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HINFUHRUNG

Die dementielle Veranderung eines Menschen betrifft nicht nur den Erkrank-
ten selbst in existenzieller Weise, sondern hat weitreichende Auswirkungen
besonders auch auf sein néheres familiares Umfeld. Diese Erkenntnis ist
nicht neu. In zahlreichen gerontologischen Studien haben sich Wissenschaft-
ler mittlerweile den vielfaltigen Belastungen gewidmet, denen pflegende
Angehdrige bei der Versorgung eines von Demenz betroffenen Menschen
ausgesetzt sind.' So gilt mittlerweile als erwiesen, dass gerade dementielle
Erkrankungen Familienangehorige regelmaf3ig an die Grenzen ihrer Belast-
barkeit fihren und eine Demenz ,der mit Abstand wichtigste Grund fir eine

Heimaufnahme* ist.?

Wegen der gesellschaftlichen Brisanz dieser Entwicklung nahm sich auch
der vierte Bericht der Bundesregierung zur Lage der alteren Generation
speziell dieser Thematik an. Er spricht von ,gewaltigen Herausforderungen*
in Bezug auf die Pflege und Betreuung Demenzkranker und die Beratung von
Betroffenen und ihren Angehoérigen. Erneut wurde darin auch die zentrale
Stellung der Familie bei der Versorgung dieses Personenkreises betont.”
Vielfach ermdglichen die Angehorigen den langerfristigen Verbleib der Be-
troffenen in ihrer gewohnten hauslichen Umgebung, was — auch mit Blick auf
die gesundheitsékonomische Dimension — erklartes Ziel sozialpolitischer
Gesetzgebung darstellt. Das Prinzip des Vorrangs hauslicher Pflege spiegelt
sich im Sozialgesetzbuch XI durch eine ausdrtckliche Priorisierung ambulan-

ter Hilfestrukturen vor teilstationaren oder stationaren Modellen wider.®

Nachdem die Versorgung alter und insbesondere demenzkranker Menschen
als bedeutende gesellschaftliche Zukunftsaufgabe erkannt wurde, ist nicht
nur die Forschung auf diesem Gebiet intensiviert worden, es haben sich —
nicht zuletzt vor dem Hintergrund einer Starkung des ambulanten Pflegemo-

Yvgl. Kap. 1.3.1

2 Robert Koch Institut, 2005, S. 7
® BMFSFJ, 2002, S. 22

* BMFSFJ, 2002, S. 209

® Sozialgesetzbuch XI, 2007
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dells — in den letzten 20 Jahren auch differenzierte Hilfestrukturen fur de-
menzkranke Menschen und ihre Angehérigen herausgebildet.® Doch sind
diese Hilfen ausreichend bekannt und entsprechen sie tatsachlich den be-
stehenden Bedurfnissen und Vorstellungen der Angehérigen? Welche Erfah-
rungen machen pflegende Angehérige von Demenzbetroffenen mit Fremdun-
terstitzung? Was tragt zu einer wirklichen Entlastung und damit auch zur
Stabilisierung der Pflegesituation bei? Und welche Rolle spielen die informel-
len Helfer, also das personliche soziale Netzwerk aus Verwandten, Freun-
den, Nachbarn und ehrenamtlichen bzw. freiwilligen Helfern? Diese Fragen

sind bislang noch nicht hinreichend untersucht worden.

Ziel dieser Arbeit und der ihr zugrunde liegenden ,Eichstéatter Angehdérigen-
Studie Demenz“ ist es deshalb, das Wechselwirkungsverhéltnis zwischen
dem von Demenz betroffenen Familiensystem auf der einen und dem profes-
sionellen sowie informellen Hilfesystem auf der anderen Seite in Hinblick auf
die genannten Fragen genauer auszuleuchten. Nicht in erster Linie die be-
stehenden Belastungsfaktoren, die mit der Versorgung eines demenzkranken
Menschen verbunden sind, sollen somit im Mittelpunkt der Betrachtung
stehen. Vielmehr wird mit sozialwissenschaftlicher Perspektive auf soziale
und strukturelle Ressourcen fokussiert, um deren Bedeutung fir das Fami-
liensystem und die h&usliche Versorgungssituation zu erforschen. Bekannt-
heit, Akzeptanz und Wirkung nicht nur formeller, sondern auch informeller

Formen der Unterstiitzung sind zentrale Bezugspunkte dieser Arbeit.

Die aufgezeigten Forschungsfragen sind von weitreichender Bedeutung
sowohl fur die pflegenden Angehorigen, als auch die Akteure des professio-
nellen Hilfesystems und letztlich sind sie — insbesondere angesichts der
demographischen Entwicklung — von gesamtgesellschaftlicher Relevanz. Die
vorliegende Arbeit will auf der Basis einer empirischen Untersuchung Antwor-
ten aus der Perspektive von Angehoérigen Demenzbetroffener sowie aus

Sicht der zukunftigen (potentiellen) Pflegegeneration liefern.

® Weyerer/Bickel, 2007, S. 61



Hinfiihrung 8

Das erste Kapitel soll zunachst den theoretischen Bezugsrahmen der Studie
aufspannen, wobei einleitend die epidemiologische, sozialpolitische und
versorgungsrelevante Sachlage skizziert wird. Nach einer anschlieRenden
Verortung der Thematik im Wissenschaftsfeld der Sozialen Gerontologie
werden empirische Befunde der Angehdorigenforschung bei Demenz sowie zu
formellen und informellen Hilfesystemen vorgestellt.

Das zweite Kapitel widmet sich der methodischen Vorgehensweise der Eich-
statter Angehoérigen-Studie Demenz, woraufhin im dritten Kapitel die ge-
wonnenen Untersuchungsergebnisse dargestellt, zusammengefasst und
vergleichend analysiert werden. Schliel3lich werden im vierten Kapitel die
zentralen Studienresultate diskutiert sowie hinsichtlich mdglicher Konse-

quenzen fur die Praxis erortert.

Es sei an dieser Stelle noch darauf hingewiesen, dass — der besseren Les-
barkeit wegen — im Text die mannliche Schreibweise (z.B. Befragungsteil-
nehmer anstelle von Befragungsteilnehmerinnen oder Befragungsteilneh-
mer/innen) verwendet wird. Gemeint sind in der Regel sowohl Manner als

auch Frauen.
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1 THEORETISCHE GRUNDLEGUNG
1.1 Ausgangslage

1.1.1 Epidemiologische Eckdaten

Epidemiologische Daten zu Demenz liefern wichtige Anhaltspunkte Uber
Haufigkeit und Verteilung der Krankheit in der Bevolkerung. Regelmalig
werden diese Zahlen angefihrt, um auf empirischer Grundlage die enorme
gesellschaftliche und auch 6konomische Bedeutung der Problematik, vor
allem angesichts der zu erwartenden demographischen Entwicklung, zu
verdeutlichen. Epidemiologische Studien lassen aul3erdem auch Ruck-
schlusse auf erforderliche Anpassungen der Versorgungssysteme und auf

bestehende Interventionsbedarfe zu.

In der epidemiologischen Demenzforschung hat sich insbesondere HORST
BICKEL einen Namen gemacht. Seinen Berechnungen zufolge liegt die Zahl
Demenzkranker in Deutschland gegenwértig bei etwa 1,1 Million.” Wie bei
anderen stark altersabhangigen Erkrankungen auch, sind besonders Men-
schen nach dem 80sten Lebensjahr von Demenz betroffen. Die folgende
Tabelle gibt Aufschluss dariber, wie sich die Krankenzahl auf verschiedene
Altersgruppen verteilt. Die Pravalenzrate verdoppelt sich bei Demenzerkran-
kungen nach etwa jeweils funf Altersjahren und nimmt auf fast 35% bei den
Uber 90-Jahrigen zu (Tab. 1). Im sehr hohen Alter (90+) flacht diese Entwick-

lungskurve wieder etwas ab.?

Altersgruppe Mittlere Schatzung der
Pravalenzrate (%) Krankenzahl
65-69 1,2 66.000
70-74 2,8 111.000
75-79 6,0 184.000
80-84 13,3 288.000
85-89 23,9 256.000
90 und alter 34,6 197.000
65 und alter 6,8 1.102.000

Tab. 1: Pravalenz von Demenzen in Abhangigkeit vom  Alter (nach Bickel, 2008)

" Bickel, 2008, S. 1
® Hallauer/Kurz, 2002, S. 16
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Das individuelle Risiko an Demenz zu erkranken hangt demnach stark von
der personlichen Lebenserwartung ab, im ,statistischen Mittel stellt sich bei
etwa jedem dritten Menschen, der ein Alter von 65 Jahren erreicht, im weite-

“9 Das Krankheitsrisiko ist bei Frauen und

ren Altersverlauf eine Demenz ein.
Mannern ahnlich hoch, da jedoch Frauen weitaus héaufiger in der Gruppe der
Hoch- und Héchstbetagten vertreten sind, entfallen circa 70% der Demenz-
erkrankungen auf Frauen. Schlief3t man theoretisch eine vorzeitige Sterblich-
keit aufgrund von anderen Erkrankungen aus, ist BICKEL zufolge davon aus-
zugehen, dass ,fast jeder der Krankheit zum Opfer fallt, wenn er nur alt

genug wird.“*°

Gerade die Hochaltrigen stellen die zurzeit am schnellsten wachsende Per-
sonengruppe in der Bevolkerung dar. Experten sind sich deshalb einig: ,Da
Inzidenz und Préavalenz von Demenzen mit dem Alter stark zunehmen, ist auf
Grund der demographischen Entwicklung fur die néachsten Jahrzehnte mit
einem steilen Anstieg der Anzahl der Erkrankten zu rechnen.“*' Sofern
durchschlagende praventive und therapeutische MalRnahmen ausbleiben,
konnte sich die Zahl Demenzkranker — unter Zugrundelegung der 11. Bevol-
kerungsschatzung des Statistischen Bundesamtes — in den nachsten Jahr-
zehnten auf 1,8 Mio. bis zum Jahr 2030 und sogar auf mehr als 2,6 Mio. bis
zum Jahr 2050 erhéhen.*

Diese Zukunftsprognosen und die Tatsache, dass es bislang nicht moglich
ist, den Erkrankungsprozess aufzuhalten, lassen darauf schlie3en, dass die
Anforderungen an die Versorgung und Pflege weiter steigen werden. Dies
betrifft neben dem professionellen Versorgungssystem vor allem auch die
Angehdrigen, die bislang tUberwiegend die Pflege von Demenzkranken in
Privathaushalten tUbernehmen. Mit der demographisch zu konstatierenden
Verschlechterung der Relation zwischen Jiingeren und Alteren, aber auch
aufgrund gesellschaftlicher Trends und Wandlungsprozesse wie der ,Singu-
larisierung und Individualisierung der Lebensstile, steigender Mobilitdt und

° Bickel, 2008, S. 2

1% \weyerer/Bickel, 2007, S. 75
! Klie et al., 2003, S. 12

12 Bickel, 2008, S. 2
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«13 \wird die Ver-

partiellem Verschwinden gemeinschaftlicher Lebensweisen
sorgung der Pflegebedurftigen von Morgen zunehmend prekadr. So werden
die Pflegeproblematik im Allgemeinen und die Suche nach Betreuungslosun-
gen gerade fir Demenzbetroffene im Besonderen zu einer der zentralen

gesellschaftlichen Zukunftsaufgaben.

1.1.2 Sozialpolitischer Hintergrund

Die dargelegten epidemiologischen Erkenntnisse in Verbindung mit den
hinreichend bekannten demographischen Prognosen unterstreichen den
sozialpolitischen Handlungsbedarf in Hinblick auf die Frage der Versorgung
von altersdementen Menschen. Seit Mitte der 80er Jahre verstarken sich in
Deutschland die Bemuhungen der Bedeutung dieser Entwicklung Rechnung
zu tragen. Dies fand seinen Ausdruck u.a. in dem besonderen Umstand,
dass mit URSULA LEHR eine der renommiertesten Gerontologinnen der ersten
Forschergeneration in das Bundeskabinett berufen wurde. LEHR leitete von
1988 bis 1991 das Bundesministerium fur Jugend, Familie, Frauen und
Gesundheit. Unter ihrer Agide wurden der Aufbau einer Expertenberichter-
stattung Uber die Situation alterer Birger (besonders einschlagig ist der 4.
Altenbericht),* ein flachendeckendes Netz von Gedachtnissprechstunden
und so zentrale Grol3forschungsprojekte wie das SIMA-Projekt vorangeb-
racht.® In der Folge wurden mit einem geschérften Blick auf die Bevélke-
rungsentwicklung die Betreuungs- und Hilfsangebote fur altere Menschen
stark ausgebaut.'® Diese Entwicklung kulminierte 1995 in der Einfiihrung der
gesetzlichen Pflegeversicherung nach dem Vorbild der gesetzlichen Kran-
kenversicherung. Mit dem der Pflegeversicherung gewidmeten Sozialgesetz-
buch Xl sind auch die Grundséatze der pflegerischen Versorgung von Men-
schen mit einer dementiellen Erkrankung festgeschrieben worden.'” So sieht
82 SGB Xl beispielsweise ein Wahlrecht zwischen verschiedenen Anbietern

fur die Betroffenen und deren Betreuer vor, mithin ein differenziertes und

'3 Rennen-Allhoff/Schaffer, 2000, S. 486
“ BMFSFJ, 2002

!> Oswald/Gunzelmann, 1995

'® Birg, 2001; Weyerer, 2005

7 Sozialgesetzbuch XI, 2007
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plural strukturiertes Angebot. Entsprechend wurde auch gesetzlich festgehal-
ten, dass den Wiinschen von direkt und mittelbar Betroffenen zur Gestaltung
von Hilfen Rechnung getragen werden soll. Und schliel3lich wurde, insbe-
sondere mit Blick auf die gesundheitsokonomische Dimension der Demenz-
versorgung, als generelles Ziel der Hilfestrukturen das mdglichst lange Ver-
bleiben der Pflegebedurftigen in der gewohnten h&uslichen Umgebung
festgeschrieben. Konsequent findet sich in 83 SGB Xl eine Priorisierung
dieser Hilfestrukturen. Nach dem Prinzip des Vorrangs der hauslichen Pflege
hat die ambulante Versorgung die hochste Prioritat, gefolgt von teilstationa-
ren Modellen, Angeboten der Kurzzeitpflege und der stationaren Pflege als
ultima ratio. Zur Realisierung dieses Prinzips ist das Ausloten von ,Méglich-
keiten und Grenzen selbststandiger Lebensfiihrung im Alter“— so auch der
gleichnamige Titel der durch das Bundesministerium fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ) seit 1990 in Auftrag gegebenen Forschungs-

reihe — von origindarem sozialpolitischen Interesse.

Die gesetzliche Pflegeversicherung wurde seit ihrem Bestehen mehrmals
novelliert. Der Strauf3 an HilfemaBnahmen, den sie anbietet, wurde 2002
durch das Pflegeleistungs-Ergéanzungsgesetz und zuletzt 2008 durch das
Pflege-Weiterentwicklungsgesetz insbesondere auch fir den Personenkreis
»,mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf® angepasst und erweitert.
Ziel war es, die hausliche Pflege vor allem auch bei Demenz weiter zu for-
dern.'® Die Pflegeversicherung als Teilabsicherungsmodell bedarf allerdings
der Ergdnzung durch den Beitrag von Angehdrigen, Dienstleistungen aus
dem Marktsektor, durch Ehrenamtliche oder andere Sozialleistungstrager.*®
Der Gesetzgeber bezeichnet im Sozialgesetzbuch XI die pflegerische Ver-
sorgung der Bevdlkerung explizit als eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe,
zu deren Bewaltigung, wie in 88 aufgefuhrt, das Handeln unterschiedlichster

Akteure erforderlich ist.?°

'8 Tschainer, 2008, S. 2
19 Klie/Schmidt, 2000, S. 35
%% Sozialgesetzbuch X, 2007
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Vor dem Hintergrund sich verknappender Mittel im Rahmen der wohlfahrts-

“2L \willen,

staatlichen Systeme, aber auch um ,eine neue Kultur des Helfens
verstarkt sich aktuell die gesellschaftliche Diskussion um neue ,Formen der
Beteiligung von Birgern an den offentlichen Aufgaben, an der Entwicklung
neuer sozialer Strukturen und Solidaritatsformen, die auch in der Moderne
eine Zukunft haben kénnen.“??> Die Forderung nach einer aktiven Biirgerge-
sellschaft ist als politischer Trend zu sehen, der sich durch unterschiedliche
Parteien hinweg abzeichnet. Experten gehen davon aus, dass der systemati-
sche Einbezug burgerschaftlichen Engagements in seinen unterschiedlichen
Auspragungen gerade auch bei der Versorgung alterer, dementiell verander-
ter Menschen an Bedeutung gewinnen wird. Zwar wird innerfamiliare Solida-
ritat nach KLIE und BLAUMEISER fir die Pflege auch zukulnftig ein ,faktisch und
kulturell h6chst bedeutender Faktor bleiben, jedoch nicht allein und in ande-
rer Weise.“”® Und weiter filhren sie aus: ,Alle drei Haltungen: das Setzen
allein auf die Familien, das Vertrauen allein auf Institutionen und die Verant-
wortungsdelegation an den Sozialstaat, werden der kinftigen Herausforde-
rung zur Bewadltigung der Pflegebediirftigkeit in einer im demographischen,
sozialen und gesellschaftichem Wandel befindlichen Gesellschaft nicht

gerecht.“*

Auch bereits bei der Rede zur Einfihrung der Pflegeversicherung wies Bun-
desminister NORBERT BLUM darauf hin, dass es darum gehe, eine ,Sozialpoli-
tik aus der Nahe“ zu praktizieren, eine ,Infrastruktur nachbarschaftlicher
Hilfen“ aufzubauen und die Familie als ,Schule der Solidaritat“ zu stiitzen.?
Die Konsequenzen dieses Leitbildes sind in Hinblick auf die Versorgung
Demenzkranker noch genauer zu explizieren. Insbesondere stellt sich die
Frage, wie pflegende Angehdrige als Adressaten bulrgerschaftlichen, infor-
mellen Engagements bei der hauslichen Pflege wirkungsvoll unterstitzt und
entlastet werden konnen. Aber auch im stationaren Bereich bestehen bislang
nur im Ansatz Vorstellungen davon, wie sich Angehdorige und freiwillig Enga-
gierte bei der Versorgung Demenzbetroffener effektiv und mit personlichem

L Institut fur Sozialforschung und Sozialwirtschaft, 2005, S. 13
2 Klie/Blaumeiser, 2002, S. 150

3 Klie/Blaumeiser, 2002, S. 134

* Klie/Blaumeiser, 2002, S. 135

% Bliim, 1995, S. 2
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Gewinn einbringen kénnen, wodurch zugleich eine ,pauschale Verantwor-
tungsabgabe von Birgerinnen, Birgern und Angehorigen an Institutionen®

vermieden wird.?®

1.1.3 Versorgungslage Demenzbetroffener

Bei der Versorgung dementiell verdnderter Menschen kommt den Angehori-
gen eine herausragende Bedeutung zu. Immer wieder wird von der Familie
als ,groftem Pflegedienst” in Deutschland gesprochen.?” ,Nahezu 90% aller
Pflegebeddrftigen und chronisch kranken alten Menschen in Privathaushal-
ten werden von ihren Angehorigen aus dem engeren Familienkreis be-
treut.® Dabei beziehen etwa drei Viertel aller Demenzbetroffenen und prak-

tisch jeder schwer demente Mensch Leistungen aus der Pflegekasse.?

Wie allgemein in der hauslichen Pflege sind es vor allem Tochter und (Ehe-)
Partnerinnen, die die Versorgung demenzkranker Familienmitglieder tber-
nehmen.*® Jingere Untersuchungen ergaben allerdings, dass sich auch
Manner nicht unerheblich und in steigendem Male an Pflege- und Be-
treuungsaufgaben beteiligen.®* ErfahrungsgemaR verlagert sich die Verant-
wortung fur Pflege und Betreuung mit fortschreitendem Abbau auf nur weni-
ge Personen, meist sogar auf eine einzige, die damit zur Hauptpflegeperson
des Betroffenen wird.** Der durchschnittliche wochentliche Zeitaufwand fiir
die Pflege und Betreuung liegt bei kognitiv beeintrachtigten Pflegebediirftigen
gemaR einer Selbsteinschatzung der Pflegenden bei rund 40 Stunden.®
Etwas mehr als die Halfte der Demenzkranken wird dabei ausschlie3lich
durch Privatpersonen versorgt, jeder zweite bis dritte Demenzbetroffene
erhalt zusatzlich Unterstiitzung durch professionelle Helfer.** Nur ein sehr
geringer Anteil an Demenzbetroffenen — in der reprasentativen Studie ,M6g-

2% |nstitut far Sozialforschung und Sozialwirtschaft, 2005, S. 13
"'vgl. z.B. Wright/Leahey, 2009, S. 11

*® schwartz, 2002, S. 302

%% Schaufele et al., 2005, S. 117

% Weyerer, 2005, S. 16

%1 Schupp/Kiinemund, 2004

%2 \Wojnar, 2005, S. 77

% Schneekloth, 2005, S. 78

% Klie/Blaumeiser, 2002, S. 136
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lichkeiten und Grenzen selbststandiger Lebensfuhrung im Alter 111* (MuG III)
sind es 2% — wird ausschliel3lich durch professionelle Hilfspersonen oder

Dienste versorgt.®®

Festzustellen ist auRerdem, ,dass Demenz zu den teuersten Krankheits-

gruppen im hoheren Alter gehort“®

und dass auch ,die finanzielle Hauptlast
von den pflegenden Angehérigen getragen wird.“*’ BRUDER weist — leicht
zugespitzt — darauf hin, dass das gesamte bundesdeutsche Hilfesystem in
Frage gestellt wirde, wenn die Kraft und Bereitschaft der pflegenden Ange-
horigen von Demenzkranken entfiele.®® Ob und wie lange ein demenzkranker
alter Mensch in hauslicher und familiarer Umgebung versorgt werden kann,
hangt entscheidend sowohl von der grundlegenden Pflegebereitschaft, als
auch den physischen und psychosozialen Ressourcen der nahe stehenden
Angehdorigen ab. Im Durchschnitt sind die Pflegenden von Demenzbetroffe-
nen bereits selbst Uber 60 Jahre alt. Es sind somit vornehmlich Menschen in
der ,dritten Lebensphase” die die Pflegebedurftigen der ,vierten Lebenspha-
se* versorgen.* Die Pflegedauer der Demenzbetroffenen durch Angehérige
im hauslichen Umfeld liegt nach einer Studie von GRAREL bei durchschnittlich

drei, in der Stichprobe der Studie MuG IlI bei vier Jahren.*

Haufig kann das primare Hilfesystem nur dann tragfahig bleiben, wenn
gleichzeitig ein professionelles Versorgungsumfeld verfigbar ist. Rein fami-
liale Pflegemdglichkeiten sind aufgrund des besonderen Versorgungsbedarfs
dementiell Erkrankter vergleichsweise schnell erschopft.* Zu den am hau-
figsten genutzten Hilfen gehéren Sozialstationen bzw. ambulante Pflege-
dienste, die von etwa einem Viertel aller Demenzkranken in Anspruch ge-
nommen werden.*? Dariiber hinaus spielen von Demenz Betroffene auch in
teilstationaren und stationaren Formen der Altenhilfe aufgrund der hohen

Pravalenz der Erkrankung eine zentrale Rolle.*?

% Schaufele et al., 2005, S. 116

% Weyerer, 2005, S. 22

" Weyerer, 2005, S. 23

% Bruder, 2000, S. 319

% Karl, 2009, S. 172/173

0 GraRel, 1998, S. 46; Schaufele et al., 2005, S. 124

L BMFSFJ, 2002, S. 5; Schlemm/Kuhimey, 2005, S. 239
“2 Schneekloth/Wahl, 2005, S. 116

3 Weyerer, 2005, S. 24
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Bei den meisten Betroffenen wird im Krankheitsverlauf eine Ubersiedlung in
ein Heim notwendig.** WINTER stellt fest, dass in ,jedem Jahr (...) bis zu
einem Viertel der zuvor in Privathaushalten lebenden Demenzkranken in
Pflegeheime ein[ziehen], wodurch die Demenz zur wichtigsten einzelnen
Ursache fiir die Institutionalisierung von Pflegebediirftigen geworden ist.“®
Schatzungen zufolge liegt der Anteil an Demenzkranken unter den Heimbe-
wohnern mittlerweile bei iber 60%,*° an anderer Stelle sprechen WEYERER
und BICKEL von durchschnittlich zwei Drittel, wobei ihre Zahl in den letzten
Jahren einen kontinuierlichen Anstieg zu verzeichnen hat.*’ Das Fehlen
eines funktionierenden Netzwerks sozialer Unterstltzung gilt als eine der
wichtigsten Ursachen fur die Heimubersiedlung kognitiv beeintrachtigter

alterer Menschen.*®

Zurzeit ist nur schwer zu prognostizieren, in welchem Umfang zukinftig
familiares Pflegepotenzial vorhanden sein wird, um die zunehmende Zahl
alterer, demenzkranker Menschen zu Hause zu versorgen. Ein demogra-
phisch bedingter Rickgang des sogenannten ,Tochterpflegepotentials® und
gesellschaftliche Wandlungsprozesse (z.B. kleinere Familien, haufige Ehe-
scheidungen, verstarkte Berufstatigkeit von Frauen) machen die Versorgung
durch Angehorige weniger wahrscheinlich. Auch bestehen Anhaltspunkte fur
einen starker werdenden Trend zur ,Profi-Pflege”. Jingste Zahlen belegen
eine zunehmende Nutzung ambulanter Pflegedienste und eine steigende
Inanspruchnahme bei der Heimversorgung.*® Es ist jedoch davon auszuge-
hen, dass die Familie auch in absehbarer Zukunft als Ort intergenerationeller
Solidaritat die zentrale Hilfequelle fur alte Menschen und tragende Saule der

hauslichen Pflege darstellen wird.*

* Weyerer/Bickel, 2007, S. 203
> Winter, 2003, S. 12
“®Weyerer, 2005, S. 7
“"\Weyerer/Bickel, 2007, S. 76
8 GraRel, 1998b

9 Sauer, 2007, S. 24

*° BMFSFJ, 2004, S. 142
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1.2 Demenz als Thema gerontologischer Forschung

1.2.1 Wegmarken einer Sozialen Gerontologie

Der Fokus der vorliegenden Arbeit liegt im Schnittfeld der Alterskrankheit
Demenz und dem Familien- sowie Hilfesystem vor dem Hintergrund der

gesellschaftlichen Verhéltnisse und Rahmenbedingungen.

Gesellschaft

Gesellschaft

Abb. 1: Forschungspanorama

Die Versorgung demenzkranker alter Menschen durch die Familienangehori-
gen — die selbst haufig bereits in fortgeschrittenem Alter sind — und die Su-
che nach geeigneten Formen des ,social support* sind Themengebiete ge-
rontologischer Forschung. Zahlreiche unterschiedliche Disziplinen sind auf
dem dargestellten Forschungspanorama der Demenz-, Versorgungs- und
Angehdrigenforschung tatig. Sie lassen sich in ihrem Bestreben, die Alters-
krankheit Demenz auch in ihrer psychosozialen und gesellschaftlichen Di-
mension zu betrachten einer ,Sozialen Gerontologie” zuordnen, in welcher
die vorliegende Arbeit wissenschaftlich zu verorten ist. Sie soll im Folgenden
durch die Darstellung ihres Selbstverstandnisses und wesentlicher Entwick-

lungsschritte in Deutschland genauer konturiert werden.



1. Wissenschaftlicher Rahmen 18

Hierfur ist zunachst eine viel zitierte Definition der Gerontologie von P. B.
BALTES voranzustellen: ,Gerontologie beschaftigt sich mit der Beschreibung,
Erklarung und Modifikation von korperlichen, psychischen, sozialen, histori-
schen und kulturellen Aspekten des Alterns und des Alters, einschlie3lich der
Analyse von alternsrelevanten und alternskonstituierenden Umwelten und
sozialen Institutionen.“>* Mit dieser Definition versucht BALTES die wesentli-
chen Elemente des Wissenschaftsfeldes und den breiten, disziplinibergrei-
fenden Ansatz moderner Alter(n)sforschung darzulegen, welche sich einer-
seits mit dem Alter als eigenstandiger Lebensphase (Altersforschung),
andererseits mit den Prozessen, die dem Altwerden zugrundeliegen (Alterns-

forschung) auseinandersetzt.

Die Soziale Gerontologie beschaftigt sich in diesem Zusammenhang in erster
Linie mit allen Aspekten des nicht-physischen Alterns. Von Sozialer Geronto-
logie war in der Entwicklungsgeschichte der Gerontologie, laut KARL, schon
immer die Rede, wenn es um genuin sozialwissenschaftliche Beitrage ging,
die insbesondere der Gerontosoziologie, Gerontopsychologie und der sozial-
politikwissenschaftlichen Gerontologie entstammen.®* Die Formierung der
Sozialen Gerontologie als wissenschaftliches Forschungsgebiet fand jedoch
zeitverzogert statt. Ihr Durchbruch wird in die 60er Jahre des 20. Jahrhun-
derts datiert.>® Bis dahin war die Alter(n)sforschung fast ausschlieRlich na-
turwissenschaftlich gepréagt. Trotz mancher Polarisierungen mochte nach
JANSEN et al. die Soziale Gerontologie heute keine kunstliche Trennung von
einer naturwissenschaftlich orientierten Alter(n)sforschung. Solche Bestre-
bungen seien problemfern und allein wissenschaftshistorisch zu verstehen.

,Anders formuliert: Soziale Gerontologie ist Gerontologie.“>*

In den 60er Jahren begann sich die noch junge Wissenschaft ,Gerontologie*
in Deutschland durch vielbeachtete Arbeiten (z.B. von THOMAE und LEHR) zu
profilieren und durch die Grindung von Fachgesellschaften (Kuratorium
Deutsche Altershilfe, 1962; Deutsche Gesellschaft fir Gerontologie und

°1 Baltes, 1992, S. 8

°2 Karl, 1999, S. 39

3 Karl, 1999, S. 33; Wahl, 2004, S. 45
* Jansen et al., 1999, S. 14
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Geriatrie, 1967; Deutsches Zentrum fir Altersfragen, 1974) und einschlagige
Fachzeitschriften (z.B. Zeitschrift fir Gerontologie und Geriatrie, 1968) zu
institutionalisieren. Ausfiihrliche Ubersichten zur Entwicklung und Geschichte
der Gerontologie auch auf internationaler Ebene finden sich u.a. bei LEHR
(2007), WAHL/HEYL, (2004) und KARL (1999). Zu den Schlusselwerken geron-
tologischer Forschung im deutschsprachigen Raum z&hlen u.a. Arbeiten von
URSULA LEHR, die bei HANS THOMAE in Bonn studierte (Psychologie des
Alterns, 1973; Interventionsgerontologie, 1979), von PAuL B. BALTES (Ent-
wicklungspsychologie der Lebensspanne, 1979) und von WoLF D. OSWALD
(Gerontopsychologie, 1983).

Nach MITTELSTRAR et al. ist die Gerontologie ,ein Forschungsfeld, das sich in
Form eines projektorientierten Disziplinenverbundes wissenschaftliche Gel-
tung verschafft hat.“>> Zu den zentralen interdisziplindr angelegten geronto-
logischen Grol3forschungsprojekten zéhlen insbesondere die Bonner Langs-
schnittstudie Uber das Altern (BOLSA) (LEHR, 1987), die Berliner Altersstudie
(BASE) (BALTES/MAYER, 1999) und das SIMA-Projekt (OsSwALD et al., 1995).
Die Untersuchungsserie zu Madglichkeiten und Grenzen selbststandiger
Lebensfuhrung im Alter (MuG | — IV) befasst sich in besonderem Maf3e mit
Fragen der Pflege und Versorgung alterer, auch dementiell erkrankter Men-

schen (SCHNEEKLOTH/WAHL, 2005).

Die Einrichtung von Ausbildungsgangen in Gerontologie seit Mitte der 80er
Jahre schreibt die Geschichte der Etablierung dieser Querschnittswissen-
schaft fort, welche insbesondere in ihrer sozialwissenschaftlichen Orientie-
rung ,seit ihren Anfangen (...) durch die Trias von Theorie, Empirie und
Anwendung bestimmt“ wird.>*® Der Anwendungsbezug und die besondere
Néhe zu gesellschafts- bzw. sozialpolitikwissenschaftlich relevanten Frage-
stellungen sind gleichsam konstituierende Merkmale dieser sich als sozial

definierenden Gerontologie.

Die fortschreitende Profilscharfung und Konsolidierung der sozialwissen-

schaftlichen Alter(n)sforschung findet ihren Ausdruck auch in der Veroffentli-

*® Mittelstra et al., 1992, S. 696
*% Backes/Clemens, 2003, S. 118
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chung verschiedener Monographien, die als Wegmarken dieser Entwicklung
gelten kdnnen. Sie befassen sich explizit mit einer ,Sozialen®, ,Psychosozia-
len® bzw. ,Angewandten Gerontologie®, ihrer geschichtlichen Entwicklung
und wissenschaftlichen Standortbestimmung sowie ihrem breiten For-
schungs- und Anwendungsspektrum, welches auch personale Unterstit-
zungsmoglichkeiten umfasst (vgl. KARL/SCHMITZ-SCHERZER, 1994; JAN-
SEN/FRIEDRICH, 1995, KRUSE, 1998; BEHREND/ZEHMANN, 1998; NAEGELE/
ScHUTZ, 1999; JANSEN et al., 1999; ENTzIAN et al., 2000; WAHL/TESCH-ROMER,
2000; BACKES/CLEMENS, 2003).

Trotz der hier skizzierten Fortschritte in der Entwicklung der Gerontologie hat
diese allerdings laut NAEGELE, Professor fir Soziale Gerontologie, ,gemes-
sen an ihrer Institutionalisierung an Hochschulen und Forschungsinstitutio-

nen“ auch heute noch eher den Status einer ,Randwissenschaft.®’

1.2.2 Das psychosoziale Paradigma in der Demenzforschung

Die Forschungsbemihungen um die Thematik der Demenz, speziell auch in
ihren pflege- und versorgungsrelevanten Beziigen, haben sich in der Geron-
tologie seit etwa 20 Jahren verstarkt. Wahrend dementielle Erkrankungen in
den 70er Jahren in der Altersforschung noch kaum eine Rolle spielten,
stellen sie heute eine der wichtigsten, wenn nicht gar die zentrale Herausfor-
derung interventionsgerontologischer Forschung dar.”® Anfang der 90er
Jahre rickte ,der dementielle Patient” (GUTzZMANN, 1992) mehr und mehr in
den Aufmerksamkeitshorizont gerontologischer Forschung. Lange Zeit war
und ist zum Teil noch bis heute — wie allgemein in der Alter(n)sforschung —
im Zusammenhang mit dieser Alterskrankheit allerdings die ,Dominanz einer
traditionell naturwissenschaftlichen Sichtweise* zu konstatieren, weshalb
STRARER und COFONE, ebenso wie KITwoobD, sie auch als das ,Standardpara-
digma der Demenz“ bezeichnen.”® Dieses zieht verschiedene theoretische
wie praktische Konsequenzen nach sich. So fuhrt es z.B. in Hinblick auf den

Umgang mit Demenz zu einer Konzentration auf den Krankheitsprozess und

" Naegele, 2009, s. p.
%8 Tesch-Rémer/Wahl, 2000, S. 438
%9 StraRker/Cofone, 2000, S. 9
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auf das optimale Management von Verhaltensweisen und Begleitsymptomen.
Der Lowenanteil an Geldern fliel3t konsequent in eine medikamentds orien-
tierte Forschung, die bislang lediglich begrenzt wirksame symptomatische
Behandlungsmoglichkeiten bereitstellen kann.®® Die ,Personlichkeit* des
Betroffenen, ja sein ,Person-Sein“ an sich sowie seine sozialen Bezlge

geraten unter diesem Paradigma leicht aus dem Blickfeld.®*

Mit der Etablierung einer sozialwissenschaftlichen Alter(n)sforschung wird die
biologistische Sichtweise auf Altern und Demenz sowie die unangefochtene
,Fuhrungsrolle der Medizin“ zunehmend infrage gestellt.®* So méchten auch
STRARER und CoFoNE dem naturwissenschaftlichen Paradigma in der Erfor-
schung der Demenz ein psychosoziales Modell gegenuberstellen. Demenz
wird nach diesem Denkansatz mehr als eine Behinderung denn als Krankheit
betrachtet, wobei die betroffene Person ,in ihrer individuellen Ganzheit im
Mittelpunkt“®® steht. Biografie, Personlichkeit und soziales Umfeld sollen eine
genauso wichtige Rolle spielen wie kérperliche Faktoren. Wie beeintrachtigt
eine Person ist, hangt demnach entscheidend von der Qualitat der Pflege
und Betreuung ab. Der Fokus wird dabei starker auch auf die Gefuihle und
Grundbedurfnisse sowie die Lebensqualitit — sowohl die der Demenz-

betroffenen als auch die der Pflegenden — gerichtet.

Diese psychosoziale Sichtweise 6ffnet den Blick auch fir die Angehdrigen,
die als Mit-Betroffene selbst vielfaltigen Belastungen ausgesetzt sind, als
Pflegende den Verbleib des Erkrankten in der vertrauten hauslichen Umge-
bung gewéhrleisten und durch ihre Sorgeleistungen auch entscheidend zur
Lebensqualitat des dementiell veranderten Menschen beitragen.

% Schlemm/Kuhlmey, 2005, S. 240
®1 Kitwood, 2008, S. 25ff.

®2 Karl, 1999, S. 29

% straRer/Cofone, 2000, S. 11
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1.3 Befunde zur Angehodrigenforschung bei Demenz

Um die Situation und die Bedurfnisse pflegender Angehdriger von Demenz-
kranken und diesbezigliche Forschungsdesiderate besser einschétzen
sowie adaquate Antworten aus dem Bereich sozialer Unterstiitzung geben zu
kénnen, ist es notwendig den Erkenntnisstand zur Familienpflege néher zu
betrachten. Bevor auf empirische Befunde hierzu eingegangen wird, soll
zunachst jedoch geklart werden, was unter ,Familie* Uberhaupt zu verstehen
ist. Zahlreiche Disziplinen versuchen von ihrem Standpunkt aus Familie zu
definieren und zu konzeptionalisieren. Angesichts der wachsenden Diversitat
von Familien wird eine klare Definition dessen, was Familie ist, zunehmend
schwierig. Klassische Definitionen erscheinen weitgehend Uberholt und
werden von Beschreibungen abgeldst, die einem offenen Verstandnis von
Familie den Vorzug geben, d.h. eher auf die Solidarbeziehung bzw. indivi-
duelle Sichtweise der einzelnen Mitglieder abstellen als auf eine biologische
oder rechtliche Verbindung. Die Pflegewissenschaftlerin LILIANE JUCHLI bringt
ihre Definition von Familie mit folgender knappen Formulierung auf den
Punkt: ,Die Familie ist der Ort, wo Menschen mit- und fiireinander leben.“®*
Von Familie kann also auch dann gesprochen werden, wenn eine (innere)
Verbundenheit besteht, die solidarisches Verhalten zueinander einschlief3t. In
diesem Sinn soll der Familienbegriff bzw. die Bezeichnung ,,Angehdrige/r* im
Rahmen der vorliegenden Arbeit verwendet werden, wenngleich enge ver-
wandtschaftliche Beziehungen in der Angehdrigenpflege in der Regel ange-

nommen werden kdnnen.

1.3.1 Pflegebelastung

Im Zuge der psychosozialen Forschung um die Alzheimerkrankheit wird
Demenz als ,Familienkrankheit” erkannt und die Situation der pflegenden
Angehérigen — der ,versteckten Opfer der Demenz® — wird intensiv unter-

sucht. Die Stress- und Belastungsforschung in der Angehdrigenpflege kann

® Juchli, 1991, S. 72
8 Zarit et al., 1985
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nunmehr auf eine etwa 20-jahrige Tradition zuriickblicken.®® Ihr ist es nach
JANSEN zu verdanken, dass die Leistungen und kumulativen Belastungen
hauslich Pflegender sichtbar und Entlastungsbedarfe erkannt wurden. Zu-
gleich trug der Belastungsdiskurs ihrer Ansicht nach auch dazu bei, Grenzen
der Pflege zu Hause deutlich zu machen, was ,wesentlich zu einer differen-
zierten und entmoralisierenden Sicht auf erschopfte und Uberforderte pfle-

gende Angehérige* beitrug.®’

Studien, die das Ausmald und die Vielfaltigkeit der Belastungen pflegender
Familienangehdoriger belegen, sind zahlreich (vgl. z.B. ADLER et al., 19964, S.
125, GRAREL, 1998a, S. 57; VETTER et al., 1997, S. 175; SCHNEEKLOTH/WAHL,
2005, S. 86; WINKLER et al., 2006, S. 17ff.; SCHAUFELE, 2007; ZANK et al.,
2007). Sie identifizieren ein Konglomerat an physischen, psychischen, sozia-
len und finanziellen Belastungsfaktoren, die zu Erschoépfung, Stress und
verringerter Lebenszufriedenheit fihren koénnen. Insbesondere die Haupt-
pflegeperson — haufig selbst schon in fortgeschrittenem Alter — ist aufgrund
der erhohten Belastung durch die Versorgung des erkrankten Angehoérigen
auch in ihrer eigenen Gesundheit gefahrdet.®® Die Pflege Demenzkranker
geht dabei verglichen mit Nichtdemenzkranken mit einer signifikant héheren
Belastung einher.®® Diese fiihrt ,bei den Pflegenden mitunter zu depressiven
Verstimmungen, psychosomatischen Stérungen, Erkrankungen des Bewe-
gungsapparats oder einer Einnahme von Psychopharmaka.“’® Die héheren
Morbiditats- und sogar Mortalitdtsraten pflegender Angehériger Demenz-

kranker sind wissenschaftlich nachgewiesen.”*

Die im Zusammenhang mit der Demenzerkrankung héufig auftretenden
Verhaltensprobleme (z.B. Unruhezustande, aggressives Verhalten, psychoti-
sche Symptome) zahlen zu den bedeutendsten Stressoren, denen Pflegende

ausgesetzt sind.”? Sie spielen meist eine zentrale Rolle bei der Entscheidung

®® GraRel/Engel, 2007, S. 195

®7 Jansen, 1999, S. 614

% Weyerer, 2005, S.16/17; Schlemm/Kuhlmey, 2005, S. 241, Schneider-Schelte/Freter,
2004, S. 52

® sauer/WiBmann, 2007, S. 41; GraRel, 1998¢c

' Robert Koch Institut, 2006, S. 33

! pinquart/Sérensen, 2003; Schulz/Beach, 1999

2 Weyerer, 2005, S. 16/17
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zur Ubersiedlung in eine stationare Einrichtung. Dies trifft insbesondere dann
zu, wenn erwachsene Kinder die Pflege ihrer Eltern ibernehmen: ,We now
know that behavior problems of a person with dementia are a primary contri-
bution to caregiver distress and that spouses are more reluctant to place their
loved ones in an institution than are adult children.“” Verschiedene Studien
fuhrten zutage, dass die Schwere der sog. nicht-kognitiven Symptome den
starksten Einfluss auf die subjektive Belastung der Pflegeperson hat.”* Als
weitere stressverstarkende Faktoren in der Versorgung Demenzbetroffener

wurden identifiziert:

- ein krankheitsspezifischer Aufsichts- und Betreuungsbedarf in der

Tendenz rund um die Uhr

- gewohnte Kommunikationsformen im Fortschreiten der Krankheit wer-

den verunmaoglicht

- trotz intensiver Sorgearbeit ,entgleitet” der Gepflegte in Folge der Irre-

versibilitat einer fortgeschrittenen Demenz immer mehr.”

WiLz et al. weisen diesbeziglich darauf hin, dass Angehdrige angesichts der
schwerwiegenden Verdnderungen im Laufe des dementiellen Krankheitspro-
zesses vielfaltige psychische Anpassungsleistungen erbringen missen, um
diese Veranderungen ,realistisch wahrzunehmen, zu akzeptieren und damit
umgehen zu lernen.“’® Belastungen gehen jedoch nicht nur von der Symp-
tomatik des Demenzerkrankten bzw. der Pflegetatigkeit selbst aus. So stellt
z.B. auch die fehlende Anerkennung der Pflege, sowohl gesellschaftlich als
auch innerfamiliar, und das Gefuhl mit der Aufgabe allein gelassen zu wer-
den, eine ,beachtliche Krankung und Verunsicherung® dar.”” Nicht wenige
Angehdorige mussen auch deutliche Einschréankungen in der Lebens- und
Freizeitgestaltung hinnehmen und klagen tber den Verlust von Freunden
und Hobbies bis hin zur eigenen sozialen Isolation.”® Die Mdglichkeit aktiver

gesellschaftlicher Partizipation pflegender Angehdoriger, also der ,Teilhabe

® Miller, 1998, S. 510

" vgl. z.B. Schaufele, 2006; Pinquart/Sérensen, 2003; GraRel, 1998a
" Schmidt, 2005, S. 575

" Wilz et al., 2001, S. 25

" Groning, 2007, S.118

® Winkler et al., 2006, S. 17
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und Teilnahme, (...) Beteiligung und Integration hinsichtlich jener Lebensbe-
reiche, an denen sie teilhaben méchten, ist stark gefahrdet.” Zudem wird
der personliche Lebensentwurf fraglich, da die Unvorhersehbarkeit des
Krankheitsverlaufs es weitgehend erschwert bzw. unmdglich macht, eigene

Zukunftsplane aufzustellen und zu verfolgen.®

Entscheiden sich die Angehdrigen fir eine Heimubersiedlung des Demenz-
betroffenen, werden sie zwar von Pflege- und Betreuungsaufgaben weitge-
hend entlastet und erhalten wieder mehr zeitlichen Freiraum. Experten wei-
sen jedoch darauf hin, dass sich Angehdrige vielfach weiterhin in ihrer
Lebensqualitéat beeintrachtigt fuhlen. Die Wahl der Heimversorgung bedeutet
meist das Eingestandnis, ,nicht mehr zu kénnen® und ist in der Regel mit
einem schlechten Gewissen gegenluber dem demenzkranken Familienmit-
glied verbunden, selbst dann, ,wenn man sieht, dal} die Mutter oder der
Vater nun endlich in einer Umgebung ist, wo sie oder er leben kann, wie es
die Krankheit verlangt.“®" Neben Insuffizienz- und Schuldgefithlen kommt
haufig auch Scham hinzu, den Erkrankten ,abgeschoben“ und das Ausmalf}
der Auffalligkeiten des Betroffenen 6ffentlich gemacht zu haben.??

Ob und in welchem Ausmal} die beschriebenen Belastungsmomente, die mit
der Pflege Demenzkranker einher gehen kénnen, zu einem personlichen
Belastungsempfinden, gesundheitlicher Beeintrachtigung und verringerter
Lebensqualitat der pflegenden Angehérigen fihren, ist allerdings von vielen
weiteren Faktoren abhangig. Eine moderierende Funktion haben u.a. die
Personlichkeit des Pflegenden, seine physische und psychische Gesundheit
ebenso wie die finanzielle Lage oder vorhandene Bewaltigungsstrategien.®®
Einige Autoren unterscheiden deshalb auch explizit zwischen subjektiver und
objektiver Belastung Pflegender.®* Um der Komplexitat und Dynamik der
Angehdorigenpflege Rechnung zu tragen, wurden wissenschaftliche Konzepte

und Modelle entwickelt die beispielsweise auch Faktoren des sozialen Kon-

" Schmidt, 2010, S. 216

% Wojnar, 2005, S. 77

8 Hoft, 1995, S. 46

8 Hoft, 1995, S. 52

% Wilz et al., 2001, S. 105

8 Montgomery et al., 1985; Stephens et al., 1989
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textes, die subjektive Bewertung des Pflegenden und die Verdnderungen im
Laufe des Pflegeprozesses mit einbeziehen.®® SchlieRlich haben jiingere
Untersuchungen verstarkt herausgestellt, dass Angehdrige neben den Be-
lastungen, die die Pflege mit sich bringt, oftmals auch positive Erfahrungen in
ihrer Pflegerolle machen. Hierzu gehotren beispielsweise Gefuihle von Zufrie-
denheit, Dankbarkeit und Stolz, die Erfahrung von persénlichem Wachstum

und Lebenssinn.&®

1.3.2 Pflegebereitschaft und -motivation

Ein weiterer Forschungsschwerpunkt der Angehérigenpflege richtet sich auf
die Frage, weshalb Menschen die Pflege ihrer alteren Familienmitglieder
Ubernehmen, sie fortfilhren oder auch wieder aufgeben. Ob sich die Pflege-
motivation von Angehdrigen im Falle von Demenz im Vergleich zur Angeho-
rigenpflege bei anderen Erkrankungen oder Behinderungen moglicherweise
unterscheidet, ist bislang in dieser Form noch nicht untersucht worden. Es
wird deshalb zu dieser Thematik im Folgenden auf einige allgemeine Er-

kenntnisse Bezug genommen werden.

