-
figer ein geringeres Belastungserleben und schrieben ihren demenzerkrankten
Familienangehorigen haufiger Selbstandigkeit zu.

Ambulante Hilfen: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Ambulante Hilfen*
nutzten, hatten hdufiger Kenntnisse von Betreuungskonzepten.
Beratung/Schulung: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Bera-
tung/Schulung® nutzten, hatten hdufiger Kenntnisse von Betreuungskonzep-
ten und eine validierende Grundhaltung.

Erfahrungsaustausch: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Erfahrungsaus-
tausch‘ nutzten, hatten haufiger Kenntnisse von Betreuungskonzepten und
eine validierende Grundhaltung.

Alzheimer Gesellschaft: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Alzheimer
Gesellschaft* nutzten, hatten haufiger Kenntnisse von Betreuungskonzepten,
eine validierende Grundhaltung und schrieben der demenzerkrankten Person
hiufiger Selbstindigkeit zu.

Betreuungsangebote: PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Betreuungsange-
bote* nutzten, hatten hdufiger Kenntnisse von Betreuungskonzepten, Betreu-

ungskompetenz und eine validierende Grundhaltung.

Bewertung der Unterstiitzungsbereiche

Am hiufigsten (81,5%) wurde der Unterstiitzungsbereich ,,Betreuungsangebote® von

PAD positiv bewertet, gefolgt von den Unterstiitzungsbereichen ,,Alzheimer Gesell-
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schaft (75,0%), ,,Ambulante Hilfen* (69,0%), ,,Privates Umfeld* (67,5%), ,,Bera-
tung/Schulung* (67,3%), ,,Erfahrungsaustausch* (65,8%) und ,,Medizin“ (53,8%).

In der Hypothesenpriifung ergaben sich zwei signifikante Zusammenhinge: PAD,
die den Unterstlitzungsbereich ,,Privates Umfeld* positiv bewerteten, hatten haufiger
ein niedrigeres Belastungserleben und PAD, die den Unterstiitzungsbereich ,,Betreu-
ungsangebote® positiv bewerteten, nahmen héaufiger mehr Unterstiitzungsangebote in

Anspruch.

Anzahl der genutzten Unterstiitzungsangebote

Im Durchschnitt nahmen die befragten PAD 6,53 Unterstlitzungsangebote in An-
spruch. Die Hypothesenpriifung zeigte, dass PAD mit einer hoheren Inanspruchnah-
me von Unterstiitzungsangeboten den Unterstiitzungsbereich ,,Betreuungsangebote*
signifikant hdufiger positiv bewerteten und signifikant hdufiger der Meinung waren,

dass Unterstiitzung unabdingbar und verfiigbar ist.

Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten

Die Auswertung der Einzelfragen zu diesem Thema ergab, dass PAD als Hauptgriin-
de fiir die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten die Vermeidung der
Heimunterbringung des demenzerkrankten Familienmitglieds sahen und dass die
héusliche Betreuung ohne Unterstiitzung nicht mehr zu leisten wére. Als Hauptgriin-
de fiir die Nichtinanspruchnahme wurde angegeben, dass viele Unterstiitzungsange-
bote zu teuer und mit einem hohen organisatorischen Aufwand verbunden seien. Zu-
satzlich wurde es als schwierig empfunden, passende Hilfsangebote zu finden.

Die Hypothesenpriifung zeigte folgende signifikante Ergebnisse: PAD, die der Aus-
sage der Hauptfaktoren zustimmten, dass Unterstiitzung unabdingbar und/oder leicht
verfligbar 1st, nahmen hiufiger insgesamt mehr Unterstiitzungsangebote in Anspruch.
Auflerdem fiihlten sich PAD, die dem Hauptfaktor mit der Aussage ,,Es féllt mir

leicht, externe Unterstiitzung zu akzeptieren* zustimmten, hiufiger weniger belastet.

Informationen iiber Unterstiitzungsangebote
Informationen iiber Unterstiitzungsangebote bekamen PAD am hiufigsten {iber Me-
dien (Biicher/Zeitungen/Zeitschriften, Fernsehen oder Internet), Arzte, ihr privates

Umfeld und die Alzheimer Gesellschaft.
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Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

In der Auswertung der Einzelfragen wurde die Unterstiitzung am haufigsten (Zu-
stimmungsraten liber 50%) in den folgenden Bereichen als ausreichend eingestuft:
Unterstiitzung bei der nichtlichen Betreuung, Betreuungsangebote ,,auller Haus* und
gemeinsame Angebote fiir PAD und deren demenzerkrankte Familienmitglieder. In
den tiibrigen erfragten Bereichen war der Wunsch nach etwas oder viel mehr Unter-
stiitzung mit Zustimmungsraten von 55,5% bis 81,1% vorhanden. Der Wunsch nach
viel mehr Unterstiitzung war besonders ausgepridgt in den Bereichen ,.finanzielle

Unterstiitzung*, ,,demenzspezifische Angebote* und ,,Zeit zur eigenen freien Verfii-

(13

gung-.

Offene Fragen

Anregungen und Wiinsche fiir Unterstiitzungsangebote

Hier wurde vermehrt der Wunsch nach besserer finanzieller Unterstiitzung oder kos-
tengilinstigeren Angeboten genannt. Ebenso u. a. nach Angeboten in Wohnortnéhe
und flexibleren Betreuungsangeboten (z. B. mit kurzfristiger Anmeldemdglichkeit,
groBBeren Zeitfenstern, Betreuungsmoglichkeiten fiir Notsituationen oder am Wo-
chenende). Gewliinscht wurden zudem demenzspezifische Angebote (fiir nachtaktive
Erkrankte, Erkrankte mit Weglauftendenz, Urlaubsangebote, Tagespflege oder
Gruppenangebote) und eine bessere Vernetzung von Angeboten. In Bezug auf die
arztliche Unterstiitzung wurden z. B. ein fester Ansprechpartner und die Bereitstel-
lung von Informationsmaterial nach der Diagnosestellung gewiinscht und in Hinsicht
auf Pflegepersonal eine intensivere Schulung zum Thema Demenz und eine bessere

Zusammenarbeit mit den betreuenden Angehdrigen.

Positive Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten
Am héufigsten wurden positive Erfahrungen mit Angeboten der Alzheimer Gesell-

schaft, Tagespflegeeinrichtungen und ambulanten Pflegediensten genannt.

Negative Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten

Am héufigsten wurde zu diesem Punkt geduBert, dass viele Unterstiitzungsangebote
zu teuer seien. Aulerdem wurden u. a. negative Erfahrungen mit Einzelangeboten
(z. B. Personalknappheit in der Kurzzeitpflege, hidufiger Personalwechsel bei ambu-

lanten Pflegediensten), fehlende Kompetenz in Bezug auf Demenz im medizinischen
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Bereich, ungiinstige Zeiten von Betreuungsangeboten fiir Berufstétige, ein regional
fehlendes Angebot und eine unzureichende Zusammenarbeit von professionellen

Betreuungskriaften mit PAD genannt.
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6 Diskussion

6.1 Beurteilung der erhobenen Daten

Beurteilung der Stichprobe

Zur Beurteilung der untersuchten Stichprobe wurden typische Merkmale mit den

Ergebnissen aus anderen Studien verglichen, die dhnliche Fragestellungen aufweisen.

Ausgewihlt wurden die Verdffentlichungen von GréaBel (1998a, b, ¢) aufgrund der

groflen Teilnehmerzahl der zugrundeliegenden Datenerhebung und die Studie von

Schéufele et al. (2005), die auf der reprédsentativen Datenerhebung der MuG-III-

Studie basiert.

In Tabelle 96 werden die verschiedenen Studienergebnisse gegeniibergestellt.

Wiichtershauser | Schiufele et al. Grifliel (1998)
(Datenerhebung | (2005)
2007/2008)
n 136 151 1236
Alter der PAD 60,3 61,3 58,1
Frauenanteil der PAD 74,3% 73% 84,5%
Partnergeneration 42,4% 42%
Kindergeneration 57,6% 58%
Gemeinsamer Haushalt 68.,4% 73,6%
Pflegedauer/Jahre 4,71 4.1 3
Tégliche Betreuungs- 8h 5h 6 h
zeit/Median
Belastung (HPS) der PAD
Niedrig 13,5% 41,3% 33,8%
Mittel 50,0% 52,9% 25,3%
Hoch 36,5% 5,8% 40,9%
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Wiichtershiauser | Schiiufele et al. Gralflel (1998)
(Datenerhebung | (2005)
2007/2008)

Pflegestufe der demenz-

erkrankten Person

0 19,1% 24,8%

1 21,3% 32,2%

2 40,4% 29,5%

3 19,1% 13,4%

Berufstitigkeit der PAD 43% 27% 25,3%

Tabelle 96: Vergleich der Ergebnisse mit ausgewédhlten anderen Studien

Es zeigt sich, dass die grundsitzliche Struktur (Alter, Geschlecht, Generation, Wohn-
situation) der untersuchten Teilnehmer dhnlich ist.

Dagegen weichen Parameter, die Belastung dokumentieren (tdgliche Betreuungszeit,
Belastungserleben, Pflegestufe), deutlich voneinander ab. Dies gilt auch fiir die Ka-
tegorie Berufstitigkeit. Vermutlich ist die im Vergleich hohe Belastungsstérke in der
vorliegenden Untersuchung auf die Rekrutierungsmethode der Stichprobe zuriickzu-
filhren. Einschlusskriterium war u. a. die Inanspruchnahme von mindestens einem
Unterstiitzungsangebot und der Kontakt zu den Studienteilnehmern erfolgte iiber die
Anbieter von Unterstiitzungsangeboten, sodass erwartet werden kann, dass das Be-
lastungserleben bereits vergleichsweise hoch war. Im Durchschnitt nahmen die Stu-
dienteilnehmer mehr als sechs Unterstiitzungsangebote im Laufe des Betreuungspro-
zesses in Anspruch, was ebenfalls fiir einen grof8en Hilfebedarf und ein hohes Belas-
tungserleben der PAD spricht. Dieses Einschlusskriterium kann vermutlich auch er-
kldren, warum in der vorliegenden Untersuchung deutlich mehr berufstitige pflegen-
de Angehorige zu verzeichnen waren als in den zum Vergleich herangezogenen Stu-
dien, da wahrscheinlich insbesondere berufstitige pflegende Angehdrige auf Unter-
stlitzung angewiesen sind.

Aufgrund der Stichprobenstruktur kann festgestellt werden, dass sich die gefundenen
Ergebnisse von einer Stichprobe mit einer relativ ,repriasentativen” Grundstruktur
ableiten, sie sind aber am ehesten aussagekriftig fiir pflegende Angehorige mit mitt-
lerem, bzw. hohem Belastungserleben, die Demenzpatienten in mittleren und fortge-

schrittenen Demenzstadien betreuen.
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Beurteilung des Datensatzes
Die in der Untersuchung ausgewerteten Daten wurden in den Jahren 2007 und 2008
erhoben. In Bezug auf die Aktualitdt haben sich zwar in den vergangenen Jahren
einige Verdnderungen im Versorgungssystem ergeben (z. B. Weiterentwicklungen in
der Pflegeversicherung, Ausbau und Verdnderungen einzelner Unterstiitzungsmali-
nahmen), die grundsdtzliche Problematik ist jedoch unveridndert. Die Rahmenbedin-
gungen fiir die Unterstiitzung der hauslichen Betreuungssituation von MmD sind
ebenso nahezu gleich geblieben:

e cine Heilung der Demenzerkrankung ist in der Regel nicht méglich (vgl. Ka-

pitel 1.2)
e das Belastungserleben der PAD ist hoch (vgl. Kapitel 2.2)
e PAD nehmen Unterstiitzungsangebote in geringem Umfang und oft erst spat

im Betreuungsverlauf in Anspruch (vgl. Kapitel 3.3)

Die in der vorliegenden Studie untersuchten Unterstiitzungsbereiche haben sich nicht
grundlegend geéndert. Zudem wurden jeweils die Bereiche in ihrer Gesamtwirkung
beurteilt und nicht Einzelangebote aus den jeweiligen Kategorien, sodass eine mogli-
che Erweiterung einzelner UnterstiitzungsmaBnahmen keine nennenswerte Anderung
der Gesamtergebnisse fiir einen Bereich bedeuten sollte. Auch hinsichtlich der de-
menzspezifischen Betreuungskonzepte haben sich in den letzten Jahren keine durch-
greifenden inhaltlichen Verdnderungen ergeben, das gleiche gilt auch fiir die Metho-
den zur Vermittlung von Betreuungskompetenz (vgl. Kapitel 4).

Die aktuell vorliegende hdusliche Betreuungssituation von MmD unter den oben
genannten Rahmenbedingungen spricht dafiir, dass UnterstiitzungsmaB3nahmen und
insbesondere Vermittlungswege ins Unterstiitzungssystem weiterhin verbessert wer-
den sollten.

Die verwendeten Daten haben damit einen guten Aussagewert fiir die aktuellen Ver-
sorgungsstrukturen und die gewonnenen Ergebnisse konnen auch zum jetzigen Zeit-

punkt gute Anhaltspunkte fiir deren Weiterentwicklung liefern.
6.2 Diskussion zentraler Ergebnisse

An dieser Stelle werden die inhaltlichen Schlussfolgerungen aus den gewonnenen

Untersuchungsergebnissen gezogen. Dabei wird die Diskussion auf die veridnderba-
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ren Faktoren im Betreuungsprozess beschrinkt, da sich hier Ansatzpunkte fiir eine
Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen im Hinblick auf die Entlastung der
hauslichen Betreuungssituation mit demenzkrankten Menschen ergeben. Unveréin-
derliche Faktoren der Stichprobenstruktur (z. B. Alter oder Geschlecht) bleiben in
der Betrachtung unberiicksichtigt. Die Darstellung erfolgt nach den drei themati-
schen Schwerpunkten der Untersuchung:

e Merkmale der Betreuungssituation

e Kenntnisse und Umsetzung von Betreuungskonzepten

e Umgang mit Unterstiitzungsangeboten

6.2.1 Merkmale der Betreuungssituation

In den Ergebnissen zur Betreuungssituation fand sich nur ein einziger signifikanter
Zusammenhang: Pflegende Angehorige mit einer geringeren téglichen Betreuungs-
zeit wiesen ein niedrigeres Belastungserleben auf. Tégliche Betreuungszeit war da-
mit der einzige primédre Einflussfaktor auf Belastungserleben aus der Kategorie ,,Be-
treuungssituation® (vgl. Abbildung 15 und Kapitel 5.5.2.2.1 - 5.5.2.2.3).

Die Reduktion der taglichen Betreuungszeit durch geeignete Unterstiitzungsangebote
ist demzufolge eine effektive und wichtige MaBBnahme. Aufgrund der sekundéren
Einflussfaktoren (weniger Pflege, hohere Selbstiandigkeit der erkrankten Person, kiir-
zere Betreuungszeit in Jahren) (vgl. Kapitel 5.5.2.2.3) kann vermutet werden, dass es
sich bei der Betreuungssituation mit niedriger téglicher Betreuungszeit bei den be-
fragten PAD héufiger um die Versorgung einer Person in einem frithen Demenzsta-
dium handelte. Die untersuchte Gruppe von PAD wies zudem Merkmale wie ge-
trennte Wohnsituation, Berufstitigkeit und positive Bewertung der Unterstiitzungs-
leistung von Betreuungsangeboten auf, die den Schluss zulassen, dass die Unterbre-
chung der alltdglichen Betreuung im Sinne einer ,,Auszeit” ein wichtiger Faktor und
auch schon in frithen Stadien der Demenz bei geringerer Pflegebediirftigkeit wirksam

ist.
Einordung der Ergebnisse im Hinblick auf andere Untersuchungen

Betrachtet man die personlichen Merkmale der Pflegeperson, der gepflegten Person

und die Merkmale der Betreuungssituation (vgl. Kapitel 2.2.2.3 - 2.2.2.5) in Bezug
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auf ihren Zusammenhang mit der Héhe des Belastungserlebens der PAD, finden sich
je nach Merkmal sehr unterschiedliche Ergebnisse.

In der vorliegenden Untersuchung, wie auch bei Schéufele et al. (2005), wurde zwi-
schen dem Alter der PAD und deren Belastungserleben kein signifikanter Zusam-
menhang gefunden. Kim et al. (2012) konnte dagegen eine signifikante Korrelation
zwischen den beiden Variablen feststellen.

Entgegen vielen anderen Studien (z. B. Schéufele et al. 2005; Zank/Schacke 2007,
Campbell et al. 2008; Kim et al. 2012), die eine signifikante Beziehung zwischen
dem Geschlecht der PAD (weiblich) und deren Belastungserleben (signifikant hoher)
beschreiben, konnte dieser Zusammenhang in der vorliegenden Untersuchung nicht
bestdtigt werden.

Auch beziiglich der Generationszugehdrigkeit der PAD und der Variable ,,Belas-
tungserleben konnte keine signifikante Beziehung gefunden werden, wohingegen
andere Studien (u. a. Zank/Schacke 2007) belegen, dass sich PAD der Partnergenera-
tion signifikant hoher belastet fiihlen.

Wie auch in anderen Untersuchungen (Graf3el 2000, Schéufele et al. 2005), konnte in
der vorliegenden Studie kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Berufstétig-
keit und dem Belastungserleben von PAD gefunden werden.

Hinsichtlich der Wohnsituation konnte ebenfalls keine direkte signifikante Verbin-
dung zum Belastungserleben der PAD hergestellt werden, jedoch war die tégliche
Betreuungszeit von PAD, die mit der erkrankten Person in einem Haus wohnten,
signifikant hoher und PAD mit einer hoheren téglichen Betreuungszeit zeigten ein
signifikant hoheres Belastungserleben. In anderen Untersuchungen (z. B. Adler et al.
1996; Chappell/Reid 2002) wird ebenfalls ein signifikant hoheres Belastungserleben
bei PAD mit hoherer tdglicher Betreuungszeit beschrieben und in Bezug auf die
Wohnsituation werden Hinweise darauf gefunden (z. B. bei Brody et al. 1995;
Zank/Schacke 2007; Kim et al. 2012), dass eine gemeinsame Wohnform mit einem
signifikant hoheren Belastungserleben der PAD verkniipft ist.

Zum Thema Selbstindigkeit der erkrankten Person finden sich viele Belege, dass ein
signifikanter Zusammenhang zwischen hoherer Selbstidndigkeit der betreuten Person
und niedrigerer Belastung der PAD besteht (Chappell/Reid 2002; Bédard et al. 2005;
Schiufele et al. 2005: 129; Aminzadeh/Byszewski/Dalziel 2006; Davis/Tremont
2007; Kim et al. 2012: 851; Bruvik et al. 2013). In den genannten Studien wurde

Selbsténdigkeit iiblicherweise als Merkmal der erkrankten Person direkt (z. B. mit
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der Erfassung der ADL-/IADL-Gesamtscores) erfasst. Dies war in dieser Untersu-
chung nicht der Fall, es wurde jedoch ein Hauptfaktor mit der Bedeutung ,,Selbstén-
digkeit extrahiert. In der genaueren Analyse zeigte sich, dass damit am ehesten der
aktuelle Selbstdndigkeitsgrad dokumentiert wurde (vgl. Kapitel 6.2.2). Es fand sich,
analog zu den oben genannten Untersuchungen, ein signifikanter Zusammenhang
zwischen hoherer Selbstidndigkeit von MmD und niedrigerem Belastungserleben von

PAD.

6.2.2 Kenntnisse und Umsetzung von Betreuungskonzepten

In der Kategorie ,,Betreuungskonzepte® wurden zwei signifikante Einflussfaktoren
auf das Belastungserleben gefunden: die Zustimmung zum Hauptfaktor ,,Selbstidn-
digkeit* und die Zustimmung zum Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz*.

Bei der Betrachtung der sekundéren Einflussfaktoren auf den Hauptfaktor ,,Selbstén-
digkeit™ zeigte sich jedoch, dass mit dieser Variable vermutlich nicht der Zusam-
menhang zwischen der Forderung von Selbstindigkeit durch die Anwendung von
Betreuungskonzepten und einer Entlastung der PAD abgebildet wird. Vielmehr muss
vermutet werden, dass in den Ergebnissen der untersuchten Personengruppe die Tat-
sache dokumentiert wird, dass die demenzerkrankten Personen (z. B. aufgrund eines
frithen Erkrankungsstadiums) generell {liber grofere Selbstdndigkeit verfligten. Der
Einflussfaktor ,,Selbstindigkeit auf das Belastungserleben ist daher mit der Bedeu-
tung, die sich in dieser Untersuchung ergeben hat, wahrscheinlich wenig abhingig
vom Wissen um Betreuungskonzepte. Davon unberiihrt bleibt das Ergebnis, dass
»Selbstandigkeit™ der erkrankten Person Einfluss auf die Stirke des Belastungserle-
bens der PAD hat und damit Maflnahmen zur Férderung der Selbstindigkeit grund-
satzlich sinnvoll sind.