Zundachst ist festzustellen, dass die Bereitschaft bei Pflegebedurftigkeit na-
hen Angehdrigen beizustehen und Hilfe zukommen zu lassen nach wie vor
hoch ist und nicht selten als Selbstverstandlichkeit im Rahmen familiensoli-
darischer Beziehungen betrachtet wird. Dies gilt insbesondere fir die Ehe-
gattenpflege.?’” Haufig werden von pflegenden Angehérigen die Zuneigung
zum Erkrankten und das Gefiihl der Verpflichtung als Motive zur Ubernahme
der Pflege angefiihrt.®® WiLz et al. weisen darauf hin, dass in der Pflege
durch Kinder der Aspekt der Reziprozitat, also der Wunsch erhaltene Firsor-
ge ,zurtickzugeben”, neben der positiven emotionalen Bindung als starkste
Motivation zur Pflege angesehen werden kann. Aber auch die trigerische
Hoffnung, friher vermisste Zuwendung der Mutter oder des Vaters zu gewin-

nen, kann gerade das ,ungeliebte* Kind zur Pflegetibernahme veranlassen.®

8 parminder et al., 2004, Wilz, 2002; Gunzelmann, 1991: Pearlin, 1990
% Dupuis et al., 2004 S. 31

8 Franke, 2006, S. 85

8 BMFSFJ, 2002, S. 194/195

8 Wilz et al., 2001, S. 28
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Auf der anderen Seite stehen die zum Teil hohen, auch unausgesprochenen
Erwartungen mancher pflegebedirftiger alterer Menschen sowie gesell-
schaftliche Normen, die Ehepartnern, Kindern und insbesondere den Tdoch-
tern, nahelegen, entsprechende Versorgungsaufgaben zu tbernehmen.®
Dariiber hinaus tragen finanzielle Motive®* sowie auch die verbreitet negati-
ven Vorstellungen von Alten- und Pflegeheimen mit dazu bei, dass sich

Angehérige fiir die Pflege zu Hause entscheiden.??

Nicht immer geht jedoch der Ubernahme hauslicher Pflege eine bewusste
Entscheidung voraus. Eine Reihe wissenschaftlicher Arbeiten nimmt speziell
den Beginn der Pflege in den Blick und befasst sich mit der Phase des Uber-
gangs vom Angehorigen zum pflegenden Angehorigen (z.B. VAN DAAL, 1990,
HALSIG, 1995; BURGHOLTE-NIEMITZ, 2001; GEISTER, 2004). Die Autoren stellen
ubereinstimmend fest, dass diese Transition als schleichender Prozess
erfolgen kann. Oft kommt es unmerklich zu einer vermehrten Ubernahme von
Hilfen fur die betroffene Person. VAN DAAL fand beispielsweise in seiner
niederlandischen Studie heraus, dass drei Viertel der befragten Tochter
unbemerkt zur Pflegerin wurden und dass ein Viertel aller pflegenden Ange-
horigen die Pflege eigentlich gar nicht ibernehmen wollte.**> Ganz unter-
schiedliche, meist in der gemeinsamen Biografie liegende Grinde, kbénnen
Angehérige in diese neue Rolle hineinwachsen lassen® — sie ist nach
GEISTER haufig die ,Konsequenz einer jahrzehntelangen verantwortungs-

vollen Sorgebeziehung.“*®

Unter welchen Bedingungen endet nun aber die Motivation bzw. Bereitschaft
einen demenzkranken Angehorigen zu pflegen? Noch gibt es hierzu keine
validen Ergebnisse, die auf langsschnittlichen Untersuchungen beruhen
wirden. Fest steht, dass der Entschluss, die hausliche Pflege eines demenz-
kranken Familienmitgliedes aufzugeben und den Betroffenen stationér ver-

sorgen zu lassen in den meisten Féllen in einer Krisensituation getroffen

% Riickert, 1997, S. 18/19; Wilz et al., 2001, S. 28
%L Maly, 2001, S. 41

%2 Beck, 1997, S.167

% van Daal, 1990

% BMFSFJ, 2002, S. 195; Geister, 2004, S. 8ff.

% Geister, 2005, S. 11
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wird.%® In vielen Fallen scheint der Heimibersiedlung eine Verschlechterung
des Gesundheitszustandes beim Demenzbetroffenen vorauszugehen.®’
ScHAUFELE et al. machen in ihrer Teilstudie auf3erdem weitere zentrale Fakto-
ren aus, die mit einer instabilen hauslichen Versorgungssituation bei Demenz
verknupft sind: hierzu gehdren vor allem das Ausmalfd der subjektiven Belas-
tung bei den Angehdrigen sowie eine unzureichende (wahrgenommene)
Unterstitzung. Darliber hinaus stellen sie fest, dass Versorgungsarrange-
ments, in denen Manner die Hauptpflegeperson darstellen, im Allgemeinen

weniger stabil sind als Versorgungsarrangements von Frauen.®®

1.3.3 Pflegebeziehung

Einige Wissenschaftler befassen sich mit den komplexen Auswirkungen, die
die Pflege Demenzbetroffener auf die familiaren Beziehungen und insbeson-
dere auf die Pflegebeziehung mit sich bringt (z.B. BAUER, 1994; STUHLMANN,
1995; GUNZELMANN et al., 1996; WiLz et al.,, 2001; BREIDERT, 2001; WETT-
STEIN, 2005; FRANKE, 2006; KLESSMANN, 2006; NEUMANN, 2008). Nach WiLz
et al. bedrohen die tiefgreifenden Veranderungen, welche eine Demenz im
familiaren System herbeifthrt, das gewohnte Zusammenspiel der einzelnen
Familienmitglieder. Es mussen neue Funktionen tUbernommen, Rollenver-
stéandnisse entwickelt und alte Strukturen und Gewohnheiten Uberwunden

werden.®®

BREIDERT kommt nach der Durchfihrung qualitativer Interviews mit pflegen-
den Angehérigen zu dem Schluss, dass die ,schwierige Beziehungsgestal-

«100° ynd auch KLESSMANN

tung eines der gravierendsten Probleme darstellt
bezeichnet die ,neuen unstimmig-paradoxen Beziehungsmuster® als eine
,der schwierigsten Bewahrungsproben fiir die Angehérigen.“'°* Auf der einen
Seite steht eine vor dem Hintergrund der gemeinsamen Biografie gewachse-

ne Verbundenheit mit dem Demenzbetroffenen, auf der anderen Seite fiihren

% Hoft, 1995, S. 52

9 Hoft, 1995, S. 49

% Schaufele et al., 2006, S. 135/136
¥ Wilz et al., 2001, S. 25/26

190 Brejdert, 2001, S. 111

101 Klessmann, 2006, S. 53/54
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dessen Veranderungen im Wesen und Verhalten, aber ebenso auch (unaus-
gesprochene) Konflikte aus der Vergangenheit in vielen Pflegebeziehungen
zu einem hohen MaR an Spannungen.'®® Dariiber hinaus befinden sich die
Angehdrigen nach STUHLMANN in einer Situation zwischen Macht und Ohn-
macht, erleben Hilflosigkeit und Uberforderung, die mitunter auch zu aggres-
siven Verhaltensweisen gegenuber dem Pflegebedurftigen fuhren kdnnen.
.Intensive emotionale Verstrickungen“ stehen dabei seiner Erfahrung nach

haufig rechtzeitigen und angemessenen Losungen im Wege.*%®

Bei einer genaueren Betrachtung der Folgen einer dementiellen Erkrankung
fur die Pflegebeziehung ist zu unterscheiden, in welchem verwandtschatftli-
chen Verhaltnis der oder die Pflegende und die an Demenz erkrankte Person
stehen. Einige Autoren befassen sich deshalb speziell mit der Pflege durch
(Ehe)Partner bzw. (Ehe)Partnerin,'® Pflege durch die Kinder, vor allem
Tochter,’® oder nehmen die Enkelgeneration in den Blick.'® Ihre Ergebnisse
zeigen, dass sich z.B. pflegende Ehepartner in einem besonderen Span-
nungsverhaltnis befinden: sie empfinden zugleich Fremdheit und Vertrautheit
gegeniber ihrem Partner und erleben die mit der Demenz verbundenen
Personlichkeitsveranderungen haufig als Verlust der Ehebeziehung.**” zZwi-
schen pflegenden Kindern und ihrem erkrankten Elternteil treten wiederum
spezifische Probleme und Konflikte auf, die u.a. auf einer ,Umkehr alter
Machtverhéaltnisse” beruhen kénnen: Das ,Kind“ trifft ,Entscheidungen fur die
Mutter/den Vater, gibt Anweisungen, lobt, bestraft, wascht die Mutter/den
Vater, fiittert sie/fihn usw.“*°® Diese Situation kann sowohl fiir den Pflegen-
den, als auch den Pflegebedirftigen belastend sein und auf beiden Seiten
mit negativen Emotionen und Verhaltensweisen, wie Scham, Schuldgefih-
len, Anhanglichkeit oder Aggression einhergehen. Die ,filiale Reife* der
Kinder stellt in diesem Zusammenhang eine wichtige Voraussetzung dar,

damit die Pflege eines Elternteils gelingen kann.*®

192 BMFSFJ, 2002, S. 198

193 styhlmann, 1995, S. 36

194 Kofahl, 2007; Franke, 2006; Adler et al., 1996b

195 Maly, 2001; Schroppel, 1992, Adler et al., 1996b, Klessmann, 2006
1% philliph-Metzen, 2008; Hoff, 2007
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1.4 Befunde zur sozialen Unterstitzung Pflegender

Unter sozialer Unterstitzung werden alle Formen von Hilfe verstanden, die
einer Person durch Beziehungen und Kontakte mit ihrer Umwelt zuganglich
sind. Soziale Unterstiitzung kann u.a. dazu beitragen, psychische und physi-
sche Belastungen ohne Schaden fur die Gesundheit zu tberstehen oder die
Folgen von Krankheit zu bewaltigen.*® Demenzbetroffene und ihre pflegen-
den Angehorigen kdnnen mittlerweile ein differenziertes und im Allgemeinen
gut ausgebautes Hilfs- und Versorgungssystem nutzen.!'! Das formelle
Hilfesystem bietet verschiedene Formen familienentlastender Hilfen, Még-
lichkeiten zeitweilig familienersetzender bis hin zu vollstandig familiensubsti-
tuierender Versorgung. Es ergénzt bzw. ersetzt damit eine privat organisier-
te, informelle Ausfuhrliche uber die

Unterstutzung. Darstellungen

bestehenden Unterstitzungsformen im ambulanten, teilstationdren und
stationaren Kontext finden sich zahlreich in der wissenschaftlichen Literatur
(vgl. z.B. ScHACKE, 2001; FORSTL, 2003; RE/WILBERS, 2004; GUTZMANN/ZANK,
2005; WEYERER, 2005; ULRICH, 2009). Es soll deshalb an dieser Stelle eine
Kurzibersicht Gber die wesentlichen formellen und informellen Hilfen geni-

gen.

Formelle Hilfen

Informelle Hilfen

- Hausarzt/Facharzt

- Ambulante Dienste

- Tages- und Nachtpflege, Nachtcafé

- Kurzzeit- und Verhinderungspflege

- Angehdrigen-Beratungsstellen

- professionell geleitete Angehoérigen-
und Betreuungsgruppen

- Schulungen und Fortbildungen (z.B.
durch die Pflegekassen)

- Alzheimer-Telefonhotline

- Urlaubsangebote fir Angehérige und
Demenzkranke

- Betreute Wohngruppen

- Pflegeheime

- Spezialisierte Einrichtungen fur De-
menzkranke (z.B. Memory-Klinik)

- Unterstiitzung durch
- Verwandte
- Freunde
- Nachbarn
- Bekannte
- Freiwillige Helferkreise (z.B. organisier-
te Nachbarschaftshilfe, Zeittauschbor-
sen...)
- Selbsthilfegesprachs- und betreuungs-

gruppen

Tab. 2: Formelle und informelle Hilfen

19| ang/Faller, 1998, S. 289
11 Re/Wilbers, 2004, S. 506

12 angelehnt an Bohler et al. in: Klie, 2002, S. 72
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1.4.1 Formelle UnterstGtzung

In der Fachdiskussion wird davon ausgegangen, dass bei dem hohen Be-
treuungsbedarf dementiell erkrankter Menschen eine Uberlastung familiarer
Pflegeressourcen und das Scheitern der hauslichen Pflege in der Regel nur
dann vermieden werden kénnen, wenn die betreuenden Angehérigen mittels
professioneller Hilfsangebote adaquat unterstitzt werden. Es gibt mittlerweile
eine grof3e Bandbreite an Ratgebern und Broschtren fir Angehorige De-
menzkranker — herausgegeben von diversen sozialen Institutionen — die die
bestehenden Entlastungsstrukturen vorstellen und den Pflegenden nahe
bringen wollen. Entscheidend ist jedoch nicht nur die Frage, inwieweit diese
Informationen die Angehdrigen erreichen und ob die Angebote tatsachlich
genutzt werden, sondern auch welche Erfahrungen Pflegende mit ihnen
machen bzw. welche nachgewiesene Wirkung von ihnen ausgeht. Es existie-
ren bereits verschiedene Metastudien, die die Ergebnisse zahlreicher Inter-
ventionsstudien hierzu zusammentragen und analysieren (vgl. BOURGEOIS,
1996; ACTON/KANG, 2001; SORENSEN et al., 2002; PINQUART/SORENSEN, 2002,
BRODATY et al., 2003).

Die Konzeptionalisierung und Evaluation von Hilfs- und Entlastungsangebo-
ten fur pflegende Angehdrige war von Anfang an ein Schwerpunkt der Ange-
horigenforschung.'*® Der anfanglich hohe Optimismus beziiglich der Effektivi-
tat von Interventionsmaflinahmen wurde jedoch bald von einer niichterneren
Sichtweise abgeldst. Dies war vor allem dadurch bedingt, dass die wissen-
schaftlichen Studien empirische Effekte z.B. auf die allgemeine Befindlich-
keit, das Belastungsempfinden oder die ,coping skills* der Pflegenden ent-
weder nur schwer nachweisen konnten oder aber zu inkonsistenten

Ergebnissen fithrten.'**

.Insgesamt zeigten sich deutliche Diskrepanzen
zwischen der subjektiven Nutzerzufriedenheit mit vorhandenen Entlastungs-
angeboten (cosumer satisfaction) und den auf standardisierten Mal3en basie-

renden Ergebnissen.“**> In Folge wurden methodische Méngel und Begren-

13 5chacke, 2001, S. 68
14 Bourgois et al., 1996, S. 36, Schacke, 2001, S. 69, Kurz et al., 2005, S. 262
1% schacke, 2001, S. 68/69
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zungen der bestehenden Forschung diskutiert.'*® Auch ScHacke kommt zu
dem Schluss, dass ein Grofteil der Evaluationsstudien vom Untersuchungs-
design her nicht den methodischen Standards entspricht. Weiterhin stellt sie
fest, dass Angehorige die ,bestehenden Entlastungsangebote positiv bewer-

ten und subjektiv auch von diesen profitieren.“**’

Wissenschaftlich naher untersucht wurden in der Vergangenheit insbesonde-
re die Wirkung von Angehdrigengruppen, Angehdrigenberatung und Angeho-
rigenschulungen, die Effektivitat pflegeentlastender Mal3hahmen wie der
Kurzzeit-, Tagespflege oder ambulanter Dienste sowie die Wirksamkeit
multimodaler Angebote, die eine Kombination der genannten Hilfen darstel-
len. Wahrend Angehdrigen-Selbsthilfegruppen beispielsweise vor allem
positive Effekte auf Geflihle des emotionalen Rickhalts, der Kontrolle tber
die eigene Lebenssituation und sozialer Isolation haben, nehmen experten-
geleitete und multimodale Beratungsprogramme je nach Schwerpunkt Ein-
fluss ,auf psychische und psychosomatische Probleme, pflegerische Kompe-
tenz und Stressmanagement, aber auch auf die Bewaltigung von
problematischen Verhaltensweisen.“'*® Entlastende MaRRnahmen, wie die
befristete Betreuung des Demenzbetroffenen in einer stationaren Einrich-
tung, aber auch der Aufenthalt Uber Tag oder Nacht in einer Pflegeeinrich-
tung sowie die Versorgung durch Fachkrafte im hauslichen Umfeld, verfolgen
vor allem das Ziel den Angehérigen eine Auszeit zu geben, Erholung zu
ermdglichen und damit auch mdglichen Pflegekrisen vorzubeugen. Studien
hierzu zeigen, ,that caregivers appreciate time away from caregiving and
report reductions in feelings of social and emotional isolation, increases self-
esteem, assertiveness, and control over their lives on satisfaction sur-
veys.“'? Abgesehen davon wurde festgestellt, dass sich die professionelle
Betreuung und aktivierende Forderung haufig auch gunstig auf die Sympto-

matik der Pflegebedirftigen auswirkt.**

116 sgrensen et al., 2002, S. 356
"7 Schacke, 2001, S. 82
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Jungere Meta-Analysen (SORENSEN et al., 2002; BRODATY et al., 2003) konn-
ten die vielfach berichteten positiven Erfahrungen, die Pflegende mit den
vorge-stellten Entlastungsangeboten machen, auch empirisch untermauern
und bedeutsame Effekte psychosozialer Interventionen beispielsweise auf
die Stressbelastung, Depressivitat und Kompetenz bzw. Pflegewissen der
Angehdrigen nachweisen, wenngleich pflegende Ehepartner von den Inter-
ventionen weniger zu profitieren scheinen als erwachsene Kinder.'** Bei
einer Folgeuntersuchung stellten PINQUART und SORENSEN aul3erdem fest,
dass die positive Wirkung bei Pflegenden Demenzkranker im Vergleich zu
anderen Pflegenden meist geringer ausfallt. Dabei treten die ,deutlichsten
Unterschiede zu Ungunsten der Pflegenden Dementer bei psychoedukativen
Interventionen auf.“*?> Vergleichbar profitieren sie hingegen bei pflegeent-
lastenden Angeboten (Tagespflege, ambulante Pflege) und psychotherapeu-
tischen Interventionen. Mdglicherweise werden einige der unterstlitzenden
Angebote den spezifischen Bedurfnissen von Angehdrigen Demenzkranker
noch nicht hinreichend gerecht. Eine weitere Erforschung der Bedurfnisse
und Qualitatsvorstellungen von Angehodrigen Demenzkranker ist deshalb
unerlasslich, zumal einzelne Studien bereits nachweisen konnten, dass
Interventionen fur pflegende Angehdorige auch ,in der Lage sind, die Heimun-
terbringung von Demenzkranken hinauszuzégern bzw. die Haufigkeit von

Institutionalisierungen zu verringern.“*#

1.4.2 Inanspruchnahme formeller UnterstGtzung

Die Erfahrungen von Berufspraktikern ebenso wie wissenschaftliche Unter-
suchungen zeigen, dass hauslich Pflegende im Allgemeinen nur zégerlich
auf entlastende formelle Hilfen zuriickgreifen. Regelmé&lRig wird von einer nur
geringen und im Pflegeprozess sehr spét einsetzenden Inanspruchnahme

von Hilfs- und Betreuungsangeboten durch Angehérige Demenzbetroffener

121 pinquart et al., 2002, S. 369; Brodaty et al., 2003, S. 657
122 pinquart/Sérensen, 2002, S. 94
2% Kurz et al., 2005, S. 267/268



1. Wissenschaftlicher Rahmen 34

gesprochen.*®® Auch WoJNAR konstatiert in diesem Bereich eine mangelnde

,Tradition der Inanspruchnahme**#

entlastender professioneller Dienste.

Die Ursachen fir die verbreitete Nicht-Inanspruchnahme von Hilfsangeboten
sind als sehr vielfaltig einzuschatzen. Zum Teil werden sie in einem zu gerin-
gen Bekanntheitsgrad bestimmter Hilfs- und Beratungsangebote gesucht.'?
Auch kann ein moglicher burokratischer, finanzieller und organisatorischer
Aufwand, der mit der Nutzung solcher Angebote verbunden ist, einer Inans-
pruchnahme entgegenstehen. Zu berucksichtigen ist auRerdem, dass die
Nutzung von Hilfs- und Betreuungsangeboten von Angehdrigen zum Teil mit
eigenem Versagen in der Pflege bzw. einem ,Abschieben” des Kranken
gleichgesetzt wird. Nach TSCHAINER bendtigen gerade Pflegepersonen von
Demenzkranken viel Zeit, um die Betreuung des Dementen an andere abge-
ben zu konnen. Dies ist fur viele ,ein muhsamer und auch schmerzhafter
Lernprozess®, in dem z. B. die Erfahrung, ersetzbar zu sein, ausgehalten
werden muss.*?" UsrFoRT und LAAG weisen dariiber hinaus auf den Umstand
hin, dass pflegende Angehdrige oft so sehr in die Pflege eingebunden sind,
dass schlichtweg ,der Blick fur mdgliche Entlastungen durch die Bewéltigung

des Alltags versperrt ist.“*?3

GRAREL ging in diesem Zusammenhang der Frage nach, wer eigentlich Hilfe
bei der Pflege in Anspruch nimmt und wer nicht. Dabei unterschied er zwi-
schen Angehdrigen Dementer und Nichtdementer. Bei der Suche nach Fak-
toren, die fur die Inanspruchnahme professioneller Pflegehilfe eine Rolle
spielen, stellte er erstaunlicherweise fest, dass in beiden Gruppen weder
soziodemographische Merkmale der Pflegenden noch der von den Pflege-
personen beurteilte Schweregrad der Symptomatik oder das subjektive
Belastungsniveau Pradiktoren fiir die Inanspruchnahme professioneller Hilfe
darstellen. Einen Einfluss scheinen jedoch das Fehlen familiarer Unterstit-

zung und der Umfang der zu erbringenden Hilfe zu haben.'?

24 ygl. z.B. Wilz, 2001, S. 105; Schneekloth/Waal, 2005, S. 81
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Die Zuriickhaltung von Angehdrigen bei der Inanspruchnahme von Hilfsan-
geboten zeigt sich speziell auch im Bereich der Tages- und Nachtpflege.
Obwohl hier das quantitative Angebot in Deutschland in den letzen Jahren
verbessert wurde und vielerorts ausreichende Strukturen vorhanden sind,
werden die vorhandenen Kapazitaten bei Weitem nicht ausgelastet.’*® Dabei
scheint es sich nicht nur um ein nationales Phdnomen zu handeln. Auch
BELL und TROXEL von den Alzheimer-Gesellschaften in den USA gingen der
Frage nach, warum insgesamt nur wenige Familien auf Tagesbetreuung
zuruckgreifen. Als einen Hauptgrund nennen auch sie die z.T. noch zu gerin-
ge Bekanntheit dieser Hilfeform. Auf3erdem meinen sie, dass eine zu grol3e
Entfernung der Tagespflegeeinrichtung vom Wohnort der Familien verbun-
den mit mangelnden Transportméglichkeiten eine hinderliche Rolle spielt
ebenso wie unflexible Offnungszeiten, die mit einer Berufstatigkeit pflegender
Angehdriger nicht vereinbar sind. Neben diesen strukturell-organisatorischen
Aspekten fuhren sie eine Reihe personlicher Faktoren an, die ihrer Erfahrung

nach in diesem Zusammenhang von Bedeutung sind:

1. Verleugnung: Das Ausmal} der personlichen Belastung und
Probleme wird geleugnet, so dass kein Grund gesehen
wird, auf die Tagesbetreuung zuriickzugreifen.

2. Geldsorgen: Die Familien vermeiden die Inanspruchnahme
von offentlichen Diensten, um Geld zu sparen, z.B. fir ein
zukunftiges Pflegeheim.

3. Das Widerstreben des Pflegenden ,loszulassen®: Die Pfle-
ge der demenzkranken Person wird zu einem zentralen
Lebensinhalt der Angehorigen. Geleitet von einem hohen
Verantwortungsgefuhl hegen sie die Beflirchtung, dass nur
sie selbst den geliebten Menschen angemessen versorgen
kbnnen.

4. Uberzeugung, dass die Tagesbetreuung nicht funktioniert:
Angehdrige nehmen haufig an, dass ihr erkranktes Fami-

lienmitglied ein solches Angebot nicht akzeptieren wiirde.***

130 BMFSFJ, 2005, S. 5
131 Bell/Troxel, 2004, S. 186/187
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Insgesamt hat es den Anschein, dass die Bereitschaft zu Mal3nahmen, die
vorrangig der Selbst-Pflege dienen, bei den Angehdrigen eher gering aus-
gepragt ist, so dass teilweise von einer ,fehlenden Kultur des ,Sich-helfen-

Lassens™ gesprochen wird.®*? Auf der anderen Seite sind ebenso die Be-
schaffenheit und Zuganglichkeit des formellen Hilfesystems selbst mitver-
antwortlich fir dessen Inanspruchnahme resp. Nicht-Inanspruchnahme. Da
die Hemmschwelle zur Inanspruchnahme des Hilfesystems flr Angehérige
haufig hoch ist, werden seit einigen Jahren sogenannte niedrigschwellige
Hilfen geférdert und ausgebaut, die eine Verbindung zwischen formellem und
informellem Hilfesystem darstellen. SAUER und WIRMANN definieren sie als
.Betreuungsangebote, in denen Helfer und Helferinnen unter fachlicher
Anleitung die Begleitung von Pflegebedurftigen (mit erheblichem Bedarf an
allgemeiner Beaufsichtigung und Betreuung) in Gruppen oder im hauslichen
Bereich tUbernehmen sowie pflegende Angehdrige entlasten, beraten und

“133° Die Uberwindung fiir Angehérige derartige ,semi-

unterstutzen.
professionelle” Hilfen in Anspruch zu nehmen ist im Allgemeinen als niedriger
einzustufen, so dass sie den Zugang zum Hilfesystem erleichtern kdnnen:
-Ein solcher Zugang kann dann auch in der Folge zur Hereinnahme einer
professionellen Hilfe filhren.“*** Wie dariiber hinaus die Akzeptanz von Ent-
lastungsangeboten durch pflegende Angehérige erhoht werden kann, ist

zentrales Desiderat wissenschaftlicher Unterstitzungsforschung.

1.4.3 Informelle UnterstUtzung

Verglichen mit der Forschung um das formelle Hilfesystem wurde der infor-
mellen Unterstitzung pflegender Angehoriger bislang wenig Aufmerksamkeit
gewidmet. Moglichkeiten und Grenzen sozialer Unterstitzungsnetzwerke im
Allgemeinen sowie ihre Auswirkungen auf Wohlbefinden und Gesundheit
werden von den sozialwissenschaftlichen Disziplinen etwa seit den 80er
Jahren erforscht.’®* Das Netzwerkkonzept dient in diesem Zusammenhang

als ein analytisches Werkzeug zur Beschreibung zwischenmenschlicher

%2 BMFSFJ, 2005, S. 12

133 Sauer/Wilmann, 2007, S. 18
% Sauer, 2008, S. 33

135 petermann, 2005, S. 181/182
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Beziehungen, das Aufschluss daruber gibt, wie Menschen mit anderen ver-
bunden und verknupft sind. Informelle soziale Netze sind demnach gewach-
sene und auf Freiwilligkeit beruhende menschliche Beziehungen, wohinge-
gen der Begriff des formellen Netzwerks dazu verwendet wird, ,diejenigen
Relationen zu beschreiben, die im Rahmen institutionalisierter, rechtlich
verankerter, regelgebundener Hilfs- und Firsorgetatigkeit entstehen.“**
Informelle Unterstiitzung kann pflegenden Angehérigen durch ein personli-
ches soziales Netzwerk aus Verwandten, Freunden, Nachbarn und Bekann-
ten sowie in Form von selbst organisierter bzw. selbsthilfeorientierter Hilfe
zukommen. Hierzu kdnnen z.T. auch Formen niedrigschwelliger Unterstit-
zung gezahlt werden wie z.B. ehrenamtliche Helferkreise und Angehdrigen-

gruppen.™’

Existierende Studien weisen auf die generell hohe Bedeutung informeller
Hilfe in der Pflege Alterer hin: ,Such studies indicate that the amount of
informal care constitutes a great proportion oft the total care of elderly per-
sons. This is particularly true for persons with dementia (...)."**® Weiterhin
lassen die Ergebnisse verschiedener Studien, wie sie im vierten Bericht zur
Lage der alteren Generation zusammengefasst werden, darauf schliel3en,
dass ein soziales Umfeld, welches die Pflegeperson auf informeller Basis
unterstitzt, sowohl in instrumenteller als auch emotionaler Hinsicht eine
wichtige Ressource fur pflegende Angehdrige darstellen kann. Allerdings ist
die Datenlage hier zum Teil noch uneindeutig.**® Nicht selten gibt es auRRer-
dem ,Falle, in denen ein grof3es familiares Netz keine Entlastung der Haupt-
pflegeperson bedeutet.“**® GEISTER weist auBerdem darauf hin, dass Fami-
lienmitglieder auch eine belastende Wirkung auf Pflegende ausiben

konnen.'#!

Fest steht, dass bei einem funktionierenden sozialen Netzwerk formelle

Unterstitzungssyteme lediglich eine erganzende Funktion haben. GRAREL

*® Thiele, 2001, S. 47

37 Bayerisches Netzwerk Pflege, 2002, S. 33
%8 Nordberg et al., 2005, S. 863

139 BMFSFJ, 2002, S. 200/201

19 BMFSFJ, 2002, S. 200

11 Geister, 2004, S. 8
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konnte in seiner Studie zur hauslichen Pflege dementiell und nicht dementiell
Erkrankter nachweisen, dass Hauptpflegepersonen, die Hilfe bei der Pflege
von nichtprofessionellen Helfern erhalten, dafur haufiger keine professionelle
Hilfe benétigen.**> Welche Rolle das informelle soziale Netz im Pflegearran-
gement speziell fur pflegende Angehdrige Demenzkranker spielt und welche
Wirkung dieses auf die Pflegeperson und ihre Pflegebereitschaft hat, ist noch
nicht hinreichend geklart. Es ist davon auszugehen, dass die (wahrgenom-
mene) Qualitat dieses Netzwerkes sowohl in der Entscheidungssituation fir
bzw. gegen die Ubernahme der Pflege als auch im weiteren Verlauf des
Pflegeprozesses eine nicht zu unterschétzende Bedeutung hat.

Ein noch génzlich ungelostes Problem betrifft auRerdem den wachsenden
Anteil an Personengruppen, die im Alter und gerade bei dementiellen Veran-
derungen keine unterstitzenden Angehdrigen und auch ansonsten nur
schwache Netzwerkbeziehungen haben. ,Zu diesen gehéren Hochbetagte,
die kinderlos sind und deren Freundschafts- und Bekanntschaftsbeziehungen
sich im hohen Alter ausdiinnen. Damit begrenzen sich fur die Betroffenen die
Mdglichkeiten, selbstandiges Wohnen und Leben durch informelle Unterstit-

zung weiterzufiihren.“*3

1.4.4 Inanspruchnahme informeller UnterstUtzung

Empfangen pflegende Angehorige Demenzkranker Unterstitzung durch
informelle Helfer oder sind sie vorwiegend auf sich allein gestellt? Von wem
winschen sie Unterstitzung und in welcher Art und Weise? Welche Rolle
spielt ehrenamtliches Engagement? Und unterscheidet sich das Inanspruch-
nahmeverhalten von Angehorigen Demenzkranker von dem anderer Angeho-
riger? Viele Fragen rund um die informelle Hilfe fir Angehérige Demenzbe-
troffener kdénnen heute zumindest teilweise noch nicht zufriedenstellend
beantwortet werden. Festgehalten werden kann jedoch, dass einem Grol3teil
der pflegenden Angehdrigen Hilfe auf informeller Basis zukommt. Nach einer

Untersuchung von ZANK und ScHACKE stellt die Hilfe von Freunden und

12 Gragel, 1998b, S. 55
143 Backes/Clemens, 1998, S. 300
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Verwandten die haufigste Form der Unterstitzung fur pflegende Angehérige
dar.*** Allerdings gibt es Hinweise darauf, dass es Pflegenden dementer
Patienten schlechter als anderen Pflegenden gelingt, weitere Familienmit-
glieder in ihre Aufgaben mit einzubeziehen und dadurch Entlastung zu fin-

den 145

Wie sieht also die Situation im Falle von Demenz aus? SCHAUFELE et al.
kamen im Rahmen ihrer Teilstudie aus MuG Il zu dem Ergebnis, dass den
demenzkranken Probandinnen und Probanden im Durchschnitt — unabhangig
von der Demenzschwere — 2,2 private Hilfspersonen bei der Bewaltigung der
Aktivitaten des taglichen Lebens zur Seite stehen. Bei 32% der Demenz-
kranken wird die Versorgung lediglich durch eine Hilfsperson gewahrleistet,
bei 36% durch zwei und bei 30% durch mehr als zwei Personen. Dies bedeu-
tet, dass etwa zwei Drittel der Pflegenden bei der Versorgung des erkrankten
Angehdrigen mindestens einen oder mehrere Co-Pfleger haben und dass
circa ein Drittel der Hauptpflegepersonen alleine pflegt. Am haufigsten wur-
den die Demenzbetroffenen von ihren Kindern bzw. Schwiegerkindern ge-
pflegt, gefolgt vom Ehepartner und anderen Verwandten. Ehrenamtliche
Helfer kamen nur in 2,6% der Falle zum Einsatz. Wahrend mit zunehmender
Demenzschwere der Anteil der helfenden Ehepartner abnahm, stieg der
Anteil anderer helfender Angehdriger wie auch helfender Nachbarn oder
Freunde an.**® Als weiteres Ergebnis halten SCHAUFELE et al. fest, dass allein
lebende Demenzkranke im Durchschnitt Gber mehr Hilfspersonen verfugten
als verheiratete, im Zweipersonenhaushalt lebende Betroffene. Uber das
Ausmall und die Form der Unterstlitzung durch die informellen Helfer und
ihre Auswirkung insbesondere auf die Hauptpflegeperson machen die Auto-
ren jedoch keine Aussagen. Auch hier besteht noch weiterer Forschungsbe-
darf.

144 Zank/Schacke, 2007, S. 105ff.
%% pinquart/Sérensen, 2002, S. 86
148 Schaufele et al., 2005, S. 115/116
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2 METHODIK DER ANGEHORIGEN-STUDIE DEMENZ

Im Rahmen dieses Methodenkapitels soll eine Beschreibung der Studie
erfolgen hinsichtlich ihrer Zielsetzung, des gewéahlten Untersuchungsdesigns,
der Rekrutierung der Teilnehmer, des Erhebungsinstruments, Studienver-

laufs, Fragebogenrucklaufs und der Auswertungsverfahren.

2.1 Untersuchungsziele

Die Versorgung der zunehmenden Zahl Demenzbetroffener ist eine der
zentralen gesellschaftlichen Zukunftsaufgaben. Die Bedeutung von Versor-
gungsleistungen durch Angehoérige und andere informelle Helfer wird in
diesem Zusammenhang regelméafRig betont. Allerdings ist auch bekannt, dass
pflegende Angehorige bei ihrer Versorgungsaufgabe haufig an die Grenzen
ihrer Belastbarkeit sto3en. Dennoch nehmen viele von ihnen keine oder nur
bei volliger Erschdpfung formelle Hilfen in Anspruch. Auch wenn Angehoérige
selbst meist von einer Entlastung durch die Nutzung unterschiedlicher Hilfs-
angebote berichten, sind empirische Effekte nur schwer nachzuweisen. Auch
die Rolle, die informelle Helfer im Versorgungssetting bei Demenz spielen, ist

bislang noch nicht hinreichend untersucht worden.

Mit der vorliegenden Studie sollen deshalb weitere Erkenntnisse zur familia-
ren Versorgung und Bedurfnislage bei Demenz in Hinblick auf formelle, aber
auch informelle Hilfesysteme gewonnen werden. Ziel ist es, damit einen
Beitrag zu einem besseren Verstandnis der Situation betroffener Familien
und ihrer Erwartungen und Vorstellungen in Hinblick auf die pflegerische
Versorgung sowie die Gestaltung des Hilfesystems zu leisten. Schlie3lich
sollen aus den gewonnenen Erkenntnissen geeignete Konsequenzen fir die

Praxis sowie weiterfihrende Forschungsfragen abgeleitet werden.

Wie NAEGELE konstatiert, bestehen gerade im Bereich der Angebote bei
Demenz in quantitativer, aber insbesondere auch in qualitativer Hinsicht noch

Versorgungsliicken.**” Studien auf diesem Gebiet, die auch die pflegenden

" Naegele, 2001, S. 118
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Angehérigen einbeziehen, sind nach WEYERER dringend erforderlich.**®

Umfassende, empirisch belegte Erkenntnisse liefern die fundierte Grundlage
fur eine kontinuierliche Anpassung und Fortentwicklung von Hilfe- und Ver-
sorgungsstrukturen fir Demenzbetroffene und ihre Angehdérigen. Sie kénnen
sozialen Institutionen und den darin agierenden Professionen hilfreiche neue
Impulse bieten und zu einer Steigerung von Effektivitat und Effizienz ihrer
Angebote beitragen. Grundvoraussetzung fur adéaquate und effektive Hand-
lungsansatze ist ein ausgepragtes Verstandnis der Bedirfnisse und Einstel-
lungen von Familien im Falle der Demenzerkrankung eines Familienmitglie-
des sowie Kenntnisse dariber, wie bekannt und wie nachgefragt bereits

bestehende Hilfen sind.

Folgende Leitfragen sind somit fiir die vorliegende Untersuchung mal3geb-
lich:

» Inwieweit sind Angehorige bzw. ist die Bevolkerung Uber die beste-
henden Hilfestrukturen bei dementiell Erkrankten informiert?

» Welche (formellen und informellen) Hilfen nehmen die Angehérigen in
Anspruch? Wie sind ihre Erfahrungen damit und welche weiteren Un-
terstitzungsbedarfe bestehen?

» Welche grundséatzlichen Einschatzungen gibt es hinsichtlich Fragen
der Versorgung bei Demenz?

18 Weyerer, 2005, S. 25
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2.2 Untersuchungsdesign

Um die Situation der pflegenden Angehdrigen Demenzkranker im Kontext
formeller und informeller Hilfen adaquat erfassen und Aufschluss Uber die
oben genannten Forschungsfragen gewinnen zu kdnnen, sollte vor allem die
Sichtweise der betroffenen Familien selbst in den Mittelpunkt gestellt werden.
Da eine Studie mit einer bevolkerungsreprasentativen Stichprobe und
langsschnittlichem Design im Rahmen des Dissertationsprojekts nicht zu
realisieren war, wurde eine Erhebung auf der Basis von vier regional ge-
wonnenen, selektiven Stichproben initiiert und als teilstandardisierte, schriftli-
che Befragung durchgefiihrt. Dabei wurden in einer neuartigen methodischen
Herangehensweise Personengruppen auf verschiedenen Stufen der Versor-
gungskette in die Untersuchung mit einbezogen. Zum Einsatz kam folglich
ein Fragebogen in leicht unterschiedlichen, aber korrespondierenden Varian-
ten, wodurch eine ausreichende Berucksichtigung der spezifischen Versor-
gungssituation, aber ebenso der Vergleich der verschiedenen Teilgruppen

gewahrleistet war.

Da die Versorgung von Demenzpatienten zurzeit hauptsachlich in drei ver-
schiedenen Strukturen erfolgt, unterteilt sich die Population der befragten

Angehdrigen konsequent in drei Personenkreise:

1. Angehdrige, die ausschliel3lich hauslich bzw. mit ambulanter Unter-
stutzung pflegen, im Folgenden bezeichnet als ,,Angehdrige im ambu-
lanten Versorgungskontext.

2. Angehorige, die (zusatzlich) die Tagespflege als Struktur der teil-
stationéren Versorgung nutzen, im Folgenden bezeichnet als ,Ange-
horige von Tagespflegebesuchern®.

3. Angehorige, deren demenzerkranktes Familienmitglied dauerhaft sta-
tionar versorgt wird, im Folgenden bezeichnet als ,Angehdrige von

Heimbewohnern®.
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Neben den Angehdrigen Demenzkranker wurden zudem Personen in die
Studie mit einbezogen, die aktuell kein von Demenz betroffenes Familien-
mitglied versorgen. Diese Referenzstichprobe aus dem ,vorpflegerischen®
Bereich sollte dazu dienen, das Antwortverhalten der (noch) nicht Betroffe-
nen dem der Angehodrigen gegeniberzustellen und Hinweise darauf zu lie-
fern, welche Vorstellungen in der zukinftigen (potentiellen) Pflegegeneration
hinsichtlich der Bewaltigung eigener, familialer und fremder Betroffenheit von
Demenz bestehen. Von Interesse ist hierbei auch, wie die eigene Rolle und
Verantwortung in Hinblick auf die pflegerische Versorgung im familiaren, aber
auch im gesamtgesellschaftlichen Kontext eingeschétzt wird. Die methodi-
sche Grundlage der Erhebung bilden somit vier Bevdlkerungsstichproben wie

in folgender Grafik zusammenfassend dargestellt:

Eichstatter Angehorigen-
Studie Demenz

(A) (B) (© (D)
Angehdrige i . .
Referenzgruppe :iebucl):r%teeLm Angehdrige von Angehorlge von
Tagespflegebesuchern Heimbewohnern
Versorgungskontext

Abb. 2: Studiendesign der ,Angehdrigen  -Studie Demenz*

Die forschungsleitenden Fragestellungen lassen sich in die drei Bereiche
.Informiertheit, ,Versorgung und Hilfe* sowie “allgemeine Einschatzungen”
gliedern. Bezogen auf die jeweils zu untersuchende Population sollen diese
Fragestellungen im Folgenden weiter konkretisiert werden. Fur die Gruppen
B und C — also samtliche pflegenden Angehorigen, deren erkranktes Fami-
lienmitglied mit bzw. ohne Tagespflege im h&uslichen Umfeld lebt und ver-
sorgt wird — sind die grundlegenden Fragestellungen identisch, so dass sie in
der Ubersichtstabelle zusammengefasst wurden (Tab. 3). Der Unterschied-
lichkeit bezlglich der Versorgungssituation beider Subgruppen wurde im
Rahmen der Fragebogenentwicklung Rechnung getragen, so dass auch
jeweils interessierende Teilaspekte, z.B. in Hinblick auf die Zufriedenheit mit

der Tagespflege, erfasst und ausgewertet werden konnten.



2. Methodik der Eichstatter Angehérigen-Studie Demenz 44
Referenzstichprobe Pflegende Angehdérige Angehorige
Demenzbetroffener demenzkranker
Heimbewohner
(Gruppe A) (Gruppen B und C) (Gruppe D)

1. Informiertheit Inwieweit sind (noch) nicht

betroffene Personen (lber

Krankheit und  Hilfen
informiert?
2. Versorgung Welche Pflege- und
und Hilfe Unterstitzungsbereitschaft
besteht bei der Versor-

gung Demenzkranker? Wo

stoRt sie an Grenzen?

3. Allgemeine

Einschatzungen

Inwieweit sind die Angehorigen Uber das beste-

hende Hilfsangebot informiert?

Wie gestaltet sich die
aktuelle Versorgungs-
Welche

infor-

situation?
formellen und
mellen Hilfen werden
in Anspruch genom-
men und wie sind die
Erfahrungen  damit?
Welche

Unterstitzungsbedarfe

weiteren

bestehen?

kénnen Angehérige besser entlastet werden?

Tab. 3: Spezifizierte Forschungsfragen

2.3 Teilnehmerrekrutierung

Wie gestaltet sich die
aktuelle Versorgungs-
Welche

ging

situation?

Pflegesituation

der Heimaufnahme
voraus?
Wurden Hilfen in

Anspruch genommen?
Welche Griinde haben
zur Heimubersiedlung

beigetragen?

Welche Vorstellungen bestehen im Falle eigener Erkrankung? Wie ist die

allgemeine Einstellung hinsichtlich der Versorgungsfrage bei Demenz? Wie

Die Befragungsteilnehmer wurden lber verschiedene Rekrutierungswege

gewonnen (Tab. 4).

Teilgruppen

Hauptrekrutierungs wege

(A) Referenzgruppe

Weiterfihrende Schule, industrieller Betrieb

(B) Angehdrige im ambulanten

Ambulante Dienste, Selbsthilfegruppen

Versorgungskontext
(C) Angehorige von Tagespflege- . . .

besuchern Tagespflegestatten, Heime mit Tagespflegeangebot
(D) ﬁ\ggnehdnge von Heimbewoh- Alten- und Pflegeheime

Tab. 4: Rekrutierungswege



2. Methodik der Eichstatter Angehérigen-Studie Demenz 45

Die Referenzgruppe bildet sich hauptsachlich aus Mitarbeitern einer ortlichen
weiterfihrenden Schule sowie eines industriellen Betriebs. Bei der Auswabhl
der Befragten wurde neben der Tatsache, dass diese aktuell in keinen Pfle-
gekontext eingebunden waren, auf3erdem auf unterschiedliche Bildungshin-
tergrinde und eine moglichst gleichméfige Geschlechterverteilung geachtet.
Die Altenhilfeeinrichtungen, die fir die Studie ausgewahlt wurden, stammen
hauptsachlich aus der Region Eichstatt-Ingolstadt und wurden Uber die
Selbsthilfeorganisation der Alzheimer Gesellschaft Ingolstadt e.V. sowie auf
der Basis einer Einrichtungstbersicht der o6rtlichen Kranken- und Pflegekas-
se rekrutiert. Dabei wurde jeweils auf eine mdglichst hohe Vielfalt, sowohl
hinsichtlich der Tragerlandschaft (6ffentlich, frei-gemeinnitzig, privat), als
auch in Hinblick auf den Standort der Einrichtung (landlich, stadtisch) geach-
tet. Die ausgewahlten Einrichtungen wurden telefonisch kontaktiert und tber
das Projekt informiert. Auf diese Weise konnten verantwortliche Mitarbeiter
als ,Verteiler* gewonnen und die Anzahl der an die Einrichtungen zu versen-
denden Bogen gezielt eingeschatzt werden. Die betreffenden Mitarbeiter
wurden gebeten, die Fragebtgen an Angehdrige auszuhandigen, die die
nachste Bezugsperson fur den jeweiligen Demenzpatienten darstellen. Im
stationéaren Kontext erfolgte der zusatzliche Hinweis, dass lediglich Angeh6-
rige von Bewohnern zu bertcksichtigen seien, die bereits zum Zeitpunkt des
Umzugs ins Heim an einer Demenz litten. Die Fragebogen wurden den Ein-
richtungen, wo dies mdglich war personlich, ansonsten auf postalischem

Wege zugestellt.

2.4 Fragebogenkonstruktion

Als Erhebungsinstrument kam ein teilstandardisierter Fragebogen in unter-
schiedlichen, aber korrespondierenden Varianten zum Einsatz.'*® Diese
Vorgehensweise sollte ermoglichen, sowohl die spezifische (Versorgungs-)
Situation angemessen zu bericksichtigen, als auch andererseits eine Ver-
gleichbarkeit der einzelnen Gruppen in Hinblick auf bestimmte Frage-
stellungen herzustellen. Der Fragebogen umfasste fur die Teilgruppe A 18
Fragen, Teilgruppe B 27 Fragen, Teilgruppe C 29 Fragen und Teilgruppe D

9 5. Fragebogen A — D im Anhang
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30 Fragen. Die Fragedimensionen bei den Studienteilnehmern ohne de-
menzbetroffene Angehdrige (Referenzgruppe) beziehen sich vorwiegend auf
die Informiertheit Uber Krankheit und Hilfen, die hypothetische personliche
Pflegebereitschaft sowie Vorstellungen im Falle eigener Erkrankung. Bei den
Angehdrigengruppen wurden zusatzlich Daten zur individuellen Versor-
gungssituation, Inanspruchnahmeverhalten und Zufriedenheit mit den ge-

nutzten Hilfen erhoben.

Bei den Frageformulierungen handelt es sich Groldteils um geschlossene
Fragen, die durch einige offene Fragen erganzt wurden. Die Fragebdgen
umfassen sowohl Faktfragen als auch Meinungsfragen. Letztere wurden
insbesondere in Form von funfstufigen Likert-Skalen gestellt, bei denen das
Ausmald der Zustimmung oder Ablehnung zu vorgegebenen Griinden bzw.
Statements erfasst wird.**® Im letzten Teil der Fragebdgen wurden schlieBlich

die soziodemographischen Merkmale der Befragungsteilnehmer erhoben.

2.5 Studienverlauf

Der Fragebogenentwicklung ging eine Phase ausfihrlicher Informations-
sammlung voraus. Hierzu wurden, neben einschlagiger Literaturexpertise,
qualitative Experteninterviews mit Professionellen aus dem Pflege- und
Versorgungssektor gefihrt. Zu den Interviewpartnern gehorten der wissen-
schaftliche Leiter der Ingenium-Stiftung fir Menschen mit Demenz, die Ge-
samtleitung sowie die wissenschatftliche Leitung einer neurologischen Fach-
Klinik, eine Diplom-Sozialpéddagogin einer Beratungsstelle der Alzheimer-
Gesellschaft sowie examinierte Altenpflegekrafte. Auf der Basis der so ge-
wonnenen Erkenntnisse und der sich herauskristallisierenden Fragestellun-
gen wurden die Fragebdgen erstellt, mehrfach Uberarbeitet und schliel3lich
nach einem Pretest mit insgesamt 12 Personen unterschiedlicher Alters-
gruppen noch einmal geringfiigig modifiziert.™>* Dieser Testlauf und die an-
schlieenden Auswertungsgesprache trugen dazu bei, dass einige Frage-

formulierungen weiter vereinfacht bzw. durch genauere Instruktionen ergéanzt

130 Kirchhoff et al. 2003, S. 21/22
1 Mummendey, 2008, S. 90/91
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wurden. AulRerdem wurde auf ein Item, das sich als missverstandlich erwie-
sen hatte, ganzlich verzichtet. Die Rekrutierung der Studienteilnehmer erfolg-
te von Mitte Juni bis Mitte August 2006. Fragebdgen, die nach dem 15. Au-
gust 2006 eingingen, konnten nicht mehr beriicksichtigt werden. Die darauf
folgende Datenverarbeitung und -auswertung erfolgte mit Hilfe des Software-
programms SPSS 15 (Superior Performing Software Systems, ehem.: Statis-
tical Package for the Social Sciences). Zur graphischen Gestaltung der Er-

gebnisse wurde MS Excel hinzugezogen.
Der Studienverlauf im Uberblick:
Informationssammlung (Literaturrecherche, Experteninterviews)

Fragebogenentwicklung
Pretestphase

A\

Rekrutierung der Studienteilnehmer und schriftliche Befragung (Juni-
August 2006)

5. Datenverarbeitung und -auswertung mit SPSS 15 und MS Excel

2.6 Fragebogenrucklauf

Bei der Befragung kamen insgesamt 700 Fragebdgen zum Einsatz. Bis zum
Stichtag waren 217 Fragebdgen eingegangen, was einer Ricklaufquote von
31% entspricht (Tab. 5). Die Rucklaufquoten reichen von 23% bei den Ange-
hdrigen im ambulanten Versorgungskontext (B) bis zu 59% bei der Refe-
renzgruppe (A). Die im Vergleich zu den Angehdrigengruppen deutlich héhe-
re Rucklaufquote der Gruppe A ist vermutlich hauptsachlich auf die Art der
Rekrutierung zurtickzufihren, bei der die Teilnehmer personlich angespro-
chen sowie an die Abgabe der Bogen erinnert werden konnten.

Bei den Angehérigengruppen kann sich die mit der Pflege einhergehende
zeitliche und persénliche Uberlastung nachteilig auf die Bereitschaft zur
Teilnahme ausgewirkt haben. Bereits bei der telefonischen Kontaktierung der
Einrichtungen haben Mitarbeiter verschiedentlich auf diesen Umstand hinge-
wiesen. Aul3erdem ist die Mdglichkeit mit einzubeziehen, dass Angehdérige im

Untersuchungszeitraum nicht oder nur selten anzutreffen waren, was die
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Weitergabe der Unterlagen durch die Mitarbeiter erschwert haben konnte.
Angesichts der Tatsache, dass es nicht moglich war, die Befragungsteilneh-
mer, von denen der Projektgruppe keine personlichen Daten bekannt waren,
direkt durch ein nochmaliges Anschreiben — wie bei schriftlichen Befragun-
gen nicht uniblich — an die Mitarbeit und Absendung des Fragebogens zu
erinnern, ist der Rucklauf auch bei den Angehérigengruppen insgesamt

dennoch als zufrieden stellend zu bewerten.

Befragungsteilnehmer Verteilte Rucklauf Rucklauf
Fragebogen in %

Referenzgruppe (A) 100 59 59 %

Angehdrige im ambulanten 200 46 23 %

Versorgungskontext (B)

Angehdrige von Tagespflege- 200 60 30 %

besuchern (C)

Angehdorige von Heimbewoh- 200 52 26 %

nern (D)

Gesamt 700 217 31 %

Tab. 5: Fragebogenrucklauf

In zwei Féllen wurde bei Studienteilnehmern, die einen Fragebogen der
Gruppe B ausgefllt hatten anhand des Antwortverhaltens deutlich, dass die
Betreffenden regelmallig die Tagespflege nutzen. Obwohl dies ein Aus-
schlusskriterium fur die Gruppe B darstellt, konnten diese Félle wegen der
weitreichenden Konvergenz der Fragebdgen in der Teilgruppe C berlcksich-

tigt werden.

2.7 Auswertungsverfahren

Die erhobenen Daten werden ausfuhrlich deskriptiv dargestellt, wodurch
erste Antworten auf die aufgeworfenen Forschungsfragen gegeben werden
sollen. Dartber hinaus sollen die Daten vertiefend analysiert werden, um aus
ihnen Strukturen und Fragestellungen abzuleiten. Insofern hat die Studie vor
allem explorativen und hypothesengenerierenden Charakter. Schliel3lich
sollen aber auch einige der Untersuchung zugrunde liegende Hypothesen

mittels testtheoretischer Verfahren auf ihre Giltigkeit hin Gberprift werden.
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Die hauptsachlich quantitative Auswertung der erhobenen Daten wird teilwei-
se durch eine qualitative Analyse der Angaben der Befragten auf einzelne
offene Fragestellungen erganzt. Dies geschieht mittels einer zusammen-
fassenden und strukturierenden Inhaltsanalyse.™? In diesem Zusammenhang
ist zu erwahnen, dass gualitative Komponenten auch bei einer hauptsachlich
guantitativ angelegten Studie wie der vorliegenden in verschiedenen Phasen
des Forschungsprozesses eine zentrale Rolle spielen, so dass eine stringen-
te Trennung der beiden Paradigmen weder mdglich, noch sinnvoll ist und in

der wissenschaftlichen Diskussion auch als weitgehend iberholt gilt.*>?

Bei der inferenzanalytischen Auswertung der Daten kommen entsprechend
den gegebenen statistischen Voraussetzungen sowohl nicht-parametrische
als auch parametrische Verfahren zum Einsatz.*®* Zur Priifung signifikanter
Unterschiede werden insbesondere der t-Test beziehungsweise der Mann-
Whitney U-Test verwendet. Statistische Signifikanz wird bis zu dem in der
sozialwissenschaftlichen Forschung ublicherweise verwendeten Niveau von
a= 0,05 angenommen. Sofern die jeweilige Stichprobe bzgl. eines metrisch
skalierten Merkmals, wie z.B. des Alters der Befragten, nicht normalverteilt
ist, soll zur Beschreibung der zentralen Tendenz erganzend zum Mittelwert
der Median angefihrt werden, der die Eigenschaft besitzt gegentber statisti-
schen AusreiRern unempfindlicher und auch bei asymmetrisch bzw. multi-

modal verteilten Daten aussagekréftig zu sein.*>

%2 Mayring, 2008

53 Wolf/Priebe, 2000

1% Janssen/Laatz, 2005, S. 525/526
%% Kahler, 2006, S. 45
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3 ERGEBNISSE

Zunachst sollen die Ergebnisse aus den verschiedenen Untersuchungs-
gruppen referiert und jeweils anschlieRend zusammengefasst und interpre-
tiert werden.™® Die Stichproben B und C, also die Angehdrigen die aus-
schlie3lich hauslich bzw. mit teilstationarer Unterstiitzung pflegen, wurden,
wo dies mdglich und sinnvoll war, gemeinsam ausgewertet, was die Stich-
probengréfRe auf n = 106 erhoht. Auf etwaige bemerkenswerte Unterschiede
in Hinblick auf das Antwortverhalten oder den soziodemographischen Hinter-
grund der beiden Subgruppen wird gesondert hingewiesen. Die Einzelaus-
wertung der Teilgruppen B und C findet in erster Linie hinsichtlich der Fragen
statt, die sich mit der spezifischen Versorgungssituation befassen wie z.B.
der Zufriedenheit mit dem Angebot Tagespflege. AnschlieRend werden in
gruppenibergreifenden Vergleichen explorative Untersuchungen sowie

Hypothesenpriifungen durchgefiihrt.>’

1% Teilergebnisse der Angehorigen-Studie Demenz sind veréffentlicht bei: Birgmeier, B.

R./Mihrel, E./Schmidt, H.-L. (Hrsg.). (2010). Sozialpadagogik und Integration. Essen:
Die Blaue Eule. 323-334

" Die Prozentangaben in den verwendeten Grafiken summieren sich teilweise nicht exakt
auf 100,0%. Dies ist durch geringfiigige Rundungsfehler bedingt.
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3.1 Referenzgruppe (A)'58

3.1.1 Soziodemographische Merkmale

Bei der Referenzstichprobe — dem Personenkreis, der aktuell (noch) nicht mit
der Versorgung eines demenzkranken Angehérigen betraut ist — handelt es
sich um 59 Befragungsteilnehmer im Alter von 27 bis 64 Jahren. Der Grol3teil
der Befragten ist zwischen 41 und 50 Jahren alt. Der Mittelwert liegt bei 46,5
Jahren (Median: 46 Jahre).

Altersverteilung Referenzgruppe

50

39,0%
40

20 28,8 % 27 19

20 -

10 -

5,1%
1N

bis 40 Jahre 41 bis 50 Jahre 51 bis 60 Jahre Uber 60 Jahre

Abb. 3: Altersverteilung in der Stichprobe A

57,6% der Befragten sind mannlich, 42,4% weiblich. 74,6% der Teilnehmer
gaben an, verheiratet zu sein, 11,9% sind ledig, 6,8% leben in einer (uneheli-
chen) Partnerschaft, 5,1% sind geschieden und 1,6% verwitwet. Die Mehr-
zahl von 59,3% lebt in landlichem, 32,2% in kleinstadtischem und 8,5% in
(grol3-)stadtischem Gebiet. Als hochsten erreichten Schulabschluss nannten
32,2% den Hauptschulabschluss, 23,7% die Mittlere Reife, 5,1% das Abitur
und 39,0% den Hochschulabschluss. Bis auf drei Personen mit ruménischer
bzw. osterreichischer Herkunft haben alle Befragten die deutsche Nationalitat
(94,9%).

158 Ergebnisse und Analysen zu dieser Teilstudie sind auch zusammengefasst in der Diplom-

arbeit von Fees, 2007



3. Ergebnisse 52

3.1.2 Informiertheit

Dementielle Erkrankungen betreffen eine zunehmende Zahl alterer Men-
schen und sind damit Bestandteil des Lebenswirklichkeit vieler Familien. So
Uberrascht es nicht, dass lUber die Hélfte der Studienteilnehmer angibt, zu-
mindest eine Person in ihrem naheren Umfeld zu kennen, die von Alzheimer

bzw. einer anderen Form der Demenz betroffen ist (54,5%).

Kenntnisse Uber die Krankheit selbst wurden anhand von sieben Aussagen
erfragt, die die Teilnehmer jeweils als richtig bzw. falsch bewerten sollten.
86,4% beispielsweise wussten, dass demenzkranke Menschen Kindheits-
erinnerungen in der Regel zuletzt verlieren. Bei allen anderen Statements,
wie z.B. beziglich der Frage nach einer Heilbarkeit von Alzheimer, war der
Anteil richtiger Antworten sogar noch hoher. Dieses Ergebnis lasst darauf
schliel3en, dass in der vorliegenden Stichprobe grundlegende Kenntnisse

Uber die Erkrankung und ihre Folgen vorhanden sind.

Um die Informiertheit Gber das bestehende Angebot an Hilfs- und Ent-
lastungsangeboten fur Demenzkranke bzw. ihre Angehérigen zu ermitteln,
sollten die Befragungsteilnehmer aus einer vorgegebenen Liste die ihnen
jeweils bekannten Angebote auswahlen. Dabei wurde deutlich, dass einige
Hilfeformen bereits weitreichende Bekanntheit erlangt haben. Hierzu z&hlen
insbesondere der ambulante Pflegedienst, die Tagespflege und die Kurzzeit-
pflege, die jeweils mehr als zwei Drittel der Befragten kennen. Noch weitge-
hend unbekannt sind Angebote wie die Alzheimer-Telefonhotline, die Nacht-
pflege und die Verhinderungspflege. Nicht einmal jede fiinfte Person gab an,
von diesen Hilfen bereits gehdrt zu haben (Tab. 6). Von den insgesamt elf
genannten Hilfen kannte ein Viertel der Befragten (25,4%) maximal zwei. Die
Meisten (45,8%) nannten zwischen drei und finf Angeboten. Insgesamt

28,8% der Befragten sind mehr als finf der Angebote bekannt.
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Hilfs - und Entlastungsangebote Anzahl der Nennungen Anteil der
Befragten (%)
Ambulanter Pflegedienst 49 83,1%
Tagespflege 42 71,2%
Kurzzeitpflege 41 69,5%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 28 47,5%
Angehdrigenschulungen 25 42,4%
Betreuungsgruppe 22 37,3%
Freiwillige Helferkreise 19 32,2%
Urlaubsangebote 12 20,3%
Alzheimer-Telefonhotline 11 18,6%
Nachtpflege 11 18,6%
Verhinderungspflege 6 10,2%

Tab. 6: Bekanntheit von Hilfs- und Entlastungsangeb  oten (A)

Uberwiegend Unkenntnis bzw. Unsicherheit herrscht bei der Frage nach
einer zustandigen Beratungsstelle vor, die Uber sozialrechtliche Leistungen
im Falle der Pflegebedurftigkeit informiert. 64,9% der Studienteilnehmer
gaben an, nicht zu wissen, wohin sie sich in diesem Falle wenden wiurden.
Bei denjenigen, die meinten, eine geeignete Stelle zu kennen, reichten die
Antworten von akzeptablen Anlaufstellen bis hin zu weniger nahe liegenden
Institutionen. Etwa die Halfte sah die Kranken- bzw. Pflegekasse als zustén-
dig an, einige den Arzt oder die Sozialstation, andere wiederum das Land-

ratsamt, die Rentenkasse oder die Kirche.

Fur die Bestimmung der subjektiven Informiertheit in sozialrechtlichen Fragen
sollten die Befragten auf einer flinfstufigen Skala von 1 = ,ja, vollkommen
ausreichend” bis 5 = ,nein, gar nicht ausreichend” eine personliche Einschat-
zung vornehmen. Die Angaben lassen folgende Schlisse zu: Keiner der
befragten Personen fuhlt sich vollkommen ausreichend und nur drei (5,1%)
schatzen sich als ausreichend informiert ein. Jeweils ein Drittel (33,9%)
meint, teilweise bzw. weniger ausreichend informiert zu sein und etwas mehr
als ein Viertel der Befragten (27,1%) halt sich fir gar nicht ausreichend in-
formiert (Abb. 4).
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Subjektive Informiertheit (A)
40
33,9% 33,9%
30 27,1%
20
10
5,1%
0 ]
0 T T T
vollkommen ausreichend teils/teils weniger gar nicht
ausreichend ausreichend ausreichend

Abb. 4: Subjektive Informiertheit (A)

Vergleicht man an dieser Stelle das Antwortverhalten von Personen mit

hoherem Bildungsabschluss (Hochschulabschluss, Abitur) mit demjenigen

niedrigerer Bildungsabschlisse, zeigt sich, dass sich Hohergebildete signifi-

kant schlechter informiert fuhlen (Mann-Whitney U-Test 2-seitig, Z= -2,52; p=

0,012). Dieses auf den ersten Blick erstaunliche Ergebnis kénnte mit h6heren

Anspruchen dieser Personengruppe hinsichtlich Quantitdt und Qualitat an

erforderlichem Wissen zusammenhangen, die als Voraussetzung angesehen

werden, um sich selbst als informiert zu bezeichnen. Tatsachlich kennen die

hoher gebildeten Befragten gleich viele bzw. tendenziell mehr Hilfen (Mittel-

wert: 4,7, SD = 2,8) als Befragte mit niedrigerem Bildungsabschluss (Mittel-

wert: 4,4; SD = 2,6).
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3.1.3 Versorgung und Hilfe

Im Rahmen des Themenkomplexes ,Versorgung und Hilfe* wurde in der
Referenzgruppe (A) vor allem die Pflege- und Unterstitzungsbereitschaft der
Befragungsteilnehmer untersucht. Jede funfte Person (20,3%) gab an, sie sei
konkret bereit die Pflege eines demenzkranken Angehdrigen zu tUberneh-
men. Etwa zwei Drittel (64,4%) sind dagegen unentschlossen und 15,3%
stehen der Ubernahme von Pflege ablehnend gegeniiber. Die zwei Drittel der
Befragten, die angaben eventuell zur Pflege bereit zu sein, machten in ihren
frei formulierten Kommentaren dazu deutlich, dass ihre Entscheidung von
verschiedenen Faktoren abhangig ist: Dazu zahlen vor allem Umstande wie
der notwendige Zeitaufwand und die berufliche Vereinbarkeit (n = 10), aber
auch der Schweregrad der Erkrankung (n = 7), die verwandtschaftliche Be-
ziehung zum Betroffenen (n = 4), die eigene korperliche und seelische Ver-
fassung (n = 4), das Vorhandensein weiterer Hilfspersonen (n = 3) und die

Vorstellungen und Wiinsche des Erkrankten selbst (n = 2).

Hinsichtlich des Bildungsniveaus zeigt sich die Tendenz, dass bei Personen
mit niedrigem Schulabschluss die Bereitschaft zur Ubernahme der Pflege
starker ausgepragt ist als bei Vorhandensein eines hohen Schulabschlus-
ses.’ Dieses Ergebnis, das vermutlich zu einem GroRteil mit den héheren
Opportunitatskosten zusammenhangt, die die Ubernahme von Pflege fur
Menschen mit hohem Bildungsabschluss mit sich bringt (Berufsaufgabe,
Statusverlust usw.), korrespondiert beispielsweise auch mit den Befunden
der Kasseler Studie von BLINKERT und KLIE und wird dort ausfuhrlich disku-
tiert.’®® Vergleicht man auBerdem das Antwortverhalten der Befragten aus
landlicher, klein- und grof3stadtischer Herkunft, wird deutlich, dass sich bei
den landlich und kleinstadtisch lebenden Befragten immerhin 22,9% bzw.
21,1% als konkret pflegebereit bezeichnen. Von den grof3stadtischen Befrag-

ten hat sich keine Person fur diese Antwortmdglichkeit entschieden.

19 Eine konkrete Pflegebereitschaft wird von 31,6% der Befragten mit Haupt-/Volksschul-
abschluss, 21,4 % mit mittlerem Bildungsabschluss, jedoch nur von 4,4% der Personen
mit Hochschulabschluss geaufert. Eine Ablehnung der Pflege findet sich bei 15,8% der
Personen mit Haupt-/Volksschulabschluss, 7,1% mit mittlerem Abschluss und 21,7% mit
Hochschulabschluss.

% Blinkerte/Klie, 2004
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Obschon tatsachlich deutlich mehr Frauen in der Regel die Pflegeaufgabe
ubernehmen, ergibt eine Differenzierung nach Geschlecht keinen Anhalts-
punkt darauf, dass die Pflegebereitschaft bei Mannern generell geringer
ausgepragt ist als bei Frauen: in der vorliegenden Stichprobe ist der Anteil
der Méanner, der die Frage nach einer Pflegebereitschaft eindeutig bejaht
sogar noch hoher als bei den Frauen. Ein Test auf der Basis von Mann und
Whitney weist die insgesamt bestehenden Unterschiede bei der Beantwor-
tung dieser Frage jedoch als nicht signifikant aus (Z=-1,45, p= 0,148).

Auf die Frage, welche Personen die Untersuchungsteilnehmer hypothetisch
zu pflegen bereit waren, gaben die Meisten ihren Ehepartner an (90,4%),
gefolgt von der Mutter (67,3%) und dem Vater (55,8%).®* Immerhin noch
36,5% bzw. 26,9% waren auch bereit, Schwiegermutter bzw. Schwiegervater
zu pflegen. Den Lebenspartner wirden 34,6% pflegen, wobei hier anzumer-
ken ist, dass von allen Befragungsteilnehmern nur vier gemaf ihrer sozio-
demographischen Angaben tatsachlich in einer (unehelichen) Partnerschaft
leben und von diesen immerhin drei (75,0%) zur Pflege des Partners bereit
waren. Unter der Kategorie ,Sonstige” nannten sieben Befragte ,Kinder* und

eine Person ,Geschwister* (Abb. 5).

Pflegebereitschaft im Angehorigenkreis

Ehepartner 90,4%
Mutter

Vater
Schwiegermutter
Lebenspartner

Schwiegervater

Sonstige

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Abb. 5: Bereitschaft zur Pflege im Angehdrigenkreis (A)

11 Ausgeschlossen wurden bei der Auswertung diejenigen Personen, die grundsatzlich nicht

zur Pflege bereit sind und sowohl die Frage der konkreten Pflegebereitschaft verneint, als
auch keine Angaben dazu gemacht haben, wen sie bereit waren zu pflegen.
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Das Antwortverhalten der mannlichen und weiblichen Befragungsteilnehmer
weist insgesamt keine wesentlichen Unterschiede auf. So ist z.B. die Bereit-
schaft zur Ehepartnerpflege bei Mannern nahezu ebenso grof3 wie bei den
Frauen (87,5% vs. 90,5%). Allerdings zeigen sich einzelne geschlechtsspezi-
fische Unterschiede in Bezug auf die Pflegebereitschaft bei verschiedenen
Personengruppen: so geben deutlich mehr Frauen als Manner an, zur Pflege
der Mutter bereit zu sein (81,0% vs. 56,3%), hingegen wirden mehr Manner
als Frauen die Versorgung des Schwiegervaters in Betracht ziehen (34,4%
vs. 14,3%).

Um die Motivation fiir die Ubernahme hauslicher Pflege zu beleuchten, soll-
ten die Befragten angeben, welcher von fiinf vorgegebenen Griinden fir sie
ausschlaggebend wére einen Angehdrigen zu versorgen. Auch wenn davon
auszugehen ist, dass bei einer konkreten Entscheidung multiple Faktoren
eine Rolle spielen, sollten Mehrfachantworten vermieden werden und bleiben
bei der Auswertung im Folgenden unberticksichtigt. Grundlegend sind somit
die Angaben von 44 Befragungsteilnehmern. Knapp die Hélfte von ihnen
(47,7%) gab als Hauptgrund fir eine hausliche Versorgung die Zuneigung
zum Erkrankten an. Jeweils ein Viertel (25,0%) nennt den Wunsch des Kran-
ken und das Gefuhl personlicher Verpflichtung als wichtigsten Grund. Nur fur
2,3% ware die explizite Ablehnung von Heimpflege der Hauptgrund fur haus-
liche Pflege. Die Antwortmdglichkeit der hohen Kosten, die mit anderen

Versorgungsformen verbunden sind, wahlte keine Person.

Weiterhin sollten die Befragten dazu Stellung nehmen, ob sie bereit waren,
pflegende Angehorige bei Versorgungsaufgaben zu unterstutzen. 23,7%
stimmten bei dieser Frage zu, nahezu ebenso viele (22,1%) lehnten dies
jedoch ab. Der Grofdteil der Befragten war unentschieden und wahlte die
Kategorie ,eventuell* (54,2%). Zwei der Befragten gaben an, bereits ehren-

amtlich im sozialen bzw. hospizlichen Bereich aktiv zu sein.

Aufschlussreich ist die Differenzierung nach Personenkreisen, denen die
Befragten Unterstitzung zukommen lassen wirden (Abb. 6). So ist die Un-

terstitzungsbereitschaft im Verwandtenkreis — was zunéchst nicht tiberrascht
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— deutlich ausgepréagter als bei allen anderen Personengruppen. Doch im-
merhin noch jeder Zweite wirde eventuell auch Freunde unterstiitzen, jeder
Vierte Uberwiegend und jeder Zehnte ohne Einschrédnkung. Bei etwa der
Halfte der Befragten besteht auch in der Nachbarschaft eine mindestens
eventuelle Bereitschaft zur Unterstitzung, wenngleich der Anteil der Ableh-
nungen hier deutlich steigt. Die geringste Bereitschaft besteht in Bezug auf
eine ehrenamtliche Unterstitzung anderer Mitburger: Fast die Halfte kann
sich dies eindeutig nicht vorstellen. Vergleicht man bei dieser Frage das
Antwortverhalten von Mannern und Frauen, zeigt sich, dass weibliche Be-
fragte insgesamt eine tendenziell, allerdings nicht signifikant hbhere Unters-

tutzungsbereitschaft aufweisen als Manner.

Unterstiitzungsbereitschaft

Verwandte
Freunde 7
Nachbarn
andere
Mitblrger
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil in Prozent

M ja Eeherja Weventuell ®eher nein M nein M keine Angabe

Abb. 6: Bereitschaft zur Unterstlitzung verschiedene r Personenkreise bei Versor-
gungsaufgaben (A)

Fast die Halfte (46,6%) der Befragten ware auch bereit, sich fur die Unter-
stitzung von Demenzkranken bzw. deren Angehdérigen durch eine Informati-
onsveranstaltung, z.B. eine Abendveranstaltung, fortzubilden. 20,7% kénnten
sich sogar den Besuch einer mehrwéchigen Schulung vorstellen. 22,4%
waren ggf. zwar zur Unterstitzung, jedoch nicht zu einer Fort- oder Weiter-
bildung bereit und die tbrigen Befragten (10,3%) lehnen grundsatzlich Bei-

des ab.
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Um zu erfahren, welche Aspekte die Pflege- und Unterstiitzungsbereitschaft
an ihre Grenzen fuhrt, wurden die Befragungsteilnehmer gebeten einzu-
schatzen, wie wichtig fur sie bestimmte vorgegebene Grinde bei der Ent-
scheidung wéaren, den Umzug eines Angehdrigen in ein Heim zu veranlas-

sen. Diese Grunde lauten:

- korperliche Uberlastung*

- ,seelische Uberlastung durch das Verhalten des Angehérigen®

- fehlende Sicherheitsvorkehrungen bzw. rdumliche Ausstattung zu Hause*
- fehlende pflegerische Kenntnisse*

- ,Familie leidet unter der Pflege”

- ,berufliche Tatigkeit leidet unter der Pflege*

Wie die folgende Grafik veranschaulicht, rangiert an erster Stelle die seeli-
sche, gefolgt von der korperlichen Uberlastung (Abb. 7). Auch das Leiden
des familiaren Umfelds unter der hauslichen Pflegesituation stellt noch fur
57,6% der Befragten einen wichtigen bzw. sehr wichtigen Grund dar. Etwa
die Halfte schatzt auch die berufliche Situation als wichtig oder sehr wichtig
fur eine solche Entscheidung ein. Mangelnde Sicherheitsvorkehrungen und

fehlende Kenntnisse sind fir den Grof3teil der Befragten nur teilweise wichtig.

Griinde fiir Veranlassung des Heimumzugs

seelische Belastung
korperliche Belastung
familiare Belastung
berufliche Belastung
Sicherheitsaspekte

fehlende Kenntnisse

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil in Prozent

M sehr wichtig M wichtig M teils/teils M eher unwichtig M unwichtig ™ keine Angabe

Abb. 7: Angenommene Wichtigkeit von Grunden fur Ver  anlassung eines Heimumzugs

Q)
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3.1.4 Allgemeine Einsch&tzungen

Die Referenzgruppe (A) wurde dahingehend befragt, welche Versorgungs-
form sie im Falle eigener Erkrankung bevorzugen wirde (Abb. 8). Es waren
funf Antwortmdglichkeiten vorgegeben, wobei sich die Teilnehmer fiir eine
Antwort entscheiden sollten, um gezielt Tendenzen sichtbar zu machen.
Sechs Mal wurden Mehrfachnennungen angegeben, die nicht in die Auswer-
tung mit einflieBen. Die Uberwiegende Mehrheit (69,8%) bevorzugt bei einer
eigenen Demenzerkrankung die Versorgung in hauslicher Umgebung. Dabei
entschieden sich 37,7% fir eine Betreuung durch Angehdrige, nahezu eben-
so viele Personen bevorzugen eine Versorgung durch professionelle Helfer
(32,1%). 11,3% sprechen sich fur eine alternative Wohnform, wie z.B. eine
betreute Wohngemeinschaft oder das Mehrgenerationenwohnen aus, und
nur 5,7% wunschen sich eine Versorgung in einem geeigneten Heim. 13,2%

der Befragten bezeichnen sich selbst als unentschlossen.

Eigener Versorgungswunsch (A)
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Abb. 8: Bevorzugte Versorgungsform bei eigener Erkr ankung (A)

Betrachtet man das Antwortverhalten hinsichtlich geschlechtsspezifischer
Unterschiede, so wird deutlich, dass 78,1% der Manner, jedoch nur 57,1%
der Frauen die Versorgung in hauslicher Umgebung als ihre erste Wahl

angeben. Bei Frauen Uberwiegt dabei, im Gegensatz zu den mannlichen
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Befragten, der Wunsch nach einer Versorgung durch professionelle Krafte.
An zweiter Stelle steht bei den Befragungsteilnehmerinnen mit 19,0% eine
alternative Wohnform. Fur diese sprechen sich nur 6,3% der Ma&nner aus. Bei
ihnen steht die Heimversorgung mit 9,4% an zweiter Stelle. Fur die Versor-
gung im Heim hat sich keine der weiblichen Befragten entschieden. Etwa
doppelt so viele Frauen wie Manner unter den Befragungsteilnehmern sind

unentschlossen, welche Versorgungsform sie bevorzugen.

Der Wunsch nach einer Versorgung zu Hause steht auch unabhéngig vom
Wohnort der Befragten (landlich/stadtisch) immer an erster Stelle, wobei die
Beflrwortung bei den landlich lebenden Befragten etwas hoher ausfallt
(77,4%) als bei kleinstadtisch Lebenden (64,7%) und am geringsten bei
Personen aus der Grof3stadt (40%). Aufgrund der geringen Fallzahlen ist
dieses Ergebnis nur begrenzt aussagekraftig, scheint aber zumindest eine —
auch theoretisch plausible — Tendenz zu stitzen: in landlichem und klein-
stadtischem Gebiet ist einerseits von einer noch starker traditionell gepragten
Einstellung auszugehen, bei der Familienpflege eher befiurwortet und u. U.
auch als soziale Kontrolle wirksam wird, andererseits tragen dort vorherr-
schende engere familidre Netzwerke wahrscheinlicher zu einer Ermdglichung

hauslicher Pflege bei.

Bei der Untersuchung der Referenzgruppe (A) sollte auch die Moglichkeit
einer eigenen Erkrankung mit Demenz in den Blick genommen werden.
Hierzu wurden die Teilnehmer gebeten einige, teilweise offen gestellte Fra-
gen zu beantworten. Erwartungsgemald gaben die meisten Personen an,
dass sie sich bei der Vermutung, selbst betroffen zu sein, als erstes an einen
Arzt (Hausarzt bzw. Facharzt) wenden wirden (93,3%). Erganzt wurde diese
Antwort teilweise noch durch die Familie. Nur vereinzelt wurden andere
Ansprechpartner, wie der Heilpraktiker oder die Alzheimer-Telefonhotline

angegeben.

Die Befragungsteilnehmer gaben weiterhin dazu Auskunft, was ihr grof3ter
Wunsch im Falle einer tatsachlichen eigenen Erkrankung ware. Die frei

formulierten Antworten lassen sich unterschiedlichen Kategorien zuordnen.
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So nannte knapp ein Drittel der Befragten (31,4%) als grof3ten Wunsch die
Heilung bzw. das Hinauszégern der Erkrankung. Fur etwa ein Viertel (23,5%)
ist der Verbleib im familiaren bzw. gewohnten Umfeld das gr6f3te Anliegen
und circa ein Funftel (21,6%) erhofft sich eine mdoglichst kurze Zeitspanne
der Pflegebedurftigkeit bzw. einen baldigen Tod. 13,7% gaben als grof3tes
Anliegen an, keine Belastung fur die Familie darstellen zu wollen und 9,8%

wunschen sich in diesem Fall generell Beistand und Hilfe zu bekommen.

AulRerdem sollten die Befragten die Wahrscheinlichkeit einschatzen, mit der
sie annehmen, selbst an Alzheimer oder einer anderen Form der Demenz zu
erkranken. Die Meisten waren hier unentschlossen (62,1%). Nur 5,2 % glau-
ben eher oder sicher an einer Demenz zu erkranken. Hingegen ist fast ein
Drittel der Befragungsteilnehmer (32,0%) der Uberzeugung eher bzw. sicher
nicht zu erkranken. Einige dieser Personen begriindeten ihre Meinung, nicht
an Demenz zu erkranken damit, dass in der Familie keine Félle von Alzhei-
mer bekannt seien. Auch wurde die Vermutung gedul3ert, dass durch geisti-
ge Beschaftigung und gesunde Ernahrung Vorsorge getroffen werden kann
oder schlicht, dass der bestehende Wunsch, nicht zu erkranken sich in die

Realitat umsetzen wird.

Neben den individuellen Vorstellungen im Falle eigener Betroffenheit sollten
die Befragungsteilnehmer auch zu allgemeinen, die Versorgung betreffenden
Aussagen Stellung nehmen. Daflir konnten sie auf einer finfstufigen Skala
von 1 = ,stimme voll zu“ bis 5 = ,stimme nicht zu* das Ausmal} ihrer persoénli-
chen Zustimmung zu den jeweiligen Statements deutlich machen. Diese

lauten:

a) Es ist Sache der Familie, demenzkranke alte Menschen zu pflegen

b) Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen, auch Hilfe von Freun-
den, Nachbarn oder freiwilligen Helfern in Anspruch zu nehmen

c¢) Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt eine grof3e Entlastung fir
pflegende Angehdrige dar

d) Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung Demenzkranker verbunden
sind, hat die Familie zu tragen

e) Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte die Solidargemeinschaft
bzw. Gesellschaft finanziell aufkommen
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Die Verteilung der Antworten veranschaulicht die folgende Abbildung:

Allgemeine Einstellung

Pflege ist Familiensache (a)
aulerfamilidre Hilfe soll beansprucht werden (b)
ambulante Dienste sind groRe Entlastung (c)

Familie soll finanzielle Kosten tragen (d)

Gemeinschaft soll finanzielle Kosten tragen (e)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil in Prozent

H stimme voll zu M stimme Uberwiegend zu M teil/teils

W stimme kaum zu B stimme nicht zu m keine Angabe

Abb. 9: Allgemeine Einstellung zu Fragen der Versor  gung (A)

Nur ein Funftel der Befragten stimmt der Aussage ,Es ist Sache der Familie
demenzkranke Menschen zu pflegen* Uberwiegend oder voll zu. Etwa eben-
so viele stimmen kaum oder nicht zu. Die tUberwiegende Mehrheit von 59,3%
entschied sich fur die Mittelkategorie ,teils/teils, was deutlich macht, dass
die Betreffenden in dieser Frage unentschieden sind bzw. sie differenzierter
betrachten.

Etwa die Halfte der Befragten stimmt voll, 27,1% stimmen Uberwiegend zu,
dass pflegende Angehorige Hilfe von Dritten in Anspruch nehmen sollten.
Nur eine Person lehnt dies ab.

Die grof3te Zustimmung findet sich bei der Aussage, dass der Einsatz von
ambulanten Pflegediensten eine grof3e Entlastung fur die Pflegenden dar-
stellt. 71,2% sind davon voll, 15,3% Uberwiegend Uberzeugt. 13,6% stimmen
nur teilweise zu, aber keiner der Befragten ist der Meinung, dass sich diese
Hilfe fur die Angehorigen nicht deutlich entlastend auswirkt.

In Hinblick auf die Frage der Finanzierung von Versorgungsleistungen stimmt
keiner der Befragten der Aussage voll oder Uberwiegend zu, dass die Familie
dafir aufkommen sollte. Ein Drittel stimmt teilweise, 16,9% kaum zu und

beinahe die Halfte lehnt dies klar ab. Deutlich mehr Zustimmung findet die
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Aussage, dass die Gesellschaft bzw. Solidargemeinschaft diese Kosten
tragen sollte. Etwa die Halfte stimmt dieser Forderung voll oder tiberwiegend
zu. Die Meisten entschieden sich jedoch fur die Antwortméglichkeit

Jteils/teils”.

Abschlieend konnten die Befragungsteilnehmer Vorschlage &auf3ern, wie
man Angehoérige Demenzkranker ihrer Meinung nach besser unterstitzen
konnte. Hier machten nur wenige der Befragten Angaben. Es handelt sich

um folgende Vorschlage:

- Viele Informationen Uber die Krankheit

- Information Uber Hilfsangebote fir Betreuende

- Zusendung von Literatur

- Regelmalig kommender Pflegedienst / Mobile Pflegekrafte
- Selbsthilfegruppe / Zusammenschluss von Betroffenen

- LJAuszeiten® fuir Angehdrige

- Menschlichkeit, Mitgefihl, kleine Hilfen

- Mehr finanzielle Unterstiitzung

- Solidargemeinschaft

- Andere Sozialgesetze
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3.1.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Ziel der Teilstudie A war es, Kenntnisse und Sichtweisen zum Thema De-
menz, zu Fragen der Versorgung und zur Unterstitzungsbereitschaft tber
eine Stichprobe aus der zukinftigen (potentiellen) Pflegegeneration zu erfas-
sen. Der Befragung lag im Wesentlichen die These zugrunde, dass die meis-
ten Menschen im mittleren Lebensalter sich keine Gedanken zu der Proble-
matik Alzheimer bzw. Demenz machen und dadurch kaum Vorstellungen und
Kenntnisse von der Krankheit oder dem Hilfesystem haben. Diese These
scheint sich so nicht zu bestéatigen. Die gewonnenen Ergebnisse machen
deutlich, dass ein Grof3teil der Befragten durchaus Kenntnisse zu Demenz
vorzuweisen hat. Dies kdnnte teilweise der Auswahl der Probanden geschul-
det sein. Aber auch die in den letzten Jahren verstarkte Prasenz des Themas
in den Medien und die Tatsache, dass durch die Alterung der Gesellschaft
bereits heute immer mehr Menschen im ndheren Umfeld mit Fragen der
Versorgung und Pflege konfrontiert werden, mag einen Beitrag dazu geleistet
haben. Demenz scheint zunehmend Teil der alltaglichen Lebenswelt vieler
Menschen zu werden. Auch STRARER und COFONE meinen, es sei ,fast jeder
schon heute von dieser Thematik betroffen oder wird es absehbar in Zukunft
sein. Besonders dann, wenn er sich bewusst mit seinem eigenen Alterwer-

den auseinandersetzt. 152

Die Wahrscheinlichkeit selbst zu erkranken, wird zwar von Vielen als gering
eingeschatzt. Insgesamt zeigt sich jedoch, dass sowohl Grundkenntnisse
Uber die Krankheit selbst, als auch ein gewisses — wenn auch begrenztes —
Wissen um bestehende Hilfen und Angebote fir Pflegende vorhanden ist.
Dies Uberrascht insofern, als davon auszugehen ist, dass die meisten Befra-
gungsteilnehmer der Referenzgruppe (A) diese Hilfen bislang noch nicht
personlich bendtigt haben.

Nichtsdestotrotz lassen die Ergebnisse der Untersuchung sowohl in subjekti-
ver Hinsicht ein Informationsbedurfnis als auch in objektiver Hinsicht weiter-

gehenden Informationsbedarf erkennen. Immerhin 61,0% gaben an, sich

182 strarer/Cofone, 2000, S. 9
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weniger bis gar nicht ausreichend tber Krankheit und Hilfen informiert zu
fuhlen. Dies kann als Ausdruck der bestehenden Verunsicherung und des
erhohten Informationsbedirfnisses in Bezug auf das ,Schreckgespenst"
Alzheimer gewertet werden. Alarmierend ist die Tatsache, dass knapp zwei
Drittel der Befragungsteilnehmer nicht wissen, wo sie sich tUber zustehende
Leistungen im Falle der Pflegebedurftigkeit beraten lassen kénnen. Die
Kenntnis einer geeigneten Anlaufstelle dient als Turoffner fir eine umfassen-
de und zielgerichtete Information, die den pflegenden Angehérigen auch die
Vielfaltigkeit bestehender Hilfen nahe bringen kann. Diese Differenziertheit
vorhandener Angebote ist den meisten Befragten der Untersuchungsgruppe

A unbekannt.

Von besonderer gesellschaftlicher Relevanz ist auch die zuktinftige Bereit-
schaft von Angehorigen, Betreuungs- und Pflegeleistungen fir demenzer-
krankte Familienmitglieder zu Gbernehmen. Die Untersuchungsergebnisse
lassen erkennen, dass in der untersuchten Population eine grundsatzlich
hohe hypothetische Pflegebereitschaft vorherrscht. Allerdings wird deutlich
dahingehend unterschieden, um welche potentiell zu pflegende Person es
sich handelt. Insbesondere gegeniber dem Ehepartner und teilweise auch
gegenuber den eigenen Eltern wird eine hohe Pflegebereitschaft gedul3ert,

wobei als Hauptmotiv die Zuneigung zum Erkrankten genannt wurde.

Die Bereitschaft pflegende Angehérige darin zu unterstitzen, ihre Versor-
gungsaufgaben wahrzunehmen, ist demgegeniber geringer ausgepragt.
Handelt es sich allerdings um den Verwandtenkreis wirde den Angaben
zufolge immerhin mehr als die Halfte der Befragungsteilnehmer die Haupt-
pflegeperson bzw. den Betroffenen unterstitzen. Ein Grolteil schlief3t es
zumindest nicht aus, auch Freunden und Nachbarn unter die Arme zu greifen
und ware auch bereit sich zur Thematik fortzubilden (z.B. durch Informati-
onsveranstaltungen). Diese Engagementbereitschaft ist insofern erstaunlich,
als Pflege und Versorgung, insbesondere bei Demenz, ,kein auf den ersten

Blick attraktives Handlungsfeld“'®® darstellen. Eine Beantwortungstendenz im

183 sauer/WiRmann, 2007, S. 35
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Sinne der sozialen Erwinschtheit kann hier freilich nicht ausgeschlossen

werden.%*

Hinsichtlich der personlichen Pflegebereitschaft mutmalRen die meisten
Befragten, dass sie durch eine seelische und korperliche Uberlastung sowie
die Beeintrachtigungen, die mit der Pflege fur das Familienleben einherge-
hen, an ihre Belastungsgrenzen geraten kénnten und dadurch der Anlass fir
einen eventuellen Umzug des demenzkranken Angehdrigen in ein Pflege-
heim gegeben sein kénnte. Auch berufliche Aspekte schatzen mehr als die
Halfte als wichtigen bis sehr wichtigen Grund bei der Entscheidung fur eine
Heimubersiedlung ein. Bei der Frage nach der eigenen Versorgung im Falle
einer Demenzerkrankung steht der Wunsch nach einem Verbleib im hausli-
chen Umfeld an erster Stelle, wobei nicht zwangslaufig eine Pflege durch
Angehorige, sondern vielfach eine Versorgung durch professionelle Kréfte
gewinscht wird. Dies gilt insbesondere fiir die weiblichen Teilnehmer der
Befragung. Sie kénnen sich auch eher als die méannlichen Befragten alterna-
tive Formen des Wohnens und der Versorgung vorstellen. Dartber hinaus
herrscht bei den Frauen allerdings eine hohe Unentschlossenheit beziglich

der eigenen zukinftigen Versorgung bei Demenz vor.

Bei der Vermutung, selbst erkrankt zu sein, wére fur fast alle Befragten der
(Haus-)Arzt erster Ansprechpartner. Die Heilung bzw. das Hinauszbgern der
Erkrankung ist im Falle eigener Betroffenheit der am haufigsten genannte
Waunsch. Die frihzeitige arztliche Abklarung stellt nicht nur ein nachvollzieh-
bares Bedurfnis dar, sie wird auch medizinisch angeraten. Selbst wenn es
sich um eine progredient verlaufende Demenzform handelt, ist zum Telil eine
Verzogerung des Krankheitsverlaufs bzw. eine Milderung der Symptome
maoglich. Dies ist umso erfolgversprechender, je eher eine entsprechende
Therapie eingeleitet wird."®® Umso problematischer erscheint, dass das
~Wissen vieler Hausarzte Uber gerontopsychiatrische Erkrankungen (...)
vielfach noch unzureichend [ist]. Eine Reihe von Studien weckt Zweifel an

14 Mummendey, 2008, S. 166
185 Hiss, 2008, S. 14-16.; Ayalon/Arean, 2004, S. 51
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der rechtzeitigen Entdeckung und Diagnose: bei 40 bis 60% der Demenz-

kranken wird diese Erkrankung tibersehen.“*®

Bezuglich der allgemeinen Einstellung zum Thema Demenz ist hervorzuhe-
ben, dass die Pflege Betroffener — trotz der hohen gedulRerten Pflegebereit-
schaft — von den Befragungsteilnehmern keineswegs grundsatzlich als
Sache der Familie betrachtet wird. Auch die Ubernahme von versorgungsbe-
dingten Kosten durch die Familie wird von den Meisten abgelehnt. Deutliche
Zustimmung findet hingegen die Inanspruchnahme von aul3erfamiliaren
Hilfen durch pflegende Angehoérige. Die Entlastungsfunktion bspw. durch
ambulante Pflegedienste wird hoch eingeschatzt, obschon deren Unter-
stitzungsmaoglichkeiten gerade bei Demenzkranken durch die meist nur
punktuell mdglichen Besuche eher begrenzt sind. Die von den Befragungs-
teilnehmern geadulRerten Einstellungen kénnen als Ausdruck einer eher mo-
dernen Sichtweise auf Pflege und Versorgung verstanden werden, welche
dadurch gekennzeichnet ist, dass zwar auch die ,zukinftige Pflegegenerati-
on“ noch haufig zur Versorgung é&lterer Angehdriger bereit sein wird, die
Pflegerolle aber nicht mehr selbstverstandlich Gbernimmt, sondern verstarkt
auch die solidarische Verpflichtung der Gesellschaft einfordert und die Be-

deutung professioneller Hilfen in den Vordergrund stellt.

198 Weyerer, 2005, S. 19
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3.2 Pflegende Angehorige (B und C)

Die folgenden Ergebnisse basieren auf den Angaben aller Angehérigen, bei
denen sich der Erkrankte (Uberwiegend) in hauslicher Pflege befindet, unab-
hangig davon, ob zusatzlich eine externe Betreuung in Form von Tagespfle-
ge stattfindet. Es wurden also aufgrund der weitgehend &hnlichen Pflege-
situation und Versorgungsproblematik die Teilgruppen ,Angehérige im ambu-
lanten Versorgungskontext (B)“ sowie ,Angehdrige von Tagespflegebesu-
chern (C)" in Hinblick auf gemeinsame Fragestellungen zusammengefasst,

was die Stichprobengréf3e auf n = 106 erhoht.

3.2.1 Soziodemographische Merkmale

Die Darstellung der soziodemographischen Merkmale der befragten Angeho-
rigen (B und C) soll in Gegentberstellung mit einer korrespondierenden
Stichprobe von Angehoérigen einer inhaltlich verwandten, viel beachteten
Studie erfolgen (Tab. 7). Es handelt sich um die Reprasentativerhebung
.Mdglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfihrung in privaten Haus-
halten* (MuG l1ll), die im Auftrag des Bundesministeriums fur Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend in den Jahren 2003/2004 durchgefihrt wurde. Im
Rahmen dieses Projekts konzentrierte sich eine Teilstudie auf dementiell
erkrankte altere Menschen und ihre Hauptpflegepersonen, wobei als Haupt-
pflegepersonen ,diejenigen nicht professionellen Hilfspersonen bezeichnet
[wurden], die die Versorgung oder die Organisation der Versorgung der Hilfs-
und Pflegebediirftigen maRgeblich trugen.*®” Diese Stichprobe basiert auf

insgesamt 148 Studienteilnehmern.

187 Schaufele et al., 2006, S. 120
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Sozio -demographische Merkmale der pflegenden Merkmale der Hauptpfl e-
Merkmale Angehdrigen aus der gepersonen Demenz-
Eichstatter Angehdrigen- kranker aus der Studie
Studie Demenz (B und C) MuG 111'%®
n=106 n=148
Beziehung zum Pflegebe-
durftigen , %
- (Ehe-) Partner/in 46,2 38,5
- Tochter/Sohn 37,6 39,2
- Schwiegertochter/-sohn 13,1 13,5
- Enkel/in 19 4,1
- sonstige/r Verwandte/r 0,9 4,1
- nicht verwandte Person 0 0,7
Geschlecht
Frauenanteil, % 76,9 73,0
Durchschnittsalter in
Jahren (SD) 61,3 (11,7) 61,3 (14,3)
Familienstand, %
- Ledig/geschieden 6,7 13,1
- Verheiratet/in fester Part-
nerschaft lebend 90,4 82,1
- verwitwet 2,9 4,8
Anteil Erwerbstatiger , % 28,9 26,9
Bisherige mittlere Dauer 4,5 4,1
der Pflege in Jahren
Median 3,5 3,0

Tab. 7: Darstellung und Vergleich soziodemographisc her Merkmale

Der Vergleich der soziodemographischen Merkmale zeigt deutliche Paralle-
len in beiden Stichproben. Die Haufigkeiten der jeweiligen Beziehung zum
Erkrankten sind in der gleichen Reihenfolge vertreten. Der Anteil der pfle-
genden Partner ist in der Angehorigen-Studie Demenz etwas hoher, entspre-
chend auch der Anteil der verheirateten bzw. in fester Partnerschaft leben-
den Befragten. Geringfligig hoher ist auch der Anteil der weiblichen
Studienteilnehmer. Die Stichproben weisen das gleiche Durchschnittsalter
und etwa den gleichen Anteil an Erwerbstéatigen sowie eine &hnliche mittlere
Pflegedauer auf. Diese Parallelen unterstreichen die Qualitat der Stichprobe
aus der Angehdrigen-Studie Demenz in Hinblick auf die Vergleichbarkeit mit
der Teilstudie MuG IIl sowie der externen Validitat der Ergebnisse, gleich-
wohl die Untersuchungsteilnehmer nicht im engeren Sinne einer Zufallsaus-

wahl entstammen.