Der Hauptfaktor ,Betreuungskompetenz® stellt den zweiten signifikanten
Einflussfaktor auf Belastungserleben zum Thema Betreuungskonzepte dar, wobei
gezeigt werden konnte, dass sich Betreuungskompetenz entlastend auswirkt und sich
PAD mit Kenntnissen von Betreuungskonzepten in der Betreuung kompetenter
fiihlen. An dieser Stelle soll betont werden, dass die Priifung der Hypothese 1 ,,Wenn
PAD iber Kenntnisse von Betreuungskonzepten verfiigen, dann ist ihr
Belastungserleben geringer keinen signifikanten Zusammenhang erbrachte.

Entscheidend fiir ein geringeres Belastungserleben ist demnach nicht die Kenntnis
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von Betreuungskonzepten an sich, sondern der Erwerb von Betreuungskompetenz,
wozu beispielsweise das Verstindnis fiir die Erkrankung und der Umgang mit
schwierigen Verhaltensweisen der erkrankten Person gehoren konnen. Die
beeinflussbaren sekundidren Einflussfaktoren auf das Belastungserleben beziiglich
des Hauptfaktors ,,Betreuungskompetenz® (vgl. Kapitel 5.5.2.2.3) lassen erkennen,
dass die Gruppe von PAD mit Betreuungskompetenz und niedrigem
Belastungserleben neben der Kenntnis von Betreuungskonzepten einen
akzeptierenden Umgang mit Unterstiitzung zeigt. Dies spiegelt sich unter anderem in
der héufigeren Nutzung von Betreuungsangeboten und der hoéheren Akzeptanz
externer Hilfsangebote wider.

Bei der Betrachtung von Einzelfragen des Fragebogens wird offensichtlich, dass in
der Gesamtstichprobe hoher Bedarf bestand, Betreuungskompetenz zu verbessern
bzw. das Wissen um Betreuungskonzepte in die Praxis umzusetzen. Zum Beispiel
fiel es etwa 60% der PAD schwer, das Verhalten der erkrankten Person nachzuvoll-
ziehen, ebenfalls etwa 60% fiihlten sich im Umgang mit der erkrankten Person oft
hilflos und iiberfordert und fast 70% der PAD vertraten die Haltung, dass bis zu ei-
nem Durchbruch in der Medizin nicht viel fiir Demenzkranke getan werden kann.
Zirka 45% der PAD gaben an, dass sie falsche Aussagen der erkrankten Person kor-
rigieren, was verdeutlicht, dass grundlegende Umgangsempfehlungen mit demenzer-
krankten Personen in der hduslichen Betreuungspraxis nicht umgesetzt werden. Das
Ergebnis, dass insgesamt lediglich knapp 38% der befragten PAD iiber Kenntnisse
von Betreuungskonzepten verfiigten, unterstreicht den Handlungsbedarf in Bezug auf
die Vermittlung von Betreuungskonzeptwissen und Betreuungskompetenz an pfle-
gende Angehorige von Menschen mit Demenz.

In diesem Zusammenhang ist die Betrachtung der Zugangswege zu Betreuungskon-
zeptwissen aufschlussreich. Fasst man die Antworten auf die Einzelfrage ,,Wo haben
Sie die Konzepte kennen gelernt?** im Fragebogen zusammen, dann wurden autodi-
daktische, informelle Informationsquellen (Biicher/Zeitung/Zeitschriften, Fernsehen,
Internet) und organisierte, eher professionelle Informationsquellen (Beratung, Schu-
lung/Fortbildung, Angehdrigen-/Selbsthilfegruppe) ungefiahr gleich haufig genannt,
wobei in der Frage Mehrfachantworten méglich waren. Den hohen Stellenwert pro-
fessioneller Zugangswege zeigen auch die Ergebnisse zu Hypothese 6 und 7 (vgl.

Kapitel 5.5.2.1.6 und 5.5.2.1.7).
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Demenzspezifische Schulungsangebote der Alzheimer Gesellschaft wurden selten
von PAD genutzt (vgl. Kapitel 5.5.1.4.1) und spielten demnach bei der Vermittlung
von Konzeptwissen und Betreuungskompetenz nur eine untergeordnete Rolle. In
welchem Ausmall die Teilnahme an demenzspezifischen Schulungsangeboten einen
positiven Einfluss auf den Erwerb von Betreuungskompetenz der PAD hatte, kann
mit den erhobenen Daten nicht gepriift werden.

Aufgrund der oben aufgefiihrten Untersuchungsergebnisse ist die Vermutung nahe-
liegend, dass unzureichende Kenntnisse iiber demenzspezifische Betreuungskonzepte
und eine geringe Betreuungskompetenz der PAD auch auf ungiinstige Zugangswege
zurlickzufiihren sind. Um demenzspezifische Betreuungskompetenz gezielt und zu
einem moglichst frithen Zeitpunkt im Krankheitsprozess an PAD zu vermitteln, soll-

ten demnach auch neue Zugangswege ins Versorgungssystem etabliert werden.

Einordung der Ergebnisse im Hinblick auf andere Untersuchungen

In der vorliegenden Untersuchung konnte kein signifikanter Zusammenhang zwi-
schen der Variable ,,Kenntnisse von Betreuungskonzepten® und der Variable ,,Belas-
tungserleben* belegt werden. Die Einordnung dieses Ergebnisses beziiglich anderer
Studien ist nur bedingt moglich, da zu der Fragestellung in der Form, wie sie in die-
ser Arbeit gestellt wurde, keine dhnlichen Untersuchungen von anderen Autoren ge-
funden wurden. Ublicherweise beziehen sich Untersuchungen zu diesem Themenbe-
reich auf die Umsetzung einzelner Betreuungskonzepte, bzw. spezieller Betreuungs-
interventionen. In der vorliegenden Erhebung bezog sich die Variable ,,Kenntnisse
von Betreuungskonzepten® nicht auf einzelne Konzepte, sondern auf ein grundsatzli-
ches Wissen von Betreuungskonzepten im Allgemeinen. Die in Kapitel 4.2.2 vorge-
stellte Untersuchung der Diplomarbeit (Wéchtershiduser 2002) beinhaltete eine dhnli-
che Fragestellung und zeigte eine signifikante Korrelation zwischen den Kenntnissen
iiber Betreuungskonzepte von Pflegepersonal in stationdren Pflegeeinrichtungen und
deren Belastungserleben durch die Betreuung demenzerkrankter Menschen. Die Er-
kenntnisse anderer Erhebungen, die die Auswirkungen einzelner Konzepte auf die
Betreuungspersonen untersuchten, sprechen ebenfalls dafiir, dass die Kenntnisse und
die Umsetzung von Betreuungskonzepten positive Auswirkungen auf die betreuen-
den Personen haben (vgl. Kapitel 4.1).

In der vorliegenden Arbeit konnte gezeigt werden, dass PAD, die Kenntnisse von

Betreuungskonzepten hatten, signifikant haufiger tiber Betreuungskompetenz verfiig-
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ten und PAD mit Betreuungskompetenz signifikant hiufiger ein geringeres Belas-
tungserleben aufwiesen. Ein signifikanter Zusammenhang zwischen Betreuungs-
kompetenz und Belastungserleben von PAD wurde auch in der Metaanalyse von van

der Lee et al. (2014) beschrieben.

6.2.3 Umgang mit Unterstiitzungsangeboten
6.2.3.1 Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

Bei der Betrachtung der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten zeigt sich, dass die
Bereiche ,,Medizin® und ,,Privates Umfeld* am haufigsten (jeweils iiber 85%) in An-
spruch genommen wurden. Wesentlich seltener wurden dagegen Angebote mit de-
menzspezifischer Ausrichtung (z. B. Alzheimer Gesellschaft, ca. 45%) oder hohem
Entlastungspotential (z. B. Betreuungsangebote, ca. 51%) genutzt. Interessanterweise
wurde die Unterstiitzungsleistung dieser relativ selten genutzten Bereiche aber sehr
positiv und im Vergleich mit allen untersuchten Unterstiitzungsbereichen am besten
bewertet.

Die Unterstiitzung durch den medizinischen Bereich wurde nur von knapp 54% der
Befragten als sehr groB3 oder ziemlich grol empfunden. Die Ergebnisse sprechen
dafiir, dass Angebote mit hoher Nutzungsrate nicht unbedingt mit einem hohen Un-
terstlitzungserleben der PAD verkniipft sind. So ist zu vermuten, dass zu Beginn der
Erkrankung zundchst Unterstiitzungsangebote in Anspruch genommen werden, zu
denen bereits ein Kontakt besteht (beispielsweise Hausarzt und Familienangehorige),
und sich daraus die hohe Nutzungsrate ergibt. Griinde dafiir, warum der Bereich
»Medizin“ vergleichsweise schlecht beurteilt wird, konnten darin liegen, dass medi-
zinische MaBnahmen im engeren Sinne kaum Verdnderung der Erkrankung Demenz
herbeifiihren und Erwartungen von PAD auf eine weiterreichende Hilfestellung nicht
erfiillt werden. Die Ergebnisse zur Entlastung durch Unterstiitzungsangebote zeigen
jedoch, dass die Nutzung des medizinischen Bereichs mit einem signifikant niedrige-
ren Belastungserleben der PAD einhergeht. Zur Auflosung dieses vermeintlichen
Widerspruchs kann die Betrachtung der sekundéren Einflussfaktoren und der zur
Testung verwendeten Haufigkeiten dienen (vgl. Kapitel 5.5.2.1.4 und 5.5.2.2.3). Die
sekunddren Einflussfaktoren belegen, dass in der Gruppe der PAD, die den Unter-
stiitzungsbereich ,,Medizin“ nutzten, Unterstlitzungsangebote insgesamt hiufiger in

Anspruch genommen wurden und die erkrankte Person iiber ein hoheres Mal3 an
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Selbstdandigkeit verfiigte. Es ist also moglich, dass das geringere Belastungserleben
nicht allein aus der Nutzung des Bereichs ,,Medizin* resultierte, sondern eventuell
auch aus einem eher frithen Krankheitsstadium und dem entlastenden Einfluss ande-
rer Angebote. Die Haufigkeitsverteilung in der statistischen Auswertung ldsst zudem
erkennen, dass der medizinische Bereich mit steigender Belastung der PAD seltener
als Unterstilitzungsangebot genannt wurde. Dies konnte dafiir sprechen, dass in einem
weiter fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung die Unterstiitzung durch medizini-
sche Angebote eine abnehmende Rolle spielt und aus diesem Grund ihre Unterstiit-
zungsleistung von PAD niedriger eingestuft wird.

Neben der Nutzung des Bereichs ,,Medizin“ finden sich zwei weitere signifikante
Zusammenhdnge zwischen der Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangebo-
ten und Entlastungserleben: die Nutzung des Bereichs ,,Privates Umfeld* und dessen
positive Bewertung. Wie oben beschrieben, wurde der Bereich ,,Privates Umfeld*
dhnlich stark genutzt wie der Bereich ,,Medizin®, sodass sich ein GroBteil der befrag-
ten PAD in beiden Gruppen wiederfindet. Im direkten Vergleich wurde das private
Umfeld jedoch positiver beurteilt, wobei liber zwei Drittel der PAD diese Unterstiit-
zungsleistung als sehr gro oder ziemlich grofl bewerteten. Untersucht man die se-
kundéren Einflussfaktoren im Unterstiitzungsbereich ,,Privates Umfeld*, dann gehor-
ten die Betroffenen hiufiger der Kindergeneration an, nahmen insgesamt mehr Un-
terstlitzungsangebote in Anspruch und bewerteten den Unterstiitzungsbereich ,,Be-
treuungsangebote* positiv. Wie im Bereich ,,Medizin® ist auch hier davon auszuge-
hen, dass das niedrigere Belastungserleben der PAD nicht allein aus der Unterstiit-
zung durch das private Umfeld resultiert, sondern eben auch aus der Inanspruchnah-
me zusitzlicher Hilfsangebote. Der signifikante Zusammenhang zwischen einem
niedrigeren Belastungserleben und der positiven Bewertung des Unterstiitzungsbe-
reichs ,,Privates Umfeld* ist leicht nachvollziehbar und belegt die Notwendigkeit,
das private Umfeld so in die Versorgung einzubinden, dass diese Unterstiitzung von
den PAD positiv erlebt werden kann. Diese Aussage wird durch einen sekundiren
Einflussfaktor (vgl. Kapitel 5.5.2.2.3) bestétigt, der zeigt, dass PAD, die den Unter-
stiitzungsbereich ,,Privates Umfeld“ positiv bewerten, signifikant seltener den
Wunsch nach mehr Unterstiitzung der Betreuungsperson hatten.

Die Tatsache, dass in den am hdufigsten genannten Unterstiitzungsbereichen ein
niedrigeres Belastungserleben mit einer hoheren Anzahl von in Anspruch genomme-

nen Unterstiitzungsangeboten korrelierte, legt den Schluss nahe, dass sich die Belas-
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tung von PAD durch die Inanspruchnahme von vielen Unterstiitzungsangeboten re-
duzieren lisst. Die Uberpriifung der Hypothese 5 zeigte jedoch, dass dies nicht der
Fall ist. In der direkten statistischen Auswertung der beiden Variablen konnte kein
signifikanter Zusammenhang zwischen der Anzahl der genutzten Unterstiitzungsan-
gebote und dem Belastungserleben gefunden werden. Die bloBe Anzahl der genutz-
ten Angebote ist offensichtlich nicht entscheidend. Die Ergebnisse dieser Untersu-
chung legen nahe, dass vielmehr individuelle Rahmenbedingungen der héuslichen
Betreuungssituation, in der eine hohere Anzahl an Hilfsangeboten zum Einsatz
kommt, fiir ein niedrigeres Belastungserleben ausschlaggebend sind.

Ein weiteres Ergebnis der Hypothesenpriifung im Bereich Unterstiitzungsangebote
weist darauf hin, dass die Menge der gewdhlten Angebote nicht ausschlief8lich be-
darfsorientiert ausgesucht wird. Die Auswertung der Hypothese 11 zeigt einen signi-
fikanten Zusammenhang zwischen der Nutzung einer héheren Anzahl von Unterstiit-
zungsangeboten und der Zustimmung zu den Hauptfaktoren ,,Verfiigbarkeit und
»Unabdingbarkeit”. Dies weist darauf hin, dass Angebote nicht immer zielgerichtet
ausgewdhlt werden, sondern entweder dann angenommen werden, wenn sie bekannt
und einfach erreichbar sind oder wenn es ,,nicht mehr anders geht, um die héusliche

Versorgungsform aufrecht zu erhalten.

Einordnung der Ergebnisse im Hinblick auf andere Untersuchungen

Wie in Kapitel 2.2.2.5 beschrieben, ist die Studienlage zur Nutzung von Unterstiit-
zungsangeboten durch PAD in Zusammenhang mit deren Belastungserleben unzu-
reichend. Die zum Teil sehr widerspriichlichen Ergebnisse konnten unter anderem
darauf zurilickgefiihrt werden, dass in vielen Studien spezialisierte Unterstiitzungsan-
gebote mit geringer Vergleichbarkeit erforscht oder die Ergebnisse in Metaanalysen
zusammengefasst und ausgewertet wurden. Die Schlussfolgerungen haben dann un-
ter Umstidnden eher statistischen Charakter fiir eine bestimmte Gruppe untersuchter
Personen und bilden eventuell nur noch wenig die Lebensrealitét einzelner PAD ab.
Im Gegensatz dazu wurden in der hier durchgefiihrten Arbeit bereits im Fragebogen
Unterstlitzungsbereiche definiert, um deren Auswirkung auf die hiusliche Betreuung
zu untersuchen.

Die Nutzung des Unterstiitzungsbereichs ,,Privates Umfeld* hatte in der vorliegenden
Untersuchung, wie auch in der Erhebung von Schéufele et al. (2005), einen signifi-

kanten Einfluss auf das Belastungserleben von PAD.
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Ebenfalls zeigte die Nutzung des Unterstiitzungsbereichs ,,Medizin“ einen signifi-
kanten Zusammenhang mit der Hohe des Belastungserlebens der PAD. Die Ergeb-
nisse zu diesem Thema sind jedoch wie zu Beginn dieses Kapitels beschrieben, nicht
klar interpretierbar und weitere Studien, die speziell diesen Zusammenhang untersu-
chen, waren nicht verfiigbar.

Die Nutzung des Unterstiitzungsbereichs ,,Beratung/Schulung® korrelierte in der vor-
liegenden Untersuchung nicht signifikant mit einem niedrigeren Belastungserleben
der PAD. Andere Studien liefern zur Beziehung zwischen der Nutzung psychoeduka-
tiver Unterstiitzungsangebote und dem Belastungserleben von PAD heterogene Er-
gebnisse (vgl. Kapitel 2.2.2.5), sodass hier ebenfalls keine eindeutige Aussage mog-
lich ist.

Auch der Zusammenhang zwischen der Nutzung von pflegeentlastenden Diensten
und der Hohe des Belastungserlebens von PAD kann aufgrund der uneinheitlichen
Studienlage nicht gekldrt werden. Keinen signifikanten Zusammenhang finden z. B.
Acton/Kang (2001), GraBel (2000) und auch in der vorliegenden Arbeit konnte keine
signifikante Beziehung zwischen den Variablen Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen*
oder Nutzung UB ,,Betreuungsangebote™ und ,,Belastungserleben® gezeigt werden.
Einen signifikant positiven Einfluss beschreiben dagegen z. B. Kosloski und Mont-
gomery (1993), Pinquart und Soérensen (2002; 2006) oder Zank und Schacke (2007).
In Ubereinstimmung mit anderen Studien (Acton/Kang 2001; Pinquart/Sérensen
2002; Zank/Schacke 2007) konnte in der vorliegenden Untersuchung keine signifi-
kante Verknilipfung zwischen der Nutzung von Angehdrigengruppen, bzw. Erfah-
rungsaustausch und dem Belastungserleben der PAD belegt werden.

In verschiedenen Studien (Acton/Kang 2001; Pinquart/Sérensen 2002; Auer et al.
2007) wurden Hinweise gefunden, dass die Nutzung multimodaler Angebote einen
positiven Effekt auf das Belastungserleben von PAD hat. In der vorliegenden Arbeit
wurde die Nutzung von multimodalen Angeboten nicht untersucht, die Definition
multimodaler Angebote trifft jedoch am ehesten auf den untersuchten Unterstiit-
zungsbereich ,,Alzheimer Gesellschaft zu. Hier bestand kein signifikanter Zusam-
menhang zwischen der Nutzung dieses Bereiches und dem Belastungserleben der
PAD.

Ebenfalls kein signifikanter Zusammenhang konnte zwischen der Anzahl der genutz-

ten Unterstiitzungsangebote und dem Belastungserleben der PAD nachgewiesen
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werden, was durch andere Studien (Meier et al. 1999; Acton/Kang 2001; Schéufele
et al. 2005) bestitigt wird.

Eine signifikante Korrelation zwischen der (positiven) Bewertung der genutzten Un-
terstiitzungsangebote und dem (niedrigeren) Belastungserleben von PAD bestand
z. B. bei Reis et al. (1994) oder Shurgot und Knight (2005) und auch in der vorlie-
genden Untersuchung war dieser Zusammenhang zwischen der Bewertung des Un-

terstiitzungsbereichs ,,Privates Umfeld” und der Hohe des Belastungserlebens von

PAD signifikant.

6.2.3.2 Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von

Unterstiitzungsangeboten

Die Untersuchungsergebnisse zu den Hauptgriinden fiir die Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten verdeutlichen, dass PAD Hilfen primir dazu nutzten, die
héusliche Versorgungsform aufrechtzuerhalten (ca. 70%) und eine stationére Versor-
gung des erkrankten Familienmitgliedes zu verhindern (ca. 84%). Die Ergebnisse
driicken vermutlich den starken Wunsch der PAD nach der héuslichen Betreuungs-
form aus, konnten jedoch auch darauf hinweisen, dass die Betreuung in stationiren
Versorgungseinrichtungen von PAD kritisch beurteilt wird.

Die Hauptgriinde fiir die Nichtinanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten ma-
chen auf verschiedene Defizite im Versorgungssystem aufmerksam: die Angebote
wurden als zu teuer eingestuft (ca. 74%), die Inanspruchnahme schien mit einem zu
hohen organisatorischen Aufwand verbunden (ca. 72%) und es wurde als schwierig
empfunden, passende Angebote zu finden (ca. 55%). Daneben weisen die Studiener-
gebnisse darauf hin, dass auch ,,innere Hemmnisse* der PAD eine wichtige Rolle bei
der Nichtinanspruchnahme von Hilfsangeboten spielten, wie die Einstellung, dass
Pflege Familiensache ist (ca. 41%), die Einmischung von Aufenstehenden vermie-
den werden sollte (ca. 29%) oder es als unangenehm empfunden wurde, jemanden
um Unterstlitzung zu bitten (ca. 44%).