188 Schaufele et al., 2006, S. 121
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3.2.2 Informiertheit

Hilfen und Angebote flir pflegende Angehoérige kbnnen nur dann in Anspruch
genommen werden, wenn diese von ihrer Existenz wissen. Bei den befragten
Angehdrigen aus der Stichprobe B und C zahlen der ambulante Pflegedienst,
die Tagespflege sowie die Kurzzeitpflege zu den bekanntesten Hilfsangebo-
ten.'®® Zu den weniger bekannten Dienstleistungen und Hilfen gehéren Ur-
laubsangebote fur Demenzkranke und ihre Angehdrigen, freiwillige Helfer-
kreise, die Alzheimer-Telefonhotline sowie die Nachtpflege. Im Mittel kennen

die Befragten 4,6 (SD = 2,5) der insgesamt 11 angefuhrten Hilfen.

Hilfs - und Entlastungsangebote Anzahl der Nennungen Anteil der
Befragten (%)
Ambulanter Pflegedienst 89 84,0%
Tagespflege 86 81,1%
Kurzzeitpflege 85 80,2%
Verhinderungspflege 48 45,3%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 40 37, 7%
Angehdrigenschulungen 36 34,0%
Betreuungsgruppe 35 33,0%
Urlaubsangebote 22 20,8%
Freiwillige Helferkreise 22 20,8%
Alzheimer-Telefonhotline 17 16,0%
Nachtpflege 10 9,4%

(Mehrfachnennungen maglich)

Tab. 8: Bekanntheit von Hilfs- und Entlastungsangeb  oten (C)

Ein nicht unerheblicher Anteil der Befragungsteilnehmer gibt allerdings nur
maximal drei der insgesamt elf genannten Hilfen als bekannt an und muss
somit diesbezuglich als gering informiert gelten: In der Teilgruppe B trifft dies
auf gut ein Viertel der pflegenden Angehdrigen zu (26,1%), bei den Angeho-
rigen der Teilgruppe C sind es sogar 38%, die — einschlie3lich der Tages-
pflege — lediglich bis zu drei Hilfs- und Entlastungsangebote kennen. Nur

169 Bej der Bekanntheit der Tagespflege fallt der hohe Anteil von Angehdorigen von Tages-
pflegebesuchern in der Stichprobe ins Gewicht. Bei dieser Teilgruppe wurde eine Be-
kanntheit von 100% zugrunde gelegt. Im Rahmen der gruppenvergleichenden Analysen
(vgl. Kapitel 3.6) ist eine differenziertere Betrachtung mdglich.
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zwei der insgesamt 106 Befragten (1,9%) kennen laut eigenen Angaben alle
genannten Angebote.

Bei der Beantwortung der Frage, woher die Angehérigen die hilfreichsten
Informationen zu bestehenden Versorgungs- und Entlastungsmaoglichkeiten
erhalten haben, konnten sich die Teilnehmer an beispielhaft vorgegebenen
Antwortmaoglichkeiten orientieren oder auch eigene Vorschlage hinzufigen.
Dabei waren bis zu drei frei zu formulierende Angaben mdéglich bzw. vorge-
sehen. Methodenkritisch ist bei dieser Vorgehensweise anzumerken, dass
die zum Zweck der Ged&chtnisstltze und leichteren Auswertbarkeit vorge-
gebenen Einrichtungen, Personen usw. méglicherweise den Blickwinkel der
Befragten verengt haben kénnten, was bei der Bewertung der Ergebnisse
berticksichtigt werden muss. Die Auswertung der Fragestellung erlaubt eine
Differenzierung danach, wie haufig die jeweilige Informationsquelle insge-
samt von den 106 befragten Angehdrigen genannt wurde, als auch wie oft
sie an erster Position steht, so dass anzunehmen ist, dass sie fur die Betref-

fenden von vorrangiger Bedeutung ist.

Wie in Tabelle 9 ersichtlich wird, ist der ambulante Pflegedienst bzw. die
Sozialstation mit insgesamt 68 Nennungen, davon 48-mal an erster Stelle,
eindeutiger Spitzenreiter. Dies gilt auch, wenn man beide Subgruppen ge-
trennt voneinander betrachtet d.h. sowohl die meisten Angehdrigen im ambu-
lanten als auch im teilstationaren Versorgungskontext bezeichnen dies als
ihre hilfreichste Informationsquelle. Am zweithaufigsten wird von den Ange-
horigen der Hausarzt angefiihrt. Hinsichtlich der Anzahl der Nennungen
liegen Verwandte und Freunde sowie Literatur (Zeitung, Blcher usw.) noch
vor der Pflege- bzw. Krankenkasse, wobei Literatur jedoch seltener an erster
Stelle angefihrt wird. Erwdhnenswert ist auch die haufige Nennung der
Alzheimer-Gesellschaft als hilfreiche Informationsquelle sowie des Sozial-
psychiatrischen Dienstes. Danach folgen die Medien TV/Radio/Internet. Auf
die Auflistung weiterer Einzelnennungen (u.a. wurde z.B. die Tagespflege
einmal als hilfreichste Informationsquelle benannt) soll an dieser Stelle ver-

zichtet werden.
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Informationsquelle Nennungen gesamt Nennung an erster Stelle
(% der Befragten) (% der Befragten)
Amt_)ulanter Pflegedienst/Sozial- 68 (64,2%) 48 (45,3%)
station
Hausarzt 38 (35,8%) 12 (11,3%)
Verwandte/Freunde 30 (28,3%) 12 (11,3%)
Literatur (Zeitung, Biicher) 29 (27,4%) 4 (3,8%)
Kranken-/Pflegekasse 25 (23,6%) 10 (9,4%)
Alzheimer-Gesellschaft 18 (17,0%) 7 (6,6%)
Sozialpsychiatrischer Dienst 10 (9,4%) 5 (4,7%)
TV/Radio/Internet 6 (5,7%) 1 (0,9%)

(Mehrfachnennungen maglich)

Tab. 9: Hilfreichste Informationsquellen zu Versorg ungs- und Entlastungsangeboten
(B und C)

Weiterhin wurde untersucht, ob von den Angehérigen eine Beratung zu so-
zialrechtlichen Fragen, z.B. zu den Leistungen der Pflegeversicherung, in
Anspruch genommen wurde. Da fast alle Demenzbetroffenen in der vorlie-
genden Studie in eine Pflegestufe eingruppiert sind (vgl. Kap. 3.2.3), sollte
davon auszugehen sein, dass zumindest in diesem Zusammenhang eine
ausfuhrliche Beratung unter Einbeziehung der Angehoérigen stattgefunden
hat. Allerdings bejahen nur 68,6% die Frage nach einer Beratung. Ein auf-
fallend hoher Anteil von 22,8% der Angehorigen gibt an, dass sie keine
sozialrechtliche Beratung erhalten haben, sich aber gerne beraten lassen
wuirden. 8,6% schlie3lich sehen hierfir keinen Bedarf. Bemerkenswert ist in
diesem Zusammenhang auch, dass ein grof3er Teil derer, die sich eine Bera-
tung wiinschen (70,8% bei Ngesamt = 24), nicht weil3, wohin er sich diesbezuig-

lich wenden soll.

Schlie3lich sollten die Angehorigen der Demenzbetroffenen dariber Auskunft
geben, inwieweit sie selbst glauben Uber sozialrechtliche Leistungen, Ver-
sorgungs- und Entlastungsangebote informiert zu sein. Es ergeben sich
folgende Einschatzungen: 38,6% der Befragten halten sich fur ausreichend
oder vollkommen ausreichend informiert. 35,8% meinen, sie seien teilweise
ausreichend informiert und etwa jeder Funfte (21,7%) fahlt sich weniger bis
gar nicht ausreichend informiert (Abb. 10).
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Subjektive Informiertheit (B und C)

40 35,8%
30
21,7%
20 17,9%
15,1%
10 I I 6,6%
vollkommen  ausreichend teils/teils weniger gar nicht
ausreichend ausreichend  ausreichend

fehlende Angaben: n = 3 (2,8%)

Abb. 10: Subjektive Informiertheit (B und C)

3.2.3 Versorgung und Hilfe

Im Zusammenhang mit Fragen der Versorgung und Hilfe wurden die Studien-
teiinehmer gebeten anzugeben, ob und wenn ja von wem die Diagnose
Alzheimer bzw. eine andere Form der Demenz gestellt wurde. Den Angaben
der Angehorigen zufolge wurde bei den Betroffenen in 62,3% der Falle eine
Demenzerkrankung durch den Facharzt diagnostiziert, 21,7% erhielten die
Diagnose vom Hausarzt und bei 11,3% wurde angeblich keine Diagnose
gestellt. 4,7% der Befragten machten keine Angabe.

In 87 Fallen war es mdglich zu berechnen, ob der Zeitpunkt der Diagnose vor
oder nach dem Versorgungsbeginn durch den Angehdérigen lag (Abb. 11).
Bei einem grol3en Teil der Befragten (52,9%) fallt der Zeitpunkt der Diagno-
sestellung mit dem wahrgenommenen Pflegebeginn zusammen bzw. die
Diagnose wurde unmittelbar im Laufe des Jahres zuvor gestellt. 13,8% der
Angehdrigen datieren den Diagnosezeitpunkt auf ein bis vier Jahre zuvor. Bei
19,5% der Befragten erfolgte die Diagnosestellung bis zu einem Jahr nach
dem Pflege- bzw. Versorgungsbeginn. Insgesamt immerhin 13,8% gaben an,
dass die Diagnose der Erkrankung erst mehr als ein Jahr nach Beginn der
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Pflege gestellt wurde. Der spateste Zeitpunkt einer Diagnosestellung in
Bezug auf den Pflegebeginn betragt 7,5 Jahre danach.

Diagnosezeitpunkt in Bezug auf Pflegebeginn

60

52,9%
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40

30

19,5%

20
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5,7% 4,6% 3.4%

10 -
o:. H B .

4 Jahre bis1 <1 bis0lJahre bis1Jahr >1 bis 2 Jahre >2 bis 3 Jahre mehrals3
Jahr vorher vorher danach danach danach Jahre danach

Abb. 11: Zeitpunkt der Diagnosestellung in Bezug au  f Pflegebeginn (B und C)

In der vorliegenden Stichprobe beziehen 90,6% aller Betroffenen Leistungen
aus der Pflegeversicherung, wobei in vier Fallen kein Anspruch auf Leistun-
gen zuerkannt wurde, zweimal wurde kein entsprechender Antrag gestellt
und vier Mal fehlte diesbeziiglich die Angabe.*”® Nicht erfasst wurde, ob es
sich bei den bezogenen Leistungen ausschlie3lich um Geldleistung, Pflege-
sachleistung oder eine Kombination von beidem handelt. Bei der untersuch-
ten Stichprobe ist von einer vergleichsweise hohen Inanspruchnahme bei
den Sachleistungen auszugehen, da ein grofRer Teil Uber das professionelle
Hilfesystem, v.a. durch ambulante Pflegedienste, rekrutiert wurde. Im Allge-
meinen lasst sich jedoch feststellen, dass in der hauslichen Pflege mehrheit-
lich die Geldleistung der Pflegeversicherung gewahlt wird (67,5%).'"* Auch
die Vertiefungsstudie ,Demenz“ aus dem Projekt MuG Ill kommt zu dem

Ergebnis, dass 67,9% der untersuchten Demenzkranken ausschliel3lich

% Die Darstellung der vorherrschenden Pflegestufen erfolgt im Rahmen der ,gruppeniiber-

greifenden Vergleiche und Hypothesenpriifungen® (vgl. Kap. 3.6)

Von 1,54 Millionen Pflegebedirftigen, die Ende des Jahres 2007 hauslich versorgt
wurden, empfingen 1,03 Millionen ausschlief3lich Pflegegeld und wurden von ihren Ange-
hdrigen gepflegt. (S. Statistisches Bundesamt, 2008, S. 12)

171



3. Ergebnisse 76

Geldleistungen der Pflegeversicherung beziehen, 10,7% der Befragten erhal-
ten Sachleistungen, 18,7% Kombinationsleistungen und nur 2,7% nutzen

teilstationare Angebote.*"

Es ist davon auszugehen, dass ein Grolteil der Angehdrigen bei ihrer Pfle-
getatigkeit auch Unterstitzung durch das private Umfeld erfahrt. Die Unter-
suchungsteilnehmer wurden gebeten anzugeben, in welchem Malle sie
allgemein bei der Versorgung des Betroffenen Hilfe z.B. vom Partner, Ge-
schwistern oder Bekannten in Anspruch nehmen. Etwa ein Viertel (26,4%)
erhalt demnach haufig Unterstitzung, der grofdte Teil gibt jedoch an, gele-
gentlich Hilfe in Anspruch zu nehmen (42,5%). 21,7% erhalten nur selten
Hilfe und 8,5% sagen, dass sie nie Unterstiitzung durch das private Umfeld
erfahren (Abb. 12).

Haufigkeit der Inanspruchnahme informeller
Unterstitzung

keine Angabe
nie 0,9%

8,5%
selten l
21,7%

Abb. 12: Haufigkeit der Inanspruchnahme informeller Unterstiitzung (B und C)

Weitergehend wurde untersucht, in welcher Beziehung die Helfer des priva-

ten Umfelds jeweils zu den pflegenden Angehdrigen stehen (Tab. 10).

172 schaufele et al., 2005, S. 117
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Handelt es sich bei den Befragungsteilnehmern um pflegende Ehepartner
bzw. Lebensgefahrten des Demenzbetroffenen, erfolgt die Unterstitzung
meist durch die eigenen Kinder (n = 31). Bei den pflegenden Té&ch-
tern/S6hnen steht der Partner an erster Stelle und stellt damit die wichtigste
Hilfsquelle fur die Pflegenden dar, gefolgt von den eigenen Kindern. Die
pflegenden Schwiegerkinder erhalten in fast allen Fallen Hilfe von ihrem
Partner, also dem Kind des Demenzbetroffenen.*’® Gleichwohl Hilfspersonen
aus dem Familienkreis durchgehend dominieren und aufRerfamilidre Perso-
nen demgegeniber eine untergeordnete Rolle spielen, zeigt das Ergebnis
jedoch auch, dass Helfer aus dem privaten Umfeld der Familie (Freunde,
Nachbarn, Bekannte) nicht unerheblich in die Versorgung involviert sind.
Dies sagt freilich noch nichts Uber Intensitat oder Qualitat der geleisteten
Unterstitzung durch diesen Personenkreis aus. Genaueren Aufschluss
dartber kann die Untersuchung der Zufriedenheit mit der erhaltenen familia-

ren bzw. aulRerfamilidren Unterstitzung liefern.

Pflegende (r) Ehepart- Pflegende Tochter/ Pflegende/r Schwiege r-
ner(in)/Lebens- Sohn tochter/-sohn
gefahrte(in) (n = 49) (n = 40) (n=14)
Helfer Nennun - Helfer Nennu n- Helfer Nennu n-
gen gen gen
1. Kinder 31 1. Partner 24 1. Partner 13
2. Geschwister 8 2. Kinder 15 2. Kinder 5
3. Freunde 7 3. Geschwister 9 3. Geschwister 4
4. Bekannte 6 4. Nachbarn 7 4. Nachbarn 4
5. Nachbarn 6 5. Freunde 6 5. Freunde 1
6. Enkel 4 6. Bekannte 3 6. Bekannte 1
7. Sonstige 3 7. Sonstige 5 7. Sonstige 1

(Mehrfachnennungen mdoglich)

Tab. 10: Unterstiitzende Personen im privaten Umfeld (B und C)

173 verzichtet wurde auf die Darstellung der drei Falle in denen andere verwandtschaftliche

Verhaltnisse zum Erkrankten vorlagen (Nichte, Enkelkinder)
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Die Analyse der Zufriedenheitswerte in Hinblick auf die informelle Unterstut-
zung ergibt, dass sich 42,7% der Angehdrigen gut bis sehr gut durch Fami-
lienmitglieder unterstitzt fihlen. Etwa ein Drittel macht Abstriche und wahlte
die Mittelkategorie ,Teils/Teils* (31,1%). Circa jeder vierte Angehorige fuhlt
sich indes schlecht oder sogar sehr schlecht familiar unterstitzt (26,3%).
Noch deutlich geringer fallen die Zufriedenheitswerte in Hinblick auf die
aulRerfamiliare Unterstltzung aus, was auch in Abbildung 13 ersichtlich wird.
Nur ein aul3erst kleiner Anteil von 4,0% fuhlt sich von Freunden, Nachbarn
oder Bekannten sehr gut unterstitzt, mehr als die Halfte dagegen schlecht
bis sehr schlecht (53,5%).

Zufriedenheit mit informeller Unterstiitzung

40

sehr gut gut teils/teils schlecht sehr schlecht

B familidre Unterstlitzung ® auBerfamilidre Unterstiitzung

(Fehlende Angaben bei familidrer Unterstiitzung: n = 3, auRerfamiliarer Unterstitzung: n = 5)

Abb. 13: Zufriedenheit mit informeller Unterstiitzun g (B und C)

Es ist zu vermuten, dass die Zufriedenheit mit der informellen Unterstiitzung
und die Haufigkeit empfangener Hilfe in einem positiven Zusammenhang
stehen, d.h. dass eine haufigere Inanspruchnahme mit hoheren Zufrieden-
heitswerten einher geht bzw. umgekehrt. Dies lasst sich in Hinblick auf den
familiaren Kontext eindeutig bestéatigen: der Zusammenhang ist deutlich
ausgepragt und hoch signifikant. Anders stellt es sich jedoch in Bezug auf die
aul3erfamiliare Unterstitzung dar (Tab. 11).
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Haufigkeit Zufriedenheit mit
Inanspruchnahme  familidrer_
der Unterstiitzung  Unterstltzung
Spearman-Rho  Haufigkeit Korrelationskoeffizient 1,000 ,513(**)
Inanspruchnahme  Sig. (2-seitig) ,000
der Unterstitzung n 105 102
Zufriedenheit mit Korrelationskoeffizient ,513(**) 1,000
familiérer Sig. (2-seitig) ,000
Unterstutzung n 102 103
Haufigkeit Zufriedenheit mit
Inanspruchnahme  auRerfamiliérer
der Unterstiitzung  Unterstltzung
Spearman-Rho  Haufigkeit Korrelationskoeffizient 1,000 ,168
Inanspruchnahme  Sig. (2-seitig) ,094
der Unterstitzung n 105 100
Zufriedenheit mit Korrelationskoeffizient ,168 1,000
auBerfamiliarer Sig. (2-seitig) ,094
Unterstutzung n 100 101

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig)

Tab. 11: Zusammenhang zwischen Haufigkeit der Inans

pruchnahme und Zufriedenheit

mit informeller Unterstiitzung (B und C)

In der gesellschaftlichen Diskussion wird auch ehrenamtlicher bzw. freiwilli-
ger Hilfe eine hohe Bedeutung fur die zukinftige Bewaltigung der Versor-
gung einer wachsenden Zahl alterer, hilfebedurftiger Menschen beige-
messen. Die Studienteilnehmer sollten deshalb Auskunft dazu geben, welche
Rolle ehrenamtliche Hilfe speziell in ihrem Pflegearrangement spielt bzw. ob
sie sich diese Form der Hilfeleistung winschen wirden. Nur etwa jeder
Zehnte (9,4%) gibt an, bereits Unterstitzung von freiwilligen Helfern in An-
spruch zu nehmen. Ebenso viele lehnen die Unterstitzung durch freiwillige
Helfer jedoch ab (9,4%). Rund ein Finftel (20,8%) sieht zurzeit keinen Bedarf
fur diese Form der Unterstitzung. Jeder Dritte (34,9%) hingegen wirde
eventuell Hilfe durch Ehrenamtliche in Anspruch nehmen wollen und fast ein
Viertel (23,6%) der Befragten winscht sich explizit eine Unterstttzung durch
ehrenamtliche Helfer (Abb. 14).



3. Ergebnisse 80

Wunsch nach ehrenamtlicher Unterstiitzung

keine Angabe erhalte ich bereits

1,9% 9,4%
besteht kein
Bedarf
20,8%
ja, wiirde mich
entlasten
23,6%

=

eventuell
34,9%

nein
9,4%

Abb. 14: Wunsch nach ehrenamtlicher Unterstitzung (B und C)

Im Fall der Ablehnung ehrenamtlicher Hilfe konnten die Befragten den Grund
hierfir angeben, wovon neunmal Gebrauch gemacht wurde. Folgende Ar-

gumente wurden genannt:

Patient lehnt fremde Menschen/ein solches Angebot ab (n = 4)
Es wird bereits eine Betreuungsgruppe in Anspruch genommen (n = 2)
Verletzung der Privatsphéare des Patienten (n = 1)

Familie bewaltigt Versorgung noch alleine (n = 1)

YV V V V V

Patient wird oft aggressiv (n = 1)

Es ist anzunehmen, dass die Akzeptanz bzw. der Wunsch nach ehrenamtli-
cher Hilfe bei den Angehdrigen starker wird, je lAnger die Versorgung bereits
andauert. SchlieBlich nehmen Beeintrachtigung und Pflegebedarf des Be-
troffenen mit der Zeit zu und kdnnen die Ressourcen der Angehdérigen damit
erschopfen. Angehorige mit langerer Pflegedauer — so die zugrunde liegende
These — stimmen dem Hilfewunsch deshalb mutmalflich eher zu als Angeho-
rige, die noch nicht so lange pflegen. Um dies zu Uberprifen wurden die
Féalle, in denen der Unterstitzungswunsch mit ja, eventuell oder nein beant-

wortet wurde mit der Pflegedauer korreliert. Hierbei ergibt sich bei einseitiger
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Testung nach Spearman ein hochsignifikanter, deutlich ausgepragter Zu-

sammenhang (n = 70, rs = .355**; p < .01**).}"

Die Erfahrung zeigt, dass eine Demenzerkrankung haufig die Notwendigkeit
eines Umzugs in eine vollstationare Einrichtung mit sich bringt. Die befragten
Angehorigen wurden gebeten Auskunft dartber zu geben, flur wie wahr-
scheinlich sie dies im Falle des Demenzbetroffenen halten, den sie versor-
gen. Insgesamt kann man feststellen, dass die Wahrscheinlichkeit einer
zukunftigen Heimversorgung von den Angehorigen eher gering eingeschéatzt
wird. Nur knapp ein Viertel der Befragten (24,5%) halt diese Option fir wahr-
scheinlich oder sehr wahrscheinlich, 57,9% hingegen fur unwahrscheinlich
bis sehr unwahrscheinlich. Die Ubrigen Teilnehmer konnten sich fir keine
Tendenz entscheiden und wahlten die Mittelkategorie. Ahnliche Ergebnisse
zeigen sich bei der Demenzstichprobe der Studie MuG Il hier hielten nur
18,4% den Heimeintritt flr sicher oder wahrscheinlich, 60,5% flur (eher)
unwahrscheinlich und die restlichen Teilnehmer schlossen eine Institutionali-

sierung sogar ganzlich aus.*”

Die Annahme, dass Angehdrige, die bereits aul3erh&usliche Versorgung in
Form von Tagespflege nutzen (Gruppe C), auch die Wahrscheinlichkeit fur
eine vollstationare Versorgung hoher einschatzen (z.B. weil sie die Hemm-
schwelle zu externer Pflege bereits Uberwunden haben oder lber die Tages-
pflege Kontakt zur einer stationaren Einrichtung besteht), lasst sich auf der
Basis der vorliegenden Daten nicht bestatigen. Die teilstationare Hilfeform
der Tagespflege scheint von den meisten Pflegenden nicht als ,Ubergangs-
stadium* zu einer stationdren Versorgung angesehen zu werden. Zwar ist der
Anteil der Unentschlossenen (,Teils/Teils*) in der Gruppe der Angehdrigen
von Tagespflegebesuchern héher, nicht jedoch der Anteil derer, die den
Umzug ins Heim fir wahrscheinlich oder sehr wahrscheinlich halt. Wie die
Tabelle 12 zeigt, bestehen insgesamt eher geringfiigige Unterschiede zwi-

schen den Teilgruppen B und C.

7% Nach Hadler (2005) sind in den Sozialwissenschaften bereits Korrelationswerte tiber 0,3

als stark, Gber 0,5 als sehr stark einzuschatzen.
7% Schaufele et al., 2005, S. 130
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Form der Versorgung
Angehdrige Angehdrige
ambulant teilstationar Gesamt
(B) (©) (B und C)
Wahrscheinlichkeit sehr wahrscheinlich 15,6% 12,3% 13,7%
Heimversorgung wabhrscheinlich 11,1% 10,5% 10,8%
teils/teils 8,9% 24,6% 17,6%
unwahrscheinlich 28,9% 26,3% 27,5%
sehr unwahrscheinlich 35,5% 26,3% 30,4%
Gesamt 100,0% 100,0% 100,0%

Tab. 12: Angenommene Wahrscheinlichkeit zukiinftiger Heimversorgung (B und C)

Ebenso liegt die Hypothese nahe, dass die Pflegedauer die Einschatzung der
Wahrscheinlichkeit eines zukunftigen Heimumzuges beeinflusst. Es ist zu
vermuten, dass die Wahrscheinlichkeit héher eingeschatzt wird, je langer
bereits gepflegt wird. Doch auch diese These bestéatigt sich nicht. Tendenziell
scheint sogar das Gegenteil der Fall zu sein: die Dauer der Versorgung
korreliert negativ mit der geschétzten Wahrscheinlichkeit fir eine zukinftige

vollstationare Versorgung (n = 101, rs= -258**, p (einseitig) < .01**).

Die Grinde, die dazu beitragen, héausliche Pflege aufzugeben und einen
Umzug ins Heim zu veranlassen konnen vielféltig sein. Die pflegenden An-
gehorigen sollten — ebenso wie die Referenzgruppe A (vgl. Kap. 3.1.3) —
einige zentrale vorgegebene Faktoren hinsichtlich der individuellen Bedeu-
tung einschatzen, die diese hypothetisch bei ihrer Entscheidung fir eine
vollstationare Versorgung des demenzkranken Familienmitgliedes hatten. Als
wichtigster ausschlaggebender Faktor wird demnach die seelische Uberlas-
tung eingeschatzt. Aber auch eine mdgliche kérperliche Uberlastung stellt fir
einen grol3en Teil der Befragten einen sehr wichtigen Grund dar. Gefolgt
werden diese beiden Hauptfaktoren von der Belastung fur das Familienleben.
Die berufliche Belastung schétzt die Mehrzahl fur sich als unwichtig ein und
ist wohl fur einen groRen Teil der Befragten kein relevanter Faktor, da sie
nicht mehr im Berufsleben stehen. Dies kann auch den hohen Anteil an
fehlenden Angaben erklaren (27,4%). Sicherheitsaspekte sind ebenso wie
fehlende pflegerische Kenntnisse fur die Meisten keine oder nur teilweise
bedeutsame Grinde (Abb. 15).
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Griinde fiir Veranlassung des Heimumzugs

seelische Uberlastung
kérperliche Uberlastung
familidre Belastung
berufliche Belastung
Sicherheitsaspekte

fehlende Kenntnisse

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil in Prozent

M sehr wichtig B wichtig m teils/teils ®eher unwichtig ® unwichtig mkeine Angabe

Abb. 15: Angenommene Wichtigkeit von Griinden fur ei ne Veranlassung des Heimum-
zugs (B und C)

3.2.4 Allgemeine Einschdtzungen

Welches Pflegearrangement wuirden pflegende Angehérige praferieren,
sollten sie selbst einmal an Demenz erkranken und standige Versorgung
bendtigen? Um Tendenzen bei dieser Frage sichtbar zu machen, wurden die
Befragungsteilnehmer instruiert, sich fur eine der vorgegebenen Antwortmag-
lichkeiten zu entscheiden. Acht Personen sind dieser Instruktion nicht gefolgt
und wahlten dennoch mehrere Antworten, einmal fehlte die Angabe génzlich.
Dass Vielen eine klare Entscheidung in dieser Frage schwer fallt, zeigt nicht
nur der Anteil an Mehrfachantworten, auch von den tbrigen Angehorigen (n
= 97) wahlten die Meisten die Kategorie ,kann ich nicht sagen“ aus (26,8%).
22,7% der Befragungsteilnehmer wirden die Versorgung durch professio-
nelle Helfer in hauslicher Umgebung bevorzugen. Ebenfalls noch vor einer
hauslichen Pflege durch Angehdorige (18,6%) steht der Versorgungswunsch
in einer alternativen Wohnform wie z.B. einer betreuten Wohngemeinschaft
(21,6%). Immerhin 13,4% wahlten die Versorgung in einem geeigneten Heim
(Abb. 16).
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Eigener Versorgungswunsch (B und C)
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Abb. 16: Bevorzugte Versorgungsform bei eigener Erk  rankung (B und C)

Aufféllig im Vergleich mit der Referenzgruppe (A) ist, dass doppelt so viele
der Angehorigen unentschlossen bezlglich des préaferierten Pflegearrange-
ments sind (26,8% vs.13,2%). AuRerdem steht bei ihnen nicht die hausliche
Versorgung durch Familienangehérige an erster Stelle: nur halb so viele wie
in der Referenzgruppe entschieden sich fur diese Variante (18,6% vs.
37,7%). Ein deutlich héherer Anteil als in der Referenzgruppe spricht sich
indes fur alternatives Wohnen (21,6% vs. 11,3%) sowie fir das Heim als

bevorzugte Versorgungsform aus (13,4% vs. 5,7%).

Der Aussagenkomplex zu allgemeinen Versorgungsfragen dient dazu, die
Einstellungen der Befragten zur Rolle der Familie bzw. aul3erfamiliarer Unter-
stiitzung bei Demenz sowie zur Ubernahme der Versorgungskosten zu erfah-
ren, die mit der Pflege eines Demenzkranken verbunden sind (Abb. 17).
Obwohl die Untersuchungsteilnehmer dieser Stichprobe die Verantwortung
fur die Versorgung eines demenzkranken Angehdérigen ibernommen haben,
stimmt nicht einmal jeder Dritte (30,2%) der verallgemeinerten Aussage ,Es
ist Sache der Familie demenzkranke alte Menschen zu pflegen“ voll oder
Uberwiegend zu. Die Halfte der Angehdrigen meint, dass dies nur teilweise

zutrifft. Die meisten Befragten sprechen sich allerdings klar dafur aus, dass
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Angehorige aul3erfamiliare Unterstutzung z.B. durch Freunde, Nachbarn und
freiwillige Helfer in Anspruch nehmen sollten. Noch groéfRere Zustimmung
findet die Aussage, dass der Einsatz ambulanter Pflegedienste eine grof3e
Entlastung fur pflegende Angehdérige darstellt. Obwohl ambulante Dienste in
der Regel nur punktuelle Unterstutzung leisten kdnnen und die Betreuung
und Versorgung dennoch weitgehend durch Angehorige bewerkstelligt wer-
den muss, gibt es unter den Befragten nur drei Personen, die dieser Aussage
kaum oder nicht zustimmen.

Bei der Kostenfrage kommen teils sehr unterschiedliche Ansichten zum
Ausdruck: Nur 8,5% stimmen der Aussage voll oder Uberwiegend zu, dass
die Familie fur Versorgungskosten aufkommen sollte. Etwas mehr als ein
Drittel (36,8%) kann dieser Aussage zumindest teilweise zustimmen. Der
grof3te Anteil lehnt dies jedoch ganzlich ab (38,7%). Knapp ein Viertel der
Befragten ist Uberwiegend oder ganz der Meinung, dass die Solidargemein-
schaft bzw. Gesellschaft die finanziellen Kosten tragen sollte (23,6%). Fast
ebenso viele (19,8%) stimmen dem jedoch kaum oder nicht zu. Die Meisten
entschieden sich fur die Mittelkategorie und sehen die Gesellschaft zu einem
Teil in der Verantwortung (50,0%).

Allgemeine Einstellung

Pflege ist Familiensache (a) 8
auBerfamiliare Hilfe soll beansprucht werden (b) 7
ambulante Dienste entlasten (c) 7

Familie soll finanzielle Kosten tragen (d)

Gesellschaft soll finanzielle Kosten tragen (e)

0 20 40 60 80 100
Anteil in Prozent
M stimme voll zu M stimme Uberwiegend zu M teil/teils
M stimme kaum zu B stimme nicht zu m keine Angabe

Abb. 17: Allgemeine Einstellung zu Fragen der Verso  rgung (B und C)
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Abschliel3end sollten die Angehdrigen Hilfen und Verbesserungsvorschlage
angeben, die ihrer Meinung nach die Situation von Pflegenden Demenzkran-
ker erleichtern konnen. 36 der 106 Befragten machten von dieser Mdglichkeit
Gebrauch. Die Vorschlage sind vielféltig. Sie sollen im Folgenden als Stich-

wortsammlung aufgefihrt werden.

- Mehr bzw. bessere Informationen tiber Krankheit und Hilfen (6)*"°

- Enttabuisierung der Krankheit, Offentlichkeitsarbeit, Medien (6)

- Ausbau professioneller Dienste, des Beratungs- und Betreuungsan-
gebotes (auch im landlichen Raum) (4)

- Erleichterung des Zugangs zu Informationen; konkrete Anlaufstelle (3)

- bessere finanzielle Unterstitzung, z.B. fir haufigere Nutzung der Ta-
gespflege (3)

- mehr ehrenamtliche Hilfsangebote, Besuchsdienste (3)

- Anerkennung der Pflegetatigkeit durch Offentlichkeit und Behorden (2)

- Aufklarung tiber Auswirkung von Demenz auf Angehdrige

- flexiblere Tagespflegezeiten und Betreuung am Wochenende

- langerer Anspruch auf Kurzzeitpflege

- mehr Flexibilitdt im Bereich Kurzzeitpflege

- intensivere Forderung des Erkrankten

- mehr qualifiziertes Personal

- flexible, stundenweise Betreuung zu Hause

- niedrigere Heimkosten

- Spezielle Begutachtungskriterien des MDK bei Demenzkranken

- Weniger Burokratie

- Bereitschaft der Arzte (auch Facharzte) zu Hausbesuchen

- Spezielle Urlaubsangebote fir Altere

- Forschung; neue Medikamente

178 pie jeweils in Klammern nachstehende Zahl zeigt an, wie haufig der jeweilige Aspekt
angesprochen wurde.
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3.2.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Informiertheit in der Grup-
pe der pflegenden Angehdrigen (B und C) zwar stark divergiert, im Allgemei-
nen jedoch als eher mangelhaft zu bezeichnen ist. Viele Hilfsangebote sind
den Befragten nicht bekannt, so weil3 z.B. nicht einmal jede zweite Person
von der Existenz der Verhinderungspflege, von Angehérigen-
Selbsthilfegruppen oder Betreuungsgruppen — Hilfeformen, die deutlich zur
Entlastung und Regeneration der Pflegenden beitragen kdnnten. Dieses
Ergebnis korrespondiert auch mit der subjektiven Einschéatzung zur Infor-
miertheit hinsichtlich sozialrechtlicher Fragen, Entlastungsangeboten usw.
bei der der Grof3teil der Befragten sich nur als teilweise ausreichend und
etwa jeder Funfte sich sogar als weniger bis gar nicht ausreichend informiert
bezeichnet. Dies ist vor dem Hintergrund, dass die Angehdrigen bereits
Kontakt zum professionellen Hilfesystem haben — schlie3lich wurden sie
hauptsachlich Uber Einrichtungen der Altenhilfe rekrutiert — besonders be-

merkenswert.

Darlber hinaus gab ein verhaltnismafig hoher Anteil der Befragten an, noch
keine sozialrechtliche Beratung erhalten zu haben und auch nicht zu wissen,
wohin er sich hierfir wenden konnte. Dies kann einerseits darauf hindeuten,
dass sich manche Angehdorige (noch) nicht gezielt mit dem Hilfesystem aus-
einander gesetzt haben oder aber, dass sich dieses schlichtweg als zu
komplex darstellt. Hilfreiche Informationen zu Versorgungs- und Ent-
lastungsmoglichkeiten liefern aus der Sicht der befragten Angehdrigen vor
allem die ambulanten Pflegedienste, der Hausarzt sowie Verwandte bzw.
Freunde. Die Pflege- bzw. Krankenkasse, der ein besonderer Beratungsauf-

trag zukommt, fallt dahinter zurtck.

Hervorzuheben ist weiterhin, dass laut Aussagen der Befragten nicht alle
erkrankten Angehorigen eine Diagnosestellung erhalten haben bzw. etwa bei
jedem Dritten diese erst nach dem wahrgenommenen Pflegebeginn erfolgte,
z.T. bis zu 7,5 Jahre spéater. Dies ist u.a. insofern problematisch, als eine
frihe Einleitung therapeutischer Mal3hahmen die gré3ten Erfolge hinsichtlich
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einer Verzogerung bzw. Milderung des Krankheitsverlaufs verspricht. Die
frihzeitige Stabilisierung der kognitiven Fahigkeiten bzw. Verzégerung des
Abbaus sowie die Reduktion von Verhaltensstérungen, nicht nur durch medi-
kamentdse, sondern auch begleitende psychosoziale MaRnahmen, fihrt
nach Hiss auch zu einer Entlastung der pflegenden Angehoérigen und kann

so u. U. die Notwendigkeit einer Heimunterbringung verzégern.*”’

Die Auswertungsergebnisse bringen weiterhin zu Tage, dass die meisten der
befragten Angehorigen bei ihrer Versorgungstatigkeit nicht auf sich alleine
gestellt sind und zumindest gelegentliche Unterstlitzung erhalten, zumeist
durch den eigenen Ehepartner bzw. durch die Kinder. Etwa jede dritte Per-
son nimmt nach eigenen Angaben (fast) keine Hilfe von Verwandten oder
Bekannten in Anspruch. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen Hilfe fallt im
familiaren Kontext recht unterschiedlich und in Bezug auf aufRerfamiliare
Unterstitzung eher schlecht aus. Ein hoher signifikanter Zusammenhang
zwischen der Haufigkeit der Unterstiitzung und der Zufriedenheit konnte in
Bezug auf die familidre Unterstitzung nachgewiesen werden, nicht jedoch in
Bezug auf andere Helfer. Wenn es um die Zufriedenheit mit der Hilfe von
Freunden, Nachbarn oder Bekannten geht — so kénnte man schlussfolgern —
spielen offenbar andere Faktoren als das quantitative Ausmalfd der Unterstit-

zung eine Rolle (z.B. emotionaler Riuckhalt).

Ehrenamtliche Unterstiitzung erhalt zum Untersuchungszeitpunkt nur etwa
jeder Zehnte. Circa ein Drittel der Befragten wirde aber eventuell Hilfe durch
Ehrenamtliche in Anspruch nehmen wollen und fast ein Viertel wiinscht sich
explizit die Unterstlitzung durch ehrenamtliche Helfer, wobei dieser Wunsch
positiv mit der Pflegedauer korreliert — je langer gepflegt wird desto hoher ist
die Bereitschaft diese Form der Hilfe anzunehmen. Dies lasst den Schluss
zu, dass Pflegende zunachst versuchen ohne fremde Unterstitzung die
Versorgung zu bewerkstelligen, bei langerer Pflegedauer scheint diese Hal-
tung weniger verbreitet. Die explizite Ablehnung dieser Hilfeform (z.B. auf-
grund von Scham, Bedenken fremde Hilfe anzunehmen usw.) spielt jedoch

kaum eine Rolle, vielmehr liefern die Ergebnisse Hinweise darauf, dass bei

" Hiss, 2008, S. 14-16
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einem nicht unerheblichen Anteil der Befragten Interesse und Bedarf fur
ehrenamtliche Unterstiitzung gegeben ist.

Obschon bekannt ist, dass die Mehrzahl der Demenzerkrankten im weiteren
Verlauf in eine stationare Einrichtung umzieht,”® hélt nur etwa ein Viertel der
Befragten dies in ihrem Fall fir wahrscheinlich. Diese Einschéatzung herrscht
auch bei bereits langer andauernder Pflege vor, sie scheint sogar noch star-
ker ausgepragt zu sein. Offenbar ist es gerade den Langzeitpflegenden ein
Anliegen, ihre Angehoérigen moglichst noch bis zum Tode hauslich zu versor-
gen. Musste hausliche Pflege dennoch aufgegeben werden, wére gemal
den Angaben der Befragten bei den Meisten vermutlich die eigene seelische

bzw. korperliche Uberlastung hierfiir ausschlaggebend.

Wirden die befragten Angehorigen selbst im Alter von nahestehenden Fami-
lienmitgliedern versorgt werden wollen? Die hausliche Versorgung durch
Angehdrige zieht nicht einmal jeder Flnfte von ihnen Betracht. In der Refe-
renzgruppe (A) sind es immerhin etwa doppelt so viele. Es ist anzunehmen,
dass hier die eigene Erfahrung, was die Pflege eines Demenzkranken fur
Angehorige bedeutet, eine entscheidende Rolle spielt und viele die damit
verbundenen Belastungen ihren Angehérigen nicht zumuten wollen. Die
eigenen Erfahrungen mit der Versorgung Demenzkranker erdffnen offenbar
aber auch keine klarere Perspektive fur den eigenen Versorgungswunsch im
Alter. Jeder vierte Angehorige ist diesbeziglich selbst unentschlossen. Dass
die Versorgung durch professionelle Helfer in hauslicher Umgebung keine
hohere Zustimmung erfahrt, kann mit der Einsicht zusammenhéngen, dass
ein solches Pflegearrangement in der Regel bei andauerndem Versorgungs-
bedarf an die Grenzen der Realisierbarkeit bzw. Finanzierbarkeit st6f3t. Ein
deutliches Potential scheinen allerdings alternative Wohnformen zu haben.
Immerhin jeder funfte Angehdérige gibt an, diese Versorgungsform zu bevor-
zugen — ein sehr hoher Anteil, wenn man bedenkt, wie gering aktuell noch
die quantitative Bedeutung dieser Wohnformen ist. Schatzungen gehen von

einer Versorgungsquote von 1,8% bis 2,0% bei den 65-Jahrigen und &lteren

8 Weyerer, 2005, S. 25
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Menschen aus.!” Die Tatsache, dass sich in der Angehérigenstichprobe (B
und C) im Vergleich mit der Referenzgruppe (A) noch deutlich mehr Perso-
nen fur diese moderne Variante des Wohnens und der Versorgung ausspre-
chen — trotz des hdheren Durchschnittsalters der Befragten — kann womaog-
lich auch auf die intensivere Auseinandersetzung mit der Thematik bzw. den
hoheren Bekanntheitsgrad alternativer Wohnformen in der Untersuchungs-

gruppe zurickgefuhrt werden.

19 BMFSFJ, 2006, S. 20
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3.3 Ausgewahlte Ergebnisse — ambulanter Kontext (B)'80

3.3.1 Soziodemographische Merkmale

An der Befragung der Angehorigen von Demenzkranken, welche ausschliel3-
lich im ambulanten Versorgungskontext gepflegt werden, beteiligten sich 46
Personen im Alter von 40 bis 85 Jahren. Die Meisten sind zwischen 71 und
80 Jahren alt. Eine weitere Spitze stellen die 51- bis 60-Jahrigen dar. Der
Mittelwert betragt 63,8 Jahre (Median: 65 Jahre).

Altersverteilung Pflegende

ambulant
40

34,8%

30 28,2 %
20 17,4 %
10,9 %
10 6,5%
2,2%
0 __- T T T T T

bis40 41bis50 51bis60 61bis70 71bis80 lber 80
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

Abb. 18: Altersverteilung in der Stichprobe B

63,0% der Pflegenden sind weiblich, 37,0% mannlich. 89,1% gaben an,
verheiratet zu sein, 4,3% leben in einer Partnerschaft und jeweils 2,2% sind
ledig, geschieden oder verwitwet. 60,9 % der Angehdérigen leben im landli-
chen Raum, 15,2% in kleinstadtischem und 23,9% in grof3stadtischem Ge-
biet. Als hochsten erreichten Abschluss gaben 58,7% den Hauptschulab-
schluss, 26,1% die Mittlere Reife, 4,3% das Abitur und 6,5% den
Hochschulabschluss an. Jeweils 2,2% haben keinen Abschluss oder mach-
ten keine Angabe. In 84,8% der Falle lebt der pflegende Angehérige mit dem
Erkrankten zusammen in einer Wohnung bzw. einem Haus. 13,0% der Be-

fragten kimmern sich zusatzlich zur Pflege der Eltern bzw. Schwiegereltern

1% Die Gesamtdarstellung der Ergebnisse aus der Teilgruppe B und weitere Analysen zu

dieser Teilstudie finden sich in der Diplomarbeit von Schott, 2007
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um die Versorgung eigener Kinder. Bis auf einen Fall, in dem die Nationalitat
unklar ist, sind alle befragten Pflegenden Deutsche.

3.3.2 Pflegemotivation

Die Angehdrigen im ambulanten Versorgungskontext (B) wurden nach ihrer
Pflegemotivation befragt, um zu erfahren, welcher Hauptgrund sie zur Uber-
nahme der hauslichen Pflege veranlasst hat. Es waren funf Motive zur Aus-
wahl vorgegeben, andere konnten jedoch erganzt werden. Die meisten Pfle-
genden gaben bei dieser Frage an, aufgrund der bestehenden Zuneigung
den demenzkranken Angehdrigen zu versorgen (41,3%). Sechs Pflegeper-
sonen meinten, ein Gefuhl der persénlichen Verpflichtung ware ausschlag-
gebend fur die Pflege (13,0%). Beinahe ebenso viele nennen als Grund den
Wunsch des Erkrankten (10,9%). In vier Féllen sind die hohen Kosten ande-
rer Versorgungsformen entscheidend fur eine Versorgung zu Hause (8,7%).
Fur einen Befragten spielt die Ablehnung anderer Versorgungsformen wie
etwa die Heimpflege die Hauptrolle (2,2%), eine weitere Person Ubernimmt
die Pflege des Dementen aus einem nicht naher prazisierten sonstigen
Grund (2,2%).

Auffallend bei der Auswertung dieser Fragestellung ist, dass sich trotz aus-
dricklicher Instruktion 21,7% der Angehdrigen (n = 10) nicht auf einen Grund
fur die Ubernahme der hauslichen Versorgung festlegten. Stattdessen wur-
den mehrere Grinde angegeben. Neun Personen nennen das Motiv Zunei-
gung in Kombination mit bis zu drei anderen Motiven als Grund fur die héus-
liche Pflege. Fur die Mehrheit von ihnen spielt das Gefihl, zur Pflege des
Erkrankten verpflichtet zu sein, ebenfalls eine wichtige Rolle (n = 6). Aul3er-
dem sind flr finf Befragte die hohen Kosten anderer Versorgungsformen ein
wichtiger Faktor, der zur Pflege des Angehdrigen im hauslichen Rahmen

beitragt.

In einer von GRAREL durchgefihrten Studie zur Belastung und gesundheitli-
chen Situation privat Pflegender konnten sich auf die gleiche Fragestellung in

der Gruppe der Pflegepersonen von Demenzkranken sogar 31,7% der Be-
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fragten trotz expliziter Aufforderung nicht fir ein Pflegemotiv entscheiden.
War eine Entscheidung mdglich, so wurde am haufigsten ebenfalls Zunei-
gung als Motiv genannt (26,6%). Im Vergleich zu den Ergebnissen der vor-
liegenden Untersuchung waren in der Studie von GRAREL die Kosten anderer
Versorgungsformen mit 2,7% weniger bedeutsam fir die Ubernahme der
hauslichen Pflege, wahrend die Ablehnung der Pflege im Heim eine grof3ere
Rolle spielte (14,8%).8

3.3.3 Nutzung von Hilfs- und Entlastungsangeboten

Bei der Betrachtung der von den Angehoérigen genutzten Hilfen ist zu bertck-
sichtigen, dass die Art und Weise der Rekrutierung der Studienteilnehmer
der Gruppe B einen deutlichen Einfluss auf die Ergebnisse hat. Ein Grofteil
wurde beispielsweise lUber Mitarbeiter von Sozialstationen bzw. ambulanten
Pflegediensten gewonnen. Konsequenterweise nutzt ein grof3er Teil der
Befragten dieser Angehdérigenstichprobe die Leistung eines ambulanten
Pflegedienstes (70,5%). Das Hilfsangebot einer Betreuungsgruppe fir die
stundenweise Versorgung des Demenzkranken nehmen 40,9% in Anspruch.
Ebenfalls zu den haufiger, jedoch bei Weitem nicht von allen in Anspruch
genommenen Hilfs- und Entlastungsangeboten zéhlt die Kurzzeitpflege, die
durch den temporaren stationdaren Aufenthalt des Demenzkranken eine
Auszeit von der Pflegetatigkeit bieten mochte. Nur etwa ein Fiunftel der Be-
fragten hat sich mittels einer Angehérigenschulung, wie sie z.B. von der
Pflegekasse oder Alzheimer-Gesellschaft angeboten werden, fur die Pflege-
tatigkeit qualifiziert. Wahrend immerhin jeder Fiinfte schon einmal die Tages-
pflege in Anspruch genommen hat, gab es keinen einzigen Fall, in dem der
Demenzbetroffene die Nachtpflege besucht hat (Tab. 13).