In dem Themenbereich ,,Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiit-
zungsangeboten® hatte lediglich die Zustimmung zu dem Hauptfaktor ,,Akzeptanz
einen signifikanten Zusammenhang mit einem niedrigeren Belastungserleben der
PAD. Dieses Ergebnis legt den Schluss nahe, dass hier der kausale Zusammenhang

besteht, dass sich PAD, deren ,,innere Hemmnisse* schwicher ausgeprdgt waren und
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denen es leichter fiel, Unterstiitzung zu akzeptieren, deutlich geringer belastet fiihl-
ten. Dagegen zeigten die anderen beiden Hauptfaktoren aus diesem Bereich (,,Ver-
fligbarkeit™ und ,,Unabdingbarkeit*) keinen signifikanten Zusammenhang mit dem
Belastungserleben der PAD. Die Ergebnisse zur Hypothese 11 zeigen jedoch, dass
signifikant mehr Unterstiitzungsangebote von PAD in Anspruch genommen wurden,
wenn Unterstiitzung fiir die hdusliche Betreuung unabdingbar oder leicht verfiigbar

war.

Einordung der Ergebnisse im Hinblick auf andere Untersuchungen

Wie in der vorliegenden Untersuchung fanden sich auch in anderen Erhebungen
(BMG 2011b) dhnliche Griinde fiir die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangebo-
ten. Hilfe wurde von PAD vor allem dann genutzt, wenn sie fiir die Aufrechterhal-
tung der hiuslichen Pflege unverzichtbar war und eine stationdre Versorgungsform
vermieden werden sollte. Die in der vorliegenden Studie gefundenen und oben be-
schriebenen Hauptgriinde fiir die Nichtinanspruchnahme von Unterstiitzungsangebo-
ten werden in der Metaanalyse von Brodaty et al. (2005) durch entsprechende Ergeb-
nisse bestitigt (vgl. Kapitel 3.3). Vergleichbare Erhebungen, die den Zusammenhang
zwischen den Griinden fiir die Inanspruchnahme, bzw. Nichtinanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten und dem Belastungserleben von PAD untersuchten, konn-

ten nicht gefunden werden.

6.2.3.3 Wiinsche und Erfahrungen in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

Die Studie ergab, dass sich liber 70% der PAD insgesamt etwas mehr oder viel mehr
Unterstiitzung bei der Betreuung des demenzerkrankten Familienmitglieds wiinsch-
ten. Das Ergebnis macht deutlich, dass der Unterstiitzungsbedarf der PAD durch die
aktuellen Versorgungsstrukturen unzureichend abgedeckt wird. Auf der Grundlage
der Ergebnisse beziiglich der konkreten Wiinsche der PAD zu Unterstiitzungsange-
boten (Fragen 66-77) wurden Hinweise darauf gefunden, in welchen Bereichen ein
besonders grof3er, bzw. ein eher niedriger Bedarf an mehr Unterstiitzung besteht. Am
starksten war bei den befragten PAD der Wunsch nach mehr finanzieller Unterstiit-
zung ausgeprigt (ca. 81%). Ebenfalls stark ausgepridgt waren die Wiinsche nach
mehr frei verfligbarer Zeit (ca. 80%), demenzspezifischen Unterstiitzungsangeboten

(ca. 79%) und Unterstiitzung durch Arzte (ca. 76%).
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Dagegen waren die Wiinsche der PAD nach mehr Unterstiitzung bei der ndchtlichen
Betreuung der erkrankten Person (ca. 37%), durch auBlerhdusliche Betreuungsange-
bote (ca. 46%) oder durch gemeinsame Angebote fiir betreuende und betreute Perso-
nen (ca. 48%) besonders schwach ausgebildet. Die Ergebnisse weisen darauf hin,
dass sich PAD neben einer groBeren finanziellen Unterstiitzung insbesondere mehr
Unterstiitzung tagsiiber durch demenzspezifische Angebote im héuslichen Umfeld
wiinschen und durch Unterstiitzungsleistungen eher ein Zugewinn an personlichen
Freirdumen anstatt gemeinsamer Angebote mit der erkrankten Person anstrebt wird.
Der deutliche Wunsch nach mehr Unterstiitzung durch Arzte erginzt die zuvor be-
schriebenen Ergebnisse (vgl. Kapitel 6.2.3.1) zum medizinischen Unterstiitzungsbe-
reich: Angebote aus dem medizinischen Bereich wurden hiufig genutzt, aber von
allen Angebotsbereichen am schlechtesten bewertet. Trotzdem besteht der Wunsch,
aus diesem Bereich mehr Unterstiitzung zu erhalten, wobei sich aus den Fragestel-
lungen in dieser Arbeit nicht eindeutig ergibt, worin diese Unterstiitzung bestehen
soll. Moglicherweise driickt sich hier der Wunsch nach einer drztlichen Unterstiit-
zung hinsichtlich effektiverer medizinischer Therapieoptionen aus oder aber auch
nach einer weitreichenderen &rztlichen Unterstilitzungsleistung. Die Auswertung der
offenen Fragen gibt Hinweise darauf, dass sich PAD von Arzten u. a. eine hohere
Kompetenz in Bezug auf Demenzerkrankungen und die Bereitstellung von Informa-
tionsmaterial zur Erkrankung und zu Unterstiitzungsangeboten nach der Diagnose-
stellung wiinschen.

Auch das Bediirfnis der PAD, in ihrer Rolle als Betreuungsperson unterstiitzt zu
werden, kommt zum Ausdruck, indem die Wiinsche nach mehr Informationen iiber
die Demenzerkrankung und den Umgang mit den Erkrankten (ca. 73%), nach einem
festen Ansprechpartner zum Thema Demenz (70%) und nach einer Mdglichkeit, per-
sonliche Betreuungsprobleme zu besprechen (59%), gedullert werden.

Untersucht man die thematisch hdufigeren Antworten auf die offenen Fragen, wird
der Wunsch nach mehr finanzieller Hilfe, bzw. mehr kostenlosen oder kostengiinsti-
geren Angeboten bestitigt. Daneben werden Verbesserungen in der Verfiigbarkeit
von Unterstiitzungsangeboten, besonders im ldndlichen Raum, gewtiinscht.

In der statistischen Datenaufarbeitung wurden zu diesem Themenbereich zwei
Hauptfaktoren gebildet: der Hauptfaktor ,,Betreuung abgeben®, der fiir den Wunsch
von PAD steht, Betreuung abzugeben (z. B. durch Inanspruchnahme von Betreu-

ungsangeboten) und der Hauptfaktor ,,Betreuungsperson unterstiitzen®, in dem sich
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im Schwerpunkt der Wunsch der PAD nach Unterstiitzung in ihrer Rolle als Betreu-
ungsperson (z. B. durch Informationen, einen festen Demenzansprechpartner und die
Moglichkeit, Betreuungsprobleme zu besprechen) ausdriickt. Ein signifikanter Zu-
sammenhang mit der Stirke des Belastungserlebens zeigte sich nur mit dem Haupt-
faktor ,,Betreuungsperson unterstiitzen®, wobei niedrigeres Belastungserleben mit der
Ablehnung dieses Hauptfaktors korrelierte. Bei der Betrachtung der sekunddren Ein-
flussfaktoren (vgl. Kapitel 5.5.2.2.3) konnen zwei thematische Aussagen differen-
ziert werden. Zunéchst legt die Auswertung der Einflussfaktoren ,,Selbstindigkeit*,
,Unabdingbarkeit“, ,,Verfiigbarkeit™ und die Bewertung der Unterstiitzungsbereiche
,Privates Umfeld®, ,,Medizin“ und ,,Beratung/Schulung® nahe, dass es sich hier ent-
weder um wenig fortgeschrittene Erkrankungsstadien handelt, bei denen wenig Un-
terstiitzung notwendig ist, oder dass hier eine hdusliche Betreuungssituation besteht,
die in ein gut funktionierendes unterstiitzendes Umfeld eingebunden ist, sodass auf-
grund der schon vorhandenen Unterstiitzung keine weitere gewiinscht wurde.

Der Einflussfaktor ,,Verfiigbarkeit™ und die positive Bewertung der Unterstiitzungs-
bereiche ,,Privates Umfeld®, ,,Medizin“ und ,,Beratung/Schulung* weisen auf einen
zweiten interessanten Aspekt in Bezug auf die Art der Unterstiitzung hin. Hier wur-
den mit ,,Privates Umfeld” und ,,Medizin*“ die insgesamt am haufigsten von allen
Befragten in Anspruch genommenen Unterstiitzungsbereiche ,,positiv bewertet,
ebenso der Unterstiitzungsbereich ,,.Beratung/Schulung®. Daraus lésst sich schlieBen,
dass der Bedarf an Unterstiitzung mit ,,Basisangeboten* gedeckt werden kann, jedoch
unter der Voraussetzung, dass diese von den PAD positiv erlebt werden und verfilig-
bar sind. Dies wird auch durch das Ergebnis unterstiitzt, dass PAD, die den Wunsch
duBern, Betreuung abzugeben, den HF ,,Verfligbarkeit* ablehnen (p = 0,001; vgl.
Kapitel 8.2.6).

Einordung der Ergebnisse im Hinblick auf andere Untersuchungen

Ahnlich wie in der vorliegenden Untersuchung wurden auch in anderen Studien
(z. B. Georges et al. 2008; Wolfs et al. 2010; Rosa et al. 2010) die Wiinsche der PAD
im Rahmen von anderen Fragestellungen erfasst. Aus diesem Grund unterscheiden
sich die inhaltlichen Aussagen je nach Themenschwerpunkt und sind nur bedingt
vergleichbar. Es lassen sich jedoch grundsitzliche Wiinsche von PAD benennen, die

in Studien formuliert werden. Dies ist zum einen der Wunsch nach allgemein mehr
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Unterstiitzung und zum anderen der Wunsch nach mehr Informationen iiber die de-
menzielle Erkrankung und tiber konkrete Unterstiitzungsmoglichkeiten.

Betrachtet man den Wunsch der PAD nach insgesamt mehr Unterstiitzung, so findet
sich zunéchst ein grofler Bedarf. In der vorliegenden Untersuchung stimmten der
Aussage ,,Ich wiinsche mir insgesamt mehr Unterstiitzung bei der Betreuung der/des
Pflegebediirftigen* gut 70% der PAD zu. Auch in der européischen Studie von Geor-
ges et al. (2008) gaben lediglich 23% der befragten PAD an, dass die zu Verfiigung
stehende Unterstiitzung ausreichend ist, um den Bedarf zu decken. Wird durch kon-
kretere Fragen genauer zwischen spezifischen Wiinschen zu einzelnen Unterstiit-
zungsangeboten differenziert, dann zeigt sich in der vorliegenden Erhebung, dass
hier deutliche Unterschiede in der Héaufigkeit bestehen (vgl. Kapitel 5.5.1.4.7). Dies
gibt Hinweise darauf, in welchen Unterstiitzungsbereichen im Versorgungssystem
ein hoher oder ein eher geringer Verbesserungsbedarf besteht.

Auch in weiteren Studien werden Wiinsche von PAD erfasst, die Anhaltspunkte auf
Optimierungsbedarf geben. In der Studie von Wolfs et al. (2010) wurden im Schwer-
punkt Wiinsche von PAD (n = 252) im medizinischen Unterstiitzungsbereich unter-
sucht. Hier wiinschen sich PAD vor allem mehr Unterstiitzung durch den Hausarzt
und einen besseren Uberblick iiber Entlastungsangebote schon bei Diagnosestellung.
In der Studie von Georges et al. (2008) werden von PAD (n = 1181) mehr Informati-
onen zur Demenzerkrankung und Unterstiitzungsmoglichkeiten, sowie eine hohere
Verfligbarkeit von spezifischen Angeboten (z. B. Tagespflege) gewiinscht. Die Stu-
die von Rosa et al. (2010) beschreibt, dass PAD (n = 112) besonders den Wunsch
nach mehr Informationen zur Erkrankung und zum Umgang mit den Erkrankten
(Kommunikation und Umgang mit Verhaltensauffilligkeiten) du8ern und sich Hilfe
beim Umgang mit emotionaler Belastung (Stressmanagement, Umgang mit negati-

ven Gefiihlen) wiinschen.

6.3 Konzeptionelle Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten
6.3.1 Vorschlige fiir die Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten

Ubergeordnetes Ziel von Entlastungsangeboten ist die Unterstiitzung und Stabilisie-
rung des hduslichen Versorgungssystems. Dazu miissen UnterstiitzungsmalB3nahmen
moglichst frith, bevor das Belastungserleben der PAD hoch ist, in den Betreuungs-

prozess integriert und dem Krankheitsverlauf entsprechend kontinuierlich angepasst
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werden. Aus Versorgungsstrukturen, die eine effektive Unterstiitzung gewihrleisten,
konnen vielfdltige positive Auswirkungen resultieren.

Fiir PAD kann effektive Unterstiitzung ein geringeres Belastungserleben mit weniger
Negativfolgen der Belastung (z. B. Erkrankungen der PAD, vgl. Kapitel 2.3), eine
hohere Lebensqualitdt und die lingere Aufrechterhaltung der hauslichen Betreuung
zur Folge haben.

Die ldngere Aufrechterhaltung der hduslichen Betreuung entspricht in der Regel
ebenfalls dem Wunsch der demenzerkrankten Personen, der durch effektive Unter-
stiitzungsmalBnahmen erfiillt werden konnte. Aulerdem konnen geeignete Unterstiit-
zungsangebote positive Auswirkungen auf die Betreuungsqualitdt haben, indem z. B.
die Betreuungskompetenz der PAD gefordert wird. Davon kénnen MmD ebenso pro-
fitieren wie von demenzspezifischen Unterstiitzungsangeboten.

Unter gesellschaftlichen Gesichtspunkten resultieren aus einem ldangeren Erhalt der
hduslichen Versorgungsform deutlich geringere Kosten. Dariiber hinaus konnte
durch wirksame Unterstiitzungsmoglichkeiten die Bereitschaft von Familienangehd-

rigen zur Pflegeiibernahme erhalten oder verbessert werden.

Fiir die Praxis stellt sich die zentrale Frage, welche Maflnahmen im Versorgungssys-
tem ergriffen werden miissen, um die Effektivitit von Entlastungsangeboten zu op-
timieren. Aus den Ergebnissen der vorliegenden Untersuchung ergeben sich ver-
schiedene Ansatzpunkte fiir die Weiterentwicklung von Unterstiitzungsangeboten:

e die Reduktion der tdglichen Betreuungszeit von PAD

e die Vermittlung von Betreuungskompetenz an PAD

e die Optimierung der Unterstiitzungsbereiche ,,Privates Umfeld* und ,,Medi-

zin*

e die Erhohung der Akzeptanz fiir Unterstlitzungsangebote von PAD

In den nachfolgenden Unterkapiteln werden fiir die aufgefiihrten Ansatzpunkte Vor-
schldge fiir deren konzeptionelle Weiterentwicklung vorgestellt. Dabei wird zunéchst
das Untersuchungsergebnis zusammengefasst, danach das Ziel der Weiterentwick-
lung genannt, Voraussetzungen definiert und zuletzt konkrete MaBnahmen aufge-

fiihrt.
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6.3.1.1 Reduktion der tiglichen Betreuungszeit

Untersuchungsergebnis: PAD mit einer geringeren tdglichen Betreuungszeit fithlen
sich signifikant weniger belastet als PAD mit einer hoheren tdglichen Betreuungszeit
(vgl. Kapitel 5.5.2.2.1 — 5.5.2.2.3).

Ziel: Die Reduktion der tdglichen Betreuungszeit der PAD sollte moglichst friith im
Krankheitsprozess beginnen und ,,Auszeiten sollten schon stattfinden, bevor die
Belastung hoch ist (vgl. Kapitel 6.2.1).

Voraussetzungen: Es miissen einerseits individuell passende Betreuungsangebote
im Versorgungssystem bereitgestellt werden und diese miissen andererseits auch von
PAD in Anspruch genommen werden.

Mafinahmen: Es stehen bereits viele unterschiedliche Betreuungsangebote zur Ver-
fligung, sodass theoretisch fiir fast jeden Bedarf ein Angebot vorhanden ist (vgl. Ka-
pitel 3.2.7). Die Untersuchungsergebnisse weisen jedoch darauf hin, dass in Bezug
auf Betreuungsangebote Wiinsche von PAD offen sind, die durch geeignete MaB-
nahmen beriicksichtigt werden kdnnen. Diese betreffen zum einen die Verfiigbarkeit
von Betreuungsangeboten, wobei im Schwerpunkt ein flichendeckendes Angebot
anzustreben ist, sodass die Verfiigbarkeit auch in ldndlichen Regionen gewihrleistet
wird. Zum anderen wiinschen PAD im Hinblick auf Angebotsmerkmale Verbesse-
rungen. Dies betrifft den Wunsch nach einer groferen Anzahl von demenzspezifi-
schen und flexiblen Betreuungsangeboten, die ohne groflen organisatorischen Auf-
wand in Anspruch genommen werden kdnnen. Auflerdem ist eine bessere Finanzier-
barkeit von Betreuungsangeboten anzustreben, sodass es auch bei einem hohen Be-
darf moglich ist, diese ohne grofere private Eigenleistungen in Anspruch zu nehmen.
Neben den beschriebenen Mallnahmen zur Optimierung von Betreuungsangeboten
sollte die frithe und hohere Inanspruchnahme von Betreuungsangeboten durch PAD
gefordert werden. Die Untersuchungsergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen, dass
Betreuungsangebote im Vergleich zu anderen Unterstlitzungsangeboten relativ selten
genutzt werden, ihre Unterstiitzungsleistung bei Inanspruchnahme jedoch sehr posi-
tiv bewertet wird. Dies legt den Schluss nahe, dass im Betreuungsprozess moglichst
zu einem frithen Zeitpunkt Informationen {iber Betreuungsangebote und Hilfestel-
lung bei der individuellen Auswahl angeboten werden sollten. Konkrete Mallnahmen
zur besseren Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten sind in den Kapiteln

6.3.1.4 und 6.3.2 beschrieben.
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6.3.1.2 Vermittlung von Betreuungskompetenz

Untersuchungsergebnis: PAD mit Betreuungskompetenz fiihlen sich im Vergleich
zu PAD ohne Betreuungskompetenz signifikant weniger belastet (vgl. Kapitel
5.5.2.1.3).

Ziel: Die Vermittlung von Betreuungskompetenz an PAD soll verbessert werden.
Insbesondere soll dies moglichst frith im Krankheitsverlauf stattfinden, sodass PAD
typischen Betreuungsproblemen mit passenden Umgangsstrategien begegnen kon-
nen.

Voraussetzungen: Die Vermittlung von Betreuungskompetenz an PAD setzt zum
einen die Bereitstellung von entsprechenden Angeboten und zum anderen deren In-
anspruchnahme durch PAD voraus.

Mafinahmen: Angebote, welche die Betreuungskompetenz von PAD fordern, sind
bereits im Versorgungssystem vorhanden (z. B. demenzspezifische Schulungsange-
bote der Alzheimer Gesellschaft), die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung
zeigen jedoch, dass diese nur selten genutzt werden. Vorschldge zur Optimierung der
Zugangswege und besseren Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten werden
in den Kapiteln 6.3.1.4 und 6.3.2 beschrieben.

Ein Angebot, das Betreuungskompetenz vermittelt, sollte zum einen grundlegendes
Wissen zur Erkrankung Demenz vermitteln und zum anderen die individuelle héusli-
che Betreuungssituation beriicksichtigen. Sinnvoll erscheint daher ein Schulungs-
und Beratungskonzept, das sowohl eine Basisschulung als auch eine individuelle
Beratung beinhaltet. Die Basisschulung kann als Gruppenangebot stattfinden, wobei
hier ein begleitendes Betreuungsangebot fiir die erkrankten Personen die Inanspruch-
nahme des Schulungsangebots durch PAD verbessern kann. Inhaltlich soll die Basis-
schulung u. a. Informationen {iber die Erkrankung Demenz und den Umgang mit
erkrankten Personen, Kenntnisse zu demenzspezifischen Betreuungskonzepten, Me-
thoden zur Forderung der Selbstindigkeit der erkrankten Person und Informationen
zu regionalen Unterstlitzungsmoglichkeiten vermitteln.

Die vorliegende Untersuchung zeigt, dass theoretische Kenntnisse iiber Betreuungs-
methoden allein keinen signifikanten Effekt auf das Belastungserleben von PAD
haben, sondern dieser erst durch die Umsetzung der Kenntnisse in die alltigliche
Betreuung erreicht werden kann. Daher muss das Basisschulungsprogramm durch

ein individuelles Beratungsangebot ergidnzt werden, um aus dem erworbenen theore-
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tischen Wissen praktisch anwendbare Betreuungskompetenz zu entwickeln. Indivi-
duelle Beratung bietet die Mdglichkeit, einen Praxisbezug zwischen dem erworbenen
Wissen und der individuellen hduslichen Betreuungssituation herzustellen und indi-
viduell vorliegende Betreuungsprobleme zu beriicksichtigen. Die Beratung kann so-
wohl im hiuslichen als auch im auBerhduslichen Bereich stattfinden, sollte jedoch
immer auf die individuelle Betreuungssituation zugeschnitten sein. Hauptziel eines
individuellen Beratungsangebots ist es, die Betreuungskompetenz von PAD zu f6r-
dern, indem ein individuell passgenauer Ideenkoffer (vgl. Kapitel 4.3.2) mit Strate-
gien zur Bewiltigung der aktuellen Betreuungssituation, aber auch mit Ideen zu Be-
treuungsproblemen, die zukiinftig auftreten konnen, erarbeitet wird. So kann verhin-
dert werden, dass sich PAD in neu auftretenden schwierigen Betreuungssituationen

hilflos und tiberfordert fiihlen.

6.3.1.3 Optimierung der Unterstiitzungsbereiche ,,Privates Umfeld“ und

»Medizin*
6.3.1.3.1 Unterstiitzungsbereich ,,Privates Umfeld*

Untersuchungsergebnis: Die vorliegenden Untersuchungsergebnisse zeigen, dass
fast alle PAD Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld (iiberwiegend von Familien-
angehdrigen) nutzen, aber etwa ein Drittel bewertet diese Unterstiitzungsleistung als
keine oder nur geringe Hilfe (vgl. Kapitel 5.5.1.4.1).

Ziel: Priméres Ziel ist es, die Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld dahingehend
zu optimieren, dass diese von den PAD positiv erlebt werden kann. Aullerdem ist die
Forderung von Unterstiitzungsangeboten aus dem privaten Bereich, die nicht von
Familienmitgliedern erbracht werden, anzustreben.

Voraussetzungen: Voraussetzungen sind zum einen die Bereitstellung von Angebo-
ten im Versorgungssystem, die Hilfeleistungen aus dem privaten Umfeld organisie-
ren und begleiten und zum anderen der Ausbau von nichtfamilidren Unterstiitzungs-
leistungen auf privater Basis. Damit die Angebote eine entlastende Wirkung entfalten
konnen ist auch hier die Inanspruchnahme durch PAD notwendig.

MafBinahmen: Die Organisation und Begleitung von Hilfeleistungen aus dem priva-
ten Umfeld sollte als Beratungsangebot, das auf die individuelle Betreuungssituation
zugeschnitten ist, stattfinden. Es ist anzustreben, dass Beratungsangebote den Unter-

stiitzungsbereich ,,Privates Umfeld stirker in die Hilfeplanung einbeziehen. Ebenso
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sollte die Forderung von niedrigschwelligen und nichtprofessionellen Angeboten
(u. a. quartiersbezogene Angebote, wie z. B. Nachbarschaftshilfe, Besuchskreise,
ehrenamtliche Betreuungsangebote) im unmittelbaren Umfeld der Familie mit de-
menzerkrankter Person erfolgen. Sowohl Beratungsangebote als auch nicht familiére
private Unterstiitzungsangebote sind bereits im Versorgungssystem integriert, diese
werden jedoch relativ selten von PAD genutzt. Vorschlige zur Verbesserung der
Inanspruchnahme solcher Angebote werden in den Kapiteln 6.3.1.4 und 6.3.2 be-

schrieben.

6.3.1.3.2 Unterstiitzungsbereich ,,Medizin*

Untersuchungsergebnis: Die vorliegenden Untersuchungsergebnisse zeigen, dass
fast alle PAD Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich, vor allem durch Haus-
und Fachirzte, in Anspruch nehmen. Die Unterstiitzungsleistung aus diesem Bereich
wird jedoch von etwa der Hilfte der befragten PAD als nur geringe oder keine Un-
terstiitzung erlebt (vgl. Kapitel 5.5.1.4.1).

Ziel: Verinderung der Unterstiitzungsleistung von Haus- und Fachidrzten, sodass sie
von einem hoheren Anteil von PAD als hilfreich erlebt wird.

Voraussetzungen: Ein demenzspezifisches Angebot im Rahmen der haus- und fach-
arztlichen Betreuung, das auch den Bediirfnissen von PAD entspricht und Hilfestel-
lung bietet, die liber die rein medizinische Versorgung hinausgeht.

MaBnahmen: Insbesondere die Hausarztpraxis zeichnet sich durch eine hohe Nut-
zungsrate von PAD aus, sodass kein Bedarf besteht, die Inanspruchnahme des Ange-
bots zu steigern. Sie ist damit die ideale Kontaktstelle zwischen PAD und dem Ver-
sorgungssystem. Da dieser zentrale Zugangsweg aktuell jedoch noch nicht ausrei-
chend genutzt wird, sollten Maflnahmen umgesetzt werden, die das Angebotsspekt-
rum von Hausérzten erweitern. Dies sollte vor allem in zwei Bereichen erfolgen: zum
einen in der Kompetenzerweiterung der Hausdrzte zum Thema ,,.Demenz* (Aus- und
Fortbildung) und zum anderen in der Wahrnehmung und Umsetzung ihrer Lotsen-
und Informationsfunktion im Versorgungssystem. Aufgrund des Zeitbudgets ist in-
nerhalb der hausirztlichen Tatigkeit eine umfangreiche Beratung von demenzer-
krankten Menschen und deren Angehodrigen schwer umsetzbar. Aus diesem Grund

wurde im Rahmen dieser Arbeit ein theoretisches Modell, das die hausarztbasierte

273



Beratung von Menschen mit Demenzerkrankung und deren PAD beinhaltet, entwi-

ckelt (vgl. Kapitel 6.3.2).

6.3.1.4 Erhohung der Akzeptanz fiir Unterstiitzungsangebote

Untersuchungsergebnis: In Bezug auf die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsan-
geboten konnen zwei verschiedene Ebenen benannt werden, auf denen sich die Nut-
zung verbessern ldsst. PAD, denen es aufgrund ihrer personlichen Einstellung (,,inne-
re Hemmnisse®, vgl. Kapitel 5.5.2.1.10 und 6.2.3.2) schwer fillt, Unterstiitzung zu
akzeptieren, flihlen sich signifikant hoher belastet. Andererseits tragen auch ,,duBere
Hemmnisse* (u. a. fehlende Verfiigbarkeit oder fehlende Informationen iiber Entlas-
tungsangebote) dazu bei, dass Unterstiitzungsangebote signifikant seltener in An-
spruch genommen werden.

Ziel: Aufbau von Versorgungsstrukturen, die bei PAD die Akzeptanz von Unterstiit-
zung erleichtern und die Inanspruchnahme von Angeboten verbessern. Die Inan-
spruchnahme sollte zu einem moglichst frithen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf, be-
vor das Belastungserleben der PAD ein hohes Niveau erreicht und Hilfe unabdingbar
wird, stattfinden.

Voraussetzungen: Es ist notwendig, dass eine ,,innere Bereitschaft“ von PAD be-
steht, Hilfe in Anspruch zu nehmen. Zusitzlich sind Unterstiitzungsangebote mit
leichten Zugangswegen, die die Wiinsche von PAD beriicksichtigen, wichtig.
MafBnahmen: In der Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen sollten sowohl
MafBnahmen, die ,,innere Hemmnisse®, als auch Maflnahmen, die ,,du3ere Hemmnis-
se* von PAD betreffen, beriicksichtigt werden. ,,Innere Hemmnisse®, d. h. personli-
che Einstellungen von PAD, die die Inanspruchnahme von Unterstiitzung erschwe-
ren, konnen auf zwei Ebenen abgebaut werden. Auf gesellschaftlicher Ebene sind
eine hohere Wertschitzung der hauslichen Betreuungsleistung und ein allgemeines
Verstiandnis dafiir anzustreben, dass fiir die addquate Betreuung einer demenzer-
krankten Person Unterstiitzung fiir die PAD unerldsslich ist. Ein gesellschaftliches
,umfeld der Akzeptanz® kann iiber verschiedene Kanéle erreicht werden, wie z. B.
iiber Medien oder gesellschaftliche Rahmenbedingungen wie Gesetze, finanzielle
Unterstiitzungsleistungen und die Forderung von Entlastungsangeboten. Eine dem-
entsprechende gesellschaftliche Einstellung gegeniiber der Erkrankung Demenz kann

sich auf der personlichen Ebene der PAD (nach dem Motto: es ist wichtig und rich-
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tig, Unterstiitzung in der Betreuung in Anspruch zu nehmen) positiv auswirken und
dazu fiihren, dass die Akzeptanz fiir Unterstiitzung wéchst. Dariiber hinaus kann bei
PAD im personlichen Kontakt, z. B. mit anderen PAD oder in Form von Beratungs-
gespriachen, die Motivation flir die Nutzung von Entlastungsangeboten gefordert
werden. ,,AuBere Hemmnisse®, d. h. Angebotsmerkmale, die die Inanspruchnahme
von Hilfsangeboten erschweren, kdnnen durch leichtere Zugangswege abgebaut wer-
den. Dazu gehort der flichendeckende Ausbau von demenzspezifischen Angeboten,
besonders in ldndlichen Regionen. Ebenso sind die friihe Bereitstellung von Informa-
tionen und individueller Beratung zu verfligbaren Unterstiitzungsangeboten und die
Schaffung von Angeboten, die ohne groflen organisatorischen Aufwand in Anspruch

genommen werden konnen und flexibel sowie finanzierbar sind, anzustreben.

6.3.2 Hausarztbasierte Versorgungsmodelle

Bei der Betrachtung der aufgefiihrten Ansatzpunkte zur konzeptionellen Weiterent-
wicklung von Entlastungsangeboten fiir Menschen mit Demenz und deren PAD (vgl.
Kapitel 6.3.1) wird deutlich, dass die friihzeitige Integration von PAD ins Unterstiit-
zungsnetz notwendig ist. Gute Unterstiitzungsangebote alleine sind nicht effektiv,
wenn sie gar nicht oder erst zu einem sehr spiten Zeitpunkt im Belastungsverlauf
von PAD genutzt werden. Daher ist es wichtig, praventive Strategien ins Unterstiit-
zungssystem zu integrieren, die PAD motivieren, Unterstiitzungsangebote in An-
spruch zu nehmen, bevor sie fiir die Aufrechterhaltung der hduslichen Betreuungssi-
tuation unerlésslich werden.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, an welcher Stelle im Versorgungs-
system zu einem moglichst frithen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf am besten ein
Kontakt zwischen PAD und dem Unterstiitzungssystem hergestellt werden kann.
Eine ideale Verbindungsstelle stellt die Hausarztpraxis dar, da der Hausarzt in der
Regel der erste Ansprechpartner fiir Erkrankte und deren Angehdrige ist und auf3er-
dem erste Anzeichen der Demenzerkrankung friihzeitig erkennen kann.

Auf Grundlage dieser Uberlegung und den vorgestellten Einzelaspekten zur Weiter-
entwicklung von Entlastungsangeboten (vgl. Kapitel 6.3.1) werden zunédchst For-
schungsergebnisse zu hausarztbasierten Versorgungsmodellen und im Anschluss ein
Gesamtkonzept zur Verbesserung der hduslichen Betreuungssituation, das ,,Hausarzt-

Beratungs-Modell*“ (HBM), vorgestellt.
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6.3.2.1 Forschungsergebnisse zu Hausarztmodellen

Die Strategie, die Versorgung demenzerkrankter Menschen iiber den Hausarzt als
ersten Ansprechpartner zu steuern, wurde bereits wissenschaftlich untersucht. Bei-
spielhaft werden drei aktuelle deutsche Untersuchungen zu diesem Thema prisen-

tiert.

1) Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin (IDA)
Das Projekt ,,Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin* (IDA) wurde

als Modellprojekt von 2005 bis 2009 durchgefiihrt, die Hauptergebnisse wurden
2010 verdffentlicht (Donath et al. 2010; IDA 2010). In der dreiarmigen clusterrand-

omisierten Vergleichsstudie wurden die Auswirkungen von unterschiedlichen haus-
arztbasierten Versorgungsansitzen auf die medizinische Betreuung von Demenzpati-
enten (Diagnose und Therapie) und die hdusliche Betreuungssituation (Heimeintritt,
Krankheitsverlauf, Belastungserleben der PAD) untersucht. Eingeschlossen wurden
129 Hausirzte und 390 Patienten mit leichter bis mittelschwerer Demenz und deren
Angehérige. In allen drei Untersuchungsgruppen erhielten die Arzte eine Eingangs-
schulung zu medizinischen Aspekten und leitliniengerechten Diagnoseverfahren der
Demenzerkrankung.

In Gruppe A wurde danach iiber einen Zeitraum von zwei Jahren die normale
Versorgung nach Mafigabe des Arztes weitergefiihrt. In Gruppe B wurde zusétzlich
eine  Hausarztschulung  zur  leitliniengerechten = medikamentdosen  und
nichtmedikamentdsen Therapie von Demenzerkrankungen durchgefiihrt und vom
Arzt die Empfehlung zum Besuch einer angeleiteten Angehdrigengruppe
ausgesprochen. Ab dem zweiten Studienjahr wurde auBerdem ein zugehendes
Angehorigenberatungsangebot an die PAD  vermittelt. Die zugehende
Angehorigenberatung wurde durch speziell geschulte ,,IDA-Berater” durchgefiihrt.
Die Kontaktaufnahme zu den PAD erfolgte telefonisch auf Initiative des Beraters
und verfolgte das Ziel, einen personlichen Beratungstermin im hduslichen Umfeld
der PAD zu vereinbaren. In Gruppe C wurden die gleichen Maflnahmen wie in
Gruppe B durchgefiihrt. Der Unterschied zur Gruppe B war die Vermittlung einer
zugehenden Angehorigenberatung an PAD von Anfang an.

Die Hauptergebnisse der Studie belegen, dass Hausdrzte von dem Schulungspro-

gramm in Bezug auf die Diagnose stark und im Hinblick auf die Therapie eher weni-
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ger profitiert haben, was die leitliniengerechte Behandlung von Demenzerkrankun-
gen angeht.

Die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten durch PAD konnte durch die
aktive Vermittlung vom Hausarzt deutlich gesteigert werden. So wurde in den Stu-
dienarmen B und C das zugehende Beratungsangebot von durchschnittlich 67% und
Angehorigengruppen von ca. 15% der PAD genutzt. Im Vergleich dazu wurden im
Studienarm A Beratungsangebote von nur etwa 17% und Angehdrigengruppen von
nur etwa 3% der PAD in Anspruch genommen.

Viele PAD lehnten jedoch trotz Empfehlung des Hausarztes das kostenlose Bera-
tungsangebot ab. In Gruppe B kam es in 53% und in Gruppe C in 27% der Félle zu
keinem personlichen Kontakt zwischen ,,IDA-Berater und PAD. Als Hauptgrund
nannten die PAD, dass diese Form der Unterstiitzung nicht benétigt wurde.

PAD, die die zugehende Beratung nutzten, bewerteten diese mehrheitlich positiv und
ca. 50% sogar als sehr hilfreich. Die hausarztbasierte Vermittlung von Unterstiit-
zungsangeboten an Familien mit Demenzerkrankung bewerteten etwa 75% der teil-

nehmenden Hausérzte als sinnvoll oder sehr sinnvoll.

2) DelpHi-MV-Studie

Die Studie "Demenz: lebensweltorientierte- und personenzentrierte Hilfen in Meck-
lenburg-Vorpommern" (DelpHi-MV) wird seit 2012 vom Deutschen Zentrum fiir
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE) Rostock/Greifswald und dem Institut fiir
Community Medicine der Medizinischen Fakultdt der Ernst-Moritz-Arndt Universi-
tat Greifswald durchgefiihrt und voraussichtlich 2016 abgeschlossen. Es handelt sich
um eine epidemiologische, hausarztbasierte, clusterrandomisierte und kontrollierte
Interventionsstudie, an der sich 125 Hausarztpraxen beteiligten. Diese fiihrten bei
Patienten ab dem 70. Lebensjahr auf freiwilliger Basis ein Demenzscreening durch.
Die so gewonnenen 634 Patienten mit leichter bis mittelschwerer Demenzerkrankung
und deren betreuende Angehdrige wurden auf eine Kontrollgruppe und eine Inter-
ventionsgruppe verteilt. In beiden Gruppen erfolgten Basiserhebungen bei Patienten
und PAD im héuslichen Umfeld (u. a. kognitive und neuropsychiatrische Tests, Er-
fassung der Angehorigenbelastung und Wohnsituation). In der Kontrollgruppe wur-
den die Patienten nach dem Prinzip ,,care as usual® versorgt. In der Interventions-
gruppe wurden die Patienten und deren Angehorige von speziell geschulten exami-

nierten Pflegekréften, ,,Dementia Care Manager*, unterstiitzt. Die Daten aus der Ba-
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siserhebung wurden mit Hilfe eines computergestiitzten Analyseverfahrens (compu-
tergestiitztes Interventions-Management-System ,,IMS*) ausgewertet und der indivi-
duelle Interventionsbedarf ermittelt. Diese wurden dem Hausarzt schriftlich mitge-
teilt und in Zusammenarbeit mit dem ,,Dementia Care Manager ein Interventions-
plan erarbeitet. In der Folgezeit bestand ein regelméBiger Kontakt zwischen dem
,Dementia Care Manager und der erkrankten sowie der betreuenden Person, mit
dem Ziel, die Interventionsaufgaben umzusetzen und die hausliche Betreuungssitua-
tion beratend zu unterstiitzen. In Abstdnden von jeweils einem Jahr erfolgten erneute
Datenerhebungen. AbschlieBende Ergebnisse zu Interventionseffekten der DelpHi-
MV-Studie liegen bislang noch nicht vor. Erste Ergebnisse weisen jedoch darauf hin,
dass das Versorgungskonzept ,,Dementia Care Management™ von allen Beteiligten
positiv erlebt wird. Dariiber hinaus werden die Anwendung eines Screeningverfah-
rens zur frithen und gezielten Erfassung von Demenzerkrankungen von Hausdrzten
und das computergestiitzte Analyseverfahren von ,,Dementia Care Managern® positiv

beurteilt. (Eichler et al. 2014a; Eichler et al. 2014b; Thyrian et al. 2015)

3) Modellprojekt ,,start-modem*

Das vom Bundesministerium fiir Gesundheit geforderte Leuchtturmprojekt ,,start-
modem* (,,Das Hausarztbasierte Modellprojekt Demenzversorgung in Rheinland-
Pfalz*) wurde an der Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der Universitét
Mainz durchgefiihrt (Laux et al. 2010; Geschke et al. 2012).

Ziel der Studie war es, die Auswirkungen eines hausarztbasierten Versorgungskon-
zepts auf die Umsetzung einer leitliniengerechten Diagnostik und Therapie von Pati-
enten mit Demenzerkrankung durch Hausérzte und die Effektivitdt einer frithen psy-
chosozialen Beratung von PAD zu erforschen. In der Studie wurden die Ergebnisse
von 66 Hausérzten ausgewertet, die nach eigenem Wunsch zwei Gruppen zugeordnet
wurden. Hausérzte der Gruppe 1 (n = 33) erhielten eine demenzspezifische Schulung
zur leitliniengerechten Diagnose und Therapie. Anschlielend fiihrten sie bei Patien-
ten mit Demenzverdacht selbstindig die Diagnostik und Therapie durch. Die Haus-
arzte der 2. Gruppe (n = 33) erhielten keine Schulung und {iberwiesen ihre Patienten
mit Demenzverdacht zur Diagnostik an Fachirzte.

Patienten mit positiver Demenzdiagnose (n = 92) und deren pflegende Angehorige
wurden anschlieend einer Kontroll- oder Interventionsgruppe zugewiesen. Die Stu-

dienteilnehmer der Kontrollgruppe (n = 13) erhielten nach Diagnosestellung eine
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Informationsbroschiire zum Thema Demenz von ihrem Hausarzt. Den Studienteil-
nehmern der Interventionsgruppe (n = 29) wurde durch den Hausarzt ein psychosozi-
ales Beratungsangebot von demenzspezifisch geschulten Pflegestiitzpunktmitarbei-
tern vermittelt. Die Beratung beinhaltete im Schwerpunkt folgende Themenbereiche:
Aufklirung iiber die Demenzerkrankung, Vermittlung von Strategien zur Kommuni-
kation und emotionalen Entlastung, rechtliche Aspekte, Ermittlung des individuellen
Hilfebedarfs und Vermittlung von Unterstiitzungsangeboten.

Die Studienergebnisse in Bezug auf Hausirzte zeigen, dass das Schulungsprogramm
von ihnen positiv bewertet wurde und eine hohere Sensibilitét fiir eine leitlinienge-
rechte Diagnose und Therapie von Demenzerkrankungen erreicht werden konnte.
Ebenfalls konnte eine hohere Vermittlungsrate von Patienten und deren Angehorigen
an Pflegestiitzpunkte erreicht werden. Die Ergebnisse weisen jedoch auch darauf hin,
dass nur ein geringer Anteil der Hausérzte motiviert ist, an einer demenzspezifischen
Schulung teilzunehmen. Von den 300 rekrutierten Hausdrzten waren lediglich 34
Arzte dazu bereit. In Bezug auf das Beratungsangebot zeigen die Studienergebnisse,
dass PAD die Beratung als hilfreich und informativ erlebten. Fast alle PAD (95,8%)
bewerteten das Beratungsangebot als hilfreich oder sehr hilfreich und fiihlten sich
mehrheitlich (84%) gut informiert. Dagegen beklagten 66,7% der PAD aus der Kon-
trollgruppe ein Informationsdefizit. Hauptergebnis der Studie ist der Effekt der Bera-
tung auf die Depressionsrate der PAD. In der Basiserhebung nach der Diagnosestel-
lung war die Depressionsrate der PAD in der Kontroll- und Interventionsgruppe an-
ndhernd gleich. Nach 18 Monaten war die Depressionsrate der PAD in der Interven-
tionsgruppe im Vergleich zu den PAD der Kontrollgruppe signifikant niedriger. Au-
Berdem wiesen PAD der Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe nach
18 Monaten ein signifikant hoheres psychisches Wohlbefinden und eine signifikant
bessere allgemeine Gesundheit auf. Angehorigenbelastung wurde in der Studie iiber
das Ausmal} der Verhaltensauffilligkeiten der Erkrankten erfasst (Erhebungsinstru-
ment: NPI). Hier ergab sich kein Unterschied zwischen der Kontroll- und der Inter-

ventionsgruppe.