181 Gragel, 1998a, Tabelle 33 (s. p.)
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Inanspruchnahme Anzahl der Nennungen Anteil der Befragten
Hilfs- und Entlastungsangebote (%)
Ambulanter Pflegedienst 31 70,5%
Betreuungsgruppe 18 40,9%
Kurzzeitpflege 15 34,1%
Verhinderungspflege 11 25,0%
Freiwillige Helferkreise 11 25,0%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 11 25,0%
Angehdrigenschulungen 9 20,5%
Tagespflege 7 15,9%
Alzheimer-Telefonhotline 3 6,8%
Urlaubsangebot 2 4,5%
Nachtpflege 0 0,0%

(Mehrfachnennungen maglich)

Tab. 13: Nutzung von Hilfs- und Entlastungsangebote  n (B)

Die Teilnehmer wurden aul3erdem danach gefragt, ob fir Sie die regelmali-
ge Versorgung des erkrankten Angehoérigen in einer Tagespflegeeinrichtung
in Betracht kame. 15,2% gaben an, dass sie beabsichtigen zukinftig die
Tagespflege in Anspruch zu nehmen. Fir 28,3% kommt eine aul3erhausliche
Versorgung nicht in Betracht, da sie entweder von ihnen selbst bzw. dem
Demenzbetroffenen abgelehnt wird. Der zweithdufigste Ablehnungsgrund
waren die finanziellen Kosten, die mit dem Besuch verbunden sind: 19,6%
halten die Tagespflege fur zu teuer. Fir 13,0% der Befragten spielen bei der
Ablehnung strukturell-organisatorische Grinde, d.h. beispielsweise die
schlechte Erreichbarkeit bzw. unginstige Offnungszeiten eine zentrale Rolle.
10,9% gaben an, sich Uber die Mdglichkeit einer Tagespflegeversorgung
noch keine Gedanken gemacht zu haben. Lediglich 8,7% lehnten die Tages-
pflege deshalb ab, weil sie zur personlichen Entlastung nicht notwendig sei
und 2,2% weil ihnen das Angebot nicht bekannt ist. Unter der Kategorie
~Sonstiges® wurden von einzelnen Befragten noch weitere Grinde aufgefihrt
wie z.B. die Bevorzugung der Kurzzeitpflege, das mangelnde ortliche Ange-
bot bzw. schlechte Erfahrungen, die mit der Tagespflege bereits gemacht

wurden.
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3.3.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Ergebnisse aus der Teilgruppe B bringen zum Ausdruck, dass die pfle-
genden Angehoérigen die Versorgungsaufgabe vornehmlich aus Zuneigung
dem Erkrankten gegenuber Gbernehmen, gleichzeitig aber auch verschiede-
ne andere Motive eine Rolle spielen. Der Anteil der Personen, der Zuneigung
als Hauptmotiv nannte, ist gegenuber einer friheren Erhebung von GRAREL
(1998a), bei der dasselbe Hauptmotiv identifiziert wurde, sogar noch starker

ausgepragt.

Die Befragungsteilnehmer nutzen — bedingt durch die Art der Rekrutierung —
mehrheitlich den ambulanten Pflegedienst und viele auch eine Betreuungs-
gruppe. Die Kurzzeitpflege nahm bereits etwa ein Drittel in Anspruch, andere
Hilfsangebote spielen eine untergeordnete Rolle. In der Stichprobe nutzte
zum Untersuchungszeitpunkt niemand aktuell die Tagespflege. Fir die Nicht-
Inanspruchnahme spielt, neben einer grundsatzlichen Ablehnung auf3erhaus-
licher Versorgung durch den Angehérigen oder Betroffenen, auch der finan-
zielle Aspekt eine bedeutsame Rolle. Vielfach stehen aul3erdem strukturell-
organisatorische Grinde dagegen. Nur ein geringer Anteil lehnt Tagespflege

mit der Begrindung ab, dass sie zur eigenen Entlastung nicht notwendig sei.
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3.4 Ausgewahlte Ergebnisse - teilstationarer Kontext (C)

3.4.1 Soziodemographische Merkmale

Bei der Stichprobe C handelt es sich um 60 Befragungsteilnehmer zwischen
26 und 75 Jahren. Der grofdte Anteil ist zwischen 51 und 60 Jahren alt. Der
Mittelwert betragt 59,4 Jahre (Median: 59 Jahre).

Altersverteilung Pflegende
teilstationar

40

32,2%

30
22,0% 204 % 22,0%
20
10
3,4%
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bis 40 Jahre 41 bis 50 51 bis 60 61 bis 70 liber 70
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Abb. 19: Altersverteilung in der Stichprobe C

87,9% der Angehdrigen sind Frauen, 12,1% Manner. Im landlichen Gebiet
leben 55,2%, im kleinstadtischen 15,5 % und im grof3stadtischen 29,3%.
86,2% der Befragten sind verheiratet, 6,9% geschieden, 3,4% verwitwet;
ledig bzw. in Partnerschaft leben jeweils 1,7%. Von den Befragten haben
57,9% einen Hauptschulabschluss, 28,1% die Mittlere Reife, 5,3% das Abitur
und 8,8% den Hochschulabschluss. 91,7% der Angehérigen gaben an, mit
dem Erkrankten gemeinsam in einer Wohnung bzw. einem Haus zu leben,
die anderen verneinten dies. Ein Viertel der pflegenden Angehdrigen (25,0%)
muss sich zusatzlich noch um die Erziehung bzw. Versorgung von Kindern
kimmern.

Das Geschlecht des erkrankten Tagespflegegastes war in 61,0% der Falle
weiblich und in 39,0% mannlich. An der Befragung nahmen in dieser Gruppe
ausschliel3lich Personen mit deutscher Nationalitat teil.
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3.4.2 Nutzung von Hilfs- und Entlastungsangeboten

Bevor im Folgenden auf die Nutzung und Bewertung der Tagespflege einge-
gangen wird, soll zunachst betrachtet werden, welche weiteren Hilfs- und
Entlastungsangebote die Angehérigen dartber hinaus noch in Anspruch
nehmen bzw. genommen haben. Dabei zeigt sich, dass von den Befragten
am haufigsten auch die Kurzzeitpflege genutzt wurde (51,7%), gefolgt vom
ambulanten Pflegedienst sowie der Verhinderungspflege (jeweils 38,3%).
Nur sehr wenige Befragte griffen auch auf andere Angebote wie z.B. Selbst-
hilfe- oder Betreuungsgruppen zurtick. Ebenso wie bei der Stichprobe B

wurde von keinem das Angebot ,Nachtpflege” in Anspruch genommen.

Inanspruchnahme Anzahl der Nennungen Anteil der Befragten
Hilfs- und Entlastungsangebote (%)
Kurzzeitpflege 31 51,7%
Ambulanter Pflegedienst 23 38,3%
Verhinderungspflege 23 38,3%
Angehdrigenschulungen 9 15,0%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 6 10,0%
Freiwillige Helferkreise 3 5,0%
Betreuungsgruppe 3 5,0%
Alzheimer-Telefonhotline 3 5,0%
Urlaubsangebot 1 1,7%
Nachtpflege 0 0%

(Mehrfachnennungen maglich)

Tab. 14: Nutzung von Hilfs- und Entlastungsangeboten (C)

3.4.3 Bewertung der Tagespflege

Bei der Mehrzahl der Befragten besucht der von Demenz Betroffene die
Tagespflege 1- bis 2-mal pro Woche (53,3%). 40,0% der Betroffenen neh-
men die Tagespflege 3- bis 5-mal wdchentlich in Anspruch. In nur 3,3 % der
Falle wurde angegeben, dass der erkrankte Angehérige die Tagespflege

selten bzw. unregelmanRig besuche (Tab. 15).




3. Ergebnisse

98

Nutzung Haufigkeit Prozent
1-2-mal pro Woche 32 53,3%
3-5-mal pro Woche 24 40,0%
selten/unregelmafig 2 3,3%
keine Angabe 2 3.3%

Tab. 15: Haufigkeit der Nutzung von Tagespflege

Was die Grunde angeht, die fur die Nutzung der Tagespflege ausschlagge-

bend sind, steht der Aspekt der persoénlichen Entlastung an erster Stelle. Er
ist fir 75,9% sehr wichtig (Abb. 20). Fur etwas mehr als die Hélfte der Be-
fragten spielt auch die dadurch frei werdende Zeit fur Erledigungen eine sehr

wichtige Rolle. Als beinahe ebenso bedeutsam wird die Férderung des An-

gehorigen im Rahmen der Tagespflege angesehen. Dass berufliche Griinde

haufig als unwichtig eingeschatzt wurden, kann durch den hohen Anteil an

Rentnern in der Stichprobe bedingt sein. Des Weiteren lassen die fehlenden

Werte die Annahme zu, dass die Befragten dazu neigten, bei fir sie unwich-

tigen bzw. nicht zutreffenden Grinden Uberhaupt keine der vorgegebenen

Antwortmdglichkeiten anzukreuzen. 1%

personliche Entlastung
mehr Zeit fur Erledigungen
Forderung des Angehdorigen
aus beruflichen Griinden

mehr Freizeit

Griinde fiir Nutzung der Tagespflege

1,7

Anteil in Prozent

0% 20% 40% 60% 80%

100%

M sehr wichtig W wichtig ™ teils/teils M eher unwichtig M unwichtig ™ keine Angabe

Abb. 20: Grunde fur die Nutzung der Tagespflege

182 nicht auswertbar sind bei dieser Frage die beiden Falle, die wegen regelmaRiger Nutzung

der Tagespflege aus Gruppe B Gbernommen wurden, daher ngesame = 58
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Auf die offene Frage, was die Angehdrigen der von Demenz betroffenen
Tagespflegegaste besonders an der Tagespflege schatzen, antworteten
insgesamt 50 der 60 Befragungsteilnehmer (83,3%). Die Mehrzahl dieser
Angehorigen gab zugleich mehrere Aspekte an. Die Analyse der Aspekte
erlaubt die Zuordnung zu neun Kategorien. Es ergibt sich somit folgendes
Bild:

Wertschéatzung an der Tagespflege Nennungen Anteil der Anteil an
Teilnehmer Nennungen
(%) (%)
Beschaftigung/Forderung 20 40,0% 21,1%
Versorgung/Pflege 16 32,0% 16,8%
Zuwendung/Freundlichkeit 16 32,0% 16,8%
Kontakte/Gemeinschaft fur Erkrankten 13 26,0% 13,7%
eigene Entlastung 12 24,0% 12,6%
organisatorische Rahmenbedingungen 10 20,0% 10,5%
personliche Ansprechpartner 3 6,0% 3,2%
Tagesstruktur 2 4,0% 2,1%
Sonstiges 3 6,0% 3,2%
Gesamt 95 190,0% 100,0%

(Mehrfachnennungen mdoglich)

Tab. 16: Wertschatzung an der Tagespflege

Am haufigsten erwahnt sind mit 20 Nennungen Angebote der Beschéftigung
und Foérderung fir den Demenzkranken, wie zum Beispiel die gemeinsamen
Spaziergange, das Singen, Basteln bis hin zu gezieltem Gedachtnis- und
Orientierungstraining.

Besonders geschéatzt wird auch die zuverlassige Versorgung und Pflege des
Angehorigen, wobei auch einzelne Versorgungsleistungen bzw. pflegerische
Verrichtungen wie z.B. die gute Kiiche oder das Baden des Betroffenen in
der Tagespflege hervorgehoben wurden.

Gleichauf mit diesem Versorgungsaspekt liegt die qualitative Bewertung der
Zuwendung durch das Personal: mit ebenfalls 16 Nennungen erfahrt die
liebevolle und freundliche Behandlung des Tagespflegebesuchers besondere
Wertschatzung.

Insgesamt 13-mal wurde die Moglichkeit fir den Demenzkranken zur Kon-

taktpflege, Dazugehorigkeit und Gemeinschaft hervorgehoben.
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An funfter Stelle steht mit 12 Nennungen der Aspekt der eigenen personli-
chen Entlastung, wobei insbesondere die zeitliche Entlastung zur Besorgung
verschiedener Angelegenheiten genannt wird.

Ausdruckliche Erwahnung finden in zehn Fallen die gelungenen organisatori-
schen Rahmenbedingungen, wie der Hol- und Bringdienst, flexible Offnungs-
zeiten oder die gute Ausstattung der Einrichtung.

Die Mdglichkeit des eigenen Austauschs mit Mitarbeitern der Einrichtung wird
dreimal, die Wichtigkeit der Tagesstrukturierung fir den Betroffenen zweimal
genannt.

Die unter Sonstiges zusammengefassten Einzelnennungen beziehen sich
auf die Tatsache, dass der Angehdorige gerne die Tagespflege besuche, die
Funktion der Vorbereitung auf das Altersheim sowie die Haltung von Haustie-

ren.

Von Interesse war im Rahmen der Befragung auch, welche Verbesserungs-
vorschlage die Angehoérigen am Angebot Tagespflege haben. 25 der 60
Angehorigen (41,7%) machten hierzu Angaben und formulierten insgesamt
30 Verbesserungsvorschlage. Die Vorschlage sind wiederum acht Katego-
rien zuzuordnen (Tab. 17). Ein besonderes Anliegen ist den Befragungsteil-
nehmern demnach eine Flexibilisierung der Offnungszeiten. Hier besteht
sowohl der Wunsch nach einer langeren Tagesoffnungszeit (z.B. bis 18.00
Uhr), als auch nach einer Offnung der Tagespflege am Wochenende.

Ebenso haufig wurde die Zusammenarbeit mit dem Einrichtungspersonal als
verbesserungswirdig thematisiert. Hier steht die mangelnde Informationswei-
tergabe an die Angehdrigen durch die Mitarbeiter im Vordergrund.

Einige der Befragten vermissen auf3erdem eine intensivere Forderung ihres
erkrankten Angehorigen, wobei mehrheitlich explizit die korperliche Forde-
rung genannt wird.

Weitere Verbesserungsvorschlage beziehen sich auf die Erhéhung der Mi-
tarbeiterzahl in der Tagespflegeeinrichtung, die Versorgungs- bzw. Pflege-
qualitdt und die GroRBe bzw. Zusammensetzung der Gruppen. Aul3erdem
wurden die hohen Kosten, die mit der Tagespflege verbunden sind, kritisiert
und der Wunsch nach haufigeren Ausfliigen der Tagespflegegaste geaul3ert.
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Verbesserungsvorschlage fur Nennungen Anteil der Anteil an
Tagespflege Teilnehmer Nennungen
(%) (%)

Flexible Offnungszeiten 6 24,0% 20,0%
Zusammenarbeit mit Personal 6 24,0% 20,0%
Forderung des Demenzkranken 5 20,0% 16,6%
Erhéhung der Mitarbeiterzahl 3 12,0% 10,0%
Qualitat der Versorgung/Pflege 3 12,0% 10,0%
Gestaltung der Gruppe 3 12,0% 10,0%
Kostensenkung 2 8,0% 6,7%
Mehr Ausfliige 2 8,0% 6,7%
Gesamt 30 120,0% 100,0%

(Mehrfachnennungen mdéglich)

Tab. 17: Verbesserungsvorschlage fur die Tagespfleg
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3.4.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

In der Gruppe der befragten Angehdrigen von Tagespflegebesuchern (C)
nutzen mehr als die Halfte der Betroffenen ein- bis zweimal, ein etwas gerin-
gerer Anteil drei- bis finfmal in der Woche die Tagespflege. Erganzend
nehmen die Angehérigen am haufigsten auch die Kurzzeitpflege in Anspruch,

gefolgt von ambulanten Diensten und der Verhinderungspflege.

Laut BELL und TROXEL steht bei der Nutzung der Tagespflege fur Angehorige
das Bestreben, dem Betroffenen Forderung und Betreuung durch fachkundi-
ge Krafte zukommen zu lassen, meist viel starker im Vordergrund als der
Wunsch nach eigener Entlastung. Sie empfehlen deshalb: ,Der beste Weg,
eine Tagesbetreuung anzubieten, besteht darin, die Vorteile fir den Betroffe-
nen zu betonen.“*®® Die vorliegende Untersuchung zeigt, dass der Forde-
rungsaspekt den Angehorigen sehr wohl wichtig ist, zugleich sehen diese
aber auch die Notwendigkeit eigener Entlastung. Diesen Aspekt nennen die

meisten Befragten als Hauptgrund fur die Inanspruchnahme der Tagepflege.

Die Analyse der offenen Fragen zur Beurteilung der Tagespflege ermoglicht
einige wichtige Erkenntnisse zu Winschen und Qualitatsvorstellungen der
Angehdrigen und stellt damit eine aufschlussreiche Ergéanzung zu den stan-
dardisierten Antworten dar. Unter anderem wird deutlich, dass die Angehori-
gen der Tagespflegebesucher besonderen Wert auf die zwischenmenschli-
che Beziehung der Mitarbeiter zu den Erkrankten legen. Anders ausgedrickt
spielt nicht nur das WAS, also etwa das fachliche Angebot und die Leistun-
gen der Tagespflege eine Rolle, die Ergebnisse lassen darauf schliel3en,
dass die befragten Angehérigen sehr deutlich und sensibel auch das WIE der
Dienstleistung wahrnehmen. Die Qualitat der Zuwendung in der Betreuung
und Pflege, die empathische Hinwendung zum Betroffenen, hat fir die pfle-

genden Angehdrigen offenbar einen zentralen Stellenwert.

Ebenso betonen die Aussagen der Angehdrigen die Bedeutung der sozialen
Eingebundenheit der Demenzkranken durch die Tagespflege. Die Krankheit

183 Bell/Troxel, 2004, S.187
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und ihre Folgen kdnnen bewirken, dass sich das personliche soziale Netz-
werk des Betroffenen reduziert und der pflegende Angehdrige u. U. zur
einzigen Bezugsperson wird — was nicht selten auch umgekehrt Gultigkeit
besitzt. Die Tagespflege bietet aus der Sicht der befragten Angehdérigen die

wichtige Chance einer Vereinsamung der Erkrankten entgegenzuwirken.

In Hinblick auf die Frage nach der Verbesserung des Angebots Tagespflege
ist zunéchst festzustellen, dass mehr als die Hélfte der Befragten keine
Verbesserungsvorschlage machen. Dies kann zunéchst als positives Indiz
gewertet werden, lasst aber freilich nicht zugleich den Schluss zu, dass die
nicht Antwortenden in jeder Hinsicht zufrieden mit der Tagespflege waren.
Die Formulierung von Verbesserungsvorschlagen ist vielmehr mit einem
gewissen Beantwortungsaufwand verbunden und setzt das Wissen bzw. die

Vorstellungskraft alternativer Gestaltungsmaoglichkeiten voraus.

Bei den gemachten Verbesserungsvorschlagen steht zum einen der Wunsch
nach einer Flexibilisierung des Angebots Tagepflege im Vordergrund. Die
Bedeutsamkeit dieses Punktes fiur die Angehorigen wird noch dadurch un-
terstrichen, dass mehrere der Befragten, die mit den diesbeziglichen Rege-
lungen in ihrer Einrichtung zufrieden sind, dies in der vorhergehenden Frage
explizit gewurdigt haben. Das Antwortverhalten lasst darauf schliel3en, dass
die Tagespflege dann eine wirkliche Entlastung fir Angehorige darstellen
kann, wenn einerseits die Offnungszeiten das Nachgehen einer beruflichen
Tatigkeit erlauben und andererseits auch eine moglichst spontane Inan-
spruchnahme — sowohl unter der Woche, als auch am Wochenende — mdg-

lich ist.

Die Ergebnisse machen weiterhin deutlich, dass den Angehérigen an einem
intensiven Austausch sowie einer umfassenden Informationsweitergabe
durch das Personal gelegen ist. Hier sind somit vor allem die Pflege- und
Betreuungskrafte gefragt, den Fokus uber die direkte Versorgung der De-
menzerkrankten hinaus auch auf die Angehérigen zu richten und im Rahmen
einer geeigneten Kommunikationskultur in ihrer Einrichtung diesem Bedurfnis

ausreichend Rechnung zu tragen.
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SchlieB3lich scheint aus der Perspektive der Angehorigen teilweise auch
Verbesserungsbedarf bei der individuellen Forderung der Demenzbetroffe-
nen zu bestehen, was sicherlich in enger Verbindung mit der Mitarbeiterzahl,
die eine Tagespflegeeinrichtung vorhalt bzw. vorhalten kann, zu sehen und

ZU bewerten ist.
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3.5 Angehorige demenzkranker Heimbewohner (D)184

3.5.1 Soziodemographische Merkmale

Es beteiligten sich 52 Angehérige von demenzkranken Heimbewohnern (D)
an der Befragung. Das Alter der Befragten reicht von 23 bis 76 Jahren. Der
grofdte Anteil ist zwischen 51 und 60 Jahren alt. Der Mittelwert betragt 57,7
Jahre (Median: 58 Jahre).

Altersverteilung Angehorige
von Heimbewohnern

50

43,1%
40

29,4 %
30

19,6 %
20
,U 7%
0| mm—m | | .

bis 40 Jahre 41 bis 50 51 bis 60 61 bis 70 Uiber 70
Jahre Jahre Jahre Jahre

Abb. 21: Altersverteilung in der Stichprobe D

61,0% der Befragungsteilnehmer sind Frauen, 39,0% Mé&nner. Von ihnen
sind 76,9% verheiratet, 7,7% verwitwet, 7,7% geschieden, 5,8 % ledig und
1,9% in Partnerschaft lebend. Im landlichen Raum leben 15,4%, in kleinstad-
tischem Gebiet 34,6% und 50,0% leben in gro3stddtischem Gebiet. Als
hdchsten erreichten Abschluss haben 38,5% einen Hauptschulabschluss,
32,7% die Mittlere Reife, 3,8% das Abitur und 25,0% einen Hochschulab-
schluss.

In der Uberwiegenden Mehrzahl der Falle (71,2%) handelt es sich bei den
stationér versorgten Demenzkranken um die eigene Mutter. Mit grol3em
Abstand folgen der Vater (9,6%) und der Ehepartner (7,7%). Der Anteil der

184 Gesamtauswertung und weitergehende Analysen zur Subgruppe D finden sich auch in

der Diplom-Arbeit von Lehner, 2008
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Schwiegereltern, Grol3eltern oder sonstigen Personen fallt jeweils noch
geringer aus. Bis auf einen Befragten sind alle Angehdrigen deutsch.

3.5.2 Informiertheit

Bei der Frage nach der Bekanntheit von Hilfen fir Angehdorige pflegebedurfti-
ger bzw. demenzkranker Menschen wurden von den meisten Angehérigen
die ambulanten Pflegedienste (94,2%) sowie die Kurzzeitpflege (92,3%)
genannt. Etwa dreiviertel der Befragten (76,9%) kennen die Tagespflege.
Weniger bekannt sind die Alzheimer-Telefonhotline (21,2%), die freiwilligen
Helferkreise (23,1%) sowie die Nachtpflege (25,0%). Die Ubrigen Angebote,
wie z.B. Betreuungsgruppen (34,6%) oder Angehérigenschulungen (32,7%),

weisen einen mittleren Bekanntheitsgrad auf.

Hilfs - und Entlastungs angebote Anzahl Nennungen Anteil der( B()afragten
%
Ambulanter Pflegedienst 49 94,2%
Kurzzeitpflege 48 92,3%
Tagespflege 40 76,9%
Betreuungsgruppe 18 34,6%
Angehdrigenschulung 17 32,7%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 16 30,8%
Urlaubsangebote 15 28,8%
Verhinderungspflege 15 28,8%
Nachtpflege 13 25,0%
Freiwillige Helferkreise 12 23,1%
Alzheimer-Telefonhotline 11 21,2%

(Mehrfachnennungen mdoglich)

Tab. 18: Bekanntheit von Hilfs- und Entlastungsange  boten (D)

Als fur sie personlich wichtigste Informationsquelle in Bezug auf bestehende
Versorgungs- und Entlastungsangebote gaben die meisten Befragten den
Hausarzt an — er wird am haufigsten genannt und ist fur jeden Vierten die
erste Anlaufstelle. Eine wichtige Rolle spielen aber auch die Sozialstation
bzw. der ambulante Pflegedienst sowie Verwandte und Freunde. Literatur
sowie Medien (TV/Fernsehen/Internet) werden insgesamt etwas haufiger als

die Kranken- bzw. Pflegekasse angeflihrt, seltener stehen sie jedoch an
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erster Stelle. Gleiches gilt fur die Alzheimer-Gesellschaft. Weitere Einzelnen-
nungen, die in Tabelle 19 nicht mit aufgefuhrt werden, beziehen sich auf das
Krankenhaus, den Sozialpsychiatrischen Dienst und den eigenen beruflichen
Hintergrund als wichtigste Bezugsquelle fur Informationen.

Informationsquelle Nennungen gesamt Nennung an erster Stelle
(% der Befragten) (% der Befragten)
Hausarzt 24 (46,2%) 13 (25,0%)
Amt_)ulanter Pflegedienst/ Sozial- 22 (42,3%) 11 (21,2%)
station
Verwandte/Freunde 21 (40,4%) 8 (15,4%)
Literatur (Zeitung, Biicher) 19 (36,5%) 3 (5,8%)
TV/Radio/Internet 14 (26,9%) 1(1,9%)
Kranken-/Pflegekasse 13 (25,0%) 5 (9,6%)
Alzheimer-Gesellschaft 9 (17,3%) 6 (11,5%)

(Mehrfachnennungen mdaglich)

Tab. 19: I?gf)reichste Informationsquellen zu Versor  gungs- und Entlastungsangeboten
Die Mehrzahl der befragten Angehdrigen (65,4%) hat mindestens einmal
eine Beratung zu sozialrechtlichen Fragen wie z.B. zu den Leistungen der
Pflegeversicherung beansprucht. Acht Angehérige (15,4%) gaben an, noch
keine Beratung erhalten zu haben, sich diese aber zu wiinschen. Sechs von
ihnen meinten, nicht zu wissen, an welche Person oder Institution sie sich
hierfir wenden kénnten. Die anderen beiden Befragten hielten das ,Pflege-
heim* bzw. ,Vormundschaftsgericht” fir den richtigen Ansprechpartner und
entschieden sich damit flr nur bedingt geeignete Anlaufstellen. Ein nicht
unerheblicher Anteil von 19,2% sieht in dieser Hinsicht keinen Beratungsbe-
darf.

Wie in der nachfolgenden Grafik ersichtlich wird, stuft sich beinahe ein Viertel
der untersuchten Stichprobe (23,1%) beziglich sozialrechtlicher Leistungen,
Versorgungs- und Entlastungsmdglichkeiten selbst als vollkommen ausrei-
chend informiert ein. Immerhin 28,9% empfinden sich noch als ,ausreichend”
und etwa ebenso viele (26,9%) als teilweise ausreichend informiert. 11,5%
der untersuchten Stichprobe schatzen ihre Kenntnisse als weniger bzw. 9,6%
als gar nicht ausreichend ein, so dass bei etwa einem Funftel der Teilnehmer

nach eigener Einschatzung grofRere Informationsdefizite bestehen.
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Subjektive Informiertheit (D)
40
0,
30 28,9% 26,9%
23,1%
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vollkommen  ausreichend teils/teils weniger gar nicht

ausreichend ausreichend  ausreichend

Abb. 22: Subjektive Informiertheit (D)

3.5.3 Versorgung und Hilfe

Auch die Angehorigen der Heimbewohner (D) wurden dahingehend befragt,
ob und wenn ja durch wen die Krankheit Alzheimer bzw. eine andere Form
der Demenz diagnostiziert wurde. 51,9% gaben an, dass die Diagnose von
einem Facharzt gestellt wurde. In 38,5% der Falle erfolgte die Diagnosestel-
lung durch den Hausarzt. Bei 9,6% war nach den Angaben der Angehdrigen
keine Diagnose erfolgt. Der Zeitpunkt der Diagnosestellung liegt jeweils
zwischen einem viertel Jahr und 15 Jahren zurlck. In 36,5% der Falle erfolg-
te die Diagnose innerhalb der letzten drei Jahre, bei 30,8% im Zeitraum der
letzten drei bis sechs Jahre und bei 32,7% liegt die Diagnose langer als
sechs Jahre zuruck.

Die Versorgungsdauer der demenzkranken Angehdrigen im Pflegeheim
variiert in der vorliegenden Stichprobe zwischen 0,5 Jahren als kirzester bis
zu 14 Jahren als langster Zeitspanne. Im Durchschnitt erfolgt die stationare
Betreuung seit 3,5 Jahren (Median: 2,5 Jahre). Den grof3ten Anteil mit 50,0%
der Befragten, bildet die Gruppe, deren Angehdriger seit bis zu zwei Jahren
im Heim versorgt wird. Vor dem Umzug ins Heim wurden 46,2% der De-
menzbetroffenen im hauslichen Umfeld ausschlie3lich von Angehdrigen

versorgt. In den restlichen Fallen ging dem Umzug entweder hausliche Pfle-
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ge in Verbindung mit einem ambulanten Pflegedienst und/oder mit Tages-
pflege voraus bzw. herrschte eine sonstige Versorgungssituation vor, was
z.B. bedeuten kann, dass eine privat finanzierte Pflegekraft engagiert worden
war. 69,2% der Befragten bezeichneten sich als die Hauptpflegeperson des
Erkrankten. Von ihnen lebten allerdings nur 28,8% vor der Heimversorgung

mit dem Betroffenen zusammen.

Bei der Frage, welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote vor dem Heimumzug
in Anspruch genommen wurden, liegt der ambulante Pflegedienst an erster
Stelle. Er wurde in 36,5% der Falle genutzt. Die Kurzzeitpflege haben 30,8%
in Anspruch genommen, die Tagespflege 17,3% und die Verhinderungspfle-
ge 13,5%. Nur vereinzelt wurden auch die Alzheimer-Telefonhotline, Schu-
lungen fur pflegende Angehorige, Angehdrigen-Selbsthilfegruppen, Be-
treuungsgruppen und freiwillige Helferkreise in Anspruch genommen. Jeweils

nur einmal kam es zur Inanspruchnahme eines Urlaubsangebotes bzw. der

Nachtpflege.

Inanspruchnahme Anzahl der Nennungen Anteil der Befragten
Hilfs- und Entlastungsangebote (%)
Ambulanter Pflegedienst 19 36,5%
Kurzzeitpflege 16 30,8%
Tagespflege 9 17,3%
Verhinderungspflege 7 13,5%
Alzheimer-Telefonhotline 4 7,7%
Angehdrigenschulungen 3 5,8%
Angehdrigen-Selbsthilfegruppe 2 3,9%
Freiwillige Helferkreise 2 3,9%
Betreuungsgruppe 2 3,9%
Urlaubsangebot 1 1,9%
Nachtpflege 1 1,9%

(Mehrfachnennungen mdaglich)

Tab. 20: Nutzung von Hilfs- und Entlastungsangebote  n (D)

Alle befragten Angehdrigen gaben an, dass sie vor dem Umzug des De-
menzbetroffenen auch Hilfe durch Personen aus dem privaten Umfeld erhal-
ten hatten. Am haufigsten erfolgte diese Unterstiitzung durch den eigenen
Partner (50,0%). 16 Personen (30,8%) nannten ihre Geschwister, 14 (26,9%)
wurden durch die Kinder unterstutzt. Anschlielend folgen Freunde (17,3%),
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Bekannte (11,5%) und Nachbarn (9,6%). Vier Angehdrige (7,7%) wurden von
anderen als den genannten Personengruppen unterstutzt (z.B. durch die
Schwiegertochter).

Die Qualitdt der Unterstitzung durch die Familie bewerteten 53,8% der
Befragten als sehr gut bzw. gut. Dagegen beurteilten nur 25,0% der Untersu-
chungsteilnehmer die aulRerfamilidren Hilfeleistungen mit sehr gut oder gut.
Wahrend 17,3% der Befragten die Unterstitzung bei der Versorgung des
Erkrankten durch die Familie als schlecht bzw. sehr schlecht empfanden,
liegt diesbeztliglich der Anteil im auRerfamilidren Bereich mit 42,3% deutlich
hoéher (Abb. 23).

Zufriedenheit mit informeller Unterstiitzung
40,0%

34,6%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%
sehr gut gut teils/teils schlecht sehr schlecht

B familidre Unterstltzung M aulRerfamilidre Unterstltzung

Abb. 23: Zufriedenheit mit informeller Unterstitzun g (D)

Weiterhin sollte retrospektiv untersucht werden, welche Rolle ehrenamtliche
Unterstitzung bei der Betreuung und Pflege des erkrankten Angehérigen
gespielt hat (Abb. 24). Nur ein Befragungsteilnehmer gab an, ehrenamtliche
Hilfe tats&chlich erhalten zu haben. Ein Viertel der Befragten hatte gerne eine
solche Unterstitzung bei der Versorgung des Erkrankten zur eigenen Entlas-
tung in Anspruch genommen. 19,2% der Untersuchungsteilnehmer meinten,
dass ehrenamtliche Helfer eventuell zu ihrer Entlastung beigetragen hétten,
wahrend 11,5% diese Form der Unterstitzung explizit ablehnen. Als Begrun-

dung wurde z.B. angefuhrt, dass der Betroffene keinen Umgang mit Fremden
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winscht. Fur einen Grol3teil der Befragten (38,5%) bestand laut eigenen
Angaben kein Bedarf fur die Inanspruchnahme ehrenamtlicher Hilfe.

Wunsch nach ehrenamtlicher Unterstiitzung

keine Angabe
3,9%

habe ich erhalten
1,9%

ja, hatte mich
entlastet
25,0%

bestand kein
Bedarf

38,5%
eventuell
19,2%

nein
11,5%

Abb. 24: Wunsch nach ehrenamtlicher Hilfe vor Heimi  bersiedlung (D)

Von besonderem Interesse bei der Befragung der Angehdrigen im stationa-
ren Kontext sind die Griinde, die fur die Wahl dieser Versorgungsform aus-
schlaggebend waren. Fur die meisten Angehorigen stellten die fehlenden
Sicherheitsvorkehrungen im hauslichen Rahmen ein sehr wichtiges Kriterium
dar (60,4%). Als nahezu ebenso bedeutsam ist jedoch der Aspekt der seeli-
schen Uberlastung einzuschéatzen, der von 45,3% der Befragten als sehr
wichtig und von weiteren 30,2% immerhin noch als wichtig eingestuft wird.
Auch die korperliche Uberlastung wird von mehr als einem Drittel als sehr
wichtig beurteilt. Im Vergleich zu diesen ersten drei Aspekten sind die familia-
re bzw. die berufliche Belastung von nachrangiger Bedeutung. Nur 15,1%
der Befragten nannten die berufliche Zusatzbelastung als mindestens wichti-
gen Grund fur die Entscheidung zum Heimumzug des Betroffenen (Abb. 25).
Aufschlussreich ist in diesem Zusammenhang, dass 22 Personen der Grup-
pe D (42,3%) angaben, dass sie trotz der Erkrankung des Angehdrigen
weiter arbeiteten wie zuvor. Lediglich sieben mussten ihre berufliche Téatig-
keit einschranken (13,5%) und nur drei gaben sie ganzlich auf (5,8%).
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Griinde fiir Heimumzug

fehlende Sicherheitsvorkehrungen
seelische Uberlastung

kérperliche Uberlastung

familidre Belastung

berufliche Belastung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil in Prozent

M sehr wichtig B wichtig ™ teils/teils M eher unwichtig M unwichtig ™ keine Angabe

Abb. 25: Grinde fur den Umzug in ein Heim (D)

Schlieflich wurden die Angehorigen gebeten, die Hauptkriterien zu bestim-
men, die bei der Auswahl des Heimes fir sie im Vordergrund standen (Mehr-
fachantworten waren maoglich). Fir die meisten Angehdrigen war demnach
die Wohnortndhe ein entscheidender Faktor (78,8%). Aber immerhin auch
30,8% der Befragten befanden es fur wichtig, dass die Einrichtung Uber ein
Uberzeugendes Konzept fur die Betreuung Demenzkranker verfigt. Knapp
dahinter stehen die finanzielle Erschwinglichkeit der Einrichtung (25,0%) und
die Empfehlung durch Familie, Freunde und Bekannte (21,2%). Fir einen
grof3en Teil der Befragungsteilnehmer endete die Unterstutzung des Betrof-
fenen allerdings nicht mit dessen Umzug ins Heim: 36,5% gaben an gele-
gentlich, 25,0% sogar haufig Versorgungsaufgaben (z.B. Besorgungen,
Korperpflege, Raumpflege) fir den Pflegebedurftigen zu Gbernehmen.
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3.5.4 Allgemeine Einsch&tzungen

Welche Winsche haben die Angehorigen von Heimbewohnern (D) hin-
sichtlich der eigenen Versorgung im Alter? Wie die folgende Grafik zeigt,
wahlten mit Abstand die meisten befragten Personen aus dieser Stichprobe
(42,3%) auch fur sich selbst das Pflegeheim als bevorzugte Versorgungsform
im Falle einer eigenen Erkrankung mit Demenz. Jeder vierte Teilnehmer
entschied sich fur eine alternative Wohnform. 13,5% winschen sich als
Versorgungsform eine Pflege durch professionelle Helfer in hauslicher Um-
gebung und nur 3,9% gaben an, im Falle eigener Betroffenheit durch nahe
stehende Angehorige zu Hause gepflegt werden zu wollen. Ein Anteil von

15,4 % war bei dieser Frage unentschlossen.

Eigener Versorgungswunsch (D)

50,0%

40,0%

30,0%
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Abb. 26: Bevorzugte Versorgungsform bei eigener Erk  rankung (D)

Welche allgemeinen Einstellungen vertreten die Angehdrigen von Heimbe-
wohnern (D) in Hinblick auf Fragen der Versorgung und Pflege? Besonders
ins Auge féllt in Abbildung 27, dass mehr als ein Drittel der Befragten den

Ausspruch ,Pflege Demenzkranker ist Sache der Familie® ablehnt, ebenso
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wie die Forderung, dass die Familie die finanziellen Kosten der Versorgung
tragen solle. Starkere Zustimmung finden hingegen die Inanspruchnahme
aulRerfamiliarer Hilfe sowie die Einschéatzung, dass ambulante Dienste eine

grol3e Entlastung fur Pflegende darstellen.

Allgemeine Einstellung

Pflege ist Familiensache (a)
auBerfamilidre Hilfe soll beansprucht werden (b)
ambulante Dienste entlasten (c)

Familie soll finanzielle Kosten tragen (d)

Gesellschaft soll finanzielle Kosten tragen (e)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
B stimme voll zu W stimme Uberwiegend zu  m teil/teils
B stimme kaum zu B stimme nicht zu m keine Angabe

Abb. 27: Allgemeine Einstellung zu Fragen der Verso  rgung (D)

Auch die Befragungsgruppe D wurde abschliel3end gebeten, Vorschlage fir
eine bessere Unterstitzung von Angehérigen Demenzkranker zu machen.
Insgesamt 14 Befragungsteilnehmer (26,9%) machten hierzu Angaben.

Funf Personen winschen sich mehr Informationen bzw. einen besseren
Zugang zu diesen. Dabei sollten auch die Heime eine aktivere Rolle einneh-
men. Einmal wurde in diesem Zusammenhang konkret der Wunsch nach
einer speziellen, umfassend informierenden Anlaufstelle fur Angehoérige
gedaullert. Zusatzlich wurde das Bedirfnis nach einem Austausch mit ande-
ren Betroffenen betont. Ferner flgte eine Person hinzu, dass durch eine
bessere Aufklarung den Angehdrigen mogliche Schuldgefiihle hinsichtlich
der Inanspruchnahme eines Heims genommen werden kénnten.

Insgesamt drei Teilnehmer unterstrichen die Notwendigkeit eines grol3zigi-
geren Personalschlissels im Pflegeheim zum Zweck einer besseren Versor-
gung der Erkrankten. Zusatzlich verbliebe den Angestellten dadurch mehr

Zeit fur Angehdrigengespréache.
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Fur zwei Befragte steht der Wunsch nach groéRRerer finanzieller Unterstiitzung
im Vordergrund. Wiederum zwei Teilnehmer schlugen vor, pflegenden Ange-
hdorigen regelmélig stunden- oder wochenweise Helfer zur Verfiugung zu
stellen, um so Erholungs- und Ausgleichsmdglichkeiten zu schaffen. Diese
Helfer sollten mdglichst auch nachts zur Verfligung stehen. Jeweils ein An-
gehdoriger meinte, dass mehr Hilfe bei burokratischen Verrichtungen z.B. rund
um die Kassenleistungen angeboten werden sollte, dass mehr Unterstitzung
von Haus- und Fachérzten sowie aus dem Familienkreis (Geschwister) win-
schenswert sei und ein groReres Heimangebot speziell fir Demenzkranke

geschaffen werden sollte.
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3.5.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Zusammenfassend ist festzustellen, dass einem Grol3teil der Angehorigen
demenzkranker Heimbewohner (D) durchaus einige wesentliche Hilfeformen,
die in der hauslichen Pflege auch zur Entlastung der Angehdrigen dienen,
bekannt sind. Zu nennen sind hier insbesondere die ambulanten Pflege-
dienste sowie die Kurzzeitpflege, aber auch die Tagespflege. Andere Ange-
bote, die ebenfalls pflegende Angehdrige unterstitzen und entlasten kénnen,
wie z.B. Betreuungs- oder Selbsthilfegruppen, kennt dagegen nur etwa jeder
Dritte. AuBerdem gab Uber ein Drittel der Angehérigen an, keine sozial-
rechtliche Beratung erhalten zu haben, wobei knapp die Halfte von ihnen
einen Bedarf hierfir anmeldet und die restlichen Angehdrigen derzeit fur sich
keinen Beratungsbedarf sehen. Insgesamt fihlen sich die meisten Befragten
der Gruppe D ausreichend uber Hilfs- und Entlastungsangebote informiert,
was auch an der zum Untersuchungszeitpunkt geregelten stationaren Ver-
sorgungssituation liegen durfte. GroRRere Informationsdefizite sieht etwa ein
Funftel. Als hilfreichste Informationsquelle wurde der Hausarzt genannt,

gefolgt von den ambulanten Pflegediensten.

Laut den Angaben der Angehérigen wurde bei etwas mehr als der Halfte der
Demenzbetroffenen die Erkrankung durch einen Facharzt diagnostiziert, bei
Uber einem Drittel durch den Hausarzt und bei etwa jedem Zehnten war
keine Diagnose erfolgt. Der Diagnosezeitpunkt lag bei mehr als einem Dirittel
der Féalle innerhalb der vergangen drei Jahre. Die von GUTZMANN und ZANK
gedulRerte Hypothese, dass ,alte psychisch kranke Patienten, die im Prinzip
der kompetenten Betreuung durch die Psychiatrie bedirfen, an den Fachleu-
ten vorbei unmittelbar in die Heime transferiert werden, ohne vorher fachliche
Diagnose und Therapie erfahren zu haben®, erscheint zumindest auf der
Basis der vorliegenden Daten in Hinblick auf demenzkranke Menschen so
nicht haltbar.*®® Es ist jedoch in Betracht zu ziehen, dass seitens der Heim-
mitarbeiter, die als ,Verteiler* der Fragebbgen fungierten, eine Vorauswahi
zugunsten einer gesicherten Diagnose beim Erkrankten getroffen wurde.

18 Gutzmann/Zank, 2005, S. 190
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Knapp die Halfte der Betroffenen wurde vor dem Umzug ins Heim im hausli-
chen Umfeld ausschlief3lich durch Angehdrige versorgt — teilweise mit diesen
zusammenlebend, haufig aber auch getrennt — die andere Halfte zog profes-
sionelle Hilfe hinzu. Dieses Ergebnis stimmt mit Studien zum sozialen Netz-
werk demenzkranker alter Menschen tberein, die wiederholt feststellen, dass

nur etwa die Hélfte formelle Hilfen in Anspruch nimmt.*%

Zu den am haufigsten genutzten Hilfsangeboten vor dem Heimumzug gehor-
ten neben dem ambulanten Pflegedienst, die Kurzzeitpflege, die Tagespflege
und die Verhinderungspflege. Alle Angehérigen erhielten auch Hilfe durch
das private Umfeld, vor allem durch den eigenen Partner, Geschwister und
Kinder. Die Meisten sind rickblickend mit der erhaltenen familiaren Unters-
tutzung zufrieden. Die Zufriedenheit mit auf3erfamiliarer Hilfe durch Freunde,
Nachbarn und Bekannte fallt demgegeniber deutlich geringer aus. Dartber
hinaus spielte ehrenamtliche Unterstitzung in der vorliegenden Stichprobe
praktisch kaum eine Rolle, nur ein Befragter gab an, diese erhalten zu ha-
ben. Allerdings héatte sich ein nicht unerheblicher Anteil der Angehorigen

diese Hilfe gewilinscht bzw. meint, dass sie zur Entlastung beigetragen hatte.

Ausschlaggebend fur den Umzug ins Heim waren in vielen Fallen die fehlen-
den Sicherheitsvorkehrungen in der h&auslichen Wohnung, was bedeutet,
dass die Versorgung zu Hause aufgrund der Geféahrdungssituation nicht
mehr tragbar war. Die hohe Bedeutung, die diesem Aspekt, auch im Ver-
gleich mit den Einschatzungen der anderen Angehdrigengruppen (B bzw. C)
beigemessen wird, lasst sich wohl auch darauf zurtick fuhren, dass in dieser
Stichprobe deutlich mehr Angehdrige vor dem Heimumzug nicht mit dem
Betroffenen zusammen gelebt haben und die Demenzkranken damit nicht
rund um die Uhr betreut werden konnten. Aber auch die seelische und kor-
perliche Uberlastung der Angehorigen waren wesentliche Griinde fir die
Wahl der Heimversorgung, weniger bedeutsam waren berufliche oder famili-

are Faktoren.

1% \/gl. Werner, 2004; Nordberg et al., 2005
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Bei der der Wahl eines geeigneten Heims war in den meisten Fallen die
Wohnortnahe entscheidend, aber auch das Vorhandensein demenzspezifi-
scher Betreuungskonzepte und finanzielle Erwagungen spielten eine nicht
unwesentliche Rolle. Mehr als die Halfte der Untersuchungsteilnehmer
unterstitzen den Betroffenen auch zum Untersuchungszeitpunkt noch gele-

gentlich oder haufig bei anfallenden Versorgungsaufgaben im Heim.

Auffallig bei den allgemeinen Einschatzungen zur Versorgung bei Demenz
ist, dass nur ein sehr geringer Prozentsatz der Befragungsteilnehmer im
Falle eigener Erkrankung von Angehérigen zu Hause gepflegt werden will.
Die Meisten wirden selbst das Heim und viele eine alternative Wohnform
bevorzugen. Auch hier zeigt sich eine deutliche Diskrepanz zum Antwortver-
halten der anderen Befragungsgruppen. Ob es sich bei der Stichprobe D um
eine Gruppe von Personen handelt, die einem Leben im Heim tatsachlich
positiver gegenuber eingestellt ist, z.B. aufgrund guter Erfahrungen mit dem
Heimaufenthalt des Angehdrigen, oder ob es sich hier eher um eine psycho-
logisch motivierte Rechtfertigung der aktuellen Pflegesituation handelt, muss
offen bleiben. Dieses Ergebnis korrespondiert allerdings auch mit den Bewer-
tungen, die zu allgemeinen versorgungsbezogenen Statements abgegeben
wurden: so halt z.B. ein gro3er Teil der Angehdérigen die Pflege Demenzbe-

troffener nicht in erster Linie fur eine Aufgabe der Familie.

Um Angehérige von Demenzbetroffenen starker zu entlasten, waren aus
Sicht einiger Befragter vor allem noch mehr Informationen rund um die The-
matik bzw. ein leichterer Zugang zu diesen von Noten. Ein grof3ziigiger
Personalschlissel im Heim kénnte die Situation fur Personal, Betroffene und
Angehdrige entspannen.
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3.6 Gruppenubergreifende Vergleiche und Hypothesenprifungen

Im folgenden Kapitel wird zunachst explorativ der Frage nachgegangen,
inwiefern sich die verschiedenen Angehdrigengruppen (B, C und D) hin-
sichtlich ihrer soziodemographischen Merkmale voneinander unterscheiden.
Die Merkmale der Referenzstichprobe (A) sind fir diese Vergleiche inhaltlich
irrelevant und bleiben somit unbericksichtigt. AnschlieBend werden die
Angaben der Befragungsteilnehmer aller Untersuchungsgruppen Uuber ihre
allgemeine Einstellung zur Versorgungsfrage bei Demenz einander gegen-
Ubergestellt. Weitere gruppentbergreifende Vergleiche finden im Rahmen
von Hypothesenprifungen statt.

3.6.1 Vergleich soziodemographischer Merkmale

Der Altersvergleich der Stichproben zeigt, dass die Angehdrigen von Heim-
bewohnern (D) im Mittel die jingste, die Angehdrigen im ambulanten Versor-
gungskontext (B) hingegen die alteste Gruppe darstellen (Tab. 21). Die
Differenz der Mittelwerte zwischen diesen beiden Angehérigengruppen ist
auf dem Niveau von 0,05 signifikant,®’ das heif3t die Befragten im stationa-
ren Kontext sind durchschnittlich signifikant jinger als die Angehoérigen, die
ambulant pflegen. Die bestehenden Unterschiede zum Durchschnittsalter bei
den Angehdorigen von Tagespflegebesuchern (C) sind jeweils nicht signifi-

kant.

Form der Versorgung Mittelwert n Standardab- Median
(Jahre) weichung

Angehorige im ambulanten
Versorgungskontext (B) 6338 46 12,2 65.0
Angehorige von Tagespflege- 594 59 111 59.0
besuchern (C)
Angehorige von Heimbewoh- 57.7 51 9.0 58.0
nern (D)

Tab. 21: Durchschnittsalter in den Angehérigenstich proben

187

0,53 bis 11,65; Standardfehler: 2,088)

Post-hoc-Test nach Bonferroni (Mittlere Differenz 6,094 bei einem Konfidenzintervall von
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Die Untersuchung des verwandtschaftlichen Verhaltnisses zum Demenzbe-
troffenen in den unterschiedlichen Teilstichproben kann unter anderem Auf-
schluss dariber liefern, ob die bestehende Altersdifferenz auf den hoheren
Anteil an Kindern unter den befragten Angehdérigen von Heimbewohnern
zuruckzufihren sein kdnnte. Hierfir werden die Demenzbetroffenen gemal
den Angaben ihrer Angehorigen in die drei Gruppen ,Elternteil* (hierzu zah-
len: Mutter, Vater, Schwiegermutter, Schwiegervater), ,Ehepartner* und

~Sonstige” eingeordnet und einander gegenibergestellt.

Verhaltnis zum Demenzkranken

100%

80% -

60% - Sonstige
M Elternteil
40% 1 B Ehepartner

20% -

0% -

ambulant teilstationar stationar

Versorgungskontext

Abb. 28: Verwandtschaftliches Verhaltnis zum Demenz kranken

Wahrend im Bereich rein hauslicher Pflege (B) in der vorliegenden Untersu-
chung die Ehepartnerpflege (52,2%) Uberwiegt, handelt es sich im teilstatio-
naren Kontext (C) etwas haufiger um ein Eltern- oder Schwiegerelternteil des
befragten Angehdrigen. Im stationaren Kontext (D) tritt die Versorgung des
Ehepartners tatsachlich sehr deutlich in den Hintergrund: zu 82,7% wird ein
Eltern- bzw. Schwiegerelternteil des befragten Angehérigen im Heim ver-
sorgt. Es kann davon ausgegangen werden, dass hierin auch die Erklarung
fur den signifikant niedrigeren Altersdurchschnitt der befragten Angehdrigen

im stationaren Kontext liegt.
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Geschlechterverteilung
100% -
80% -

60% - s
m weiblich
® mannli

40% - mannlich

20% -

0% -

ambulant teilstationar stationar

Abb. 29: Geschlechterverteilung der Angehorigen

Der Vergleich der Geschlechterverteilung tber die verschiedenen Angehdri-
genstichproben hinweg zeigt zum einen, dass erwartungsgemaf durchge-
hend mehr Frauen als Manner pflegen (Abb. 29). Der Anteil der mannlichen
Angehdrigen als nachste Bezugsperson ist im ambulanten und stationéren
Versorgungskontext etwa gleich hoch. Auffallig ist aber, dass ihr Anteil im
teilstationaren Versorgungskontext gegeniiber den anderen beiden Berei-
chen deutlich geringer ausfallt. Betrachtet man umgekehrt das Geschlecht
des Demenzbetroffenen, zeigt sich, dass Manner mit 39,0% vergleichsweise
haufig im teilstationaren Bereich versorgt werden. Im ambulanten Kontext
liegt der Anteil mannlicher Pflegebedurftiger bei 27,3%, im stationaren Kon-
text nur bei 17,3%. Ob erkrankte Manner tatsachlich Uberdurchschnittlich
haufig die Tagespflege besuchen bzw. mannliche Angehdrige vergleichswei-
se selten auf teilstationdre Unterstitzung zurtick greifen, musste allerdings

nochmals im Rahmen einer reprasentativen Stichprobe verifiziert werden.

Vergleicht man die vorliegenden Schulabschlisse der Befragten, so sind
keine wesentlichen Unterschiede zwischen den Pflegenden im ambulanten
(B) und den Pflegenden im teilstationéren Versorgungskontext (C) auszuma-
chen. Jeweils etwas mehr als die Halfte gibt als héchsten Abschluss den

Hauptschulabschluss an (Abb. 30). Bemerkenswert ist jedoch auch hier der
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Vergleich mit den Angehoérigen im stationdren Kontext (D): Der Anteil von
Personen mit Hochschulabschluss ist in dieser Stichprobe mit 25,0% ge-
genuber den anderen beiden Teilgruppen (6,5% bzw. 8,3%) mehr als dreimal
so hoch. Es mag hier der gro3ere Anteil an jingeren Angehdrigen ins Ge-
wicht fallen, die haufiger Gber héhere Abschlisse verfigen, generell deckt
sich das Ergebnis aber auch mit Untersuchungen, die nachgewiesen haben,
dass die Bereitschaft zur héauslichen Pflege bei Personen aus dem Bil-

dungsmilieu geringer ausgepragt ist.'

Schulabschluss
100% -

80% - m keine Angabe
B Hochschule

0, -
60% W Abitur

40% m Mittlere Reife
-

B Hauptschule

20% - W ohne Abschluss

0% -

’

ambulant teil-stationar stationar

Abb. 30: Schulabschluss der befragten Angehérigen

Wie zu erwarten war, ist der Anteil Berufstatiger bei den Angehérigen von
Heimbewohnern (D) am grof3ten (Tab. 22). 32 Befragte, dies entspricht
61,5%, gehen einer beruflichen Tatigkeit nach. Die Arbeitshypothese, dass
auch im teilstationaren Kontext (C) der Anteil Berufstatiger héher ausfallen
konnte als im Bereich rein hauslicher Pflege (B) — es ist schlief3lich von einer
leichteren Vereinbarkeit zwischen Beruf und Pflege auszugehen — lasst sich
auf der Basis der vorliegenden Daten nicht bestéatigen. Bei den Angehérigen
im ambulanten Kontext (B) sind 28,3% der Befragten beruflich téatig, in der
Gruppe der Angehdrigen von Tagespflegebesuchern (C) nur 23,3%, obschon
der Altersdurchschnitt in der Stichprobe C etwas niedriger (vgl. Tab. 21) und

18 vgl. z.B. Klie/Blaumeiser, 2002, S.143



3. Ergebnisse 123

der Anteil pflegender Kinder bzw. Schwiegerkinder gegenuber der Ehepart-
nerpflege héher ausfallt als in der Stichprobe B (vgl. Abb. 28).

beruflich tatig
Form der Versorgung Nein Ja
n % n % Gesamt (n)
Angehérige ambulant (B) (33) 71,7 (13) 28,3 (46)
Angehorige teilstationéar (C) (46) 76,7 (14) 23,3 (60)
Angehdérige stationar (D) (20) 38,5 (32) 61,5 (52)

Tab. 22: Ausiibung einer beruflichen Téatigkeit
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3.6.2 Vergleich der allgemeinen Einstellung zur Versorgungsfrage

Die Studienteilnehmer aller vier Stichproben wurden zu ihrer allgemeinen
Einstellung bezuglich der Versorgung pflegebeditrftiger, demenzbetroffener
Menschen befragt.

Die Analyse der Zustimmung bzw. Ablehnung zu den vorgegebenen State-
ments und der Vergleich zwischen den verschiedenen Subgruppen mittels
eines Post-Hoc-Tests nach Bonferroni'® fiihrt zu folgenden Ergebnissen:

1. ,Es ist Sache der Familie, demenzkranke alte Men schen zu pfle-
gen”

Die Zustimmungswerte bewegen sich auf diese Aussage weitgehend im
Mittelfeld. Am wenigsten stimmen im Vergleich mit den anderen Gruppen die
Angehdorigen von Heimbewohnern (D) zu, gefolgt von den Befragungsteil-
nehmern der Referenzgruppe (A), den Angehérigen mit teilstationarer Ver-
sorgung (C) und den ambulant Pflegenden (A), die dieser Aussage tendenzi-
ell am deutlichsten zustimmen. Das Antwortverhalten der Angehérigen von
Heimbewohnern (D) unterscheidet sich in diesem Punkt signifikant von dem
aller anderen Teilgruppen.

2. ,Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen , auch Hilfe
von Freunden, Nachbarn oder freiwilligen Helfern in Anspruch zu
nehmen*

Die Referenzgruppe (A) spricht sich am deutlichsten dafir aus, dass auf3er-
familiare Hilfe in Anspruch genommen werden sollte. Die geringste, aber
immer noch deutliche Zustimmung findet sich bei den Angehdrigen von

Heimbewohnern (D). Die ermittelten Unterschiede sind nicht signifikant.

3. ,Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt ein e grof3e Entlas-
tung fur pflegende Angehdrige dar”

Auch diese Aussage findet in allen Gruppen Zustimmung auf hohem Niveau.

Die im Vergleich geringste Zustimmung auf3ern die Angehdrigen von Heim-

bewohnern (D). Die Angehérigen im ambulanten Versorgungskontext (B)

189 vgl. Tabelle im Anhang
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sowie die Referenzgruppe (A) messen den ambulanten Diensten die héchste
Bedeutung bei. Zwischen den Angehdrigen im stationdren Kontext (D) und
der Referenzgruppe (A), welche selbst diesbeztiglich kaum eigene Erfahrun-

gen haben dirfte, ergibt sich ein signifikanter Unterschied.

4. ,Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung Deme  nzkranker ver-
bunden sind, hat die Familie zu tragen®
Diese Aussage wird tendenziell von allen Teilgruppen abgelehnt, am stark-
sten von der Referenzgruppe (A), am wenigsten von Angehoérigen im ambu-
lanten Versorgungskontext (B). Die Unterschiede sind auf dem Niveau von
0,05 nicht signifikant.

5. ,Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte di e Solidarge-
meinschaft bzw. Gesellschaft finanziell aufkommen*

Dieser Aussage wird tendenziell eher zugestimmt, am deutlichsten von den
Befragungsteilnehmern der Referenzgruppe (A). Es ergeben sich keine

signifikanten Unterschiede.

(1= stimme voll zu; 5= stimme nicht zu)

Referenz- | Angehdrige | Angehérige | Angehdrige Alle
gruppe ambulant teilstatio- stationar
(A) (B) nar (C) (D)
1. Pflege ist MW 2,92 2,59 2,85 3,73 3,02
Familiensache n 59 16 60 52 217
SD 1,06 1,11 1,13 1,21 1,19
2. auBerfamilia- | MW 1,69 1,83 1,82 2,08 1,85
re Hilfe soll n 59 46 60 52 217
beansprucht
werden SD ,92 1,12 1,02 1,23 1,07
3. ambulante MW 1,42 1,48 1,60 1,94 1,61
prenste entlas: |, 59 46 60 52 217
SD 72 ,98 ,978 1,13 ,97
4. Familie soll MW 4,07 3,62 3,70 3,73 3,77
EPISLS n 59 46 60 52 217
Kosten tragen
SD 1,05 1,41 1,37 1,37 1,31
5. Gesellschaft | MW 2,25 2,72 2,72 2,42 2,52
soll finanzielle n 59 26 60 52 217
Kosten tragen
SD 1,11 1,43 12 1,16 1,23

Tab. 23: Vergleich der allgemeinen Einstellung zu F  ragen der Versorgung
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Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Einstellungen zu den vorgege-
benen Aussagen bei den Gruppen der pflegenden Angehérigen im ambulan-
ten (B) bzw. teilstationaren Kontext (C) durchwegs kaum Unterschiede auf-
weisen. Auch im Vergleich mit der Referenzgruppe (A) finden sich auf dem
Niveau von 0,05 keine signifikanten Unterschiede. Deutlichere Abweichun-
gen im Antwortverhalten zeigen die Angehdrigen von Heimbewohnern (D),
die Pflege tendenziell nicht als Familiensache bezeichnen und im Vergleich
zur Referenzgruppe (A) ambulanten Diensten eine nicht ganz so starke
Entlastungsfunktion zuschreiben. Weiterhin kann auch festgehalten werden,
dass die befragten Gruppen, insbesondere die Referenzgruppe (A), die ja die
zuklnftige (potentielle) Pflegegeneration darstellt, eine Demenzerkrankung
und die damit entstehenden Kosten eher als gesellschaftliche Problematik
verstehen, denn als primar familiar zu tragendes Schicksal und eine hohe
Akzeptanz fur eine Inanspruchnahme aulRerfamilirer Hilfen gegeben ist.
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3.6.3 Untersuchungshypothesen

Der Fragebogenuntersuchung liegen einige Hypothesen zugrunde, die im
Folgenden Uberprift werden sollen. Hierfir werden verschiedene Untersu-
chungsdimensionen tUber mehrere bzw. alle vier Teilgruppen hinweg verglei-
chend analysiert: die Pflegedauer, Pflegestufe, Informiertheit, Belastungs-
empfinden, Haufigkeit sozialer Aktivitditen sowie Zufriedenheit mit formeller

und informeller Unterstitzung.

Thesel: Pflegedauer

Es ist davon auszugehen, dass die Tagespflege eine stabilisierende Funktion
fur die hausliche Pflegesituation hat. Aber auch angesichts der Tatsache,
dass teilstationare Unterstltzung vermutlich haufig erst zu einem relativ
spaten Zeitpunkt im Pflegeprozess in Anspruch genommen wird, wenn be-
stehende Ressourcen bzw. ambulante Hilfen nicht mehr ausreichen, dirfte
die Gruppe der Angehorigen im teilstationaren Versorgungskontext (C) eine
zum Untersuchungszeitpunkt durchschnittlich langere Pflegedauer aufweisen

als die Angehdérigen im ambulanten Versorgungskontext (B).

These 2: Pflegestufe

Mit dem Ausmall der Pflegebedurftigkeit des Betroffenen wachst die Intensi-
tat an erforderlicher Unterstitzung. Es wird deshalb angenommen, dass der
Grad der Pflegebedurftigkeit — gemessen an der vorherrschenden Pflegestu-
fe (1-3) — Uber die verschiedenen Versorgungskontexte hinweg (B-D) zu-

nimmt.

These 3: Informiertheit

Hinsichtlich der Informiertheit Uber bestehende Hilfs- und Entlastungsange-
bote ist bei der Referenzgruppe (A), die noch nicht direkt mit der Problematik
der Pflege bei Demenz in Beriihrung steht, von den geringsten Kenntnissen
auszugehen. Angehérige von Heimbewohnern (D) sind diesbeziglich ver-
mutlich etwas besser informiert, jedoch dirften die meisten Kenntnisse in der

Gruppe der pflegenden Angehdrigen liegen, denen es gelingt, mit ambulanter
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(B) oder teilstationarer (C) Unterstutzung die hausliche Pflegesituation auf-
recht zu erhalten.

These 4: Belastungsempfinden

Es ist davon auszugehen, dass die dementielle Erkrankung eines nahe
stehenden Menschen fiur die Angehoérigen generell eine Belastung darstellt.
Dabei weisen Angehdrige von demenzkranken Heimbewohnern (D) vermut-
lich das im Vergleich geringste Belastungsempfinden auf. Die Belastungs-
werte bei hauslich Pflegenden (B), die keine Tagespflege in Anspruch neh-
men, durften héher ausfallen, als bei Angehorigen, die ihren Angehdrigen in
der Tagespflege versorgen lassen und damit zumindest zeitweilige Entlas-

tung erfahren (C).

These 5: Zufriedenheit mit familidrer und au3erfamiliarer Unterstiitzung

Formen teilstationarer und stationérer Versorgung werden erst in Anspruch
genommen, wenn das bestehende informelle Hilfenetz und die familiare
Unterstitzung nicht (mehr) ausreichen. Angehdrige, die zusatzlich eine
teilstationare Versorgung des Demenzbetroffenen wahlen (C), fuhlen sich
diesbeziiglich vermutlich weniger gut unterstltzt als rein hauslich Pflegende
(B). Angehorige, die sich fur eine Heimversorgung entschieden haben (D),
sind rickblickend unzufriedener mit der erhaltenen familiaren und aufR3erfami-

liaren Unterstiitzung als die anderen Befragungsgruppen.

These 6: Haufigkeit sozialer Aktivitaten

Bei pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz steht die Krankheit
im Mittelpunkt des Alltags. Soziale Freizeitaktivitaten (z.B. Ausgehen, sportli-
che oder kulturelle Unternehmungen, freiwilliges Engagement) kénnen dem-
nach kaum noch wahrgenommen werden. Insofern wird die Referenzgruppe
(A), auch bei Bereinigung der Altersdifferenz zu den Angehérigengruppen (B-
D), die haufigsten sozialen Aktivitdten unternehmen, wobei der Unterschied
zu Angehorigen von Heimbewohnern (D) eher gering ausfallen durfte. Es
wird angenommen, dass Angehorige, die ausschlie3lich hauslich pflegen (B)

am seltensten in der Lage sind, sozialen Aktivitaten nachzugehen, wahrend
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die Angehdrigen von Tagespflegebesuchern (C) einen etwas gréf3eren Frei-

raum fur derartige Unternehmungen besitzen.

3.6.4 Hypothesenprifungen

3.6.4.1 Pflegedauer

Die befragten Angehodrigen von Tagespflegebesuchern (C) versorgen den
Betroffenen zum Untersuchungszeitpunkt mit durchschnittlich 4,9 Jahren
gemal der Annahme langer als die ambulant Pflegenden ohne teilstationare
Unterstitzung (B) (Mittelwert: 4,0 Jahre). Diese Abweichung der Mittelwerte
ist allerdings — wie eine Uberprifung mittels t-Test zeigt — auf einem Niveau
von 0,05 nicht signifikant (p = 0,15). Es ist nicht auszuschlieR3en, dass sich
bei gréReren Stichproben bzw. einer retrospektiven Untersuchung der Unter-
schied in der durchschnittlichen Pflegedauer zwischen Pflegenden mit und
ohne teilstationdre Unterstltzung als signifikant erweisen wirde. Angesichts
der vorliegenden Ergebnisse muss die eingangs formulierte Hypothese

jedoch verworfen werden.

3.6.4.2 Pflegestufe

Pflegestufe 1 | Pflegestufe 2 | Pflegestufe 3 | kein Antrag/ Gesamt
n (%) n (%) n (%) Anspruch (100%)
Form der Versorgung n (%) n
ambulanter Kontext (B) 8 (18,6) 21 (48,8) 9 (20,9) 5 (11,6) 43
teilstationarer Kontext (C) 23 (39,0) 25 (42,4) 10 (16,9) 1(@1,7) 59
stationarer Kontext (D) 8 (15,4) 18 (34,6) 26 (50,0) 0 (0) 52
Gesamt 39 (25,3) 64 (41,6) 45 (29,2) 6 (3,9) 154

Tab. 24: Verteilung der Pflegestufen in den Versorg  ungskontexten

Wahrend im Bereich stationarer Pflege die Pflegestufe 3 Uberwiegt, hat die
Mehrzahl der Betroffenen im ambulanten Kontext die Pflegestufe 2. Im teil-
stationéren Bereich verteilt sich der Grol3teil der Betroffenen relativ gleich-
mafig auf die Stufen 1 und 2. Diese Zahlen liefern Hinweise darauf, dass
demenzkranke Pflegebedirftige mit der Stufe 3 von den Angehdrigen kaum
noch im héauslichen Umfeld versorgt werden kénnen und in diesen Féllen

haufig eine stationare Versorgung gewahlt wird. Die vorliegende Hypothese
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einer Uber die Versorgungskontexte hinweg zunehmenden Pflegebedurftig-
keit bestatigt sich somit in Hinblick auf die stationare Versorgung, nicht je-
doch in Bezug auf die Tagespflege, die zu einem erheblichen Anteil Gaste
mit der Pflegestufe 1 betreut und bei Schwerstpflegedurftigkeit (Stufe 3) an

ihre Grenzen zu gelangen scheint (Tab. 24).

3.6.4.3 Informiertheit

Um die Informiertheit der verschiedenen Teilgruppen vergleichen zu kdnnen,
sollen sowohl die Angaben zur subjektiven Einschatzung der Befragungsteil-
nehmer herangezogen werden als auch zur Bekanntheit der unterschiedli-
chen Hilfs- und Entlastungsangebote fur Demenzkranke bzw. ihre Angehori-

gen sowie im Speziellen auch einer Anlaufstelle fiir sozialrechtliche Belange.

Subjektive Informiertheit (1= vollkommen ausreichend; 5 = gar nicht ausreichend)

Standard-
Form der Versorgung Mittelwert n abweichung
Referenzgruppe (A) 3,83 59 ,89
Angehorige im ambulanten Versor-
gungskontext (B) 2,40 45 1,07
Angehdorige von Tagespflegebesu-
chern (C) 2,93 58 1,15
Angehorige von Heimbewohnern (D) 256 52 1,24
Gesamt 2,98 214 1,22

Tab. 25: Vergleich der subjektiven Informiertheit

Was die subjektive Informiertheit bezuglich sozialrechtlicher Fragen, Versor-
gungs- und Entlastungsmoglichkeiten anbelangt, bewegen sich die Zufrie-
denheitswerte der meisten Befragten im Mittelfeld (Tab. 25). Ein Vergleich
der Gruppen zeigt allerdings hochst signifikante Unterschiede an (p <
0,001***; H-Test nach Kruskal und Wallis). Anschlielende U-Tests nach
Mann und Whitney ergeben, dass sich die Referenzgruppe (A) im Vergleich
zu allen anderen Teilgruppen schlechter informiert fuhlt (p < 0.001***). Sub-
jektiv am besten informiert schatzen sich die Angehdrigen im ambulanten
Versorgungskontext (B) ein. Der Unterschied zu den Angehérigen mit teilsta-

tionarer Versorgung (C) ist signifikant (p= 0,026).
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Hinsichtlich der Bekanntheit der unterschiedlichen Hilfs- und Entlastungsan-
gebote ergibt sich folgendes Bild: Die Befragten aus der Referenzgruppe (A)
kennen durchschnittlich 4,5 der 11 genannten Hilfen (SD = 2,7). Bei den
Angehdrigen im ambulanten Versorgungskontext (B) sind im Mittel 4,8 der
angegebenen Hilfen bekannt (SD = 2,7) und bei den Angehérigen von Ta-
gespflegebesuchern (C) — unter Hinzunahme des Angebotes Tagespflege,
auf dessen Abfrage verzichtet werden konnte — durchschnittlich 4,5 Hilfen
(SD = 2,3). Angehdorige von demenzkranken Heimbewohnern (D) kennen im
Mittel 4,9 der Hilfs- und Entlastungsangebote. In allen Untersuchungsgrup-
pen sind somit im Durchschnitt weniger als die Halfte der vorgegebenen 11
Hilfsangebote bekannt. Welche Bekanntheit die verschiedenen Angebote
jeweils bei den Untersuchungsgruppen haben, wird aus der folgenden Ta-

belle ersichtlich.

Referen z- Angehdrige Angehdrige Angehdrige

gruppe ambulant teilstation&ar stationar
Hilfs- und Entlas- A) (B) ©) (D)
tungsangebote
Ambulante Pflege- 84,5 % 87,0% 81,7% 94,2%
dienste
Tagespflege 72,4 % 56,5% 100% 76,9%
Kurzzeitpflege 70,7 % 76,1% 83,3% 92,3%
Nachtpflege 19,0 % 10,9% 8,3% 25,0%
Verhinderungspflege 10,3 % 41,3% 48,3% 28,8%
Freiwillige Helferkrei- 32,8% 37,0% 8,3% 23,1
se
Alzheimer- 19,0 % 13,0% 18,3 21,2%
Telefonhotline
Schulungen fiur 43,1 % 34,8% 33,3% 32,7%
pflegende Angehdérige
Betreuungsgruppe 37,9 % 52,2% 18,3% 34,6%
Urlaubsangebote 20,7 % 28,3% 15,0% 28,8%
Angehdrigen- 48,3% 45,7% 31,7% 30,8%
Selbsthilfegruppe

Tab. 26: Vergleich der Kenntnis von Hilfs- und Entl  astungsangeboten
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Bei der Frage nach dem Ort einer sozialrechtlichen Beratung wird deutlich,
dass die Befragten im ambulanten Versorgungskontext (B) am haufigsten
eine solche Anlaufstelle kennen (Tab. 27). Der Anteil bei den Angehérigen
mit teilstationarer Unterstitzung (C) ist fast ebenso hoch. Da jedoch in bei-
den Stichproben fast alle der Gepflegten in eine Pflegestufe eingruppiert sind
und auch professionelle Hilfen in Anspruch nehmen, ist es dennoch verwun-
derlich, dass etwa jeder vierte bis flinfte Angehoérige sich dariber im Unkla-
ren ist. Noch deutlicher fallt das Ergebnis bei den Angehdrigen von Heimbe-
wohnern (D) aus: Nur die Halfte weil3, wo sie sich diesbeziglich hinwenden
konnte. Eine mogliche Erklarung hierfiir ware, dass die Einstufungsverfahren
durch das Heim ohne Beteiligung der Angehdrigen organisiert wurden. In der
Referenzgruppe (A) hat schlief3lich nur ein Drittel eine Vorstellung davon, wer

fur sozialrechtliche Fragestellungen zustandig sein kénnte.

Form der Versorgung
Referenz- Angehorige | Angehdrige | Angehérige
gruppe ambulant teilstationéar stationar
(A) (B) © (D)
Bekanntheit einer
Beratungsstelle fur Ja 33,9% 82,6% 76,7% 50%
sozialrechtliche Fragen
Nein 66,1% 17,4% 23,3% 50%

Tab. 27: Vergleich der Bekanntheit einer Beratungss  telle

Die Analyse der vorliegenden Ergebnisse macht deutlich, dass sich die
Referenzgruppe (A) erwartungsgemald in sozialrechtlichen Fragen am
schlechtesten informiert fuhlt und auch am unsichersten hinsichtlich einer
Anlaufstelle ist, die Uber sozialrechtliche Leistungen bei einer Demenzer-
krankung beréat. Dass die Angehdrigen im ambulanten Versorgungskontext
(B) sich subjektiv signifikant besser informiert fihlen als Angehotrige mit
teilstationarer Versorgung (C) kdnnte damit zusammenhangen, dass die
Befragten der Gruppe B durch den Kontakt zu ambulanten Pflegediensten,
Angehdrigen-Selbsthilfegruppen oder Betreuungsgruppen in ein starkeres
soziales Netzwerk eingebunden sind und dadurch der Austausch entspre-
chender Informationen eher gewahrleistet ist.
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In allen untersuchten Stichproben stellen die ambulanten Pflegedienste, die
Kurzzeitpflege und die Tagespflege die bekanntesten Angebote dar. Der
Vergleich der Mittelwerte zeigt, dass die befragten Gruppen auch kaum
Unterschiede hinsichtlich der Anzahl gekannter Hilfen aufweisen. Dies Uber-
rascht insbesondere flr die Referenzgruppe (A), bei der davon auszugehen
ist, dass ein Grof3teil selbst noch nicht direkt mit der Pflegeproblematik in
Bertihrung gekommen ist und somit ein groRerer Unterschied bei der Anzahl
bekannter Hilfen zu erwarten gewesen wére. Der hohere Manneranteil in
dieser Stichprobe hat hierauf keinen Einfluss, Manner kennen im Durch-
schnitt genauso viele Angebote wie Frauen. Die Vermutung, dass der hohe
Anteil jungerer bzw. héher gebildeter Befragungsteilnehmer dafuir ausschlag-
gebend ist, lasst sich ebenfalls nicht bestéatigen. Die bestehenden Mittelwert-
unterschiede bei der Anzahl gekannter Hilfen zwischen den unter 50-
Jahrigen und der Generation 50+ (4,65 vs. 4,2 bekannte Hilfen) sind nicht
signifikant, ebenso wenig wie zwischen den héher Gebildeten und denjeni-
gen mit niedrigem oder mittlerem Bildungsabschluss (4,7 vs. 4,4 bekannte
Hilfen). Mdglich ist eine unterschiedliche Auffassung der Referenzgruppe (A)
und Angehorigengruppen (B-D) in Hinblick darauf, was als bekannt gelten
kann. Wahrend fir Befragte aus der Referenzgruppe (A) womoéglich aus-
reichte, schon einmal von dem Hilfsangebot gehért zu haben, kdnnten die
Angehorigen strengere Mal3stédbe angelegt haben wie z.B. das konkrete
Vorhandensein des Angebotes vor Ort.

Die Anzahl an gekannten Hilfen stellt bei dieser Frage somit kein trennschar-
fes Kriterium dar. Die genauere Betrachtung der bekannten Hilfen bei den
Angehdrigengruppen zeigt jedoch tendenziell einen spezifischen, der vor-
herrschenden Versorgungsstruktur entsprechenden Wissenshintergrund: So
haben bei der Stichprobe von Angehérigen aus dem ambulanten Versor-
gungssektor (B) freiwillige Helferkreise und ambulante Versorgungsgruppen
eine deutlich héhere Bekanntheit als bei den anderen Untersuchungsgrup-
pen. Die Verhinderungspflege ist bei den Gruppen B und C, also den Ange-
horigen, die den Demenzbetroffenen vorwiegend hauslich versorgen, be-

kannter als bei den Angehorigen von Heimbewohnern (D). Demgegeniber
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kennen im Vergleich mit den Gruppen B und C jeweils mehr als doppelt so
viele der Angehorigen von Heimbewohnern die Nachtpflege.

Festzuhalten ist auch, dass die Angehdrigen von Heimbewohnern (D) im
Vergleich zu den Angehorigen, die hauslich pflegen, nicht generell als
schlechter informiert bezeichnet werden kdnnen. Zwar gibt nur die Héalfte der
Befragten an, eine Beratungsstelle fir sozialrechtliche Fragen zu kennen —
und damit deutlich weniger als in den anderen Angehdrigengruppen — je-
doch zeigen sich hinsichtlich der subjektiven Informiertheit sowie der Anzahl
an gekannten Hilfs- und Entlastungsangebote keine signifikanten Abwei-
chungen. Es ist somit in Zweifel zu ziehen, dass die mangelnde Bekanntheit
bestehender Entlastungsangebote den ausschlaggebenden Grund fur die
Wahl der Heimversorgung darstellt. Insgesamt ist jedoch zu konstatieren,
dass das Hilfsangebot fir pflegende Angehdrige Demenzkranker in seiner
Breite bei allen Befragungsgruppen, einschliel3lich der Referenzgruppe (A),
noch nicht hinreichend bekannt zu sein scheint bzw. unter Umstanden auch

noch nicht Uberall flachendeckend verbreitet ist.

3.6.4.4 Belastungsempfinden

Die Angaben zum globalen Belastungsempfinden lassen darauf schliel3en,
dass sich alle Angehdrigengruppen maRig bis stark durch die momentane
Pflege- bzw. Versorgungssituation belastet fihlen. Dabei weisen die Angeho-
rigen von Tagespflegebesuchern (C) (Mittelwert: 4,1) in der vorliegenden
Untersuchung kein nennenswert niedrigeres Belastungsempfinden gegenu-
ber den rein hauslich Pflegenden (B) (Mittelwert: 4,2) auf. Ein mdglicher
Entlastungseffekt durch die Tagespflege lasst sich auf der Basis dieses
Ergebnisses demnach nicht nachweisen, so dass die eingangs formulierte
These zu verwerfen ist. Bei den Angehorigen von demenzkranken Heimbe-
wohnern (D) liegt der Belastungswert mit durchschnittlich 3,0 deutlich unter
dem der anderen beiden Teilgruppen. Der Unterschied ist hochstsignifikant

(Testung nach Mann und Whitney).
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3.6.4.5 Zufriedenheit mit familiGrer und auBerfamiliGrer UnterstUtzung

Zufriedenheit (1 = sehr gut; 5 = sehr schlecht)

. o Zufriedenheit mit
Form der Versorgung f Zy_frledenhelt T.”" privater auRerfamiliarer
amiliarer Unterstiitzung Unterstiitzung

Angehdrige ambulant (B) Mittelwert 2,49 3,51

n 45 43

SD 1,29 1,24
Angehorige teilstationar (C) Mittelwert 3,03 3,64

n 58 58

SD 1,24 1,14
Angehorige stationar (D) Mittelwert 2,34 3,37

n 50 46

SD 1,29 1,31
Insgesamt Mittelwert 2,65 3,52

n 153 147

SD 1,30 1,22

Tab. 28: Vergleich der Zufriedenheit mit informelle  r Unterstitzung

Die Hypothese zur Zufriedenheit mit familidrer und aul3erfamiliarer Unterstt-
zung geht davon aus, dass Angehdérige im teilstationédren Versorgungskon-
text (C) unzufriedener mit der erhaltenen Unterstlitzung sind als Angehoérige
im ambulanten Versorgungskontext (B). Am wenigsten zufrieden, so die
Vermutung, sind ruckblickend Angehdorige, deren erkranktes Familienmitglied
zum gegenwartigen Zeitpunkt im Heim versorgt wird (D).

Ein H-Test nach Kruskal und Wallis zum Vergleich aller drei Gruppen ist
signifikant (p= 0,21). Die Ergebnisse der Mann-Whitney U-Tests ergeben,
dass Angehdrige mit teilstationdrer Versorgung (C) tatsachlich signifikant
unzufriedener mit der familidren Unterstlitzung sind als Pflegende im ambu-
lanten Versorgungskontext (B) (p < 0,05*). Noch deutlicher féllt der Unter-
schied allerdings zu den Angehdrigen von Heimbewohnern (D) aus, die —
anders als erwartet — rickblickend die erhaltene familiare Unterstitzung im
Vergleich besser bewerteten (p < 0,01**). Die Gruppe D zeigt tendenziell die
hochsten Zufriedenheitswerte sowohl in Hinblick auf die erhaltene familiare
als auch aul3erfamiliare Unterstitzung.

Weiterhin lasst sich feststellen, dass die Zufriedenheitswerte in Bezug auf die
aul3erfamilidre Unterstitzung in allen untersuchten Gruppen deutlich unter
denen der familidren Unterstitzung liegen (Tab. 28). Die Erfahrungen mit

dem erhaltenen Beistand durch Personen aufRerhalb des Verwandtenkreises
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werden durchgehend eher negativ bewertet. Die ermittelten Unterschiede
zwischen den einzelnen Untersuchungsgruppen sind diesbeziglich nicht
signifikant, d.h. die Befragten fuhlen sich jeweils dhnlich schlecht von ihrem

aufRerfamiliaren Umfeld unterstitzt.

3.6.4.6 Haufigkeit sozialer Aktivitaten

Referenzgruppe (A) Angehdrige im ambulanten
Versorgungskontext (B)
50 50
40 32,2% 30'5% 40 30.4% 92,00
30 1| 23,7% 30
19,6%
20 + 13,6% 20 15,2%
10 4 | | 10 +—
0 T T T 0 T T T
mehrmals  ca. einmal  ca. ein- bis weniger als mehrmals  ca. einmal ca. ein- bis weniger als
pro Woche pro Woche zweimal im €inmalim pro Woche pro Woche zweimalim €inmalim
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Abb. 31: Vergleich sozialer Aktivitaten

Aufschlussreich ist der Vergleich der Antwortverteilungen auf die Frage nach
der Haufigkeit sozialer Freizeitaktivitaten (Abb. 31): Die Referenzgruppe (A)
gibt mit 32,2% am haufigsten an mehrmals pro Woche solchen Aktivitaten
nachzugehen. Pflegende im ambulanten Versorgungskontext (B) wahlten in
der vorliegenden Untersuchung nur zu 15,2% diese Antwortkategorie, bei
den Pflegenden mit teilstationarer Unterstitzung (C) sind es 16,7% und bei

den Angehdrigen von Heimbewohnern (D) 19,2%.
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Weniger als einmal im Monat hingegen gehen lediglich 13,6% der Referenz-
gruppe (A), jedoch 32,6% der ambulant Pflegenden (B) und sogar 43,3% der
Pflegenden mit teilstationarer Unterstlitzung (C) sozialen Aktivitaten nach.
Bei den Angehérigen von Heimbewohnern (D) sind es 25,0%. Erwartungs-
gemal sind die befragten Pflegenden somit seltener als Personen aus dem
.vorpflegerischen“ Bereich (A) in ihrer Freizeit sozial aktiv und auch seltener
als Angehdrige von Heimbewohnern (D). Beriicksichtigt man in der Refe-
renzgruppe (A) nur Befragungsteilnehmer ab 55 Jahren, wodurch sich ein
vergleichbarer Altersdurchschnitt zu den anderen Stichproben ergibt, werden
die Unterschiede zwar geringer, die Referenzgruppe bleibt aber dennoch

diejenige Gruppe mit den haufigsten sozialen Unternehmungen.

Besonders bemerkenswert ist, dass die Tagespflege offenbar nicht dazu
beitragt, dass Angehdrige die so gewonnene Zeit flr ihre personliche Frei-
zeitgestaltung bzw. soziale Unternehmungen nutzen. Diese Teilgruppe ist im
Gegenteil die Gruppe mit den geringsten sozialen Aktivitaten. Die formulierte
Hypothese muss somit diesbeziglich zum Teil verworfen werden. Die Er-
gebnisse lassen insgesamt darauf schlie3en, dass bei den pflegenden An-
gehdrigen, unabhéngig davon, ob sie teilstationare Hilfen in Anspruch neh-
men oder nicht, die soziale Freizeitgestaltung durch die pflegerische Tatigkeit

deutlich eingeschrankt und ein erhohtes Risiko sozialer Isolation gegeben ist.

3.6.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Das vierte Kapitel war dem Vergleich der verschiedenen Teilstichproben der
Eichstatter Angehdrigen-Studie Demenz gewidmet. Die Gegenuberstellung
der soziodemographischen Merkmale der Angehérigen von Demenzbetroffe-
nen brachte zutage, dass die Untersuchungsgruppen im ambulanten (B),
teilstationaren (C) und stationaren Kontext (D) in Hinblick auf einige der
untersuchten Parameter Unterschiede aufweisen. Zunachst zeigt ein Alters-
vergleich der Befragungsteilnehmer, dass im rein hauslich-pflegerischen
Bereich (B) die Angehdorigen mit durchschnittlich etwa 64 Jahren das hochste
Alter haben, die befragten Angehorigen von Heimbewohnern mit rund 58

Jahren hingegen die jingste Gruppe darstellen. Bezlglich des ver-
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wandtschaftlichen Verhaltnisses zum Demenzbetroffenen ist festzuhalten,
dass der Anteil pflegender Kinder in der Tagespflegestichprobe (C) gegeni-
ber der Gruppe rein hauslicher Pflege (B) erhoht ist (53% vs. 39%). Noch
deutlicher fallt der Unterschied zur Heimpflege (D) aus, wo in 83% aller Falle
ein Elternteil stationar versorgt wird. Bei dem Vergleich der Geschlechtszu-
gehorigkeit fiel ins Auge, dass in der Gruppe der Angehdrigen von Tages-
pflegebesuchern (C) nur wenige mannliche Pflegende vertreten sind (12%),
wahrend im ambulanten (B) und stationéren Kontext (D) der Anteil der Man-

ner mit etwas uber einem Drittel ahnlich hoch liegt.

Bezlglich des Bildungsniveaus weist die Stichprobe der Angehdrigen von
Heimbewohnern (D) deutliche Differenzen zu den anderen Teilgruppen auf:
Der Anteil der Befragungsteilnehmer mit Hochschul- bzw. Realschulab-
schluss ist gegenuber den anderen Stichproben erhéht. Auch der Anteil
beruflich Tatiger ist hier mit etwa zwei Drittel am hdchsten. Unter den Ange-
hdorigen von Tagespflegebesuchern (C) sind im Rahmen der vorliegenden
Erhebung nicht mehr Berufstatige zu finden als im rein ambulanten Kontext

(B): der Anteil beruflich Tatiger liegt jeweils etwa bei einem Viertel.

Die gewonnenen Ergebnisse liefern Hinweise darauf, dass die Hilfeform
Tagespflege insbesondere von pflegenden Kindern, aber auch von Ehefrau-
en als Entlastungsstruktur genutzt wird. Heimpflege stellt vorwiegend fir
Kinder, weniger fur Ehepartner die Versorgungsform der Wahl dar. Auch das
Bildungsniveau spielt diesbeziglich offenbar eine Rolle — je héher die Bil-

dung desto wahrscheinlicher die Wahl einer stationdren Versorgungsform.

Vergleicht man die grundséatzlichen Ansichten zu Fragen der Versorgung
Uberrascht es nicht, dass Angehérige von Heimbewohnern (D) der Aussage
.Pflege ist Familiensache" am wenigsten zustimmen und damit in ihrem
Antwortverhalten signifikant von den anderen Teilgruppen abweichen. Dies
legt nahe, dass eine Heimversorgung nicht nur aufgrund von unginstigen
Rahmenbedingungen oder einer Uberlastung der Angehorigen gewahlt wird,
sondern auch eine andere Einstellung zur Familienpflege widerspiegelt. Die

Aussagen, dass Angehorige sich nicht scheuen sollten, Helfer (z.B. Freunde,
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Nachbarn) in die Pflege mit einzubeziehen, findet allerdings durchwegs
deutliche Zustimmung, am starksten von der Referenzgruppe (A). Diese
Gruppe ist es auch, die den ambulanten Pflegediensten die grof3te Bedeu-
tung bei der Entlastung der Pflegenden beimisst. Obschon auch die Angeh6-
rigen von Heimbewohnern (D) ambulante Pflegedienste uUberwiegend als
gro3e Entlastung einschétzen ist der Unterschied zur Referenzgruppe (A)
wiederum signifikant. Bei Fragen der Finanzierung der Pflege besteht tber
die Untersuchungsgruppen hinweg weitgehende Einigkeit, dass nicht vorran-
gig die Familie fur die Ubernahme von Kosten verantwortlich ist, eher wird
hier die Gesellschaft bzw. Solidargemeinschaft in der Pflicht gesehen. Dies
trifft insbesondere wieder fir die Referenzgruppe (A) und damit die ,zukinfti-
ge Pflegegeneration® zu, die in diesen Fragen die deutlichsten Werte auf-

weist.

Auch die sechs Untersuchungshypothesen zielten auf einen Vergleich zwi-
schen den unterschiedlichen Subgruppen ab. Hinsichtlich der Pflegedauer
musste die Hypothese verworfen werden, dass Angehorige mit teilstationarer
Unterstitzung (C) zum Untersuchungszeitpunkt langer hauslich pflegen als
Angehdrige im ambulanten Versorgungskontext (B), wenngleich die Ergeb-
nisse Hinweise darauf liefern, dass unter geeigneteren Untersuchungsbe-

dingungen eine Signifikanz nachweisbar wére.

Die Hypothese einer Uber die Versorgungskontexte hinweg zunehmenden
Pflegebedurftigkeit der Betroffenen bestatigte sich nur teilweise. Zwar ist im
stationéren Kontext die Pflegestufe 3 am starksten und die Pflegestufe 1 am
geringsten vertreten, jedoch werden im teilstationdren Bereich zu einem
erheblichen Anteil auch Gaste mit der Pflegestufe 1 betreut — mehr als dop-
pelt so viele als im ambulanten Kontext (B). Bei Schwerstpflegedurftigkeit

(Stufe 3) hingegen scheint diese Hilfeform an ihre Grenzen zu gelangen.

Was die Informiertheit anbelangt, schatzen sich die Teilnehmer der Refe-
renzgruppe (A) gemald der Untersuchungshypothese subjektiv am schlech-
testen ein. Sie geben auch am haufigsten an, keine Anlaufstelle flr sozial-

rechtliche Angelegenheiten zu kennen, gefolgt von den Angehdrigen von



3. Ergebnisse 140

Heimbewohnern (D). Hinsichtlich der Anzahl an bekannten Hilfsangeboten
ergeben sich allerdings keine nennenswerten Unterschiede zwischen den
Teilgruppen: alle Stichproben kennen jeweils etwas weniger als die Halfte
der vorgegebenen 11 Unterstitzungsangebote, wobei die ambulanten Pfle-
gedienste, die Tagespflege und die Kurzzeitpflege zu den am haufigsten
genannten Angeboten zahlen.

Ein maRig bis starkes Belastungsempfinden war bei allen Angehérigengrup-
pen (B-D) vorzufinden, erwartungsgemaf am geringsten scheint dies jedoch
bei den Angehdrigen von Heimbewohnern (D) ausgepréagt zu sein. Nicht
nachweisbar war ein gegeniber den rein hauslich pflegenden Angehdérigen
(B) geringeres Belastungsempfinden bei den Angehérigen der Gruppe C,
weshalb die Ausgangsthese diesbeziiglich verworfen werden musste. Eine
Interpretation dieses Ergebnisses dahingehend, dass von der Tagespflege
kein Entlastungseffekt fur die Angehdrigen ausgeht, ware sicherlich so nicht
zulassig. Es ist zum Beispiel denkbar, dass sich von vornherein Angehorige
mit einem grélRerem Leidensdruck bzw. geringeren psychosozialen Ressour-
cen fur eine teilstationare Versorgung entschieden haben. Allerdings ist auch
zu fragen, ob und wenn ja inwiefern die Nutzung der Tagespflege mdglicher-
weise Belastungsmomente in sich birgt bspw. durch eine aufwandige Orga-
nisation des Transfers des Betroffenen zur Einrichtung oder durch verstarkt
auftretende Verhaltensauffalligkeiten vor bzw. nach einem Tagespflegebe-

such.

Die Zufriedenheit mit der (ehemals) erhaltenen familidren Unterstiitzung ist
entgegen der urspringlichen Erwartung in der Gruppe der Angehdrigen von
Heimbewohnern (D) am héchsten. Nicht auszuschliel3en ist freilich, dass die
Situation vor dem Heimumzug rickblickend verklart beurteilt wird. Die Ange-
horigen von Tagespflegebesuchern (C) sind entsprechend der Hypothese
signifikant unzufriedener mit der Hilfe durch die Familie als rein hauslich
pflegende Angehorige (B). Mit der aufR3erfamilidren Unterstlitzung sind alle
Untersuchungsgruppen weniger zufrieden als mit der Unterstitzung durch

Familienmitglieder.
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Die letzte Hypothese widmete sich der sozialen Aktivitat der Befragungsteil-
nehmer und ist wiederum — zumindest teilweise — zu verwerfen: wahrend die
Referenzgruppe (A), aber auch die Angehdérigen von Heimbewohnern (D),
erwartungsgemall mehr Gelegenheit zu sozialen Aktivitdten haben, ist die
Unternehmungshaufigkeit bei den rein hauslich Pflegenden (B) als auch bei
den Angehdrigen von Tagespflegebesuchern (C) deutlich reduziert. Das
Antwortverhalten der Befragten macht deutlich, dass die durch die Tages-
pflege gewonnene Zeit nicht in erster Linie flr soziale Unternehmungen
genutzt wird. Es ist somit in beiden Untersuchungsgruppen von einem erhoh-
ten Risiko auszugehen, dass die Angehorigen in eine zunehmende Vereinze-

lungssituation geraten und sich sozial isolieren.
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4 DISKUSSION UND SCHLUSSFOLGERUNGEN

Das Forschungsinteresse dieser Arbeit lag in erster Linie auf folgenden

Fragestellungen:

» Inwieweit sind Angehorige bzw. ist die Bevolkerung Uber die beste-
henden Hilfestrukturen bei dementiell Erkrankten informiert?

» Welche (formellen und informellen) Hilfen nehmen die Angehérigen in
Anspruch? Wie sind ihre Erfahrungen damit und welche weiteren Un-
terstitzungsbedarfe bestehen?

» Welche grundsatzlichen Einschatzungen gibt es hinsichtlich Fragen

der Versorgung bei Demenz?

Es werden deshalb im Folgenden die gewonnenen Ergebnisse bezuglich der
Dimensionen ,Informiertheit, ,Versorgung und Hilfe* sowie ,Allgemeine
Einschatzungen“ analysiert und diskutiert. Aus ihnen sollen geeignete
Schlussfolgerungen fur die Praxis gezogen werden. Eine kritische Betrach-
tung der methodischen Grenzen der Studie sowie weiterfuhrende For-

schungsfragen schliel3en dieses Kapitel ab.

4.1 Diskussion der Ergebnisse

4.1.1 Informiertheit

Es existieren einige Studien, vorwiegend im internationalen Raum, die sich
mit der Informiertheit von pflegenden Angehdrigen aber auch anderen Laien
zur Alzheimerkrankheit befassen (vgl. z.B. AYALON/AREAN, 2004; WERNER,
2003; WERNER, 2001; GRAHAM, 1997; PROCTOR et al., 2002). GRAHAM verfolgt
dabei einen ahnlichen methodischen Ansatz wie die vorliegenden Studie,
indem er drei verschiedene Untersuchungsgruppen miteinander vergleicht:
Pflegende, die bislang keinen Kontakt zu sog. ,mental health care services"
hatten, Pflegende, die bereits Professionelle aus diesem Dienstleistungsbe-
reich aufgesucht haben und solche die eine ,support group® der Alzheimer-
Gesellschaft besuchen. Letztere schneiden in seinem Wissenstest signifikant
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besser ab als die beiden anderen Gruppen. GRAHAMS Augenmerk gilt aller-
dings, wie bei den anderen genannten Autoren, in erster Linie dem krank-
heitsspezifischen Wissen (z.B. zu Symptomatik, Epidemiologie und Atiologie
der Demenz). Bislang gibt es also keine Studien, die die Kenntnisse bzw.
Informationsbedirfnisse sowohl von (noch) nicht Betroffenen, als auch pfle-
genden Angehdrigen in unterschiedlichen Phasen der Pflegeprozesses bzw.
verschiedenen Versorgungskontexten zum existierenden Hilfesystem bei
Demenz erfassen und einander gegenuber stellen. Aber auch da das profes-
sionelle Hilfesystem in Deutschland sich in seiner Ausgestaltung von dem
anderer Lander mehr oder minder stark unterscheidet, ware ein Vergleich der
Ergebnisse mit internationalen Untersuchungen ohnehin nur begrenzt mog-
lich.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie sprechen insgesamt flr eine erfolg-
reiche Krankheitsaufklarung zum Thema ,Demenz“. Ein Grol3teil der befrag-
ten Bevolkerungsstichprobe (A) hat eine allgemeine Vorstellung tber die
Krankheit, ihre Symptomatik und Prognose. Zwar leidet dieses Ergebnis in
besonderem Mal3e an der fehlenden Représentativitat der Stichprobe, auf-
grund des eher durchschnittlichen Bildungsgrades der Teilnehmer (56%
verfiigen Uber einen einfachen oder mittleren Bildungsabschluss) kann den-
noch von einer gewissen Belastbarkeit des Ergebnisses ausgegangen wer-
den. Andererseits zeigt sich eine eher geringe Informiertheit Gber die einzel-
nen Unterstitzungsmaglichkeiten. Dies gilt gerade auch fiur jene Angebote,
die ein langerfristiges Aufrechterhalten einer mdglicherweise in Zukunft
notwendigen hauslichen Pflege beférdern kdonnten (z.B. Verhinderungspfle-

ge, freiwillige Helferkreise, Nachtpflege, Urlaubsangebote).