Die drei vorgestellten hausarztbasierten Versorgungskonzepte belegen, dass der
Hausarzt eine zentrale Position im Versorgungssystem einnehmen und einen ent-
scheidenden Beitrag zum einen fiir die Friiherkennung von Demenzerkrankungen

und zum anderen fiir die Vermittlung von Unterstiitzungsangeboten leisten kann.

279



Ebenfalls konnte gezeigt werden, dass Beratungsangebote zu einem relativ frithen
Zeitpunkt im Krankheitsverlauf positive Effekte bewirken. Aus den Untersuchungs-
ergebnissen geht jedoch auch hervor, dass die vorgestellten Versorgungsmodelle
weiter verbessert werden konnen. So waren z. B. nur wenige Hausérzte dazu bereit,
an einer demenzspezifischen Schulung teilzunehmen und trotz aktiver Vermittlung
von Beratungsangeboten mit attraktiven Rahmenbedingungen lehnten viele PAD
diese Unterstiitzung ab.

Zudem kann mit den vorliegenden Studienergebnissen keine eindeutige Aussage
getroffen werden, ob die untersuchten hausarztbasierten Versorgungskonzepte Aus-

wirkungen auf das Belastungserleben von PAD haben.

6.3.2.2 Das Hausarzt-Beratungs-Modell (HBM)

In diesem Kapitel wird das Konzept eines erweiterten hausarztbasierten Versor-
gungssystems, das Hausarzt-Beratungs-Modell (HBM), unter der Beriicksichtigung
der Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung und anderen Studienergebnissen vor-
gestellt. Zur Erlduterung wird zunichst ein ungiinstiger hduslicher Betreuungsverlauf
dargestellt, dem ein optimaler Ablauf der hduslichen Betreuung unter Anwendung

des HBM gegeniibergestellt wird.

6.3.2.2.1 Ungiinstiger hiuslicher Betreuungsverlauf

Ein ungiinstiger Betreuungsverlauf beinhaltet eine hiusliche Betreuungssituation im
Kontext nachteiliger Versorgungsstrukturen, die mit negativen Folgen fiir die de-
menzerkrankten Personen, die pflegenden Angehorigen und die Gesellschaft verbun-
den ist. Nachfolgend wird ein dementsprechender ungiinstiger Betreuungsverlauf

grafisch dargestellt und erldutert.
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Ungiinstiger hauslicher Betreuungsverlauf

* Demenz = familidre Katastrophe
* Angst, Verdrangung
* spater Kontakt zum Hausarzt

* keine leitliniengerechte Diagnose und Therapie

* keine Weiterleitung ins Unterstiitzungssystem

¢ keine Vermittlung zu demenzspezifischer Beratung
* Selbstorganisation von Unterstiitzung

* keine oder spate Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten

* keine umfassende demenzspezifische Beratung

* keine passgenaue Auswahl an Unterstiitzungsangeboten

Abbildung 16: Ungiinstiger hiuslicher Betreuungsverlauf
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Abbildung 16 zeigt, dass der ungiinstige hdusliche Betreuungsverlauf im Wesentli-
chen von drei Faktoren abhingt: einem negativen gesellschaftlichen Umfeld, Haus-
drzten mit unzureichender demenzspezifischer Kompetenz und Unterstiitzungsange-

boten mit Zugangswegen, welche die Inanspruchnahme erschweren.

Negatives gesellschaftliches Umfeld

Wenn die Thematik Demenz auf gesellschaftlicher Ebene in einen negativen Kontext
eingebettet ist, der vermittelt, dass die Erkrankung eine gesellschaftliche Last ohne
medizinische Losung ist und eine personliche und familidre Katastrophe bedeutet,
fiilhrt dies dazu, dass ein Demenzverdacht bei Betroffenen und deren Angehdrigen
groBe Angste ausldst (vgl. Kitwood 2000: 32-34). Untermauert wird die angstbesetz-
te Situation u. a. durch eine negative Mediendarstellung und gesetzliche Vorgaben,
die beinhalten, dass Pflegeleistungen (Betreuung und Kosten) hauptsachlich von An-
gehdrigen erbracht werden miissen. Die Demenzsymptomatik wird infolgedessen in
den Familien tabuisiert, lange verdringt und erst spdt im Krankheitsverlauf beim

Hausarzt angesprochen (Terhiirne 2005: 127-129; Wettstein 2015).

Hausarzt mit unzureichender Demenzkompetenz

Verfiigt ein Hausarzt iiber unzureichende Kenntnisse in Bezug auf die Friiherken-
nung von Demenzerkrankungen und die leitliniengerechte Diagnose und Therapie
und erfolgt keine Uberweisung zu einem Facharzt, hat dies fiir die erkrankte Person
zur Folge, dass friihe medizinische Diagnose- und TherapiemaBBnahmen ausbleiben
(u. a. Schiufele et al. 2005: 119; Melchinger 2007; Grass-Kapanke/Kunczik/
Gutzmann 2008: 27; Laux et al. 2010: 2175; Thyrian et al. 2015: 9; Eichler/
Thyrian/Hoffmann 2015).

Wenn der Hausarzt zudem tiiber keine ausreichende Kompetenz hinsichtlich weiter-
fiihrender nichtmedizinischer Hilfen fiir erkrankte Personen und deren Angehdrige
verfiigt, kann an dieser zentralen Stelle keine frithzeitige Weiterleitung der Betroffe-
nen in das Unterstiitzungssystem, z. B. zu einer demenzspezifischen Beratungsstelle,
stattfinden.

Dies hat zur Konsequenz, dass die Betroffenen eigenstindig Informationen zu Unter-

stiitzungsangeboten einholen und deren Inanspruchnahme organisieren miissen.

282



Unterstiitzungssystem mit nachteiligen Zugangswegen

Aufgrund der uniibersichtlichen Angebotsstruktur ist es flir Laien ohne professionelle
Hilfestellung schwierig, individuell passende Unterstiitzungsangebote zu finden
(Miickschel 2005: 167). Beratungsangebote werden relativ selten von PAD in An-
spruch genommen und diese beschrinken sich oft auf einen einmaligen Kontakt und
die Weitergabe von Informationsmaterialien (BMFSFJ 2002: 202; Schneekloth
2005: 80; BMG 2011b: 54). Die gezielte Vermittlung von Betreuungskompetenz an
PAD (z. B. in Form von Schulungen oder Pflegekursen) erfolgt in der Regel nicht
(BMG 2011b: 29; Ergebnisse der Untersuchung®’: vgl. Kapitel 5.5.1.4.1). Dies kann
zu einer Uberforderung mit problematischen Betreuungssituationen, einem hohen
Belastungserleben und einen inaddquaten Betreuungsstil fiihren (Grdflel 1998b;
Griflel 2001: 4 f.; Pinquart/Sérensen 2003b; Gutzmann/Zank 2005: 158-161; Schéu-
fele et al. 2005; Zank/Schacke 2007: 14 f.; van der Lee et al. 2014). Zudem erschwe-
ren nachteilige Zugangswege zu Unterstlitzungsangeboten, wie beispielsweise feh-
lende ortliche Verfiigbarkeit, hohe Kosten oder ein groBer organisatorischer Auf-
wand, und Angebote, die nicht auf die demenzspezifischen Bediirfnisse ausgerichtet
sind, deren Inanspruchnahme (vgl. Kapitel 5.5.1.4.5, 6.2.3.2 und 6.2.3.3).

Gelingt der frilhe Zugang zum Unterstiitzungssystem nicht, bedeutet dies, dass PAD
keine Entlastung durch z. B. den Erwerb von Betreuungskompetenz oder die Nut-
zung von Betreuungsangeboten zur Reduktion der tiglichen Betreuungszeit erfahren.
Erst, wenn Unterstiitzung fiir die Aufrechterhaltung der hduslichen Betreuungsform
unabdingbar wird und PAD ein hohes Belastungserleben aufweisen, werden (zumeist
hochschwellige) Entlastungsangebote, in Anspruch genommen (BMG 2011b: 40).
Auch fiir die erkrankte Person sind die fehlende Teilnahme an demenzspezifischen
Unterstiitzungsangeboten, die einen Beitrag zur Forderung von Selbstindigkeit und

Wohlbefinden bieten konnen und ein inaddquater Betreuungsstil nachteilig.

Insgesamt betrachtet resultiert aus den beschriebenen ungiinstigen Versorgungsstruk-
turen ein ungiinstiger hduslicher Betreuungsverlauf, der negative Auswirkungen auf
familidrer (betreuende Angehorige und Personen mit Demenzerkrankung) und ge-

sellschaftlicher Ebene hat.

*"" Die Untersuchungsergebnisse zeigen, dass von den Studienteilnehmern (n = 136) lediglich 9 PAD
ein Schulungsangebot der Alzheimer Gesellschaft und 18 PAD einen Pflegekurs besucht haben.
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Ohne Unterstiitzung konnen die hohen Anforderungen der Betreuungsaufgaben
leicht zu einer Uberforderung der PAD fiihren und in ein hohes Belastungserleben
miinden. Hohes Belastungserleben ist wiederum mit Negativfolgen fiir die korperli-
che und psychische Gesundheit der Pflegeperson, den Betreuungsstil und die Stabili-
tit der hauslichen Versorgungsform assoziiert. Ein frither Abbruch der hiuslichen
Betreuung, verbunden mit Schuldgefiihlen der PAD, wird wahrscheinlich. (GréBel
1998b; GriBel 2001: 4 f.; Pinquart/Sérensen 2003b; Gutzmann/Zank 2005: 158-161;
Schéufele et al. 2005; Zank/Schacke 2007: 14 f.; van der Lee et al. 2014)

Auch im Hinblick auf die erkrankte Person entspricht eine (friihe) stationdre Versor-
gung in der Regel nicht deren Wunsch (Baier/Romero 2001: 399; Gutzmann/Zank
2005: 151; Thyrian et al. 2015: 4). Zudem koénnen inaddquate Therapie und Betreu-
ungsstil zu einem schnelleren Voranschreiten der Demenzerkrankung und einer Re-
duktion der Lebensqualitdt und des Wohlbefindens fiihren (Kitwood 2000: 79-84).
Auch aus gesellschaftlicher Perspektive sind die beschriebenen Versorgungsstruktu-
ren von Nachteil, da ein frither Heimeintritt von Menschen mit Demenzerkrankung
mit hohen Kosten verbunden ist (Reese et al. 2011; Schwarzkopf et al. 2013). Dane-
ben ergeben sich ebenfalls gesellschaftliche Kosten durch belastungsbedingt entste-
hende Krankheitskosten der PAD und den erforderlichen Ausbau stationdrer Versor-

gungsangebote.

6.3.2.2.2 Optimaler hiuslicher Betreuungsverlauf unter Anwendung des

»Hausarzt-Beratungs-Modells*“ (HBM)

Im Gegensatz zum ungiinstigen héuslichen Betreuungsverlauf beinhaltet ein optima-
ler Betreuungsverlauf eine hdusliche Betreuungssituation im Kontext effektiver Un-
terstlitzungsstrukturen, der gilinstige Auswirkungen auf die demenzerkrankten Perso-
nen, die pflegenden Angehorigen und die Gesellschaft hat. Nachfolgend wird ein
dementsprechender optimaler Betreuungsverlauf unter der Anwendung des theoreti-
schen Konzeptentwurfs ,,Hausarzt-Beratungs-Modell“ (HBM) grafisch dargestellt

und erlautert.
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Optimaler hauslicher Betreuungsverlauf unter Anwendung des

Hausarzt-Beratungs-Modells

Demenz = keine familidre Katastrophe
offener Umgang mit Demenzverdacht

l * Wissen, dass effektive Unterstiitzung zur Verfiigung steht
* friher Kontakt zum Hausarzt

* friihe leitliniengerechte Diagnose und Therapie
* friihe Weiterleitung an demenzspezifische Beratung

Hilfestellung bei Auswahl von Unterstiitzungsangeboten
Erwerb von Betreuungskompetenz

l ¢ umfassende Informationsvermittlung und Beratung
* leichter Zugang zum Unterstiitzungssystem

* * friihe Inanspruchnahme von individuell passenden
Unterstiitzungsangeboten

Abbildung 17: Optimaler hduslicher Betreuungsverlauf unter Anwendung des HBM
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Abbildung 17 zeigt, dass ein optimaler hduslicher Betreuungsverlauf im Wesentli-
chen von vier Faktoren abhéngt: einem positiven gesellschaftlichen Umfeld, Haus-
arzten mit demenzspezifischer Kompetenz und Lotsenfunktion, demenzspezifischen

Beratungsstellen und Unterstiitzungsangeboten mit leichten Zugangswegen.

Positives gesellschaftliches Umfeld

Wenn das Thema Demenz auf gesellschaftlicher Ebene in einem positiven Umfeld
der Akzeptanz (vgl. Kapitel 6.3.1.4) verankert ist, welches vermittelt, dass trotz ein-
geschrinkter medizinischer Therapiemoglichkeiten viele Unterstiitzungsmoglichkei-
ten flir die hdusliche Betreuung demenzkranker Menschen und deren Angehorige zur
Verfiigung stehen und es richtig und wichtig ist, diese zu einem frithen Zeitpunkt im
Krankheitsverlauf zu nutzen, dann kann ein entscheidender Beitrag dazu geleistet
werden, dass bei erkrankten Personen und PAD Angste, Verdringung und innere
Hemmnisse reduziert werden. Eine positivere Mediendarstellung zum Thema De-
menz, verbunden mit Informationen zu Hilfsangeboten, und verbesserte gesetzliche
Rahmenbedingungen konnen hier unterstiitzend eingesetzt werden. Auf dieser Basis
féllt es Betroffenen voraussichtlich leichter, offen mit einem Demenzverdacht umzu-

gehen und diesen zu einem frithen Zeitpunkt beim Hausarzt anzusprechen.

Hausarzt mit demenzspezifischer Kompetenz

Ein Hausarzt, der durch Aus- oder Fortbildung eine demenzspezifische Kompetenz
zu medizinischen und nichtmedizinischen Themen erworben hat, ist fiir die Friiher-
kennung von Demenzerkrankungen sensibilisiert, verfiigt iiber Kenntnisse in Bezug
auf leitliniengerechte Diagnose- und Therapieverfahren und leitet den Patienten ge-
gebenenfalls an einen Facharzt weiter. Eine weitere wichtige Aufgabe fiir den Haus-
arzt ist die aktive Vermittlung der erkrankten Person und deren Angehorige an eine
demenzspezifische Beratungsstelle im Unterstiitzungssystem. Um zu erreichen, dass
Erkrankte und Angehdrige schon in einem frithen Krankheitsstadium mit wenig Hil-
febedarf das Beratungsangebot annehmen, sind verschiedene Strategien zur Motiva-
tionssteigerung denkbar. Beispielsweise konnte die Terminvereinbarung zu einem
Beratungsgesprich direkt vor Ort durch den Hausarzt erfolgen oder eine ,,drztliche
Uberweisung“, bzw. ein ,,Rezept” fiir Beratungstermine ausgestellt werden. Ein zu-

gehendes Beratungsangebot in Form einer regelmifig stattfindenden Demenzsprech-
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stunde, das nicht im héuslichen Betreuungsbereich, sondern direkt in der Hausarzt-
praxis verortet ist, bietet ebenfalls eine Moglichkeit, die frithe Inanspruchnahme von
Unterstiitzung zu steigern. Entscheidend fiir die Bereitschaft von Erkrankten und
PAD, ein Beratungsangebot zu nutzen, ist zudem die Fihigkeit des Hausarztes, die
Betroffenen zur Inanspruchnahme zu motivieren, indem er sie dariiber aufklért, dass
priaventive Entlastung (z. B. durch den Erwerb von Betreuungskompetenz oder die
Organisation von ,,Auszeiten® fiir PAD, vgl. Kapitel 6.3.1) fiir die lange Aufrechter-
haltung der hauslichen Betreuungsform unabdingbar ist.

Die demenzspezifische Kompetenz des Hausarztes und die enge Verbindung zwi-
schen Hausarzt und Beratung kann dazu fiithren, dass Erkrankte und deren Angehdri-
ge friih Zugang zu einer leitliniengerechten Therapie und zu Beratungs- und zu Un-
terstlitzungsangeboten erhalten. Aus Sicht der Hausdrzte kann sich dieses Versor-
gungsmodell ebenfalls positiv auswirken, indem Patienten mit Demenzerkrankung
und deren Angehorigen zwar keine medikamentdse Losung im Sinne einer Heilung
geboten, aber ein entscheidender Beitrag dazu geleistet werden kann, dass vorhande-
ne Therapiemdglichkeiten und wichtige nichtmedizinische Unterstiitzungsmalinah-

men eingeleitet werden konnen.

Demenzspezifisches Beratungsangebot

Im Folgenden wird ein demenzspezifischer Beratungsansatz fiir PAD beschrieben
(vgl. Kapitel 6.3.1.2). Ein Beratungsangebot ist auch fiir die erkrankten Personen,
besonders im Friihstadium der Demenz sinnvoll. Darauf wird in dieser Arbeit jedoch
nicht ndher eingegangen, da hier der thematische Schwerpunkt auf Unterstiitzungs-
mafnahmen fiir PAD gelegt wurde.

Ein demenzspezifisches Beratungsangebot sollte die hdusliche Betreuungssituation
wihrend des gesamten Krankheitsprozesses begleiten und eine stark individuelle
Ausrichtung haben. Zu den allgemeinen Beratungsaufgaben zéhlen u. a. die Vermitt-
lung von Informationen iiber die Demenzerkrankung, den Umgang mit der erkrank-
ten Person (allgemeine Betreuungskompetenz), rechtliche Aspekte und die zur Ver-
fligung stehenden Unterstiitzungsangebote. Auf individueller Ebene hat ein Bera-
tungsangebot die Aufgabe, Betreuungskompetenz, die auf die individuelle Betreu-
ungssituation zugeschnitten ist, an die PAD zu vermitteln. Ziel ist es, die Betreu-
ungsperson mit einem ,,Ideenkoffer* (vgl. Kapitel 4.3.2 und 6.3.1.2) auszustatten, der

es PAD erleichtert, mit aktuellen und eventuell zukiinftig auftretenden Betreuungs-
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problemen addquat und stressfrei umzugehen. Zusétzlich sollte im Rahmen der Bera-
tung der individuelle Unterstiitzungsbedarf der hduslichen Betreuungssituation ermit-
telt und Hilfestellung bei der Auswahl und Organisation von passenden Unterstiit-
zungsangeboten angeboten werden. In diesem Zusammenhang sollte auch die In-
tegration von Unterstiitzung aus dem privaten Umfeld thematisiert werden. Die Bera-
tungsperson ist zudem fiir PAD der zentrale Ansprechpartner fiir alle individuell auf-
tretenden Fragen und Probleme im Betreuungsverlauf. Im Laufe der Zeit kann sich
zwischen PAD und Berater ein Vertrauensverhéiltnis entwickeln, sodass auch schwie-
rige Themen angesprochen werden koénnen.

Das vorgestellte demenzspezifische Beratungskonzept kann viele positive Folgen fiir
die PAD und die Betreuungssituation haben: PAD fiihlen sich gut informiert, erhal-
ten Betreuungskompetenz und psychosoziale Unterstiitzung und konnen auf einen
festen Ansprechpartner zuriickgreifen. Dies leistet einen essentiellen Beitrag zu einer
addquaten Betreuung der erkrankten Person und zum kompetenten und stressfreien

Umgang mit schwierigen Betreuungssituationen.

Unterstiitzungssystem mit leichten Zugangswegen

Auf Grundlage des vorgestellten Beratungskonzepts ist der Zugang zu weiterfiihren-
den Unterstiitzungsangeboten fiir demenzerkrankte Personen und deren Angehorige
erleichtert. PAD haben durch kompetente Beratung leichten Zugriff auf umfassende
Informationen zum Unterstiitzungssystem und erhalten Hilfestellung, Angebote auf
den individuellen Bedarf abzustimmen und zu organisieren.

Unterstlitzungsangebote sollten zudem leichte Zugangswege aufweisen und Wiinsche
der PAD beriicksichtigen, was einer Inanspruchnahme zutréglich ist. Dazu zdhlen
Angebotsmerkmale wie die leichte Verfiigbarkeit und Finanzierbarkeit, die demenz-
spezifische Ausrichtung und Angebote, die ohne groflen organisatorischen Aufwand
genutzt werden konnen.