Die Schwierigkeit, die Angebotspalette an Hilfen zu Uberblicken, scheint mit
Einschrankungen ebenso auf die Angehdrigen Demenzkranker zuzutreffen.
Sie weisen zwar in der Regel ein fur den aktuellen Versorgungskontext spe-
zifisches (Teil-)Wissen auf. Viele Hilfsangebote, die u.a. der Informations-
vermittlung, dem personlichen Austausch und der Entlastung dienen (z.B.
Angehdrigenschulungen, Selbsthilfegruppen) sind jedoch nicht hinreichend

bekannt. Auch wenn sich die Angehdrigen subjektiv informierter fuhlen, als
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Menschen, die mit der Problematik noch nicht direkt in Berihrung gekommen
sind, fallen die Zufriedenheitswerte mit der personlichen Informiertheit insge-
samt nur mafig aus. Der Wunsch nach einem verbesserten Informationsan-
gebot bei der Frage, wie Angehdrige besser unterstitzt werden kénnen,
spiegelt das empfundene Informationsdefizit ebenso wider. Besonders hin-
zuweisen ist darauf, dass viele Befragungsteilnehmer nicht wissen, an wel-
che Stelle sie sich fir eine Beratung zu sozialrechtlichen Hilfen und Leistun-
gen wenden koénnen, was auch daflr spricht, dass das Hilfesystem
diesbeziiglich bislang noch nicht tGiberschaubar und transparent genug ist. Ob
die Pflegestitzpunkte, die derzeit in der Umsetzung begriffen sind und prima-
re Anlaufstelle auch fur Fragen rund um die Angehérigenpflege sein wollen,
dieses Problem beseitigen werden, muss sich noch erweisen. Der mit die-

sem Modell eingeschlagene Weg ist jedenfalls vielversprechend.®

4.1.2 Versorgung und Hilfe

4.1.2.1 Essenzen fur das formelle Hilfesystem

,Die professionellen Hilfsangebote sind aus Sicht vieler pfle-
gender Angehdriger zu wenig oder gar nicht an ihren Bedurf-
nissen, Ressourcen und Mdglichkeiten orientiert oder gehen
ganz an ihnen vorbei. Deshalb werden sie von ihnen kaum
bzw. wenn Gberhaupt nur partiell genutzt. Im Bereich des pro-
fessionellen Gesundheits- wie des professionellen Hilfesys-
tems fehlt es bisher weitgehend an einer systematischen An-
gehorigenperspektive und mangels darauf ausgerichteter
konz?getioneller Vorstellungen bestehen noch deutliche Defi-
zite."

Auch wenn die Ergebnisse der Eichstatter Angehérigen-Studie Demenz ein
nicht ganz so pessimistisches Bild zeichnen, wie es CATuULLI beschreibt,
muss ihr in einigen Punkten dennoch zugestimmt werden. Die z.T. nur maf3i-
ge Inanspruchnahme einzelner formeller Hilfen wird auch in der vorliegenden
Studie weitgehend bestatigt. Die moglichen Grunde fur die Zurtickhaltung bei

der Inanspruchnahme formeller Angebote — trotz nachgewiesener hoher

19 Michell-Auli et al., 2009
191 catulli, 2007, S. 291
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Belastungen — sind theoretisch bereits hinreichend eruiert worden (vgl. Kap.
1.4.2). Angesichts dessen dirften professionelle Dienstleistungsanbieter ein
originares Interesse daran haben, mehr tGber die Bedurfnisse und Qualitats-
vorstellungen von Angehdrigen Demenzbetroffener zu erfahren, um ihre
Angebote weiterzuentwickeln bzw. potentielle Nutzergruppen besser anzusp-
rechen. Um den beschriebenen Ist-Zustand zu uberwinden, ist es auch von
Seiten der scientific community erforderlich, sich gezielt mit der Perspektive
der pflegenden Angehérigen auseinander zu setzen. Erst in jingerer Zeit
widmen sich Wissenschaftler vermehrt und mit unterschiedlichen methodi-
schen Herangehensweisen dieser Aufgabe.'®? Auch die vorliegende empiri-
sche Studie will hierzu einen Beitrag leisten.

Die gewonnen Ergebnisse lassen eine im Allgemeinen durchaus vorhandene
Akzeptanz der etablierten und sozialrechtlich geférderten Versorgungsstruk-
tur erkennen. Die vorhandenen Angebote scheinen den Bedirfnissen pfle-
gender Angehoériger zum grofR3en Teil zu entsprechen und es wird auch eine
besondere Wertschatzung der professionalisierten Betreuung erkennbar.
Insofern stimmen die Ergebnisse mit denen der Reprasentativerhebung von
SCHNEEKLOTH und WAAL Uberein, die schreiben, ,dass das Angebot an pro-
fessionellen Pflegesachleistungen im engeren Sinne durchaus nachfragege-
recht vorhanden ist. Es finden sich keinerlei Hinweise, die darauf schlie3en
lassen wirden, dass die grundlegende Pflegeinfrastruktur in Deutschland
nicht hinreichend ausgebaut ware.“*** Allerdings zeigt sich auch, dass viele
Aspekte von den Befragungsteilnehmern der Eichstéatter Angehérigen-Studie
Demenz als verbesserungswirdig eingeschatzt werden. Eine genauere
Analyse der Erwartungen der Angehorigen gegenuber den professionellen
Diensten erfolgte insbesondere in Hinblick auf die Tagespflege.

MEIER et al. ermittelten in ihrer Untersuchung, in der sie 72 héauslich pflegen-
de Angehdrige von Demenzpatienten befragten, dass mehr als die Halfte

(55,6%) das Bedurfnis nach einer Tagesbetreuung hat. Nur jeder Vierte von

192 v/gl. z.B. Seidl/Labenbacher, 2007; Jinemann/Grafel, 2004; Meier et al., 1999
1% Schneekloth/Waal, 2005, S. 81
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diesen beanspruchte diese Dienstleistung jedoch tatsachlich.*** In der vorlie-
genden Untersuchung wurde Uber die Befragungsgruppe der Angehdrigen im
ambulanten Versorgungskontext (B) erfasst, warum Pflegende, die sich diese
Hilfeform winschen, sie dennoch nicht nutzen. Offenbar existieren hier vor
allem drei Barrieren: die Ablehnung durch den Demenzbetroffenen, die ho-
hen finanziellen Kosten sowie strukturell-organisatorische Griinde (z.B. die
schlechte Erreichbarkeit oder ungiinstige Offnungszeiten). Die Ergebnisse
zeigen weiterhin, dass die Tagespflege insbesondere von jenen Angehérigen
genutzt wird, die mit der familidren Unterstlitzung eher unzufrieden sind. Es
ergab sich diesbeziiglich ein signifikanter Unterschied zwischen der Teil-
stichprobe B und der Teilstichprobe C. Dies lasst die Annahme zu, dass die
Tagespflege besonders auch von Pflegenden ohne ausreichendes familiares
Unterstitzungsnetzwerk nachgefragt wird und damit zukinftig in seiner

Bedeutung noch steigen durfte.

ZANK und ScHACKE konnten in ihrer Untersuchung positive Auswirkungen der
Tagespflege nicht nur auf das Wohlbefinden der Tagesstattenbesucher,
sondern auch Entlastungseffekte fiir deren Angehorige nachweisen.® Aller-
dings scheinen diese Entlastungseffekte nicht so grof3 zu sein, wie man
annehmen mochte. Die Nutzung der Tagespflege ist mit einem nicht uner-
heblichen organisatorischen und zeitintensivem Aufwand sowie psychischen
und physischen Anstrengungen fur die Angehdrigen verbunden. Was die
Verwendung der gewonnenen freien Zeit angeht, die der Pflegebedurftige in
der Tagespflegeeinrichtung verbringt, steht fur viele Angehdrige offenbar
auch nicht die personliche Regeneration oder Pflege von Sozialkontakten,
sondern die Erledigung anfallender Arbeiten oder das Wahrnehmen von
Terminen im Vordergrund. Damit widersprechen die empirischen Ergebnisse
der vorliegenden Untersuchung der hoffnungsvollen Annahme von MEIER et
al.: \Wenn der Angehdorige seinen Patienten gut betreut weil3, wird er in der

Lage sein, die freie Zeit fir eigene Hobbys oder zur Entspannung zu nutzen,

19 Meier et al., 1999, S. 92
195 Zank/Schacke, 2001, S. 11
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er wird sich weniger eingeschrankt in seiner Freiheit fihlen und dadurch

auch weniger angstlich und belastet sein.“*%°

Weiterhin scheint auch eine Vereinbarkeit mit dem Beruf in der Regel nicht
gewahrleistet zu sein. Dies ist angesichts der gesellschaftlichen Entwicklun-
gen (zunehmende Berufstatigkeit der Frauen, steigende Zahl Pflegebedurfti-
ger usw.) als besonders prekar anzusehen ist, zumal es sich bei der ,Fami-
lienpflege keineswegs nur um eine nachberufliche Tatigkeit handelt“. **” Um
sich also der Antwort auf die Frage anzunéhern, wie die Tagespflege konzi-
piert sein muss um als Entlastungsstruktur tatsachlich wirksam zu werden, ist
die Sichtweise der Angehdorigen, die bereits Erfahrungen mit dieser Hilfeform
gemacht haben, unverzichtbar. Es kristallisieren sich hier einige Schwer-
punkte heraus, die u.a. eine Flexibilisierung der Offnungszeiten (sowohl unter
der Woche als auch am Wochenende), eine verbesserte Zusammenarbeit
mit den Mitarbeitern und die verstarkte Forderung des demenzkranken An-
gehorigen bzw. die empathische Zuwendung zu diesem betreffen. Auch
wenn finanzielle Aspekte von den Angehdrigen der Tagespflegegaste uber-
raschenderweise explizit kaum erwahnt wurden, lasst sich doch zumindest
indirekt aus der mehrheitlich eher geringen wdchentlichen Nutzungshaufig-
keit schlieBen, dass 6konomische Erwagungen hierfir eine wichtige Rolle
spielen durften. Es bleibt abzuwarten, ob die kirzlich vorgenommene Erho-
hung der finanziellen Leistungen fiir Angehérige von Demenzbetroffenen
tatséchlich zu einer verstarkten Inanspruchnahme dieser und anderer Un-
terstiitzungsangebote fihrt. Im Jahr 2006 wurden lediglich 2,5% der Leistun-
gen der Pflegeversicherung fir Kurzzeit-, Tages- und Nachtpflege sowie

Urlaubspflege gemeinsam ausgegeben.®®

Wenngleich die Perspektive eines madglicherweise zuklnftig notwendigen
Heimumzugs des erkrankten Angehérigen von den aktuell Pflegenden stark
ausgeblendet wird, ist damit zu rechnen, dass diese Versorgungsform gera-
de fur Demenzbetroffene auch in Zukunft einen grol3en Stellenwert einneh-

men wird. Es kann nicht selbstverstandlich davon ausgegangen und erwartet

1% Meier et al., 1999, S. 95
97| ehr, 2007, S. 257
198 |sfort/Laag, 2007, S. 812
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werden, dass Angehdrige trotz aller vorhandenen Unterstitzungsleistungen
willens und in der Lage sind, die anspruchsvolle Aufgabe der Betreuung und
Pflege wahrzunehmen und den Betroffenen bis zu dessen Tode zu versor-
gen. Daruber hinaus ist bereits heute die Mehrzahl der Heimbewohner de-
ment. Es bleibt deshalb eine wesentliche sozialplanerische Herausforderung,
geeignete und auf diese Zielgruppe speziell ausgerichtete Einrichtungen
wohnortnah zur Verfiigung zu stellen. Eine zukunftsweisende konzeptionelle
Ausgestaltung hat nicht nur den Bedurfnissen Demenzbetroffener hinsichtlich
milieutherapeutischer Gestaltung und dementengerechter, validierender
Betreuungskonzepte Rechnung zu tragen, auch die (ehemals) pflegenden
Angehorigen sollten als Experten fur den Betroffenen ausreichend Gehor
finden und entsprechend ihrer jeweiligen Moglichkeiten aktiv in den Heimall-
tag sowie Versorgungsaufgaben einbezogen werden. Eine gegenseitige
wertschatzende Grundeinstellung zwischen Professionellen und Laien ist
dafur ebenso erforderlich, wie die Verankerung der Angehdrigenarbeit im
Leitbild der Einrichtung und die Ausarbeitung und Umsetzung entsprechen-
der Standards. Dariiber hinaus bergen alternative gemeinschaftliche Wohn-
und Betreuungsformen ein noch nicht ausgeschopftes Potential. Die Bereit-
schaft innovative Wege zu gehen zeigt sich in der vorliegenden Studie Uber
alle Befragungsgruppen hinweg bei erstaunlich vielen jungeren und auch
alteren Menschen. Modelle hierzu werden von der Fachdiskussion bereit

gestellt.'*

4.1.2.2 Essenzen fUr das informelle Hilfesystem

In der ,Social support“-Forschung wird die Unterstitzung durch das soziale
Umfeld mittels verschiedener Dimensionen und theoretischer Konstrukte
beschrieben und erfasst: durch die Struktur des Hilfenetzwerks (soziale
Einbindung und soziale Ressourcen), durch die funktionelle Unterstiitzung
(ausgelibte unterstitzende Verhaltensweisen) sowie die wahrgenommene
Unterstitzung, wobei die letzte Komponente, welche auch die subjektive

Zufriedenheit mit der erhaltenen Unterstlitzung einschlief3t, als besonderes

199 vgl. Dérner, 2007; Klie, 2002; Leichsenring, 1998
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effektiv hinsichtlich ihrer positiven Wirkung auf die emotionale und physische
Gesundheit von Pflegenden diskutiert wird.?® Die Eichstatter Angehorigen-
Studie Demenz bericksichtigte diese drei Dimensionen insofern, als sowohl
die in den Hilfekontext eingebundenen Personen, die Haufigkeit ihrer Unter-
stitzungsleistungen als auch die Zufriedenheit mit der Hilfe aus Sicht der

Angehdrigen erfasst und ausgewertet wurden.

Unterstitzung durch die Familie, insbesondere durch nahestehende Angeho-
rige wie der eigene Partner und die Kinder ist demnach eher die Regel, als
die Ausnahme. Familidre Unterstitzungsleistungen spielen also auch bei
gleichzeitigem Erhalt formeller Dienstleistungen, wie dies auf die ganz uber-
wiegende Mehrheit der hauslich pflegenden Untersuchungsteilnehmer zu-
trifft, eine wesentliche Rolle. Es konnte weiterhin gezeigt werden, dass eine
haufigere Unterstltzung positiv mit der subjektiven Zufriedenheit korreliert.
Die Haufigkeit der Unterstitzung variiert jedoch stark und findet in den meis-
ten Fallen nur gelegentlich statt. Auch die Zufriedenheit mit der erhaltenen
Hilfe fallt sehr unterschiedlich aus. Daruber hinaus ist zu beachten, dass ein
Teil der pflegenden Angehorigen ganzlich auf familiare Unterstlitzung ver-
zichten muss. Ob hier eine Unterstlitzung durch andere, nicht verwandte
Helfer, teilweise kompensierend wirken kann, ist fraglich. Die Erwartungen an
die auRerfamilidare Unterstltzung werden nicht erfillt, die Zufriedenheit dies-

bezuglich fallt bei den meisten Angehorigen eher gering aus.

Mit zunehmender Pflegedauer ist allerdings eine wachsende Akzeptanz auch
ehrenamtlicher Unterstitzung zu konstatieren. Dies ist vermutlich dadurch zu
erklaren, dass die Pflegenden an persotnliche Belastungsgrenzen stol3en.
Obschon faktisch ehrenamtliche Unterstiitzung bei den befragten Angehdri-
gen dieser Studie kaum eine nennenswerte Rolle spielt, meint ein nicht
unerheblicher Anteil, dass eine solche Hilfe winschenswert und entlastend
fur sie ware. Die Pflegenden zeigen sich damit durchaus offen gegenuber
einer Unterstltzung durch nicht familienzugehorige Privatpersonen. Dies gilt
auch fur diejenigen Angehorigen, deren Demenzbetroffener (mittlerweile) im

Heim versorgt wird und die rickblickend zu dieser Frage Stellung nahmen.

29 Miller/Guo, 2000, S. 163
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Eine frihzeitige Einbindung freiwilliger Helfer fur Aufgaben der Betreuung
und praktischen Unterstutzung konnte sich vermutlich in vielerlei Hinsicht
positiv auf die hausliche Pflegesituation sowie die Pflegenden selbst auswir-
ken und bspw. auch der sozialen Vereinzelung der Angehdrigen entgegen-
wirken. Ein Hilfepotential hierfir scheint den Ergebnissen zufolge in der
Bevolkerung vorhanden zu sein. Auch wenn von der geduf3erten nicht auf die
tatsachliche Bereitschaft zur Unterstiitzung pflegender Familien geschlossen
werden darf, so ist dennoch davon auszugehen, dass besonders im personli-
chen Nahraum durch geeignete MalRnahmen mehr Engagement in diesem
Bereich aktivierbar ist als das bislang der Fall ist. Erste Uberlegungen dazu,
was freiwillige Helfer zur Entlastung der Angehorigen Demenzkranker leisten,
welche Voraussetzungen sie mitbringen sollten und welche Unterstiitzung
bzw. professionelle Begleitung sie selbst bendétigen, sind in der Fachwelt

bereits erfolgt.”**

Ob eine ehrenamtliche Unterstiitzung jedoch die Entscheidung von Angeho-
rigen flr eine vollstationare Versorgung hinauszdgern oder abwenden kann,
ist zu bezweifeln. Den Ergebnissen der Eichstéatter Angehérigen-Studie
Demenz zufolge scheint es nicht so zu sein, dass bei der Entscheidung, den
demenzbetroffenen Angehdrigen in einem Heim versorgen zu lassen, die
mangelnde informelle Unterstiitzung eine zentrale Rolle spielt. In der vorlie-
genden Untersuchung konnten alle befragten Angehdrigen von Heimbewoh-
nern (D) zumindest eine weitere Hilfsperson aus ihrem privaten Umfeld
nennen und waren rickblickend mit der familiaren Unterstlitzung auch kei-
neswegs unzufriedener als die Angehdrigen, die aktuell noch pflegen. Die
Ergebnisse lassen eher darauf schlie3en, dass es sich hier entweder um
eine grundsatzliche Entscheidung handelt, die mit der personlichen Einstel-
lung oder den individuellen Lebensumstanden in Verbindung steht bzw. um
die Folge einer auch durch informelle UnterstitzungsmalRnahmen nicht

abwendbaren gesundheitlichen Uberforderungssituation.

%L ygl. GraRel/Schirmer, 2006; Lischka, 2007
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4.1.3 Allgemeine Einschatzungen

Von besonderem auch gesellschaftlichem Interesse sind die Einstellungen in
der Bevolkerung gegentber der Versorgung bei Demenz, der Angehdrigen-
pflege und der Einbeziehung formeller sowie informeller Unterstitzung. Da
die Demenz mit zu den teuersten Erkrankungen des hoheren Alters gehort,
sind auch die Vorstellungen zur Finanzierung der entsprechenden Leistung-
en von hoher Brisanz.?®? Die Ergebnisse der Angehérigen-Studie Demenz
sprechen dafur, dass Pflege heutzutage nicht selbstverstandlich als Fami-
liensache betrachtet wird. Zu erwarten war dies bei den Angehérigen von
Heimbewohnern. Aber selbst aktuell Pflegende vertreten diese Einstellung
nur bedingt (vgl. Kap. 3.2.4). In der Untersuchung von BLINKERT und KLIE
konnte gezeigt werden, dass die Bereitschaft zum ,Selberpflegen* mit dem
sozialen Milieu in Verbindung steht. Die grofdte Bereitschaft zur Angehori-
genpflege besteht demnach im ,traditionellen Unterschicht-Milieu®, die ge-
ringste im ,liberal-burgerlichen Milieu®. BLINKERT und KLIE fuhren dies auch
auf die unterschiedlichen Opportunitatskosten bei der Entscheidung fur die
Pflege zuriick und prognostizieren, dass der Anteil der Milieus mit grol3er

Bereitschaft zur hauslichen Pflege weiter abnehmen wird.?*?

Es stellt sich in diesem Zusammenhang die drangende Frage, welche For-
men der Versorgung zukinftig Familienpflege erganzen bzw. ersetzen sollen.
Vielen Untersuchungsteilnehmern fehlt eine konkrete Vorstellung davon, wie
sie selbst im Falle von Demenz gepflegt werden wollen. Besonders gilt dies
fur jene, die selbst Pflegeerfahrung haben. Eine hausliche Versorgung durch
Professionelle kann sich eine Mehrzahl von ihnen noch eher vorstellen als
die Pflege durch nahe stehende Angehorige. Die deutliche Beflirwortung
auch aulRerfamiliarer Hilfe in der Pflege Demenzbetroffener durch alle Befra-
gungsgruppen hinweg, kénnte einen neuen, heute auch verstarkt eingefor-
derten Trend zur ,geteilten Verantwortung” in der Versorgung Pflegebedurfti-
ger widerspiegeln. Dies gilt auch auf finanzieller Ebene: die mit der
Versorgung verbundenen Kosten sind nach Ansicht der meisten Befragten —

292 yigl. BMFSFJ, 2002, S. 300
293 Blinkert/Klie, 2004, S. 131
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insbesondere auch der bislang noch nicht mit der Thematik Betroffenen —

tendenziell von der Solidargemeinschaft zu tragen.

4.2 Zusammenfassende Konsequenzen

Es stellt sich abschlieend die Frage, welche Schlussfolgerungen sich aus
den Ergebnissen der empirischen Untersuchung in Hinblick auf die Unter-
stitzung von Angehérigen Demenzbetroffener ziehen lassen. Die Relevanz
der Fortentwicklung geeigneter Hilfekonzepte fir die hausliche Pflege bei
Demenz wird durch den Umstand unterstrichen, dass Prognosen zum einen
von einer zukinftig sinkenden Pflegebereitschaft, zum anderen von einer
steigenden Nachfrage nach professionellen Unterstitzungsangeboten aus-
gehen.®®* Es stellt sich somit in besonderem MaRe die Herausforderung,
optimale, an den Bedurfnissen von Angehdrigen orientierte Hilfsangebote zu

gestalten.

Im Anschluss an die Diagnose Demenz sind Angehdrige oft mit einer Vielzahl
weitreichender Fragen und Beflrchtungen konfrontiert: Wie wird die Krank-
heit verlaufen und welche Behandlungsmdglichkeiten gibt es? Wie wird sich
die Personlichkeit des Betroffenen verdndern? Welchen Einfluss wird dies
auf unsere Beziehung und unser bisheriges Leben haben? Wie verhalte ich
mich richtig? Die Auseinandersetzung mit der Krankheit und die Akzeptanz
ihres unweigerlichen Fortschreitens ist fir die Angehdrigen ein schwieriger
Prozess. Das Bedirfnis nach Information, Beratung und Austausch ist bei
den Angehdrigen dementsprechend hoch. Die gemeinsame Alltagsbewalti-
gung in den unterschiedlichen Stadien des Krankheitsprozesses stellt zusatz-
lich eine immer wieder neue Herausforderung dar. Ob die krisenhafte Le-
benssituation der héauslichen Pflege Demenzkranker bewaltigt wird, hangt
letztlich vom vorherrschenden Verhdltnis der Belastungen und Ressourcen
der Familie ab.?> Damit die Angehérigen den Zugang zu hilfreichen internen

und externen Ressourcen erhalten, ist ein Strauld an Mal3hahmen notwendig.

204 Blinkert/Klie, 2004
25 \ilz et al., 2001, S. 105
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Die Ergebnisse der vorliegenden Studie legen insbesondere eine begleitende
professionelle Beratung im Falle von Demenz in der Familie nahe. Diese wird
von den Angehdrigen bislang noch zu wenig in Anspruch genommen. Sie
erlaubt den betroffenen Familien nicht nur die in psychosozialer Hinsicht
vielfach hohe persoénliche Belastung zu thematisieren oder Informationen fur
einen angemessenen Umgang mit dem Betroffenen zu erhalten. Mit Hilfe des
Beraters kann auch — im Rahmen einer ausfuhrlichen Ressourcenanalyse —
fallbezogen geklart werden, welche sozialrechtlichen Hilfen und Leistungen
generell zustehen und wie sie die betroffene Familie nutzen kann. Dabei wird
auch auf einen Abbau mdglicher Hemmungen hinsichtlich der Inanspruch-
nahme von Unterstitzungsangeboten hingewirkt. Aufgrund der Vielschichtig-
keit der Problematik in der Pflege Demenzbetroffener sollte eine solche
Pflegeberatung idealerweise durch Mitglieder eines multidisziplinaren Teams
bspw. aus Sozialarbeitern, Medizinern, Pflegekraften und Psychologen erfol-
gen, freilich bei Gewahrleistung einer kontinuierlichen Ansprechperson.
Kernelemente, an denen sich eine solche ,multiprofessionelle Pflegebeglei-
tung” ausrichten konnte, finden sich bei SEIDL und LABENBACHER (2007). Die
breite Umsetzbarkeit eines solchen multidisziplindren Ansatzes erscheint
derzeit zwar noch fraglich. In jedem Fall aber sollte eine auf die jeweiligen
Bedurfnisse abgestimmte Beratung, wie sie beispielsweise von den Alzhei-
mer-Gesellschaften angeboten werden, und das Hinwirken auf eine rechtzei-
tige Inanspruchnahme von passgenauen Hilfen, dazu beitragen, Uberforde-

rung und ,Burn-out” bei den Angehorigen entgegenzuwirken.

Vor allem im sozialarbeiterischen Forschungsumfeld wurden Modelle und
Konzepte entwickelt, die als Fundament und Handlungsrichtschnur fiir die
professionelle Beratungs- und Unterstltzungstatigkeit im Sozial- und Ge-
sundheitswesen dienen kdnnen. Zu denken ist hier insbesondere an ein Care
sowie Case Management, aber auch an den Empowermentansatz — Modelle
die bereits breite fachliche Akzeptanz gefunden und Einzug in unterschiedli-
che Arbeitsbereiche gehalten haben. Zum Teil sind diese Ansatze jedoch fir
die Arbeit mit pflegenden Angehdrigen Demenzbetroffener weder theoretisch
hinreichend aufgearbeitet worden, noch haben sie sich in der Arbeit mit

dieser Zielgruppe im praktischen Alltag in der Breite tatséchlich durchgesetzt.
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Beides erscheint jedoch dringend erforderlich. Das bislang ,grof3tenteils
unvernetzte Nebeneinander® von Angeboten und Hilfen unterschiedlicher
Anbieter im Sozial- und Gesundheitssektor macht es Angehérigen oftmals
schwer sich im ,Informationsdschungel“ zu orientieren.?®® Auch JANSEN stellt
fest: ,Viele Angehdrige durchlaufen erst einmal eine lange Kette des Fragens
und Zurechtfindens, bis sie adaquate Unterstiitzungsangebote finden.“?%’
Deshalb ist ein eigenes Schnittstellen- bzw. Versorgungsmanagement von
No6ten, das dazu dient, ein ,abgestimmtes, koordiniertes und vielseitig multi-
disziplinares Vorgehen zwischen den Pflege-, Gesundheits- und Sozialdiens-
ten sowie den Betroffenen und deren Angehérigen zu ermdoglichen.“?®® Case
Manager Ubernehmen dabei als professionelle ,Lotsen“ die Aufgabe gemein-
sam mit den betroffenen Familien die geeigneten Wege einzuschlagen,

notwendige Hilfeprozesse zu koordinieren und zu begleiten.

Case Management wird von WENDT als Verfahren zur ,einzelfallbezogenen
Steuerung von Humandiensten* bezeichnet.?®® Mit Hilfe dieser Verfahrens-
weise soll in Sozial- und Gesundheitsdiensten ,die nétige Unterstitzung,
Behandlung und Versorgung von Menschen rational bewerkstelligt wer-
den.“*'® WEeNDT fiihrt weiter aus, dass sich Case Management nicht nur auf
die personale Handlungsebene beschrankt, sondern auch eine Organisati-
onsebene mit einbezieht, auf der Versorgungsstrukturen auf die prozessua-
len Anforderungen des Verfahrens abgestimmt werden. ,Das Case Mana-
gement integriert das fallbezogene Handeln und die sozialraum- bzw.
gemeinwesenbezogene Praxis.“** Der Einsatz von Case Management ist
besonders angezeigt bei einer ,komplexen Problematik mit einer Mehrzahl

von Beteiligten und in vernetzten Beziigen.“?*?

Fur die Arbeit mit Familien, die einen Demenzbetroffenen versorgen, scheint
das Konzept auch deshalb besonders geeignet, weil es darauf zielt Arran-

gements zu gestalten, in denen ,formelle Dienste und MalRnahmen mit den

2% Graef et al., 2003, S. 929
207 jansen, 2005, S. 47
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informellen und zufélligen Weisen moglichst hilfreich Gbereinkommen, in
denen Menschen fur sich selber, miteinander, bei Schwierigkeiten und
Krankheiten und mit Behinderungen ihr Leben filhren.“?** Der Case Manager
agiert an der Schnittstelle zwischen formellen und informellen Hilfesystemen,
um die vorhandenen Ressourcen im Umfeld der Familie zu erschliel3en und

sinnvoll miteinander zu koordinieren.

Die Vermittlung an einen zustandigen Fallmanager auch Uber andere Pro-
fessionelle des Versorgungssektors (insbesondere den Hausarzt) und die
Verbindung dieses Ansatzes mit aufsuchenden Angeboten, kdnnten gewahr-
leisten, dass die betroffenen Familien die notwendige und gewlnschte Form
der Unterstitzung, die das professionelle Versorgungssystem fur sie bereit
stellt, tatsachlich erhalten. Denn an ,der Schnittstelle von Lebenswelt und
Versorgungssystem entscheidet sich die faktische Wirksamkeit vieler sozial-
politischer Zielsetzungen, die heute (...) auf hohem Abstraktionsniveau dis-
kutiert werden.“*** Es gilt deshalb die Weichen auch politisch so zu stellen,
dass die bereits gesetzlich verankerte Forderung nach einer koordinierten
Einzelfallhilfe (vgl. SGB V, SGB XI) gerade bei Familien mit Demenzbetroffe-

nen tatsachlich umgesetzt werden kann.

Damit ein solcher Unterstitzungsprozess jedoch gelingt, bedarf es nicht nur
professioneller Beratungs- und Koordinierungsarbeit, sondern auch eines
.kompetenten Angehdrigen®, der in der Lage ist, seinen personlichen Hilfe-
bedarf zu erkennen, zu akzeptieren und das fir sich passende Angebot
auszuwahlen. Dieser Aspekt wurde bislang in der Fachdiskussion stark
vernachlassigt. Im Prozess der Ressourcenerschlielung, der sich auf ganz
unterschiedliche Ebenen beziehen kann,?*® geht es auch darum, Angehérige
von Demenzbetroffenen in ihrer Fahigkeit zu starken, ihr eigenes Schicksal
aktiv in die Hand zu nehmen und zu beeinflussen.?*® Ein solches Vorgehen

wird von HERRIGER als ,Empowerment” bezeichnet. Er hat dieses Konzept,

213 \Wendt, 2008, S. 8

24 Zeman, 1999, S. 375
215 Neuffer, 2007, S. 23/24
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neben STARK (1996), im deutschen Sprachraum bekannt gemacht und wei-

terentwickelt. Nach HERRIGER steht Empowerment heute

LfUr alle solchen Arbeitsansatze in der psychosozialen Praxis,
die die Menschen zur Entdeckung der eigenen Starken ermu-
tigen und ihnen Hilfestellung bei der Aneignung von Selbst-
bestimmung und Lebensautonomie vermitteln wollen. Ziel der
Empowerment-Praxis ist es, die vorhandenen (wenn auch
vielfach verschutteten) Fahigkeiten der Menschen zu kréafti-
gen und Ressourcen freizusetzen, mit deren Hilfe sie die ei-
genen Lebenswege und Lebensraume selbstbestimmt gestal-
ten kénnen. Empowerment — auf eine kurze Formel gebracht
— ist das Anstiften zur (Wieder-) Aneignung von Selbstbe-
stimmung ber die Umsténde des eigenen Lebens.“?*’

Auch WETTSTEIN et al. formulieren im Zusammenhang mit ihrer Schweizer
Interventionsstudie das Ziel, dass dem Empowerment-Gedanken in der
Arbeit mit pflegenden Angehdrigen zu einem Durchbruch verholfen werden
sollte. Das Empowermentkonzept bleibt hier jedoch vornehmlich Stichwort-
anknupfung und wird zudem deutlich verkiirzt, da seine Umsetzungsmaglich-
keiten in der Arbeit mit Angehorigen Demenzbetroffener lediglich in der
Durchfihrung von Schulungen gesehen werden, mit denen ,die betreuenden
Angehorigen besser befahigt werden sollen, ihre demenzkranken Angehori-
gen zu pflegen.“**® Empowerment kann aber dariiber hinaus als Teil einer
Grundhaltung nicht nur notwendiges Korrektiv zu Tendenzen einer ,Zwangs-
beglickung® darstellen, sondern auch die konkrete psychosoziale Begleitung
und Beratungspraxis befruchten sowie Impulse zur Forderung der Selbsthil-

febewegungen und -strukturen bieten.

Wie die oben gemachten Ausfihrungen verdeutlichen, muss Unterstitzung
fur Angehérige Demenzbetroffener, will sie als Entlastung fur die Pflegenden
tatsachlich wirksam werden und zu einem — mit den Worten HANS THIERSCHS
— ,gelingenderen Lebensalltag**® fiir die betroffenen Familien beitragen,
mehrdimensional und mit verschiedenen Strategien ansetzen. Auf der Basis
der gewonnen Ergebnisse und Analysen lassen sich aus sozialwissenschaft-

licher Sicht folgende vier Schlisselstrategien identifizieren:

2" Herriger, 2009
?18 \Wettstein, et al., 2005, S. 9
19 Engelke et al., 2009, S. 437
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Die Angehorigen kompetent machen:
» in Bezug auf die Krankheit und ihre Auswirkungen sowie das Hilfesys-
tem und seine Angebote
» in Bezug auf die Wahrnehmung der eigenen Stéarken, Bedurfnisse und

Belastungsgrenzen (Selbstkompetenz)

Hilfen optimieren:
» das heil3t ihre Zuganglichkeit, Effektivitat und Effizienz zu erhdhen,
orientiert auch an Vorschlagen und Bedtrfnissen der Angehdrigen
» im Bereich der Tagespflege bedeutet dies z.B. eine Flexibilisierung
der Offnungszeiten, verbesserter Informationsaustausch und Kontakt
zwischen Mitarbeitern und Angehérigen
» ,Passgenaue“ Angebote vorhalten fir verschiedene Zielgruppen von

Angehdrigen und in den unterschiedlichen Stadien der Demenz

Hilfen koordinieren
» Einzelfallbezogene, multiprofessionelle Beratung und Unterstitzung,
Soziale Netzwerkarbeit
» verstarkte Verzahnung familialer und professioneller Pflege unter

gleichzeitiger Berticksichtigung au3erfamiliaren Hilfepotentials

Informelle Hilfe mobilisieren:
» Sensibilisierung und Aufklarung der (noch) nicht betroffenen Bevolke-
rung, Offentlichkeitsarbeit
» Selbsthilfestrukturen etablieren und ausbauen, z.B. Angehdrigen-
gruppen, Alzheimer-Gesellschaften
» Aktive Engagementforderung im Kontext der ,Burgergesellschaft*

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass gerade aufgrund der Komplexitat
der Pflege bei Demenz beziglich der Hilfen fir Angehdrige kein Entweder-
Oder gelten sollte, sondern vielmehr ein Ineinandergreifen dieser und weite-
rer Mallnahmen anzustreben ist, die auf unterschiedlichen Hilfeebenen

ansetzen und sich sinnvoll erganzen und befruchten kénnen (Abb. 32).
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Abb. 32: Fokus-Modell der unterschiedlichen Hilfeeb enen

Gesellschaftliche Rahmensetzungen durch eine kontinuierliche Fortentwick-
lung und Anpassung von gesetzlichen Leistungen sowie die Schaffung von
Ermdglichungsstrukturen, die freiwilliges Engagement in den unterschiedli-
chen Versorgungskontexten beférdern sind zur Entlastung ebenso notwendig
wie aktive lokale und personliche soziale Netzwerke. Da familiare Netzwerke,
die die Hauptunterstitzungsquelle darstellen, weiter schrumpfen, wird infor-
meller Hilfe auf freiwilliger bzw. ehrenamtlicher Basis eine wachsende Be-
deutung zukommen. Die Verantwortung der Kommunen ist in diesem Zu-
sammenhang ebenso zu betonen wie die zukiinftig steigende Bedeutung, ein
personliches tragfahiges soziales Netzwerk aufzubauen und zu pflegen.
Professionelle Unterstiitzungsangebote, die zu einem ,Empowerment” der
Familien fuhren, sind zielgruppenspezifisch fortzuentwickeln und den sich
wandelnden Anforderungen in den unterschiedlichen Stadien einer Demenz
anzupassen. Schlief3lich sei noch darauf hingewiesen, dass eine Weiterent-
wicklung der MalRnahmen im Sinne von ,Best Practice* Uber die Grenzen

einzelner Dienstleistungsanbieter hinweg sowie die Verstarkung des Theorie-
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winschenswert und erforderlich ist.

4.3 Grenzen der Studie und Desiderate fur die Forschung

Dadurch, dass es nicht méglich war, die Untersuchungspopulationen fur die
Eichstéatter Angehérigen-Studie Demenz als Zufallsstichproben zu erheben,
kann nicht von einer statistischen Repréasentativitéat der Ergebnisse ausge-
gangen werden. Auch wenn die soziodemographischen Merkmale der Pfle-
genden (Gruppen B und C) deutliche Ubereinstimmungen mit denen einer
reprasentativen Studie zeigen, sind die Ergebnisse trotzdem nur als Anhalts-
punkte anzusehen, die einer kritischen Uberpriifung zu unterziehen sind und

weitere Forschung auf diesem Gebiet anregen sollen.

Besonderes Augenmerk verdient hier beispielsweise die Frage inwieweit die
Inanspruchnahme von formellen und informellen Hilfen vom Geschlecht des
Angehdrigen, seinem Verwandtschaftsverhéltnis zum Demenzbetroffenen
oder dem vorherrschenden Krankheitsstadium abhéngt, in der sich der De-
menzbetroffene befindet. Denn — auch das hat die vorliegende Studie deut-
lich gemacht — Angehorige stellen (ebenso wie die Menschen mit Demenz),
eine sehr heterogene Gruppe dar. Weitergehende Erkenntnisse diesbezig-
lich kénnten Dienstleistungsanbieter dazu anregen, passgenauere Hilfen fur
Angehdrige zu entwickeln, um diese starker anzusprechen bzw. deren spezi-

fischen Bediirfnissen besser Rechnung zu tragen.

DarUber hinaus liegt es in der Natur der Querschnittsuntersuchung, dass
keine Ruckschlisse auf individuelle Versorgungs- und Pflegeprozesse maog-
lich sind. Neben empirischen Langsschnittuntersuchungen auf diesem Gebiet
sind erganzend ebenso weitere qualitative Studien winschenswert, die die
Situation pflegender Angehdriger Demenzkranker (ber einen hermeneuti-
schen Zugangsweg gleichsam noch starker von der ,Innenperspektive”
heraus abbilden. Eine solche Vorgehensweise wahlten beispielsweise
BREIDERT (2001) sowie CATuULLI (2007), die jeweils mit Hilfe leitfadengestitz-
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ter Interviews die Belastungsbewaltigung bzw. Lebenswelt pflegender Ange-

horiger von Demenzkranken erforschen.

Die Breite mit der die vorliegende Studie die Thematik zu erfassen versucht,
hat zur Folge, dass einzelne Dimensionen und Teilaspekte wie z.B. die Rolle
der weiteren Familienangehdrigen im Pflegesetting bei Demenz oder die
Ubergangssituation von h&uslicher zu stationarer Pflege allenfalls ange-
schnitten, aber nicht in der erforderlichen Tiefe untersucht und dargestellt
werden konnten. Auch hier sind Forschungsdesiderate fir die Zukunft gege-
ben. Besonders zu bericksichtigen sind hierbei auch pflegende Angehorige
mit Migrationshintergrund, die in der vorliegenden Studie, ebenso wie in

vielen anderen, unterreprasentiert sind.

Zuletzt sei noch darauf hingewiesen, dass die Angehdérigen, die sich an der
Eichstatter Angehorigen-Studie Demenz beteiligten, aus verschiedenen
Nutzergruppen des Hilfs- und Versorgungssystems rekrutiert wurden und so
zwangslaufig Uber den gro3en Teil derjenigen, die keinerlei Hilfen in An-
spruch nehmen, keine fundierten Aussagen gemacht werden kdnnen. Die
Rekrutierung dieses Personenkreises gestaltet sich aus nahe liegenden
Grinden schwierig. Dennoch sind hier weitere Forschungsbemihungen ganz

besonders notwendig und wiinschenswert.
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5 AUSBLICK

Bei der Bewaéltigung der Demenzproblematik handelt es sich nicht allein um
eine medizinische, sondern vor allem auch um eine sozial und gesellschaft-
lich drangende Aufgabe.?®® Bedingt durch den demographischen Wandel —
eines der derzeit am heftigsten diskutierten gesellschaftlichen Themen —
stellt sich die Frage nach einer zuklnftigen Sicherung der Alters- und Ge-
sundheitsversorgung in ganz besonderer Weise. Angesichts der Gesamt-
problematik kann auch die Familienpflege bei Demenz nicht isoliert von der
Frage nach der gesellschaftlichen Bewaltigbarkeit betrachtet werden. Exper-
ten sind sich dahingehend einig, dass die Versorgung alterspflegebedurftiger,
demenzkranker Menschen eine ,der grofdten sozial- und gesundheitspoliti-
schen Herausforderungen [darstellt], die in den Industrielandern durch den
demographischen Wandel entstanden ist.“*** Nach DORNER haben wir es mit
einer ,in ihrer Massenhaftigkeit und Bedeutung menschheitsgeschichtlich
vollig neue[n] Bevoélkerungsgruppe® zu tun, angesichts derer die jetzige
Generation ,die Augen vor dieser gewaltigen Veranderung, die die gesamte
Struktur unserer Gesellschaft, ja selbst unser Menschenbild durcheinander

bringen muss, nicht mehr verschlieRen kann.*???

Weitgehend unbestritten ist, dass die Familie als ,Kernzelle* der Gesellschaft
vielfaltige unverzichtbare Leistungen erbringt, wozu auch die Pflege der

alteren Generation gezahlt wird.??® Nicht selten filhlen sich Familien jedoch

224

mit ihren Aufgaben und Belastungen allein gelassen.”™ Will man familiale

Hilfepotenziale erhalten und damit den allgemein anerkannten Primat ,Haus-

1225

pflege vor Heimpflege“~“> gerade auch im Falle von Demenz aktiv beférdern,

wird es ,im Bereich der Unterstitzungs- und Entlastungsangebote zuséatzli-

cher Anstrengungen bediirfen (...).“??°

220 BMFSFJ, 2002, S. 17

2L gchaufele et al., 2006, S. 103

22 pgrner, 2005, S. 604

% Braun, 2001, S. 20ff.

224 \Wright/Leahey, 2009, S.11

% straRer/Cofone, 2000, S. 25

22 Deutscher Bundestag, 2002, S. 526
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Konzepte und MaRnahmen im Pflegebereich missen allerdings vor dem
Hintergrund eines stimmigen und anspruchsvollen Gesellschaftsmodells
entworfen werden. Hier bieten sich die weithin akzeptierten und bewahrten
Pfeiler der christlichen Soziallehre an. Samtliche Entscheidungen sind dem-
nach kritisch dahingehend zu prifen, ob sie den Prinzipien der Solidaritét,
Subsidiaritét, Personalitat und Nachhaltigkeit??” hinreichend gerecht werden.
Das bedeutet fur die Versorgung bei Demenz m. E. auch, dass die Verant-
wortung nicht einseitig auf Familien und Einzelne verlagert werden darf, die
mit dieser Aufgabe haufig allein tGberfordert sind. Dies zeigt sich u.a. auch in
der wachsenden Inanspruchnahme von grauen und schwarzen Arbeitsmark-
ten in der hauslichen Pflege.??® Als gangbare Leitvision kristallisiert sich das
Konzept einer ,geteilten Verantwortung“*?® bzw. eines ,modernen Pflege-
mixes“?®*® heraus. Diese Schlagbegriffe postulieren die Verzahnung von
formeller und informeller Unterstitzung und weisen zugleich in Richtung
einer Auflésung der herkdmmlichen Dichotomie zwischen hauslicher und
vollstationarer Versorgung zugunsten neuer, flexibler Pflegearrangements.
Im Zuge einer zivilgesellschaftlichen Neudefinition des Sozialstaates wird
auch Formen burgerschaftlichen Engagements — in ihren vielfaltigen Auspra-
gungen — zukunftig verstarkt Aufmerksamkeit zu schenken sein. Eine beson-
dere Herausforderung der Umsetzung im Pflegebereich besteht darin, dieses
Engagement nicht als Liickenbif3er, sondern als dynamischen ,Bestandtell

einer Modernisierung und Humanisierung der Pflegekultur* zu konzipieren.**

221 Nachhaltigkeitsfragen betreffen abgesehen von der 6kologischen Dimension, also dem

Verhéltnis Mensch-Natur, auch die sozialen Grundlagen im Verhaltnis Mensch-Mensch.
(vgl. Korff et al., 1999, S. 472)

228 Deutscher Bundestag, 2002, S. 526

229 5chmidt, 2002, S. 94/95; Schmidt, 2005, S. 578; Blinkert/Klie, 2004, S. 165ff.