Der vereinfachte Zugang zum Unterstiitzungssystem kann dazu beitragen, dass PAD
Entlastungsangebote (z. B. Betreuungsangebote zur Reduzierung der tdglichen Be-
treuungszeit) praventiv in Anspruch nehmen, bevor ihr Belastungserleben ansteigt
und Hilfe unabdingbar wird. Durch die Teilnahme an demenzspezifischen Angebo-
ten kann auBerdem die Selbstdndigkeit und das Wohlbefinden der erkrankten Perso-

nen gefordert werden.

288



Insgesamt betrachtet kann aus den beschriebenen giinstigen Versorgungsstrukturen
ein optimaler héuslicher Betreuungsverlauf resultieren, der positive Auswirkungen
auf familidrer (PAD und MmD) und gesellschaftlicher Ebene hat und demzufolge die
hausliche Betreuungsform so lange wie mdglich aufrechterhélt.

PAD erhalten bei Anwendung des HBM passgenaue Unterstiitzung zu einem Zeit-
punkt im Betreuungsverlauf, in dem das Belastungserleben noch gering ist. Mit Hilfe
des Beratungsangebots konnen die Entlastungsmafinahmen kontinuierlich an die in-
dividuelle Betreuungssituation angepasst werden. Negativfolgen einer hohen Belas-
tung von PAD (psychische und korperliche Erkrankungen der PAD, inadidquater Be-
treuungsstil, frither Abbruch der hduslichen Versorgungsform) konnen somit verhin-
dert werden (vgl. Kapitel 2.3).

Die demenzerkrankte Person profitiert ebenfalls von Versorgungsstrukturen nach
dem HBM, indem eine addquate Therapie und Betreuung umgesetzt werden, die das
Wohlbefinden, die Lebensqualitit und den Verbleib im hiuslichen Umfeld fordern.
Auch aus gesellschaftlicher Sicht ist die lange Aufrechterhaltung der hiuslichen Be-
treuungsform von Vorteil, da die stationire Betreuungsform und deren Ausbau mit

hohen Kosten fiir die Gesellschaft verbunden sind (vgl. Kapitel 1.1.3.1).

6.3.2.2.3 Fazit

Das entworfene theoretische Konzept zum HBM (vgl. Kapitel 6.3.2.2.2) stellt einen
idealtypischen Betreuungsverlauf mit optimalen Versorgungsstrukturen dar und be-
inhaltet Ideen, wie das Unterstlitzungssystem flir demenzerkrankte Personen und
deren betreuende Angehorige verbessert werden konnte. Die Annahme, dass alle
Negativfolgen, die durch Demenzerkrankungen entstehen konnen, durch ein optima-
les Versorgungskonzept verhindert werden konnen, ist trotzdem unrealistisch.
Einschrinkend zu erwihnen ist an dieser Stelle auch, dass nicht in jedem Fall die
Aufrechterhaltung der hduslichen Betreuung der Konigsweg ist, aber gerade beim
Ubergang von der hiuslichen zur stationiren Versorgungsform und in der Folgezeit
ist Unterstiitzung fiir PAD, z. B. in Form von Beratung nach dem HBM, sehr wich-
tig.

Eine weitere Einschrankung ist, dass trotz optimaler Versorgungsstrukturen nie alle
PAD erreicht werden kdnnen. Die vorgestellten Studienergebnisse in Kapitel 6.3.2.1

verdeutlichen, dass viele PAD Unterstiitzung zu einem frithen Zeitpunkt im Krank-
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heitsverlauf ablehnen, was unterschiedliche Interpretationen zuldsst. Die Ablehnung
kann auf hemmende Zugangswege ins Versorgungssystem oder auch auf die fehlen-
de Motivation von auflen zuriickgefiihrt werden. Die Problematik kann jedoch auch
vor dem Hintergrund der Generationsunterschiede betrachtet werden. Die Ergebnisse
der vorliegenden Untersuchung (vgl. Kapitel 6.2.3.1 und 8.2.4) zeigen in diesem Zu-
sammenhang, dass PAD der Kindergeneration im Vergleich zu PAD der Partnerge-
neration signifikant hiufiger Beratungs- und Schulungsangebote nutzen und PAD,
die diese Angebote in Anspruch nehmen, ergdnzen signifikant haufiger ihre Betreu-
ungssituation durch eine groflere Anzahl an Unterstiitzungsangeboten. Dies ldsst den
Schluss zu, dass aktuell die Partnergeneration eine geringere Bereitschaft zeigt, Bera-
tungs- und Unterstiitzungsangebote zu nutzen, die jiingere Generation diesen Ange-
boten jedoch offener gegeniibersteht. Dies bedeutet, dass in Zukunft der Bedarf an
Beratungsangeboten steigen wird und die Erforschung und Bereitstellung von Bera-
tungsmodellen jetzt verstérkt in Angriff genommen werden sollte.

In Bezug auf die Weiterentwicklung von demenzgerechten Versorgungsstrukturen
sind bereits gute Ansédtze vorhanden, diese miissen jedoch weiterentwickelt und er-
forscht werden. Ziel der Versorgungsforschung muss es sein, Versorgungsstrukturen
dahingehend weiterzuentwickeln, dass sie fiir einen moglichst groen Anteil der Be-
troffenen (PAD und erkrankte Personen) eine effektive Unterstiitzung und Entlastung
fiir die hdusliche Betreuung bieten. Im folgenden Kapitel werden in diesem Zusam-

menhang Forschungsfragen formuliert.

6.4 Forschungsfragen

Die Erforschung von Versorgungsstrukturen fiir MmD und PAD in Deutschland
kann in vielen Bereichen fortgefiihrt werden. Auf Basis der Ergebnisse der vorlie-

genden Arbeit ergeben sich Forschungsfragen zu verschiedenen Themenbereichen.
Themenbereich hausliche Betreuungssituation

e Welche Merkmale hat die hdusliche Betreuungssituation im Friihstadium der

Demenzerkrankung?
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Themenbereich Belastungserleben
e Welche Interventionen wirken sich bereits im Frithstadium der Demenzer-
krankung positiv auf das Belastungserleben von PAD aus?

e Wirkt sich das HBM positiv auf das Belastungserleben von PAD aus?

Themenbereich Kenntnisse von Betreuungskonzepten
e Mit welchen Methoden kann Betreuungskompetenz an PAD vermittelt wer-
den?
e Ist der Erwerb von Betreuungskompetenz iiber die Methode ,,Ideenkoffer*

praktisch umsetzbar und fiihrt er zur vermuteten Entlastung von PAD?

Themenbereich Unterstiitzungsangebote

e Mit welchen Angeboten kann die tigliche Betreuungszeit von PAD schon im
frithen Stadium der Erkrankung reduziert werden?

e Wie miissen Betreuungsangebote, die die Wiinsche von PAD (demenzspezi-
fisch, kostengiinstig, geringer organisatorischer Aufwand) beriicksichtigen,
aussehen?

e Wie kann die Motivation von Hausédrzten gesteigert werden, sich zum Thema
Demenz fortzubilden?

e Mit welchen Methoden kann eine demenzspezifische Kompetenzsteigerung
von Hausérzten erreicht werden?

e  Warum wird der medizinische Unterstiitzungsbereich von PAD relativ
schlecht beurteilt und wie kann er gestaltet werden, damit er als groBBere Un-
terstiitzungsleistung erlebt wird?

e Aufwelche Weise kann eine bessere Integration des privaten Umfelds in die
hausliche Betreuung gelingen, sodass diese Unterstiitzung von einem grof3e-

ren Anteil der PAD als hilfreich erlebt werden kann?
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Themenbereich Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten

Wie konnen PAD zu einem frithen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf motiviert
werden, praventive Unterstiitzung zu akzeptieren?

Wie kann die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten, die bislang re-
lativ selten genutzt werden, aber von PAD als sehr hilfreich erlebt werden,
optimiert werden?

Mit welchen Verdnderungen im Versorgungssystem kann die Akzeptanz von
Unterstiitzungsangeboten bei PAD gesteigert werden?

Auf welche Weise kénnen ,,innere Hemmnisse* von PAD, die eine Inan-
spruchnahme von Unterstiitzungsangeboten erschweren, abgebaut werden?
Wie konnen leichtere Zugangswege zu Unterstiitzungsangeboten geschaffen
werden?

Mit welchen Mitteln kann in Bezug auf das Thema Demenz ein gesellschaft-

liches Umfeld der Akzeptanz erreicht werden?

Themenbereich Hausarzt-Beratungs-Modell (HBM)

Wie lasst sich das theoretische Konzept HBM in die Praxis umsetzen?
Welche Auswirkungen hat die Anwendung des HBM auf den Betreuungsver-
lauf und die beteiligten Personen?

Sind die Vorschlidge zur optimierten hausarztbasierten Vermittlung von PAD
an ein Beratungsangebot praktisch umsetzbar und effektiv?

Fiihrt das HBM dazu, dass PAD friiher im Betreuungsverlauf Unterstiit-

zungsangebote in Anspruch nehmen?

6.5 Ausblick

Die aufgefiihrten Forschungsfragen im vorangegangenen Kapitel 6.4 unterstreichen,

dass noch umfangreiche Moglichkeiten zur Weiterentwicklung der Unterstiitzungs-

strukturen fiir betreuende Familienangehorige von Personen mit Demenzerkrankung

im Versorgungssystem bestehen. Zudem wurden in der vorliegenden Arbeit sowohl

in den theoretischen Grundlagen (Kapitel 1-4) als auch in der Darstellung und Dis-

kussion der Ergebnisse der durchgefiihrten empirischen Untersuchung viele Miss-

stande hinsichtlich der Versorgungsstrukturen beschrieben, die den Eindruck vermit-

teln, dass Unterstlitzungsmafinahmen und Entlastungsangebote fiir die hdusliche Be-
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treuungssituation von Menschen mit Demenz hiufig unzureichend sind. Diese Unzu-
langlichkeiten miissen jedoch vor dem Hintergrund des grundsétzlich gut ausgebau-
ten Versorgungssystems in Deutschland betrachtet werden. Es soll daher an dieser
Stelle hervorgehoben werden, dass beim Aufbau der Versorgungsstrukturen fiir de-
menzerkrankte Menschen und deren betreuende Angehorige seit Entdeckung der
Erkrankung bis zum jetzigen Zeitpunkt eine auflerordentlich positive Entwicklung zu
verzeichnen ist.

Zur Zeit von Alois Alzheimer (1864-1915), der die prisenile Demenz als erster be-
schrieb und nach dem spéter die héufigste Demenzform ,,Alzheimer-Demenz* be-
nannt wurde, wurde die Behandlung von Patienten mit seniler und priseniler De-
menz 1910 im Lehrbuch des bekannten Psychiaters Emil Kraepelin wie folgt be-
schrieben: ,,sorgsame korperliche Pflege und Uberwachung der oft gebrechlichen
und hinfélligen Kranken, Regelung der gesamten Lebensweise, besonders der Ernéh-
rung und der Verdauung, Bekdmpfung der Angst durch kleine Opiumgaben, der
Schlaflosigkeit durch Béader, vorsichtige Wicklungen, gelegentliche Darreichung von
Paraldehyd und Veronal. In den deliridsen Aufregungszustdnden ist [sic!] hdufiger
die Anwendung des Polsterbettes oder des Dauerbades sowie die Sondennidhrung mit
oder ohne Zusatz eines Beruhigungsmittels notwendig. Andererseits ist bei den ruhi-
gen Schwachsinnsformen die Anstaltsbehandlung vielfach unnétig und die Verpfle-
gung in der Familie oder in einer Pfriinde vollstindig zu ersetzen* (zit. nach Mau-
rer/Maurer 2000: 224). Organisierte MaBBnahmen zur Unterstiitzung der héusliche
Versorgung ,,ruhiger Schwachsinnsformen* lagen zu dieser Zeit jedoch nicht vor.

In der Folgezeit, insbesondere in den letzten Jahrzehnten, sind in diesem Bereich
beachtliche Fortschritte erzielt worden. Die offentliche Wahrnehmung der De-
menzerkrankung ist stark gestiegen und im medizinischen Bereich sind Diagnose-
und Therapieverfahren bedeutend weiterentwickelt worden. Auch auf dem Gebiet
der nichtmedizinischen Unterstiitzungsmafnahmen fiir die hdusliche Betreuung von
Menschen mit Demenz und deren betreuende Angehdrige sind viele positive Verén-
derungen zu verzeichnen, u. a. der Ausbau von demenzspezifischen Unterstiitzungs-
und Entlastungsangeboten, die Entwicklung von Betreuungskonzepten und die Op-
timierung der Zugangswege zum Unterstiitzungssystem (z. B. durch die Einfiihrung
und Weiterentwicklung der Pflegeversicherung). Ebenfalls haben sich die For-

schungsaktivitdten zum Thema Demenz kontinuierlich intensiviert.
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Aktuell werden zahlreiche innovative Ansitze zur Optimierung der hduslichen Ver-
sorgung erprobt und wissenschaftlich erforscht. Zum Beispiel in Form des Forder-
programms ,,Zukunftswerkstatt Demenz* des Bundesministeriums fiir Gesundheit
und der Initiative der Bundesregierung ,,Allianz fiir Menschen mit Demenz* oder
durch die Einfiihrung der Pflegestirkungsgesetze I und II, in denen die hiusliche
Betreuungssituation von Menschen mit Demenz in besonderem Malle beriicksichtigt
wird.

Auch bei den Angeboten auf regionaler Ebene sind viele positive Ansitze zur Unter-
stiitzung der héuslichen Betreuungssituation zu erkennen, beispielsweise durch das
umfassende ortliche Angebot von Alzheimer Gesellschaften oder durch die Bestre-
bungen von Gemeinden, ein demenzfreundliches Umfeld zu schaffen.

Auf dem Weg zu optimalen Unterstiitzungsstrukturen sind sicher weiterhin grof3e
Anstrengungen notwendig, aber aufgrund der positiven Entwicklungen besteht
durchaus Anlass zu der Annahme, dass sich Malnahmen zur Unterstiitzung und Ent-
lastung der hauslichen Betreuungssituation mit Demenzerkrankung auch in Zukunft
verbessern werden und die betroffenen Familien auf immer effektivere Unterstiit-
zungsangebote zurlickgreifen konnen, sodass eine Demenzdiagnose nicht ldnger als
unbeeinflussbarer familidrer Schicksalsschlag, sondern als gemeinschaftlich bewél-

tigbare Herausforderung erlebt werden kann.
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8 Anhang

8.1 Fragebogen

Seite 1: Deckblatt

PHILIPPS-UNIVERSITAT MARBURG

INSTITUT FUR ERZIEHUNGSWISSENSCHAFT

DIPL.-PAD. ANNE WACHTERSHAUSER
HEINRICH-HEINE-STR. 8

35039 MARBURG

TELEFON: 06421/12562

EMAIL: aw1@gmx.net

Fragebogen zum Thema:

Unterstutzung von pflegenden Angehorigen
demenzerkrankter Menschen

Liebe pflegende Angehdrige,

im Rahmen meiner Doktorarbeit am Fachbereich Erziehungswissenschaften der Philipps-
Universitat Marburg flihre ich eine Untersuchung zum Thema ,UnterstiitzungsmalRnahmen
fur pflegende Angehdrige demenzerkrankter Menschen® durch.

Wahrend meiner mehrjahrigen praktischen Tatigkeit im Altenbereich habe ich erfahren, wie
anstrengend und belastend die Betreuung eines Demenzerkrankten, besonders fur die Fa-
milienmitglieder, sein kann. Aus diesem Grund mdchte ich mit dieser Untersuchung einen
Beitrag dazu leisten, die Unterstitzungsangebote fir Demenzerkrankte und deren pflegende
Angehdrige zu verbessern.

Unterstltzt wird dieses Projekt u.a. durch die Alzheimer Gesellschaft Marburg-Biedenkopf
e.V. und die Stabsstelle Altenhilfe des Landkreises Marburg-Biedenkopf.

Die erfolgreiche Durchfihrung der Untersuchung ist jedoch ganz besonders von Ihnen, den
pflegenden Angehdrigen, abhangig. Nur Sie, als betroffene Familienmitglieder, kdnnen die
hausliche Betreuungssituation zutreffend beschreiben und bestehende Unterstiitzungsange-
bote richtig beurteilen.

Darum mdchte ich Sie bitten, die Chance zu nutzen, selbst zu Wort zu kommen und den
folgenden Fragebogen auszufillen, um somit auch Einfluss auf die Entwicklung zukunftiger
Unterstlitzungsangebote zu haben.

Vielen Dank fur das Ausfullen des Fragebogens!

Mit freundlichen Grif3en

duve Ahictlesluger
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Seite 2: Anleitung

Anleitung zum Ausfiillen des Fragebogens:

Bei diesem Fragebogen gibt es keine ,richtigen” oder ,falschen Antworten, es kommt vor
allem auf Ihre personliche Meinung an. Am besten kreuzen Sie, ohne lange zu Uberlegen, an
der Stelle an, die lhrer ersten Einschatzung entspricht.

Bitte beantworten Sie alle Fragen, da sonst die Auswertung nicht oder nur teilweise maglich
ist.

Sollten Sie Fragen oder Schwierigkeiten beim Ausfullen des Fragebogens haben, kdnnen
Sie sich direkt an die auf dem Deckblatt genannte Telefonnummer oder Email-Adresse wen-
den.

Selbstverstandlich werden alle lhre Angaben anonym erhoben und ausgewertet. Schreiben
Sie deshalb nicht lnren Namen auf den Fragebogen und stecken Sie ihn nach dem Ausfillen
in den beiliegenden Briefumschlag.

Es ware schon, wenn Sie den Fragebogen innerhalb von zwei Wochen ausfiillen wirden.
Den Umschlag mit dem ausgeflliten Fragebogen kdnnen Sie dann entweder an die Person,
von der Sie den Fragebogen erhalten haben, zuriickgeben oder per Post direkt an mich
schicken:

Anne Wachtershauser
Heinrich-Heine-Str. 8
35039 Marburg

Vielen Dank fir Ihre Mitarbeit!
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Seite 3: Personendaten und Betreuungssituation

Zu Beginn mochte ich Sie bitten, einige Angaben zu lhrer Person und zu der von
lhnen gepflegten bzw. betreuten Person, zu machen. Diese werden fiir die Auswertung
des Fragebogens bendétigt.

Im gesamten Fragebogen wird nicht zwischen Betreuung und Pflege unterschieden.
Mit dem Wort ,,Pflege“ ist beides gemeint.

Angaben zu lhrer Person:

Ich bin Jahre alt.

Geschlecht: Weiblich O Mannlich O

Verwandtschaftsbeziehung zur pflegebediirftigen Person

O Ich bin der/die (Ehe-)partner/in

O Ich bin die/der Tochter/Sohn

O Ich bin die/der Schwiegertochter/Schwiegersohn
O Andere:

Ich lebe im gleichen Haus wie die pflegebedirftige Person.

Ja O Nein O

Ich betreue das pflegebediirftige Familienmitglied seit Jahren.

Meine tagliche Betreuungszeit betragt zirka Stunden.

Ich bin berufstatig

Ja O Stunden/Woche Nein O

Angaben zu der von lhnen gepflegten Person:

Alter: Jahre

Geschlecht: Weiblich O Mannlich O

Besteht bei der pflegebedurftigen Person eine Alzheimer Erkrankung oder eine andere
Demenzerkrankung?

Ja O Nein O

Folgende Pflegestufe liegt vor

keine

Pflegestufe 1
Pflegestufe 2
Pflegestufe 3

O0O0O0
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Seite 4: Belastungserleben (HPS) und Umsetzung von Betreuungskonzepten

Zu den nachfolgenden Aussagen bitte ich Sie um Angaben, die in Zusammenhang mit
Ihrer gegenwartigen Situation stehen. Kreuzen Sie zu jeder Aussage die Spalte an
(rechts daneben), die fiir Sie am ehesten zutrifft. Beantworten Sie bitte jede Frage!

stimmt stimmt

stimmt .. stimmt
enau uber- eher nicht
g wiegend nicht
Dur_ch die Pflege h_at die Zufriedenheit mit o o o o
meinem Leben gelitten.
Ich fiihle mich oft korperlich erschopft. 0] (0] (0] (0]
Ic_h ha_be hin und W|eder‘fjen Wunsch, aus meiner o o o o
Situation ,auszubrechen®.
Ich e_mpflnde guch manchmal nicht mehr richtig o o o o
als ,ich selbst".
Melr_1 Lebensstandard hat sich durch die Pflege o o o o
verringert.
Durch (_1|e Pflege wird meine Gesundheit o o o o
angegriffen.
Die Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft. O 0] 0] (0]

Ich flhle mich ,hin und her gerissen® zwischen
den Anforderungen meiner Umgebung (z.B. Fa- 0] 0] 0] (0]
milie) und den Anforderungen durch die Pflege.

Ich sorge mich aufgrund der Pflege um meine

Zukunft. © © © ©
Wegen der Pflege leidet meine Beziehung zu

Familienangehorigen, Verwandten, Freunden und @] 0] 0] 0]
Bekannten.

Ich versuche den Tagesablauf flr die/den o o o o

Demenzkranke/n jeden Tag ahnlich zu gestalten.

Aufgrund der eingeschrankten Fahigkeiten
der/des Erkrankten gibt es kaum noch @] 0] 0] 0]
Beschaftigungsmaoglichkeiten fur sie/ihn.

Im Umgang mit der dementen Person fiihle ich
mich oft hilflos und Gberfordert.

Es fallt mir schwer, das Verhalten der/des
Demenzerkrankten nachzuvollziehen.

Ich habe gelernt, auch mit schwierigen
Verhaltensweisen der/des Demenzkranken (z.B. @) 0] 0] (0]
Aggressionen, Weglaufen) umzugehen.

Die Verstandigung zwischen mir und der/dem
Erkrankten klappt gut.
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Seite 5: Umsetzung von Betreuungskonzepten

stimmt stimmt  stimmt stimmt
enau tber- eher nicht
9 wiegend nicht
Die/Der Demenzkranke beteiligt sich an
alltaglichen Téatigkeiten zu Hause (z. B. Kochen, O O (0] O
Gartenarbeit).
Es kommtIZW|schen mir und der/dem Erkrankten o o o o
oft zu Streit.
Ich versuche so viele Aufgaben wie maéglich fir o o o o
die/den Erkrankten zu erledigen.
Bis zu einem Durchbruch in der Medizin kann
: e 0] O (0] O
nicht viel fir Demenzkranke getan werden.
Demenzkranke kommen besser mit der Realitat
zurecht, wenn man falsche Aussagen von ihnen 0] 0] (0] 0]
korrigiert.
In der Betreuung nehme ich bewusst Bezug auf o o o o
die Lebensgeschichte der/des Erkrankten.
Die/der Erkrankte flhlt sich trotz Demenz o o o o

Uberwiegend wohl.

327




Seite 6: Kenntnisse von Betreuungskonzepten

Nun wiirde ich gerne erfahren, ob Sie in lhrer bisherigen Pflegetitigkeit spezielle
Betreuungskonzepte bzw. Betreuungsmethoden fiir Demenzerkrankte kennen gelernt
haben.

Sind Ihnen besondere Konzepte oder Methoden fur die Betreuung dementer Menschen im
h&uslichen Bereich bekannt?

Ja O Nein O

Wenn ja, welche?

Wo haben Sie diese Konzepte kennen gelernt?
(Mehrere Antworten sind méglich)

Bucher/Zeitung/Zeitschriften
Fernsehen

Internet

Beratung

Schulung/Fortbildung
Angehorigengruppe/Selbsthilfegruppe
Andere:

OO0OO0O000O0

Welche der folgenden Betreuungskonzepte sind Ihnen so vertraut, dass Sie diese in der
Betreuung lhres pflegebedirftigen Familienangehdrigen umsetzen kénnen?
(Mehrere Antworten sind méglich)

Realitatsorientierungstraining
Validation

Integrative Validation
Biographiearbeit

Basale Stimulation
Milieutherapie
Selbst-Erhaltungs-Therapie
Personenzentrierte Pflege
Keine

Andere:

O0OO0O0O0O0O00O0O0
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Seite 7: Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

Im folgenden Abschnitt sind unterschiedliche Unterstiitzungsangebote fiir Demenz-
erkrankte und deren pflegende Angehorige aufgelistet.

Bitte kreuzen Sie an, welche Angebote Sie in Bezug auf die Pflegesituation schon
genutzt haben (linke Seite). AnschlieRend bewerten Sie bitte, wie groB die
Unterstiitzung der Angebote aus dem jeweiligen Bereich fiir Sie ist/war (rechte Seite).

Ich bekomme/bekam Unterstitzung von meinem privaten Umfeld:

andere Familienangehdrige/Verwandte
Freunde/Bekannte

Nachbarn

Andere:

Keine Unterstitzung

OO00O0O0

ziemlich keine Unter-
Die Unterstitzung aus dem Bereich sehr grof groR ehergering  stiitzung

~privates Umfeld® ist/war fir mich insgesamt
(0] 0] (0] (0]

Ich bekomme/bekam Unterstiitzung aus dem medizinischen Bereich:

Hausarzt

Facharzt ,fir Demenz*

Klinik fir Nervenheilkunde oder Psychiatrie
Sozialdienste der Kliniken

Keine Unterstitzung

OO0O0O0O0

ziemlich keine Unter-
Die Unterstiitzung aus dem Bereich sehr grofl grof eher gering  stiitzung

.Medizin“ ist/war fiir mich insgesamt
o] @] o] o]

Ich bekomme/bekam Unterstitzung durch ambulante Hilfen in der hduslichen Pflege:

Ambulante Pflegedienste

Behindertenfahrdienste

Mahlzeitendienste (z.B. ,Essen auf Radern®)

Mobile Soziale Hilfsdienste (z.B. fur Einkaufen, Spaziergange, stundenweise Betreuung
des/der Erkrankten)

Ambulante Hospizangebote

Putzhilfe/Haushaltshilfe

Keine Unterstitzung

OO0 O0O0OO0Oo

ziemlich keine Unter-

Die Unterstiutzung aus dem Bereich sehr gro groB chergering  stiitzung

L,ambulante Hilfen“ ist/war flr mich

insgesamt o 0 1) 1)
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Seite 8: Nutzung und Bewertung von Unterstiitzungsangeboten

Ich bekomme/bekam Unterstutzung durch Beratung und Schulung:

Altenberatungsstellen

Pflegekurse fur Angehdrige

Pflegebudget-Biro

Sozialpsychiatrischer Dienst am Gesundheitsamt
Betreuungsstellen/Betreuungsvereine

O00O0O0

ziemlich keine Unter-

Die Unterstltzung aus dem Bereich sehr grof groB eher gering  stiitzung

.Beratung/Schulung” ist/war flr mich

insgesamt 1) 0 0 o

Ich bekomme/bekam Unterstlitzung durch Erfahrungsaustausch in/mit

O Angehdrigengruppen/Gesprachskreise/Selbsthilfegruppen flir Angehorige
O pflegenden Angehérigen aus meinem privaten Umfeld
O Keine Unterstutzung

Die Unterstlitzung aus dem Bereich ziemlich keine Unter-
9 o N . sehr groB grof eher gering stiitzung

.Erfahrungsaustausch® ist/war fir mich

insgesamt 0 ') 0 ')

Ich bekomme/bekam Unterstlitzung durch die Alzheimer Gesellschaft:

Beratung

Schulungsprogramm fir Angehdrige

Gesprachskreise flr pflegende Angehorige

Betreuungsgruppen fir Demenzkranke

Hilfe in der Hauslichkeit (stundenweise Entlastung zu Hause durch geschulte Mitarbeiter)
Veranstaltungen (Tanzcafé, Konzerte, Feste etc.)

~Sorgentelefon” fir Betroffene und Angehdrige

»+Alzheimer-Stammtisch*

Keine Unterstiitzung

O0OO0O0O000O0O0

ziemlich keine Unter-

Die Unterstltzung aus dem Bereich sehr grof grof chergering stiitzung

LAlzheimer Gesellschaft” ist/war flir mich

insgesamt o) ') e ')

Ich bekomme/bekam Unterstlitzung durch Betreuungsangebote:

Kurzzeitpflegeeinrichtungen

Tagespflegeeinrichtungen

Nachtpflegeeinrichtungen

Niedrigschwellige Betreuungsangebote (Betreuungsgruppen fur Demenzkranke, Laien
helfer in der hauslichen Betreuung)

Andere:

Keine Unterstitzung

OO0 0OO0O0O0

ziemlich keine Unter-

Die Unterstitzung aus dem Bereich sehr grof groR cher gering  stiitzung

.Betreuungsangebote” ist/war fuir mich
insgesamt 0 ') e 0
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Seite 9: Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangebo-
ten

Nachfolgend bitte ich Sie um Angaben zu Threm personlichen Umgang mit der Pflegesituation und
den Angeboten zur Unterstiitzung der hiuslichen Pflege. Kreuzen Sie zu jeder Aussage die Spalte an
(rechts daneben), die fiir Sie am ehesten zutrifft.

stimmt  stimmt

stimmt .. stimmt
enau  Uber eher nicht
9 wiegend  nicht
Bis j"ei.:Zt habe ich keine Hilfe bei der Betreuung o o o o
bendtigt.
Die Pflege einer/eines Erkrankten ist o o o o

Familiensache.

Es ist mir unangenghm, jemanden um o o o o
Unterstitzung zu bitten.

Es |_st schwer, passende Unterstlitzungsangebote o o o o
zu finden.

Ich nehme Unterstlitzungsangebote an, um die

Heimunterbringung der/des Erkrankten zu (0] (0] (0] (0]
verhindern.
Ohne Unterstiitzung kénnte ich die Betreuung o o o o

nicht schaffen.

Viele Unterstutzung§angebote far o o o o
Demenzerkrankte sind zu teuer.

Die Zahl der Angebote fur Demenzerkrankte und
deren pflegende Angehdrige ist in meiner Nahe 0] 0] (0] (0]
ausreichend.

Viele Angebote nutze ich nicht, weil sie fir mich
mit einem hohen organisatorischen Aufwand 0] 0] (0] (0]
verbunden sind.

Ich mochte nicht, dass sich Aulkenstehende in die
Betreuung einmischen.

Uber die unterschiedlichen Hilfsangebote in

meiner Nahe bin ich sehr gut informiert. o o o o

Informationen Utber Hilfsangebote habe ich bekommen durch:

Beratungsstellen

Arzte

Bicher/Zeitung/Zeitschriften
Fernsehen

Internet
Angehdrigengruppe/Selbsthilfegruppe
Privates Umfeld

Andere:

O0O0OO0O000O0
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Seite 10: Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

Die folgenden Aussagen beinhalten Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote.
Bitte beurteilen Sie jede Aussage!

Ja Nein, es
Ja, viel ’ ist gut
etwas .
mehr so, wie
mehr .
es ist
Ich winsche mir insgesamt mehr Unterstlitzung bei der o o o
Betreuung des/der Pflegebedirftigen.
Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung durch Arzte. 0] (0] 0]
Ich wiinsche mir mehr Informationen zum Thema Demenz und o o o
den alltaglichen Umgang mit den Erkrankten.
Ich winsche mir mehr Unterstltzung bei der Betreuung o o o
des/der Pflegebediirftigen im eigenen hauslichen Bereich.
Ich winsche mir mehr Madoglichkeiten, um Uber meine
personlichen Probleme im Zusammenhang mit der Pflege zu 0] (0] 0]
sprechen.
Ich winsche mir mehr Unterstlitzung durch mein privates
O (0] 0]
Umfeld.
Ich wiinsche mir mehr Betreuungsangebote ,auller Haus" (z.B.
- O (0] O
Tagespflegeeinrichtung).
Ich wiinsche mir mehr Zeit zur meiner freien Verfligung. 0] (0] 0]
Ich winsche mir Unterstitzung durch einen festen o o o
Ansprechpartner fir alle Fragen rund um das Thema Demenz.
Ich winsche mir mehr Angebote, die speziell auf die o o o
Bedurfnisse Demenzkranker zugeschnitten sind.
Ich wiinsche mir mehr finanzielle Unterstitzung. @] 0] @]
Ich winsche mir Unterstitzung bei der nachtlichen Betreuung
O 0] 0]
der/des Erkrankten.
Ich winsche mir Angebote, die ich gemeinsam mit der/dem
Erkrankten wahrnehmen kann (beispielsweise Freizeit- oder @] 0] @]

Urlaubsangebote).
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Seite 11: Offene Fragen zu Unterstiitzungsangeboten

Wenn Sie weitere Anregungen oder Wiinsche fiir Angebote zur Unterstiitzung
Demenz-erkrankter und deren pflegende Angehorigen haben, teilen Sie diese bitte mit.

Anregungen und Wunsche fiir Unterstitzungsangebote:

Positive Erfahrungen mit Unterstutzungsangeboten:

Negative Erfahrungen mit Unterstitzungsangeboten:

Vielen Dank fur das Ausfillen des Fragebogens!
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8.2 Signifikante Ergebnisse gruppiert nach Themen

In der tabellarischen Zusammenstellung sind alle signifikanten Ergebnisse der
Kreuztabellen dargestellt. Jedes dieser Ergebnisse ist zweimal aufgefiihrt, je einmal
unter der Uberschrift der beteiligten Testvariablen. Die Beschreibung der Aussage
des Zusammenhangs zwischen zwei getesteten Variablen erfolgt in einer Richtung

(z.B. niedrigeres  Belastungserleben —  Zustimmung zu  Hauptfaktor

,Betreuungskompetenz®), schlieft die Gegenrichtung jedoch ein (hoheres

Belastungserleben — Ablehnung von Hauptfaktor ,,Betreuungskompetenz®).

8.2.1 Personenmerkmale und Betreuungssituation

Geschlecht:

Testvariable Aussage n p

Nutzung UB weiblich — Nutzung UB 136 0,019

»,Beratung/Schulung* ,Beratung/Schulung* ja

Nutzung UB weiblich — Nutzung UB 136 0,001

,Erfahrungsaustausch* ,Erfahrungsaustausch® ja

Nutzung UB ,,Alzheimer weiblich — Nutzung UB ,,Alzheimer | 136 0,019

Gesellschaft* Gesellschaft® ja

Anzahl der genutzten UA | weiblich — hohere Inanspruchnahme | 136 0,012
von UA

Generation:

Testvariable Aussage n p
Tégliche Betreuungszeit Kindergeneration — niedrigere 113 0,002
tagliche Betreuungszeit
Berufstatigkeit Kindergeneration — Berufstatigkeit 131 0,000

ja
Nutzung UB ,,Privates Kindergeneration — Nutzung UB 132 0,048
Umfeld* ,Privates Umfeld* ja
Nutzung UB Kindergeneration — Nutzung UB 132 0,034
»Beratung/Schulung® »Beratung/Schulung* ja
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Wohnsituation:

Testvariable Aussage n p

Betreuungszeit/Jahre gleiches Haus — ldngere 123 0,040
Betreuungszeit/Jahre

Tégliche Betreuungszeit gleiches Haus — hohere tédgliche 116 0,000
Betreuungszeit

Berufstatigkeit gleiches Haus — Berufstétigkeit nein | 135 0,000

Pflegestufe gleiches Haus — viel Pflege 136 0,013

Nutzung UB gleiches Haus — Nutzung UB 136 0,013

»Beratung/Schulung* »,Beratung/Schulung® nein

Nutzung UB ,,Alzheimer gleiches Haus — Nutzung UB 135 0,046

Gesellschaft* ,,Alzheimer Gesellschaft* nein

Bewertung UB gleiches Haus — Bewertung UB 55 0,016

»Beratung/Schulung® ,Beratung/Schulung negativ

Bewertung UB gleiches Haus — Bewertung UB 76 0,022

,Erfahrungsaustausch* ,Erfahrungsaustausch® negativ

Anzahl der genutzten UA gleiches Haus — geringere 136 0,044
Inanspruchnahme von UA

HF ,,Unabdingbarkeit* gleiches Haus — Ablehnung HF 104 0,037
,Unabdingbarkeit*

HF ,,Akzeptanz* gleiches Haus — Ablehnung HF 104 0,037
,Akzeptanz*

Betreuungszeit/Jahre:

Testvariable Aussage n p

Wohnsituation langere Betreuungszeit/Jahre — 123 0,040
gleiches Haus

Tégliche Betreuungszeit langere Betreuungszeit/Jahre — 111 0,016
hohere tigliche Betreuungszeit

Berufstitigkeit mittellange Betreuungszeit/Jahre — 123 0,024
Berufstatigkeit nein

Pflegestufe langere Betreuungszeit/Jahre — viel 123 0,000
Pflege

HF ,,Betreuungskompetenz* | mittellange Betreuungszeit/Jahre — 105 0,015
Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*

Nutzung UB langere Betreuungszeit/Jahre — 123 0,020

»Betreuungsangebote* Nutzung UB ,,Betreuungsangebote®

ja
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Testvariable Aussage n p

HF ,,Verfligbarkeit* mittellange Betreuungszeit — 98 0,046
Zustimmung zu HF ,,Verfiigbarkeit*

Tégliche Betreuungszeit:

Testvariable Aussage n p

Generation hohere tagliche Betreuungszeit — 113 0,002
Partnergeneration

Wohnsituation hohere tégliche Betreuungszeit — 116 0,000
gleiches Haus

Berufstitigkeit hohere tdgliche Betreuungszeit — 116 0,000
Berufstitigkeit nein

Pflegestufe hohere tdgliche Betreuungszeit — 116 0,000
viel Pflege

Belastungserleben hohere tigliche Betreuungszeit — 108 0,012
hoheres Belastungserleben

Bewertung UB hohere tégliche Betreuungszeit — 58 0,004

»Betreuungsangebote* Bewertung UB
»Betreuungsangebote* negativ

HF ,,Selbstandigkeit* hohere tégliche Betreuungszeit — 97 0,001
Ablehnung HF ,,Selbstindigkeit™

Betreuungszeit/Jahre hohere tigliche Betreuungszeit — 111 0,016
langere Betreuungszeit/Jahre

Berufstatigkeit:

Testvariable Aussage n p

Generation Berufstatigkeit ja — 131 0,000
Kindergeneration

Wohnsituation Berufstatigkeit ja — getrenntes Haus | 135 0,000

Betreuungszeit/Jahre Berufstétigkeit nein — mittellange 123 0,024
Betreuungszeit/Jahre

Tagliche Betreuungszeit Berufstétigkeit ja — niedrigere 116 0,000
tdgliche Betreuungszeit

HF ,,Selbsténdigkeit* Berufstatigkeit ja — Zustimmung zu | 113 0,029
HF ,,Selbstandigkeit™

Nutzung UB Berufstitigkeit ja — Nutzung UB 135 0,033

,Beratung/Schulung* ,Beratung/Schulung® ja

336




Pflegestufe:

Testvariable Aussage n p

Wohnsituation viel Pflege — gleiches Haus 136 0,013

Betreuungszeit/Jahre viel Pflege — langere 123 0,000
Betreuungszeit/Jahre

Tégliche Betreuungszeit viel Pflege — hohere tégliche 116 0,000
Betreuungszeit

HF ,,Selbstandigkeit* viel Pflege — Ablehnung von HF 113 0,000
»Selbstandigkeit*

HF ,,Harmonie* viel Pflege — Ablehnung von HF 113 0,043
,,Harmonie*

Nutzung UB ,,Alzheimer viel Pflege — Nutzung UB 136 0,033

Gesellschaft* »Alzheimer Gesellschaft™ ja

Nutzung UB viel Pflege — Nutzung UB 136 0,000

»Betreuungsangebote* »Betreuungsangebote* ja

Anzahl der genutzten UA viel Pflege —hohere 136 0,047
Inanspruchnahme von UA

HF ,,Unabdingbarkeit* viel Pflege — Zustimmung zu HF 104 0,039
,Unabdingbarkeit*

8.2.2 Belastungserleben

Testvariable Aussage n p

Tégliche Betreuungszeit niedrigeres Belastungserleben — 108 0,012
niedrigere tagliche Betreuungszeit

HF ,,Selbstandigkeit* niedrigeres Belastungserleben — 110 0,004
Zustimmung zu HF
»Selbstandigkeit*

HF ,,Betreuungskompetenz* | niedrigeres Belastungserleben — 110 0,004
Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*

Nutzung UB ,,Privates niedrigeres Belastungserleben — 126 0,002

Umfeld* Nutzung UB ,,Privates Umfeld* ja

Nutzung UB ,,Medizin* niedrigeres Belastungserleben — 126 0,002
Nutzung UB ,,Medizin“ ja

Bewertung UB ,,Privates niedrigeres Belastungserleben — 106 0,018

Umfeld* Bewertung UB ,,Privates Umfeld*
positiv

Bewertung UB mittleres Belastungserleben — 52 0,035

»Beratung/Schulung® Bewertung UB

,Beratung/Schulung® negativ (nicht
interpretierbar)
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Testvariable Aussage n p
HF ,,Akzeptanz‘ niedrigeres Belastungserleben — 100 0,006
Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz*
HF ,,Betreuungsperson niedrigeres Belastungserleben — 104 0,000
unterstiitzen® Ablehnung HF ,,Betreuungsperson
unterstiitzen*
8.2.3 Kenntnisse und Umsetzung von Betreuungskonzepten
Kenntnisse von Betreuungskonzepten:
Testvariable Aussage n p
HF ,,Betreuungskompetenz® | Kenntnisse von 113 0,002
Betreuungskonzepten ja —
Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*
HF ,,Validation* Kenntnisse von 113 0,043
Betreuungskonzepten ja —
Zustimmung zu HF ,,Validation*
Nutzung UB ,,Ambulante Kenntnisse von 135 0,017
Hilfen* Betreuungskonzepten ja — Nutzung
UB ,,Ambulante Hilfen* ja
Nutzung UB Kenntnisse von 135 0,011
»,Beratung/Schulung* Betreuungskonzepten ja — Nutzung
UB ,,Beratung/Schulung* ja
Nutzung UB Kenntnisse von 135 0,001
,Erfahrungsaustausch* Betreuungskonzepten ja — Nutzung
UB ,,Erfahrungsaustausch* ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Kenntnisse von 135 0,007
Gesellschaft* Betreuungskonzepten ja — Nutzung
UB ,,Alzheimer Gesellschaft* ja
Nutzung UB Kenntnisse von 135 0,000
,Betreuungsangebote* Betreuungskonzepten ja — Nutzung
UB ,,Betreuungsangebote* ja
Anzahl der genutzten UA Kenntnisse von 135 0,000
Betreuungskonzepten ja — hohere
Inanspruchnahme von UA
HF ,,Verfligbarkeit* Kenntnisse von 104 0,017