2% Klie/Blaumeiser, 2002, S. 150

3L Deutscher Bundestag, 2002, S. 527
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Mehrfachvergleiche

Bonferroni
Mittlere Standard 95%-Konfidenzintervall
Abhangige Variable (I) Form der Versorgung  (J) Form der Versorgung | Differenz (I-J) fehler Signifikanz | Untergrenze | Obergrenze
Pflege ist Referenzgruppe Angehorige stationar -,816* 214 ,001 -1,39 -,25
Familiensache Angehorige ambulant 328 221 836 -,26 ,92
Angehdrige teilstationar ,065 ,206 1,000 -,48 ,61
Angehorige ambulant Angehorige stationar -1,144* ,228 ,000 -1,75 -,54
Angehdrige teilstationar -,263 ,220 1,000 -,85 ,32
Referenzgruppe -,328 221 836 -,92 ,26
Angehdrige teilstationar ~ Angehdrige stationar -,881* 213 ,000 -1,45 .31
Angehorige ambulant ,263 ,220 1,000 -,32 ,85
Referenzgruppe -,065 ,206 1,000 -,61 ,48
Angehorige stationar Angehorige ambulant 1,144+ ,228 ,000 ,54 1,75
Angehdrige teilstationar ,881* 213 ,000 31 1,45
Referenzgruppe ,816* 214 ,001 ,25 1,39
auRerfamiliare Hilfe Referenzgruppe Angehorige stationar -,382 ,203 371 -,92 ,16
soll beansprucht Angehérige ambulant 131 210 1,000 -,69 43
werden Angehdrige teilstationar 122 ,196 1,000 -,64 40
Angehérige ambulant Angehdrige stationar -,251 217 1,000 -,83 ,33
Angehorige teilstationar ,009 ,210 1,000 -,55 57
Referenzgruppe ,131 ,210 1,000 -,43 ,69
Angehorige teilstationar ~ Angehdrige stationar -,260 ,203 1,000 -,80 ,28
Angehérige ambulant -,009 ,210 1,000 -,57 ,55
Referenzgruppe ,122 ,196 1,000 -,40 ,64
Angehdrige stationar Angehérige ambulant ,251 217 1,000 -,33 ,83
Angehorige teilstationar ,260 ,203 1,000 -,28 ,80
Referenzgruppe ,382 ,203 371 -,16 ,92
ambulante Dienste Referenzgruppe Angehérige stationar -,519* ,182 ,029 -1,00 -,03
entlasten Angehorige ambulant -,055 ,188 1,000 -,56 ,45
Angehorige teilstationar -,176 ,175 1,000 -,64 ,29
Angehorige ambulant Angehdrige stationar -,464 ,194 ,105 -,98 ,05
Angehdrige teilstationar -122 ,188 1,000 -,62 ,38
Referenzgruppe ,055 ,188 1,000 -,45 ,56
Angehdrige teilstationar ~ Angehdrige stationar -,342 ,181 ,363 -,83 14
Angehorige ambulant ,122 ,188 1,000 -,38 ,62
Referenzgruppe 176 175 1,000 -,29 ,64
Angehorige stationér Angehorige ambulant ,464 ,194 ,105 -,05 ,98
Angehdrige teilstationar ,342 ,181 ,363 -14 ,83
Referenzgruppe ,519* ,182 ,029 ,03 1,00
Familie soll Referenzgruppe Angehorige stationér ,337 247 1,000 -,32 1,00
finanzielle Kosten Angehérige ambulant 546 1256 1203 .13 1,23
tragen Angehérige teilstationar 368 238 746 -,27 1,00
Angehdrige ambulant Angehdrige stationar -,209 ,263 1,000 -91 ,49
Angehorige teilstationar -,178 ,255 1,000 -,86 ,50
Referenzgruppe -,546 ,256 ,203 -1,23 ,13
Angehdrige teilstationar ~ Angehdrige stationar -,031 ,246 1,000 -,69 ,63
Angehdrige ambulant ,178 ,255 1,000 -,50 ,86
Referenzgruppe -,368 ,238 , 746 -1,00 ,27
Angehdrige stationar Angehdrige ambulant 209 ,263 1,000 -,49 ,91
Angehorige teilstationar ,031 ,246 1,000 -,63 ,69
Referenzgruppe -,337 247 1,000 -1,00 ,32
Gesellschaft soll Referenzgruppe Angehorige stationar -,169 ,231 1,000 - 79 ,45
finanzielle Kosten Angehorige ambulant -,463 1239 1326 -1,10 17
tragen Angehdrige teilstationar -,462 223 1236 -1,06 13
Angehorige ambulant Angehorige stationar ,294 ,246 1,000 -,36 ,95
Angehdrige teilstationar ,001 ,238 1,000 -,63 ,64
Referenzgruppe 463 ,239 326 -17 1,10
Angehdrige teilstationar ~ Angehdrige stationar ,294 ,231 1,000 -,32 ,91
Angehorige ambulant -,001 ,238 1,000 -,64 ,63
Referenzgruppe 462 223 1236 -13 1,06
Angehorige stationar Angehorige ambulant -,294 ,246 1,000 -,95 ,36
Angehdrige teilstationar -,294 231 1,000 -91 ,32
Referenzgruppe ,169 231 1,000 -,45 79

*. Die Differenz der Mittelwerte ist auf dem Niveau .05 signifikant.
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KATHOLISCHE
UNWERSi'Eﬂ

Klinik INGINIUM
Kipfenberg "™ s s

LA
o @
EICHSTATT
INGOLSTADT

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir danken lhnen, dass Sie uns 10 Minuten Ihrer Zeit schenken, um die folgenden
Fragen zu beantworten! Sie leisten damit einen wichtigen Beitrag zu unserer Studie,
die derzeit an der Katholischen Universitat Eichstatt-Ingolstadt in Kooperation mit der
Ingenium Stiftung und der Klinik Kipfenberg entsteht.

Wir untersuchen das Wissen in der Bevélkerung zu verschiedenen Hilfs- und Versor-
gungsangeboten und die Einstellungen zu diesen Angeboten. Die Ergebnisse sollen
zu einem besseren Verstandnis der Bedlrfnisse pflegender Angehdriger beitragen.

Dieser Fragebogen ist speziell an Menschen gerichtet, die keinen demenzkranken
Angehdrigen versorgen (Gr. A).

Angehérigen-
Studie
Demenz
Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Nicht-Betroffene Angehdrige mit Angehorige von Angehérige von
oder ohne Tagespflege- Heimbewohnern

ambulante Hilfen besuchern

Bitte lesen Sie die folgenden Fragen und Anleitungen aufmerksam durch. Bei der
Beantwortung gibt es keine richtigen oder falschen Antworten, entscheidend ist aus-
schliellich Ihre Meinung!

Der Fragebogen ist anonym, die Bestimmungen des Datenschutzes werden selbst-
verstandlich eingehalten. Fur Fragen zu dieser Untersuchung stehen lhnen die Mi-
tarbeiter des Lehrstuhls fiir Gesundheitspadagogik zur Verfligung, deren Adresse Sie
unten finden.

Herzlichen Dank!

Universitat Eichstatt-Ingolstadt Lehirstuhl fiir Sozialpadagogik und Gesundheitspadagogik  Luitpoldstrafie 32 85072 Eichstatt, Tel. 08421-93-1599
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Bitte beantworten Sie zundchst einige Fragen beziiglich Ihrer Informiertheit:

1.

2.

ja nein

Kennen Sie in Ihrem naheren Umfeld jemanden, der an Q a

Alzheimer oder einer anderen Demenzform erkrankt ist?

Welche der nachfolgenden Aussagen zum Thema Alzheimer

sind Ihrer Meinung nach richtig bzw. falsch? o
richtig | falsch

Alzheimer ist eine ansteckende Krankheit d d

Alzheimer ist heute bei entsprechender Therapie heilbar U a

bei fortschreitender Krankheit verliert der Erkrankte die Fahigkeit

planvoll zu handeln = =
Alzheimerkranken und ihren pflegenden Angehdrigen steht unter Q 0
Umstanden Geld aus der Pflegekasse zu

im Endstadium der Krankheit werden sogar nachste Angehdrige Q Q
nicht mehr erkannt

Personen mit gehobenem Bildungsabschluss sind von dieser a Q
Krankheit nicht betroffen

zuerst vergisst der Alzheimerkranke Erlebnisse aus seiner a o

Kindheit

Welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote fiir pflegende Angehorige kennen
Sie? (Mehifachnennung maéglich)

U Tagespflege U Ambulante Pflegedienste

Q Kurzzeitpflege Q freiwillige Helferkreise

U Nachtpflege U Alzheimer-Telefonhotline

U Verhinderungspflege U Schulungen fir pflegende Angehdrige

Q Betreuungsgruppe (z.B. einmal wéchentlich fur wenige Stunden)
U Urlaubsangebote fur Demenzkranke und deren Angehdorigen
4 Selbsthilfegruppe fur pflegende Angehdérige

U sonstige:

Pflegebediirftigen bzw. Pflegenden stehen in der Regel verschiedene
sozialrechtliche Leistung zu (z. B. Leistungen der Pflegeversicherung,
Behindertenausweis...).

Wissen Sie, wo Sie sich dahingehend beraten lassen kénnen?

d ja, von

d nein
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5. Fihlen Sie sich ausreichend uber sozialrechtliche Leistungen, Versorgungs-
und Entlastungsmaoglichkeiten informiert?
(Ordnen Sie sich auf der Skala von 1 bis 5 ein.)

ja, vollkommen |—I_ |—I_ I—I_I—I_l—l nein, gar nicht
ausreichend ! J 2 J 3 J 4 ] 5 ] ausreichend

Folgende Fragen beziehen sich auf Ihre persénliche Einschétzung zu Demenz:

6. Angenommen, Sie wiirden immer vergesslicher und glauben an Demenz
erkrankt zu sein: an wen wiirden Sie sich wenden?

7. Was wire lhr grofter Wunsch, wenn Sie an Demenz erkranken wiirden?

8. Glauben Sie, im Alter selbst an Demenz zu erkranken?
(Ordnen Sie sich auf der Skala von 1 bis 5 ein.)

ja, a _ B B nein,
sicher sicher nicht

Bitte begrtinden Sie lhre Antwort:
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Nun mdéchten wir gerne noch etwas liber Ihre allgemeine Einstellung erfahren:

9.

10.

11.

12,

Angenommen, Sie selbst wiirden im Alter an Demenz erkranken und
stindige Versorgung benétigen: welche Form wiirden Sie vorziehen?
(Bitte eine Antwort ankreuzen)

U Versorgung durch nahe stehende Angehdrige in hauslicher Umgebung
O Versorgung durch professicnelle Helfer in hduslicher Umgebung

O Versorgung in einem geeigneten Heim

U in einer alternativen Wohnform (z. B. einer betreuten Wohngemeinschaft)
U kann ich nicht sagen

Waren Sie konkret bereit, die Pflege eines demenzkranken Angehdrigen zu
ibernehmen?

Uja U eventuell U nein

Bitte begriinden Sie lhre Antwort:

Wenn Sie Frage 10 mit ,,ja“ bzw. ,eventuell” beantwortet haben: wen
wiirden Sie pflegen? (Mehifachnennung méglich)

U Ehepartner U Mutter 1 Schwiegermutter
W Lebenspartner U Vater 1 Schwiegervater
U sonstige:

Wairen Sie konkret bereit, demenzkranke Menschen bzw. deren Angehorige
zu unterstiitzen?

dja O eventuell 1 nein
W ich bin in diesem Bereich bereits ehrenamtlich tatig

U ich bin in folgendem Bereich ehrenamtlich tatig:
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13. Wiirden Sie folgende Personen bei der Pflege eines demenzkranken
Angehdrigen unterstiitzen?

1=ja 4 = eher nein
2 =eherja 5 = nein
3 = eventuell

Verwandte

=l =]
][] [

(@] [w] [e] | eventuell
[»] [»] [»]

[o] [an] [e]| nein

)

b) Freunde
) Nachbarn
)

andere Mitblrger (ehrenamtlich)

14. Waren Sie bereit, sich fiir die Unterstiitzung demenzkranker Menschen bzw.
deren Angehorige, weiterzubilden?

U ja, durch eine mehrwéchige Schulung (z. B. funf Samstage)
U ja, durch eine Informationsveranstaltung (z. B. eine Abendveranstaltung)
Q ich bin zur Unterstltzung bereit, wirde mich aber nicht weiterbilden

O ich bin nicht zur Unterstitzung und Weiterbildung bereit

15. Inwieweit stimmen Sie folgenden Aussagen zu?

1 = stimme voll zu

2 = stimme uUberwiegend zu
3 = teils/ teils

4 = stimme kaum zu

stimme voll zu
teils/ teils
stimme nicht zu

5 = stimme nicht zu

a) Esist Sache der Familie demenzkranke alte Menschen
! zu pflegen.

b) Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen auch

Hilfe von Freunden, Nachbarn oder freiwilligen Helfern in

Anspruch zu nehmen.
c) Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt eine grole
Entlastung fur pflegende Angehdrige dar.

d) Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung

Demenzkranker verbunden sind, hat die Familie zu

tragen.

e) Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte die

Solidargemeinschaft bzw. Gesellschaft finanziell

aufkommen.
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16. Was waire fiir Sie ausschlaggebend, einen demenzkranken Angehdrigen in
hduslicher Umgebung zu versorgen? (Bitte wahlen Sie nur eine Antwort aus!)

17.

d)

€)

18.

Q Wunsch des Kranken
Geflhl der personlichen Verpflichtung
Zuneigung zum Kranken

hohe Kosten anderer Versorgungsformen
sonstiges:

Q
a
U Ablehnung der Pflege im Heim bzw. anderer Versorgungsformen
d
|

Wie wichtig wiéren fiir Sie folgende Griinde bei der Entscheidung, den
Umzug eines demenzkranken Angehorigen in ein Heim zu veranlassen?

1 = sehr wichtig

2 = wichtig

3 = teils/ teils

4 = eher unwichtig
5 = unwichtig

kérperliche Uberlastung

seelische Uberlastung durch das Verhalten des
Angehdrigen

fehlende Sicherheitsvorkehrungen bzw. raumliche
Ausstattung zu Hause

fehlende pflegerische Kenntnisse

Familie leidet unter der Pflege

berufliche Tatigkeit leidet unter der Pflege

sehr wichtig

=]
]
[w]
[]
(o]

=]
]
[w]
[»]
[o]

=]
[
[
[»]
[

=]
N
[w]
N
o)

= =
[]
[c3]

[~]
[c2]
[»]
[]

teils/teils

unwichtig

(]
(o]

Haben Sie Anregungen, wie Angehdrige Demenzkranker noch besser

unterstiitzt werden konnen?
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AbschlieBend méchten wir Sie noch um einige persénliche Angaben bitten:

a)

b)

c)

d)

f)

a)

h)

Alter

Jahre

Geschlecht

U méannlich d weiblich

Nationalitat
U deutsch |

Wohnort
4 groRstadtisch Q Kleinstadtisch U landliche Region

Familienstand
d ledig  verheiratet U in Partnerschaft lebend
d geschieden / getrennt lebend O verwitwet

Hoéchster erreichter Schulabschluss
d Haupt- / Volksschulabschluss O Mittlere Reife o Abitur
1 Hochschulabschluss 4 kein Schulabschluss

Berufliche Tatigkeit und Arbeitszeit

Stunden pro Woche

Wie oft gehen Sie Aktivititen nach, bei denen sie Bekannte treffen?
(z.B. Ausgehen, sportliche oder kulturelle Aktivitaten, freiwilliges Engagement)

W mehrmals pro Woche U ca. ein bis zweimal im Monat
d ca. einmal pro Woche U weniger als einmal im Monat

Vielen Dank fiir Ihre Mitwirkung!
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KATHOLISCHE
UNIVERSITAT

HE Klinik INGINIUM
\ [ \4 ,(.,2 Kipfenberg ™ aEETERET"

EICHSTATT
INGOLSTADT

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir danken lhnen, dass Sie uns 10 Minuten Ihrer Zeit schenken, um die folgenden
Fragen zu beantworten! Sie leisten damit einen wichtigen Beitrag zu unserer Studie,
die derzeit an der Katholischen Universitat Eichstatt-Ingolstadt in Kooperation mit der
Ingenium Stiftung und der Klinik Kipfenberg entsteht.

Wir untersuchen das Wissen in der Bevolkerung zu verschiedenen Hilfs- und Versor-
gungsangeboten und die Einstellungen zu diesen Angeboten. Die Ergebnisse sollen
zu einem besseren Versténdnis der Bedurfnisse pflegender Angehériger beitragen.

Dieser Fragebogen ist speziell an Pflegende gerichtet, deren demenzkranker Ange-
horiger mit bzw. ohne Unterstiitzung durch ambulante Hilfen versorgt wird (Gr. B).

Angehdrigen-
Studie
Demenz
Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Nicht-Betroffene Angehorige mit Angehdrige von Angehérige von
oderohne Tagespflege- Heimbewohnern
ambulante Hilfen besuchern

Bitte lesen Sie die folgenden Fragen und Anleitungen aufmerksam durch. Bei der
Beantwortung gibt es keine richtigen oder falschen Antworten, entscheidend ist aus-
schliellich Ihre Meinung!

Der Fragebogen ist anonym, die Bestimmungen des Datenschutzes werden selbst-
verstandlich eingehalten. Fur Fragen zu dieser Untersuchung stehen lhnen die Mi-
tarbeiter des Lehrstuhls fir Gesundheitspadagogik zur Verfugung, deren Adresse Sie
unten finden.

Herzlichen Dank!

Universitat Eichstatt-ingolstadt Lehrstuhl fiir Sozialpadagogik und Gesundheitspadagogik  Luitpoldstrafie 32 85072 Eichstatt, Tel. 08421-93-1598
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Bitte beantworten Sie zunéchst einige Fragen zu lhrer Pflege- bzw. Versorgungs-
situation:

1.

In welchem Verhiltnis stehen Sie zu dem Demenzkranken?

Der bzw. die Demenzkranke ist mein/e...

O Ehepartner O Mutter o Schwiegermutter
O Lebensgefahrte Q Vater d Schwiegervater
O sonstige:

Wie lange versorgen Sie lhren an Demenz erkrankten Angehorigen bereits?

seit Jahren

Von wem wurde die Diagnose Alzheimer bzw. Demenz gestellt?

O Hausarzt O Facharzt o es wurde keine Diagnose gestellt

Wann wurde die Diagnose gestellt?

vor Jahren

Leben Sie mit dem Angehdérigen in einer Wohnung baw. einem Haus?

a ja O nein

Erhilt Ihr Angehériger Leistungen aus der Pflegeversicherung?

Q4 ja, aktuelle Pflegestufe:

U nein, es besteht kein Anspruch 3 nein, es wurde nichts beantragt

Mussten Sie fur die Versorgung des Angehdrigen lhre Berufstitigkeit
verandern?

O ja, die Berufstatigkeit aufgeben Q ja, zeitlich einschranken
& nein, ich arbeite weiter wie zuvor
W nein, ich war zu diesem Zeitpunkt berentet bzw. nicht berufstatig

O sonstiges:

Miissen Sie sich zusitzlich um die Erziehung bzw. Versorgung von Kindern
kiimmern?

d ja 4 nein
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Folgende Fragen beziehen sich auf lhre Informiertheit:

10.

11.

12.

13.

Welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote fiir pflegende Angehdrige kennen
Sie? (Unabhé&ngig davon, ob Sie sie nutzen; Mehrfachnennung méglich)

U Tagespflege U Ambulante Pflegedienste

O Kurzzeitpflege d freiwillige Helferkreise

O Nachtpflege Q Alzheimer-Telefonhotline

O Verhinderungspflege U Schulungen fur pflegende Angehdrige
Q Betreuungsgruppe (z. B. einmal wochentlich fur wenige Stunden)

O Urlaubsangebote fur Demenzkranke und deren Angehdérige

O Selbsthilfegruppe fur pflegende Angehdrige

Q sonstige:

Woher haben Sie die hilfreichsten Informationen zu Versorgungs- und
Entlastungsmdoglichkeiten erhalten?
(Wéhlen Sie z. B. aus den unten genannten Informationsquellen drei aus.)

Sozialstation / Pflegedienst - Hausarzt - Pflegekasse / Krankenkasse -
Sozialpsychiatrischer Dienst - Alzheimer-Gesellschaft - Verwandte / Freunde -
Zeitung - Fernsehen / Radio - Internet - Bucher

1.

2.

3.

Haben Sie sich liber sozialrechtliche Leistungen beraten lassen, die Pflege-
bedurftigen bzw. Pflegenden in der Regel zustehen?
(z. B. tber Leistungen der Pflegeversicherung, Behindertenausweis...)

Q ja, von

L nein, aber ich wirde mich gerne beraten lassen

O das ist nicht notwendig

Wohin wiirden Sie sich wegen einer Beratung wenden?

a a weild ich nhicht

Fuhlen Sie sich ausreichend uber sozialrechtliche Leistungen, Versorgungs-
und Entlastungsméglichkeiten informiert?
(Ordnen Sie sich auf der Skala von 1 bis 5 ein.)

ja, vollkommen . . . . . nein, gar nicht
1—(2|—|3)|—|4[—|5
ausreichend . . . . . ausreichend

Seite 2 von 6



Anhang 190

Im Folgenden geht es um die Hilfen, die Sie nutzen:

14. Welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote haben Sie bereits in Anspruch

15.

16.

17.

18.

19.

genommen? (Mehrfachnennung méglich)

O Tagespflege O Ambulante Pflegedienste

Q Kurzzeitpflege Q freiwillige Helferkreise

U Nachtpflege O Alzheimer-Telefonhotline

Qd Verhinderungspflege O Schulungen fur pflegende Angehérige
U Betreuungsgruppe (z. B. einmal wdchentlich fur wenige Stunden)

O Urlaubsangebote fur Demenzkranke und deren Angehdrige

O Selbsthilfegruppe fur pflegende Angehdérige

O sonstige:

Von welchen Personen in lhrem privaten Umfeld erfahren Sie
Unterstiitzung?

d Partner O Geschwister 4 Kinder 4 Freunde
O Bekannte U Nachbarn O sonstige:

O keine Unterstitzung

Wie oft nehmen Sie bei der Versorgung lhres demenzkranken Angehdrigen
Hilfe von oben genannten Personen in Anspruch?

Q haufig U gelegentlich O selten O nie

Wie fiihlen Sie sich bei der Versorgung lhres Angehorigen von der Familie
unterstiitzt?

sehr gut _ ___ sehr schlecht

Wie fiihlen Sie sich von Freunden, Nachbarn oder Bekannten unterstitzt?
sehr gut _ ___ sehr schlecht

Hatten Sie zusétzlich gerne Unterstiitzung durch ehrenamtliche Helfer?

Q ja, das wirde mich entlasten O erhalte ich bereits
d eventuell U es besteht kein Bedarf
Q nein, weil
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20. Kommt fiir Sie die Versorgung lhres Angehdrigen in einer Tagespflege-

einrichtung in Betracht?

Q ja, das ist beabsichtigt O habe ich noch nicht tberlegt

U nein, das ist zu teuer O ,Tagespflege” ist mir unbekannt

O nein, wegen schlechter Erreichbarkeit bzw. ungiinstigen Offnungszeiten

O nein, mein Angehériger bzw. ich méchten keine auerhausliche Versorgung
W nein, ist zu meiner Entlastung nicht notwendig

O sonstiges:

Nun mdéchten wir gerne etwas liber die Einschétzung Ihrer Situation und lhre
allgemeine Einstellung erfahren:

21.

22.

23.

Schatzen Sie bitte ein, wie belastet Sie sich durch die momentane

Versorgungs- bzw. Pflegesituation filihlen?

hr stark
pelastet - EHEE

gar nhicht
belastet

Fur wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie lhren Angehorigen in einem

Heim versorgen lassen werden?

sehr wahrscheinlich _ ___ sehr unwahrscheinlich

Wie wichtig wiren fiir Sie folgende Griinde bei der Entscheidung, den

Umazug lhres Angehdrigen in ein Heim zu veranlassen?

(Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig lhnen folgende Grinde jeweils wéren.)

1 = sehr wichtig

2 = wichtig

3 = teils/ teils

4 = eher unwichtig
5 = unwichtig

korperliche Uberlastung

seelische Uberlastung durch das Verhalten des
Angehorigen

fehlende Sicherheitsvorkehrungen bzw. raumliche
Ausstattung zu Hause

fehlende pflegerische Kenntnisse
Familie leidet unter der Pflege

berufliche Tatigkeit leidet unter der Pflege

! sehr wichtig
N

=]
]
]

[=]
]
[w]

=] [
[ ][]
o] o] [

[w] teilstteils

o] 2] [#]
lo] | [o] [o]  unwichtig

'S

(o] | [=] | [=]
(o] o] [o]
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24. Was ist der Hauptgrund, Ihren demenzkranken Angehdrigen in hduslicher

25.

26.

Umgebung zu versorgen?

(Bitte wéhlen Sie nur eine Antwort aus!)
Q Zuneigung zum Kranken

Gefuhl der persénlichen Verpflichtung
Wunsch des Kranken

hohe Kosten anderer Versorgungsformen

[ I N Wy Wiy N

sonstiges:

Ablehnung der Pflege im Heim bzw. anderer Versorgungsformen

Inwieweit stimmen Sie folgenden allgemeinen Aussagen zu?

1 = stimme voll zu

2 = stimme Uberwiegend zu
3 = teils/ teils

4 = stimme kaum zu

5 = stimme nicht zu

Es ist Sache der Familie demenzkranke alte
Menschen zu pflegen.

Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen
auch Hilfe von Freunden, Nachbarn oder freiwilligen
Helfern in Anspruch zu nehmen.

Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt eine
groRe Entlastung fur pflegende Angehdrige dar.

Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung Demenz-
kranker verbunden sind, hat die Familie zu tragen.

Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte die
Solidargemeinschaft bzw. Gesellschaft finanziell
aufkommen.

stimme voll zu
teils/teils

-

Angenommen, Sie selbst wiirden im Alter an Demenz erkranken und
stindige Versorgung benétigen: welche Form wiirden Sie vorziehen?

(Bitte wéhlen Sie nur eine Antwort aus!)

d Versorgung durch nahe stehende Angehdrige in hauslicher Umgebung

d Versorgung durch professionelle Helfer in hauslicher Umgebung

3 Versorgung in einem geeigneten Heim

d in einer alternativen Wohnform (z. B. einer betreuten Wohngemeinschaft)

O kann ich nicht sagen

Seite 5von 6

stimme nicht zu

o] | [o]

[en]

[o]

[on]



Anhang

193

27. Haben Sie Anregungen, wie Angehérige DemenzKkranker hoch besser

unterstiitzt werden kénnen?

Abschlieend machten wir Sie noch um einige personliche Angaben bitten:

a)

)

¢)

d)

e)

f)

g)

h)

Alter

Jahre

Geschlecht

3 mannlich a weiblich

Nationalitat

< deutsch [

Wohnort

O groRstadtisch 1 kleinstadtisch 1 landliche Region

Familienstand

d ledig W verheiratet d in Partnerschaft lebend

d geschieden bzw. getrennt lebend O verwitwet

Hochster erreichter Schulabschluss

Jd Haupt-/ Volksschulabschluss 4d Mittlere Reife Q Abitur
d Hochschulabschluss 4 kein Schulabschluss

Berufliche Tatigkeit und Arbeitszeit

Stunden pro Woche

Wie oft gehen Sie Aktivititen nach, bei denen Sie Bekannte treffen?
(z.B. Ausgehen, sporiliche oder kulturelle Aktivitéten, freiwilliges Engagement)

d mehrmals pro Woche 4 ca. ein- bis zweimal im Monat
d ca. einmal pro Woche d weniger als einmal im Monat

Vielen Dank fiir Ihre Mitwirkung!
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KATHOLISCHE
UNIVERSITAT

Bl Klinik ING3NIUM
L[\ ,(.\) Kipfenberg ™ <Zesceunomcmmmms
EICHSTATT

INGOLSTADT

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir danken Ihnen, dass Sie uns 10 Minuten lhrer Zeit schenken, um die folgenden
Fragen zu beantworten! Sie leisten damit einen wichtigen Beitrag zu unserer Studie,
die derzeit an der Katholischen Universitat Eichstatt-Ingolstadt in Kooperation mit der
Ingenium Stiftung und der Klinik Kipfenberg entsteht.

Wir untersuchen das Wissen in der Bevélkerung zu verschiedenen Hilfs- und Versor-
gungsangeboten und die Einstellungen zu diesen Angeboten. Die Ergebnisse sollen
zu einem besseren Verstandnis der Bedirfnisse pflegender Angehoriger beitragen.

Dieser Fragebogen ist speziell an Pflegende gerichtet, deren demenzkranker Ange-
hériger in der Tagespflege versorgt wird (Gr. C).

Angehdrigen-
Studie
Demenz
Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Nicht-Betroffene Angehdrige mit Angehérige von | Angehdrige von
oder ohne Tagespflege- Heimbewohnern
ambulante Hilfen besuchern

Bitte lesen Sie die folgenden Fragen und Anleitungen aufmerksam durch. Bei der
Beantwortung gibt es keine richtigen oder falschen Antworten, entscheidend ist aus-
schlieBlich |hre Meinung!

Der Fragebogen ist anonym, die Bestimmungen des Datenschutzes werden selbst-
verstandlich eingehalten. Fir Fragen zu dieser Untersuchung stehen Ihnen die Mi-
tarbeiter des Lehrstuhls fiir Gesundheitspadagogik zur Verfiigung, deren Adresse Sie
unten finden.

Herzlichen Dank!

Universitat Eichstatt-Ingo/stadt Lehrstuhl fiir Sozialpadagogik und Gesundheitspédagogik  Luitpoldstraie 32 85072 Eichstatt, Tel. 08421-93-1599
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Bitte beantworten Sie zunédchst einige Fragen zu lhrer Pflege- bzw. Versorgungs-
situation:

1. In welchem Verhiltnis stehen Sie zu dem Demenzkranken?

Der bzw. die Demenzkranke ist mein/e. ..

Q Ehepartner Q Mutter U4 Schwiegermutter
O Lebensgefahrte Q Vater O Schwiegervater
J sonstige:

2. Wie lange versorgen Sie lhren an Demenz erkrankten Angehdrigen bereits?

seit Jahren

3. Von wem wurde die Diagnose Alzheimer bzw. Demenz gestellt?

O Hausarzt Q Facharzt QO es wurde keine Diagnose gestellt

4. Wann wurde die Diagnose gestellt?

vor Jahren

5. Leben Sie mit dem Angehdrigen in einer Wohnung bzw. einem Haus?

Q ja Q nein

6. Erhilt Inr Angehdériger Leistungen aus der Pflegeversicherung?

Q ja, aktuelle Pflegestufe:

4 nein, es besteht kein Anspruch U nein, es wurde nichts beantragt

7. Mussten Sie fiir die Versorgung des Angehdorigen lhre Berufstitigkeit
verdndern?

Q ja, die Berufstatigkeit aufgeben Q ja, zeitlich einschranken
Q nein, ich arbeite weiter wie zuvor
U nein, ich war zu diesem Zeitpunkt berentet bzw. nicht berufstatig

O sonstiges:

8. Miissen Sie sich zusdtzlich um die Erziehung bzw. Versorgung von Kindern
kiimmern?

Q ja Q nein
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Folgende Fragen beziehen sich auf Ihre Informiertheit:

9. Welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote kennen Sie auBer der Tagespflege

10.

11.

12.

13.

noch? (Unabhéngig davon, ob Sie sie nutzen, Mehrfachnennung méglich)

O Ambulante Pflegedienste

Kurzzeitpflege O freiwillige Helferkreise
Nachtpflege U Alzheimer-Telefonhotline
Verhinderungspflege O Schulungen fur pflegende Angehdrige

Betreuungsgruppe (z.B. einmal wdchentlich fur wenige Stunden)
Urlaubsangebote fur Demenzkranke und deren Angehdérige

Selbsthilfegruppe fur pflegende Angehdrige

O 0O0O0O0O0OOd

sonstige:

Woher haben Sie die hilfreichsten Informationen zu Versorgungs- und
Entlastungsmaoglichkeiten erhalten?
(Wé&hlen Sie z. B. aus den unten genannten Informationsquellen drei aus.)

Sozialstation / Pflegedienst - Hausarzt - Pflegekasse / Krankenkasse -
Sozialpsychiatrischer Dienst - Alzheimer-Gesellschaft - Verwandte / Freunde -
Zeitung - Fernsehen / Radio - Internet - Blicher

1.

2.
3.

Haben Sie sich lber sozialrechtliche Leistungen beraten lassen, die
Pflegebediirftigen bzw. Pflegenden in der Regel zustehen?
(z. B. uber Leistungen der Pflegeversicherung, Behindertenausweis...)

Q ja, von

O nein, aber ich wirde mich gerne beraten lassen

4 das ist nicht notwendig

Wohin wiirden Sie sich wegen einer Beratung wenden?

| W weild ich nicht

Fiihlen Sie sich ausreichend liber sozialrechtliche Leistungen, Versorgungs-
und Entlastungsmaoglichkeiten informiert?
(Ordnen Sie sich auf der Skala von 1 bis 5 ein.)

ja, vollkommen . . . . . nein gar nicht
1T1—(2—|3|—|4|—|5
ausreichend . . . . . ausreichend
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Im Folgenden geht es um die Hilfen, die Sie nutzen:

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Welche der genannten Hilfs- bzw. Entlastungsangebote haben Sie auBer der
Tagespflege bereits in Anspruch genommen? (Mehrfachnennung méglich)

4 Ambulante Pflegedienste

U Kurzzeitpflege Q freiwillige Helferkreise

U Nachtpflege U Alzheimer-Telefonhotline

U Verhinderungspflege U Schulungen fur pflegende Angehdérige
U Betreuungsgruppe (z. B. einmal wéchentlich fir wenige Stunden)

O Urlaubsangebote fir Demenzkranke und deren Angehdrige

0 Selbsthilfegruppe fur pflegende Angehdrige

U sonstige:

Von welchen Personen in lhrem privaten Umfeld erfahren Sie
Unterstiitzung?

O Partner 1 Geschwister d Kinder J Freunde
O Bekannte O Nachbarn O sonstige:

0 keine Unterstitzung

Wie oft nehmen Sie bei der Versorgung lhres demenzkranken Angehdrigen
Hilfe von oben genannten Personen in Anspruch?

O haufig Q1 gelegentlich O selten O nie

Wie fiihlen Sie sich bei der Versorgung Ihres Angehérigen von der Familie
unterstiitzt?

sehr gut _ ___ sehr schlecht
Wie fiihlen Sie sich von Freunden, Nachbarn oder Bekannten unterstiitzt?

sehr gut _ ___ sehr schlecht

Hatten Sie zusitzlich gerne Unterstiitzung durch ehrenamtliche Helfer?

O ja, das wlirde mich entlasten O erhalte ich bereits
Q eventuell O es besteht kein Bedarf
d nein, weil
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20. Wie oft besucht Ihr Angehdriger die Tagespflege?

Q 1-2 Mal pro Woche QO 3-5 Mal pro Woche Q selten bzw. unregelmafig

21. Warum haben Sie sich fiir die Tagespflege entschieden?
(Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig die folgenden Griinde jeweils fiir Sie sind.)

1 = sehr wichtig

2 = wichtig

3 = teils/ teils

4 = eher unwichtig
5 = unwichtig

unwichtig

a) persdnliche Entlastung (kérperlich bzw. seelisch)
b) Forderung des erkrankten Angehdérigen
c) mehr Zeit fur Erledigungen

d) mehr Freizeit (Freunde, Hobbies...)

=] [5] [2] [&] [5] sebrwichtig
SN RES
(] [w] [0] [0 [0 teilsteils
ISENUNENEN
o] o] o] o] |o]

e) aus beruflichen Grinden

22. Was schitzen Sie am Angebot Tagespflege besonders? (Stichpunkte)

23. Was sollte man am Angebot Tagespflege verbessern? (Stichpunkie)

Nun méchten wir gerne etwas (iber die Einschétzung Ihrer Situation und Ihre
allgemeine Einstellung erfahren:

24. Schitzen Sie bitte ein, wie belastet Sie sich durch die momentane
Versorgungs- bzw. Pflegesituation fiihlen?

pelastet CHEFEHE-E S

25. Filr wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie Ihren Angehérigen in einem
Heim versorgen lassen werden?

sehr wahrscheinlich _ _ _ _ sehr unwahrscheinlich
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26. Wie wichtig waren fiir Sie folgende Griinde bei der Entscheidung, den
Umzug lhres Angehdrigen in ein Heim zu veranlassen?

1 = sehr wichtig

2 = wichtig

3 = teils/ teils

4 = eher unwichtig
5 = unwichtig

sehr wichtig
teils/teils
unwichtig

]
[
[c3]
[»]
£l

a) korperliche Uberlastung

b) seelische Uberlastung durch das Verhalten des
Angehdrigen

]
[
[es]
[»]
El

c) fehlende Sicherheitsvorkehrungen bzw. rdumliche
Ausstattung zu Hause

= TE
(o] [
o] o]
(=] | [2]
Bl

d) fehlende pflegerische Kenntnisse

[~
[
[eo]
[»
[

e) Familie leidet unter der Pflege

[~
[
[eo]
[»
|

f)  berufliche Tatigkeit leidet unter der Pflege

27. Inwieweit stimmen Sie folgenden allgemeinen Aussagen zu?

1 = stimme voll zu

2 = stimme Uberwiegend zu
3 = teils/ teils

4 = stimme kaum zu

5 = stimme nicht zu

stimme voll zu
stimme nicht zu

teils/teils

a) Esist Sache der Familie demenzkranke alte
Menschen zu pflegen.

.

[
[~
[

b) Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen

auch Hilfe von Freunden, Nachbarn oder freiwilligen
Helfern in Anspruch zu nehmen.
c) Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt eine

grofe Entlastung fur pflegende Angehérige dar.

d) Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung Demenz-
kranker verbunden sind, hat die Familie zu tragen.

@]
N
o

e) Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte die
Solidargemeinschaft bzw. Gesellschaft finanziell
aufkommen.

[«
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28. Angenommen, Sie selbst wiirden im Alter an Demenz erkranken und stindige
Versorgung benédtigen: welche Form wiirden Sie vorziehen? (nhur eine Antwort)
Q Versorgung durch nahe stehende Angehdrige in hauslicher Umgebung
 Versorgung durch professionelle Helfer in hauslicher Umgebung
O Versorgung in einem geeigneten Heim
4 in einer alternativen Wohnform (z.B. einer betreuten Wohngemeinschaft)
W Kann ich nicht sagen

29. Haben Sie Anregungen, wie Angehdrige Demenzkranker noch besser
unterstiitzt werden kénnen?

AbschlieBend mdchten wir Sie noch um einige persénliche Angaben bitten:

a) Alter b) Geschlecht ¢) Nationalitat

Jahre = mannlich Q weiblich W deutsch Q

d) Wohnort

d grofRstadtisch d kleinstadtisch Q landliche Region

e) Familienstand
Q ledig Q verheiratet W in Partnerschaft lebend
 geschieden bzw. getrennt lebend QA verwitwet

f) Hochster erreichter Schulabschluss
[ Haupt-/ Volksschulabschluss d Mittlere Reife O Abitur
Q Hochschulabschluss Q kein Schulabschluss

g) Berufliche Tatigkeit und Arbeitszeit

Stunden pro Woche

h) Wie oft gehen Sie Aktivitaten nach, bei denen Sie Bekannte treffen?
(z.B. Ausgehen, sportliche oder kulturelle Aktivitéten, freiwilliges Engagement)

d mehrmals pro Woche d ca. ein- bis zweimal im Monat
 ca. einmal pro Woche d weniger als einmal im Monat

Vielen Dank fiir Ihre Mitwirkung!
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KATHOLISCHE
UNIVERSITAT

HE ")Klinik INGINIUM
A1 \4 ,(.\ e
EICHSTATT

INGOLSTADT

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir danken lhnen, dass Sie uns 10 Minuten lhrer Zeit schenken, um die folgenden
Fragen zu beantworten! Sie leisten damit einen wichtigen Beitrag zu unserer Studie,
die derzeit an der Katholischen Universitat Eichstatt-Ingolstadt in Kooperation mit der
Ingenium Stiftung und der Klinik Kipfenberg entsteht.

Wir untersuchen das Wissen in der Bevélkerung zu verschiedenen Hilfs- und Versor-
gungsangeboten und die Einstellungen zu diesen Angeboten. Die Ergebnisse sollen
zu einem besseren Verstandnis der Bedurfnisse pflegender Angehériger beitragen.

Dieser Fragebogen ist speziell an Personen gerichtet, deren demenzkranker Ange-
hériger in einer vollstationiren Einrichtung versorgt wird (Gr. D).

Angehdérigen-
Studie
Demenz
Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Nicht-Betroffene Angehdrige mit Angehdrige von Angehérige von
oder ohne Tagespflege- Heimbewohnern

ambulante Hilfen . besuchern

Bitte lesen Sie die folgenden Fragen und Anleitungen aufmerksam durch. Bei der
Beantwortung gibt es keine richtigen oder falschen Antworten, entscheidend ist aus-
schlieRlich Ihre Meinung!

Der Fragebogen ist anonym, die Bestimmungen des Datenschutzes werden selbst-
verstandlich eingehalten. Fur Fragen zu dieser Untersuchung stehen Ihnen die Mi-
tarbeiter des Lehrstuhls fir Gesundheitspadagogik zur Verfiigung, deren Adresse Sie
unten finden.

Herzlichen Dank!

Universitat Eichstati-Ingolstadt Lehrstuhl fir Sozialpadagogik und Gesundheitspadagogik  Luitpoldstraie 32 85072 Eichstétt, Tel. 08421-93-1599
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Bitte beamworten Sie zunichst einige Fragen zu lhrer Pflege- bzw.
Versorgungssituation:

1. In welchem Verhéltnis stehen Sie zu dem Demenzkranken?

Der bzw. die Demenzkranke ist mein/e...

U Ehepartner O Mutter O Schwiegermutter
U Lebensgefahrte 0 Vater 1 Schwiegervater
U sonstige:

2. Wie lange befindet sich Ihr Angehdoriger bereits im Heim?

seit Jahren

3.  Von wem wurde die Diagnose Alzheimer bzw. Demenz gestellt?

U Hausarzt U Facharzt U es wurde keine Diagnose gestellt

4, Wann wurde die Diagnose gestellt?

vor Jahren

5.  Erhalt Ihr Angehdériger zur Finanzierung des Heimaufenthalts Leistungen aus
der Pflegeversicherung?

4 ja, aktuelle Pflegestufe:

U nein, es besteht kein Anspruch U nein, es wurde nichts beantragt

6. Welche Pflegesituation ging dem Umzug ins Heim unmittelbar voraus?

U Hausliche Pflege nur durch Angehdrige
U Hausliche Pflege mit ambulantem Pflegedienst
U Hausliche Pflege mit Tagespflege

O sonstiges:

7. Waren Sie die Hauptpflegeperson lhres erkrankten Angehérigen?

dja U nein
8. Lebten Sie mit dem Angehdrigen in einer Wohnung bzw. einem Haus?

d ja U nein

9. Uber welchen Zeitraum wurde Ihr Angehoriger zu Hause gepflegt?

U dber Jahre 1 es erfolgte keine hausliche Pflege
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10.

Mussten Sie fir die Versorgung des Angehérigen Ihre Berufstatigkeit
verandern?

U ja, die Berufstatigkeit aufgeben 3 ja, zeitlich einschrénken
Q nein, ich arbeitete weiter wie zuvor
O nein, ich war zu diesem Zeitpunkt berentet bzw. nicht berufstétig

1 sonstiges:

Folgende Fragen beziehen sich auf Ihre Informiertheit:

11.

12.

13.

Welche Hilfs- bzw. Entlastungsangebote fir pflegende Angehdorige kennen
Sie? (Unabhéngig davon, ob Sie sie nutzten; Mehrfachnennung méglich)

O Tagespflege < Ambulante Pflegedienste
Kurzzeitpflege < freiwillige Helferkreise

Nachtpflege < Alzheimer-Telefonhotline

Betreuungsgruppe (2. B. einmal wéchentlich fir wenige Stunden)
Urlaubsangebote fir Demenzkranke und deren Angehdrige

Selbsthilfegruppe fir pflegende Angehdérige

I Wy Wiy iy Wiy N

sonstige:

Woher haben Sie die hilfreichsten Informationen zu Versorgungs- und
Entlastungsmdéglichkeiten erhalten?
(Wéhlen Sie z. B. aus den unten genannten Informationsquellen drei aus.)

Sozialstation / Pflegedienst - Hausarzt - Pflegekasse / Krankenkasse -
Sozialpsychiatrischer Dienst - Alzheimer-Gesellschaft - Verwandte / Freunde -
Zeitung - Fernsehen / Radio - Internet - Blcher

1.
2.
3.

Haben Sie sich lber sozialrechtliche Leistungen beraten lassen, die
Pflegebediirftigen bzw. Pflegenden in der Regel zustehen?
(z. B. iiber Leistungen der Pflegeversicherung, Behindertenausweis...)

a ja, von

1 nein, aber ich wirde mich gerne beraten lassen

O das ist nicht notwendig

Verhinderungspflege < Schulungen fir pflegende Angehdrige
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14. Wohin wiirden Sie sich wegen einer Beratung wenden?

a Q weild ich nicht

15. Fihlen Sie sich ausreichend iiber sozialrechtliche Leistungen, Versorgungs-
und Entlastungsmaglichkeiten informiert?
(Ordnen Sie sich auf der Skala von 1 bis 5 ein.)

ja, vollkommen _ o . . nein, gar nicht
ausreichend EI ausreichend

Im Folgenden geht es um die Hilfen, die Sie genutzt haben bzw. nuizen:

16. Von welchen unten aufgelisteten Hilfsangeboten haben Sie vor dem Umzug
Ihres Angehdarigen ins Heim Gebrauch gemacht?

U Tagespflege d Ambulante Pflegedienste

U Kurzzeitpflege 3 freiwillige Helferkreise

U Nachtpflege 3 Alzheimer-Telefonhotline

U Verhinderungspflege 3 Schulungen fir pflegende Angehdrige
U Betreuungsgruppe (2. B. einmal wéchentlich fir wenige Stunden)

U Urlaubsangebote fir Demenzkranke und deren Angehdrige

0 Selbsthilfegruppe fir pflegende Angehérige

U sonstige:

17. Von welchen Personen in Ihrem privaten Umfeld haben Sie Unterstiitzung

erfahren?
O Partner O Geschwister 2 Kinder O Freunde
O Bekannte O Nachbarn 3 Sonstige

O keine Unterstiitzung

18. Wie haben Sie sich bei der Versorgung lhres Angehérigen von der Familie
unterstiitzt gefiihit?

sehr gut _ __E_ sehr schlecht

19. Wie haben Sie sich von Freunden, Nachbarn oder Bekannten unterstiitzt
gefiihit?

sehr gut _ __El_ sehr schlecht
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20.

21.

Hétten Sie zusétzlich gerne Unterstiitzung durch ehrenamtliche Helfer
gehabt?

O ja, das hatte mich entlastet < habe ich erhalten
1 eventuell J es bestand kein Bedarf
U nein, weil

Nach welchen Hauptkriterien haben Sie mit lhrem erkrankten Angehdrigen
das Heim ausgewahlt?

O wohnortnah d finanziell erschwinglich
U4 Empfehlung durch Familie, Freunde oder Bekannte
O Einrichtung bietet ein Uberzeugendes Konzept flir Demenzkranke

U sonstige:

Nun méchten wir gerne noch etwas liber die Einschétzung lhrer Situation und lhre
allgemeine Einstellung erfahren:

22

23.

24,

25.

26.

Wie oft besuchen Sie lhren Angehérigen im Heim?

Q taglich 3 ein- bis zweimal im Monat

4 ein- bis zweimal pro Woche 3 selten bzw. unregelmalig

Ubernehmen Sie Versorgungsaufgaben fiir lnren Angehérigen im Heim wie
z. B. Besorgungen, Korperpflege, Raumpflege?

4 haufig U gelegentlich 3 selten 4 nie

Haben Sie Schuldgefiihle, weil Ihr Angehériger im Heim lebt?

a haufig O gelegentlich 3 selten a nie

Schétzen Sie hitte ein, wie belastet Sie sich durch die momentane
Versorgungs- bzw. Pflegesituation flihlen?

sehr stark gar nicht
belastet _ __EI_ belastet

Wie war |hre Beziehung zu dem Angehorigen vor Beginn der Erkrankung und
wie ist sie heute?

Friiher: Heute:
Q sehr nah und liebevoll O sehr nah und liebevoll
O im Grofien und Ganzen gut 4 im GrofRzen und Ganzen gut
O eher distanziert bzw. konfliktreich QO eher distanziert bzw. konfliktreich
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27. Wie wichtig waren fiir Sie folgende Griinde bei der Entscheidung, den Umzug
Ihres Angehérigen in ein Heim zu veranlassen?

1 = sehr wichtig

2 = wichtig 2 5
3 = teils/ teils g = £
4 = gher unwichtig = E %
5 = unwichtig b 2 5
a) kérperliche Uberlastung
b) seelische Uberlastung durch das Verhalten des

Angehdrigen

c) fehlende Sicherheitsvorkehrungen bzw. raumliche
Ausstattung zu Hause

=]
(o]
[c3]
[»]
[

d) fehlende pflegerische Kenntnisse

][]

e) Familie litt unter der Pflege

[n]
] [o [

(=] | [=] | []
(o] [o] [o]

f)  berufliche Tatigkeit litt unter der Pflege

28. Inwieweit stimmen Sie folgenden allgemeinen Aussagen zu?

1 = stimme voll zu

2 = stimme Oberwiegend zu
3 = teils/ teils

4 = stimme kaum zu

5 = stimme nicht zu

stimme voll zu
stimme nicht zu

teilsfteils

a) Es ist Sache der Familie demenzkranke alte
Menschen zu pflegen.
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b) Pflegende Angehdrige sollten sich nicht scheuen
auch Hilfe von Freunden, Nachbarn oder freiwilligen
Helfern in Anspruch zu nehmen.
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c) Der Einsatz ambulanter Pflegedienste stellt eine
groRe Entlastung fur pflegende Angehérige dar.
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d) Finanzielle Kosten, die mit der Versorgung Demenz-
kranker verbunden sind, hat die Familie zu tragen.
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e) Fur die Versorgung von Demenzkranken sollte die
Solidargemeinschaft bzvw. Gesellschaft finanziell
aufkommen.
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29. Angenommen, Sie selbst wiirden im Alter an Demenz erkranken und stéandige
Versorgung bendtigen: welche Form wirden Sie vorziehen? (nur eine Antwort)
U Wersorgung durch nahestehende Angehérige in hauslicher Umgebung
I Versorgung durch professionelle Helfer in hauslicher Umgebung
U Versorgung in einem geeigneten Heim
U in einer alternativen Wohnform (2. B. einer betreuten Wohngemeinschaft)
U kann ich nicht sagen

30. Haben Sie Anregungen, wie Angehdrige Demenzkranker noch besser
unterstitzt werden kénnen?

AbschlieBend méchten wir Sie noch um einige persénliche Angaben bitten:

a) Alter b) Geschlecht c) Nationalitat

Jahre O méannlich O weiblich O deutsch O

d) Wohnort
U groRstédtisch U kleinstadtisch Q I&ndliche Region

e) Familienstand
O ledig O verheiratet 3 in Partnerschaft lebend
U geschieden bzw. getrennt lebend 1 verwitwet
f)  Hochster erreichter Schulabschluss
U Haupt-/ Volksschulabschluss d Mittlere Reife 2 Abitur
U Hochschulabschluss 3 kein Schulabschluss
dg) Berufliche Tatigkeit und Arbeitszeit

Stunden pro Woche

h)  Wie oft gehen Sie Aktivitaten nach, bei denen Sie Bekannte treffen?
(z.B. Ausgehen, sportliche oder kulturelle Aktivitédten, freiwilliges Engagement)

U mehrmals pro Woche A ca. ein- bis zweimal im Monat
U ca. einmal pro Woche 3 weniger als einmal im Monat

Vielen Dank fiir Ihre Mitwirkung!
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