Betreuungskonzepten ja —
Zustimmung zu HF ,,Verfiigbarkeit*
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Testvariable Aussage n p
HF ,,Betreuung abgeben* Kenntnisse von 108 0,032
Betreuungskonzepten ja —
Ablehnung von HF ,,Betreuung
abgeben
Umsetzung von Betreuungskonzepten: HF ,,Selbstindigkeit*:
Testvariable Aussage n p
Tégliche Betreuungszeit Zustimmung zu HF 97 0,001
»Selbstindigkeit™ —
niedrigere tdgliche Betreuungszeit
Berufstitigkeit Zustimmung zu HF 113 0,029
»Selbstandigkeit™ —
Berufstitigkeit ja
Pflegestufe Zustimmung zu HF 113 0,000
»Selbstandigkeit™ —
wenig Pflege
Belastungserleben Zustimmung zu HF 110 0,004
»Selbstandigkeit™ — niedrigeres
Belastungserleben
Nutzung UB ,,Medizin* Zustimmung zu HF 113 0,036
»Selbstandigkeit™ —
Nutzung UB ,,Medizin“ ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Zustimmung zu HF 113 0,006
Gesellschaft* »Selbstandigkeit® —
Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft® ja
HF ,,Betreuungsperson Zustimmung zu HF 96 0,024
unterstiitzen* »Selbstandigkeit™ —
Ablehnung von HF
,Betreuungsperson unterstiitzen*
Umsetzung von Betreuungskonzepten: HF ,,Betreuungskompetenz*:
Testvariable Aussage n p
Betreuungszeit/Jahre Zustimmung zu HF 105 0,015
,Betreuungskompetenz* —
mittellange Betreuungszeit
Belastungserleben Zustimmung zu HF 110 0,004

,Betreuungskompetenz* —
niedrigeres Belastungserleben
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Testvariable Aussage n p
Kenntnisse von Zustimmung zu HF 113 0,002
Betreuungskonzepten ,Betreuungskompetenz® —
Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF 113 0,004
,Betreuungsangebote* ,Betreuungskompetenz* — Nutzung
UB ,,Betreuungsangebote® ja
Bewertung UB ,,Medizin“ | Zustimmung zu HF 99 0,037
,Betreuungskompetenz® —
Bewertung UB ,,Medizin* positiv
HF ,,Unabdingbarkeit* Zustimmung zu HF 95 0,031
,Betreuungskompetenz* —
Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
HF ,,Akzeptanz‘ Zustimmung zu HF 95 0,031
,Betreuungskompetenz* —
Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz*
Umsetzung von Betreuungskonzepten: HF ,,Harmonie“:
Testvariable Aussage n p
Pflegestufe Zustimmung zu HF ,,Harmonie* — 113 0,043
wenig Pflege
Umsetzung von Betreuungskonzepten: HF ,,Validation*:
Testvariable Aussage n p
Kenntnisse von Zustimmung zu HF ,,Validation‘ — 113 0,043
Betreuungskonzepten Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF ,,Validation* — 113 0,010
»Beratung/Schulung® Nutzung UB ,,Beratung/Schulung*
ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF ,,Validation* — 113 0,003
,Erfahrungsaustausch* Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch* ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Zustimmung zu HF ,,Validation* — 113 0,011
Gesellschaft* Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft* ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF ,,Validation* — 113 0,031
,Betreuungsangebote* Nutzung UB ,,Betreuungsangebote*

ja
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Testvariable Aussage n p

Bewertung UB ,,Medizin“ | Zustimmung zu HF ,,Validation* — 99 0,013
Bewertung UB ,,Medizin“ positiv

Anzahl der genutzten UA Zustimmung zu HF ,,Validation* — 113 0,009

hohere Inanspruchnahme von UA

8.2.4 Nutzung und Bewertung der Unterstiitzungsangebote nach Bereichen

Nutzung von UB ,,Privates Umfeld“:

Testvariable Aussage n p
Generation Nutzung von UB ,,Privates 132 0,048
Umfeld ja — Kindergeneration
Belastungserleben Nutzung von UB ,,Privates 126 0,002
Umfeld* ja — niedrigeres
Belastungserleben
Bewertung UB Nutzung von UB ,,Privates 65 0,018
,Betreuungsangebote* Umfeld*“ ja — Bewertung UB
,Betreuungsangebote* positiv
Anzahl der genutzten UA Nutzung von UB ,,Privates 136 0,002
Umfeld* ja —hohere
Inanspruchnahme von UA
Bewertung von UB ,,Privates Umfeld“:
Testvariable Aussage
Belastungserleben Bewertung UB ,,Privates Umfeld* 106 0,018
positiv — niedrigeres
Belastungserleben
HF ,,Betreuungsperson Bewertung UB ,,Privates Umfeld* 93 0,010
unterstiitzen® positiv — Ablehnung von HF
,Betreuungsperson unterstiitzen
Nutzung von UB ,,Medizin*:
Testvariable Aussage n p
Belastungserleben Nutzung UB ,,Medizin“ ja — 126 0,002
niedrigeres Belastungserleben
HF ,,Selbsténdigkeit* Nutzung UB ,,Medizin‘“ ja — 113 0,036
Zustimmung zu HF
»Selbstandigkeit
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB ,,Medizin‘ ja — hohere | 136 0,016

Inanspruchnahme von UA
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Bewertung von UB ,,Medizin“:

Testvariable Aussage n p
HF ,,Betreuungskompetenz | Bewertung UB ,,Medizin“ positiv — 99 0,037
Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*
HF ,,Validation* Bewertung UB ,,Medizin“ positiv — 99 0,013
Zustimmung zu HF ,,Validation*
HF ,,Verfligbarkeit* Bewertung UB ,,Medizin“ positiv — 91 0,017
Zustimmung zu HF
., Verfiigbarkeit*
HF ,,Betreuungsperson Bewertung UB ,,Medizin“ positiv — 95 0,011
unterstiitzen® Ablehnung von HF
,Betreuungsperson unterstiitzen*
Nutzung von UB ,,Ambulante Hilfen*:
Testvariable Aussage n p
Kenntnisse von Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen“ja| 135 0,017
Betreuungskonzepten — Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen*“ja| 136 0,000
— hohere Inanspruchnahme von UA
HF ,,Unabdingbarkeit* Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen“ja| 104 0,004
— Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
Bewertung von UB ,,Ambulante Hilfen*:
Testvariable Aussage n p
HF ,,Unabdingbarkeit* Bewertung UB ,,Ambulante Hilfen* 73 0,016
positiv — Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
Nutzung von UB ,,Beratung/Schulung*:
Testvariable Aussage n p
Geschlecht Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 136 0,019
ja— weiblich
Generation Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 132 0,034
ja — Kindergeneration
Wohnsituation Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 136 0,013

ja — getrenntes Haus
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Testvariable Aussage n p
Berufstitigkeit Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 135 0,033
ja — Berufstitigkeit ja
Kenntnisse von Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 135 0,011
Betreuungskonzepten ja—Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
HF ,,Validation* Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 113 0,010
ja— Zustimmung zu HF
,, Validation
Bewertung UB Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 76 0,008
,Erfahrungsaustausch* ja— Bewertung UB
,Erfahrungsaustausch* positiv
Bewertung UB Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 65 0,046
,Betreuungsangebote* ja— Bewertung UB
,Betreuungsangebote* positiv
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB ,,Beratung/Schulung* 136 0,000
ja — hohere Inanspruchnahme von
UA
Bewertung von UB ,,Beratung/Schulung®:
Testvariable Aussage n p
Wohnsituation Bewertung UB 55 0,016
,Beratung/Schulung* positiv —
getrenntes Haus
Belastungserleben Bewertung UB 52 0,035
»Beratung/Schulung* positiv —
mittleres Belastungserleben
(nicht interpretierbar)
HF ,,Betreuungsperson Bewertung UB 48 0,014
unterstiitzen® »Beratung/Schulung* positiv —
Ablehnung von HF
,Betreuungsperson unterstiitzen*
Nutzung von UB ,,Erfahrungsaustausch*:
Testvariable Aussage n p
Geschlecht Nutzung UB 136 0,001
»Erfahrungsaustausch ja —
weiblich
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Testvariable Aussage n p
Kenntnisse von Nutzung UB 135 0,001
Betreuungskonzepten ,,Erfahrungsaustausch* ja —
Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
HF ,,Validation* Nutzung UB 113 0,003
,Erfahrungsaustausch® ja —
Zustimmung zu HF ,,Validation*
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB 136 0,000
,Erfahrungsaustausch* ja — hohere
Inanspruchnahme von UA
HF ,,Verfiigbarkeit* Nutzung UB 104 0,042
,Erfahrungsaustausch® ja —
Zustimmung zu HF
,, Verfligbarkeit™
HF ,,Unabdingbarkeit* Nutzung UB 104 0,042
,Erfahrungsaustausch* ja —
Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
Bewertung von UB ,,Erfahrungsaustausch*:
Testvariable Aussage n p
Wohnsituation Bewertung UB 76 0,022
,Erfahrungsaustausch* positiv —
getrenntes Haus
Nutzung UB Bewertung UB 76 0,008
»Beratung/Schulung® »Erfahrungsaustausch positiv —
Nutzung UB ,,Beratung/Schulung*
ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Bewertung UB 76 0,003
Gesellschaft* ,Erfahrungsaustausch* positiv —
Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft* ja
Nutzung von UB ,,Alzheimer Gesellschaft*:
Testvariable Aussage n p
Geschlecht Nutzung UB ,,Alzheimer 136 0,019
Gesellschaft* ja — weiblich
Wohnsituation Nutzung UB ,,Alzheimer 135 0,046

Gesellschaft® ja — getrenntes Haus
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Testvariable Aussage n p
Pflegestufe Nutzung UB ,,Alzheimer 136 0,033
Gesellschaft* ja — viel Pflege
Kenntnisse von Nutzung UB ,,Alzheimer 135 0,007
Betreuungskonzepten Gesellschaft* ja — Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
HF ,,Selbsténdigkeit* Nutzung UB ,,Alzheimer 113 0,006
Gesellschaft* ja — Zustimmung zu
HF ,,Selbstéandigkeit*
HF ,,Validation* Nutzung UB ,,Alzheimer 113 0,011
Gesellschaft® ja — Zustimmung zu
HF ,,Validation*
Bewertung UB Nutzung UB ,,Alzheimer 76 0,003
,Erfahrungsaustausch* Gesellschaft* ja — Bewertung UB
,Erfahrungsaustausch® positiv
Bewertung UB Nutzung UB ,,Alzheimer 65 0,024
,Betreuungsangebote* Gesellschaft® ja — Bewertung UB
»Betreuungsangebote* positiv
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB ,,Alzheimer 136 0,000
Gesellschaft* ja — hohere
Inanspruchnahme von UA
HF ,,Verfiigbarkeit* Nutzung UB ,,Alzheimer 104 0,031
Gesellschaft® ja — Zustimmung zu
HF ,,Verfiigbarkeit*
HF ,,Betreuungsperson Nutzung UB ,,Alzheimer 108 0,021
unterstiitzen® Gesellschaft* ja — Zustimmung zu
HF ,,Betreuungsperson
unterstiitzen®
Nutzung von UB ,,Betreuungsangebote:
Testvariable Aussage n p
Betreuungszeit/Jahre Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® | 123 0,020
ja— langere Betreuungszeit/Jahre
Pflegestufe Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® | 136 0,000
ja—viel Pflege
Kenntnisse von Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® | 135 0,000
Betreuungskonzepten ja— Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
HF ,,Betreuungskompetenz | Nutzung UB ,,Betreuungsangebote® | 113 0,004

ja— Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*
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Testvariable Aussage n p
HF ,,Validation* Nutzung UB ,,Betreuungsangebote* 113 0,031
ja— Zustimmung zu HF
,, Validation
Anzahl der genutzten UA Nutzung UB ,,Betreuungsangebote” | 136 0,000
ja —hohere Inanspruchnahme von
UA
HF ,,Verfiigbarkeit™ Nutzung UB ,,Betreuungsangebote™ | 104 0,001
ja— Zustimmung zu HF
., Verfiigbarkeit*
HF ,,Unabdingbarkeit* Nutzung UB ,,Betreuungsangebote™ | 104 0,005
ja— Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
Bewertung von UB ,,Betreuungsangebote*:
Testvariable Aussage n p
Tégliche Betreuungszeit Bewertung UB 58 0,004
,Betreuungsangebote* positiv —
niedrigere tdgliche Betreuungszeit
Nutzung UB ,,Privates Bewertung UB 65 0,018
Umfeld* »Betreuungsangebote* positiv —
Nutzung UB ,,Privates Umfeld* ja
Nutzung UB Bewertung UB 65 0,046
,Beratung/Schulung* ,Betreuungsangebote* positiv —
Nutzung UB ,,Beratung/Schulung*
ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Bewertung UB 65 0,024
Gesellschaft* ,Betreuungsangebote* positiv —
Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft* ja
Anzahl der genutzten UA Bewertung UB 65 0,047
,Betreuungsangebote* positiv —
hohere Inanspruchnahme von UA
HF ,,Akzeptanz* Bewertung UB 60 0,015
»Betreuungsangebote* positiv —
Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz‘
Anzahl der genutzten UA:
Testvariable Aussage n p
Geschlecht hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,012

weiblich
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Testvariable Aussage n p
Wohnsituation hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,044
getrenntes Haus
Pflegestufe hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,047
viel Pflege
Kenntnisse von hoéhere Inanspruchnahme von UA — | 135 0,000
Betreuungskonzepten Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
HF ,,Validation* hoéhere Inanspruchnahme von UA — 113 0,009
Zustimmung zu HF ,,Validation*
Nutzung UB ,,Privates hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,002
Umfeld* Nutzung UB ,,Privates Umfeld” ja
Nutzung UB ,,Medizin“ hoéhere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,016
Nutzung UB ,,Medizin* ja
Nutzung UB ,,Ambulante hohere Inanspruchnahme von UA — 136 0,000
Hilfen* Nutzung UB ,,Ambulante Hilfen*
ja
Nutzung UB hoéhere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,000
»Beratung/Schulung® Nutzung UB ,,Beratung/Schulung*
ja
Nutzung UB hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,000
,Erfahrungsaustausch* Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch® ja
Nutzung UB ,,Alzheimer hohere Inanspruchnahme von UA — 136 0,000
Gesellschaft* Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft* ja
Nutzung UB hohere Inanspruchnahme von UA — | 136 0,000
,Betreuungsangebote* Nutzung UB ,,Betreuungsangebote
ja
Bewertung UB hohere Inanspruchnahme von UA — 65 0,047
,Betreuungsangebote* Bewertung UB
,Betreuungsangebote* positiv
HF ,,Verfiigbarkeit* hohere Inanspruchnahme von UA — | 104 0,048
Zustimmung zu HF
,» Verfligbarkeit®
HF ,,Unabdingbarkeit* hohere Inanspruchnahme von UA — | 104 0,026

Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
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8.2.5 Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten

HF ,,Verfiigbarkeit“:
Testvariable Aussage n p
Betreuungszeit/Jahre Zustimmung zu HF 98 0,046
,» Verfligbarkeit* — mittellange
Betreuungszeit
Kenntnisse von Zustimmung zu HF 104 0,017
Betreuungskonzepten ,, Verfiigbarkeit* — Kenntnisse von
Betreuungskonzepten ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF 104 0,042
,Erfahrungsaustausch* ,, Verfligbarkeit™ — Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch® ja
Nutzung UB ,,Alzheimer Zustimmung zu HF 104 0,031
Gesellschaft* ,» Verfligbarkeit — Nutzung UB
»Alzheimer Gesellschaft ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF 104 0,001
»Betreuungsangebote* ,» Verfligbarkeit* — Nutzung UB
,Betreuungsangebote* ja
Bewertung UB ,,Medizin*“ | Zustimmung zu HF 91 0,017
., Verfligbarkeit™ — Bewertung UB
,»Medizin*“ positiv
Anzahl der genutzten UA Zustimmung zu HF 104 0,048
,, Verfiigbarkeit™ — hohere
Inanspruchnahme von UA
HF ,,Betreuung abgeben* Zustimmung zu HF 94 0,001
., Verfligbarkeit* — Ablehnung von
HF ,,Betreuung abgeben*
HF ,,Betreuungsperson Zustimmung zu HF 94 0,040

unterstiitzen*

,» Verfligbarkeit* — Ablehnung von
HF ,,Betreuungsperson
unterstiitzen*
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HF ,,Unabdingbarkeit“:

Testvariable Aussage n p
Wohnsituation Zustimmung zu HF 104 0,037
,Unabdingbarkeit* — getrenntes
Haus
Pflegestufe Zustimmung zu HF 104 0,039
,Unabdingbarkeit* — viel Pflege
HF ,,Betreuungskompetenz* | Zustimmung zu HF 95 0,031
,Unabdingbarkeit* — Zustimmung
zu HF ,,Betreuungskompetenz*
Nutzung UB ,,Ambulante | Zustimmung zu HF 104 0,004
Hilfen* ,Unabdingbarkeit* — Nutzung UB
,2Ambulante Hilfen* ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF 104 0,042
,Erfahrungsaustausch* ,Unabdingbarkeit* — Nutzung UB
,Erfahrungsaustausch® ja
Nutzung UB Zustimmung zu HF 104 0,005
,Betreuungsangebote* ,Unabdingbarkeit* — Nutzung UB
,Betreuungsangebote* ja
Bewertung UB ,,Ambulante | Zustimmung zu HF 73 0,016
Hilfen* ,Unabdingbarkeit” — Bewertung
UB ,,Ambulante Hilfen* positiv
Anzahl der genutzten UA Zustimmung zu HF 104 0,026
,Unabdingbarkeit* — héhere
Inanspruchnahme von UA
HF ,,Betreuungsperson Zustimmung zu HF 94 0,040
unterstiitzen® ,Unabdingbarkeit* — Zustimmung
zu HF ,,Betreuungsperson
unterstiitzen®
HF ,,Akzeptanz*:
Testvariable Aussage n p
Wohnsituation Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz‘ — 104 0,037
getrenntes Haus
Belastungserleben Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz* — 100 0,006
niedrigeres Belastungserleben
HF ,.Betreuungskompetenz* | Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz* — 95 0,031
Zustimmung zu HF
,Betreuungskompetenz*
Bewertung UB Zustimmung zu HF ,,Akzeptanz® — 60 0,015
»Betreuungsangebote* Bewertung UB

,Betreuungsangebote® positiv
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8.2.6 Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzungsangebote

HF ,,Betreuung abgeben*:

Testvariable Aussage n p
HF ,,Verfiigbarkeit* Zustimmung zu HF ,,Betreuung 94 0,001
abgeben* — Ablehnung HF
,, Verfligbarkeit™
Kenntnisse von Zustimmung zu HF ,,Betreuung 108 0,032
Betreuungskonzepten abgeben‘ — Kenntnisse von
Betreuungskonzepten nein
HF ,,Betreuungsperson unterstiitzen*:
Testvariable Aussage n p
Belastungserleben Zustimmung zu HF 104 0,000
,Betreuungsperson unterstiitzen* —
hoheres Belastungserleben
HF ,,Selbsténdigkeit* Zustimmung zu HF 96 0,024
,Betreuungsperson unterstiitzen* —
Ablehnung von HF
»Selbstandigkeit*
Nutzung UB ,,Alzheimer Zustimmung zu HF 108 0,021
Gesellschaft* »Betreuungsperson unterstiitzen* —
Nutzung UB ,,Alzheimer
Gesellschaft* ja
Bewertung UB ,,Privates Zustimmung zu HF 93 0,010
Umfeld* »Betreuungsperson unterstiitzen* —
Bewertung UB ,,Privates Umfeld*
negativ
Bewertung UB ,,Medizin“ | Zustimmung zu HF 95 0,011
,Betreuungsperson unterstiitzen* —
Bewertung UB ,,Medizin* negativ
Bewertung UB Zustimmung zu HF 48 0,014
»Beratung/Schulung* ,Betreuungsperson unterstiitzen* —

Bewertung UB
,Beratung/Schulung® negativ
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Testvariable Aussage n p
HF ,,Verfligbarkeit* Zustimmung zu HF 94 0,040
,Betreuungsperson unterstiitzen“ —
Ablehnung von HF
,, Verfiigbarkeit*
HF ,,Unabdingbarkeit* Zustimmung zu HF 94 0,040

,Betreuungsperson unterstiitzen* —
Zustimmung zu HF
,Unabdingbarkeit*
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