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A. Einfuhrung

Vorliegende Studie befragte teilnehmende Institutionen der stationéren Altenpflege, der Tagespflege,
der hauslichen Pflege und des Krankenhauses unter anderem nach der Zusammenarbeit mit Angehori-
gen. Insgesamt wurden vier Fragedimensionen entwickelt:

1. Die laut den Mitarbeiterinnen groten Herausforderungen in der Zusammenarbeit mit Angehori-
gen

2. Die schwierigsten Situationen fiir Angehorige von Menschen mit Demenz im Zusammenhang
mit bzw. im Blickfeld der in Anspruch genommenen Institution

3. Die Frage nach den Wissensthemen der Mitarbeiterinnen bezlglich der Zusammenarbeit mit
Angehdrigen von Menschen mit Demenz

4. Die Frage nach der Beurteilung der Zusammenarbeit mit Angehérigen im Kontext der Institu-
tion.

Die Unterfragen dieser Dimensionen wurden nach Méglichkeit parallelisiert; bei der ersten und zweiten
Fragedimension lief es sich nicht vermeiden, unterschiedliche Unterfragen zu formulieren, um dem
Kontext der jeweiligen Institution gerecht zu werden.

Jede Fragedimension wies 3 vorgegebene, standardisierte Antwortméglichkeiten zum Ankreuzen vor
sowie weitere 3 frei zu formulierende Antwortmdglichkeiten auf. Letztere wurden bestimmten Kategorien
zugeordnet. Die standardisierten Antwortmdglichkeiten wurden von fast allen einsendenden Institutio-
nen angekreuzt, die freien Antwortmdglichkeiten wurden sehr unterschiedlich genutzt. In der Darstellung
der Resultate der kategorisierten freien Antwortmdglichkeiten wird die Gesamtzahl der Antworten (z.B.
22 von 40 Einsendenden) genannt und die inhaltlichen (kategorisierten) Nennungen in Prozentzahlen
bezuglich dieser Gesamtzahl ausgedriickt.

Die quantitative Struktur des Fragebogens erlaubt nur das Zahlen und Vergleichen von entsprechenden
Nennungen, nicht aber deren qualitative Bewertung: es konnen also keine Aussagen dariber gemacht
werden, wie sich z.B. Hilflosigkeit in den verschiedenen Institutionen inhaltlich darstellt, welche Themen
damit verbunden sind, welchen Grad der Auspragung Hilflosigkeit ausmacht, wie mit der Hilflosigkeit
umgegangen wird.

Vorliegende Studie hat einen beschreibenden, explorativen Charakter, d.h. es werden weder Hypothe-
sen Uber Ursachenzusammenhange aus den Daten abgeleitet noch der Anspruch auf Reprasentativitat
erhoben.

Sie kénnen bei Bedarf die Zeit flr die Lektire dieses Berichts verkirzen, indem Sie direkt auf die Zu-
sammenfassungen von Teil B gehen und dann Interpretation und Diskussion lesen. Fir alle
Analyseschritte sind Zusammenfassungen verfasst, die Sie leicht an der Kursivschrift erkennen kdnnen.

B. Ergebnisse

Rucklaufe zur Versendung waren wie folgt:

Stationare Altenpflege 44
Tagespflege 30
HéauslichePflege 21
Krankenhaus 40

Ausflhrlichere Angaben zu dem Design, den Hintergriinden, der Auswertung dieser Studie werden in
einem eigenen Papier beschrieben.



1.Herausforderungen in der Zusammenarbeit

Die erste Frage wies fir die stationare Pflege, die Tagespflege und die ambulante Pflege identische
Antwortmoglichkeiten nach Herausforderungen in der Zusammenarbeit auf: diese betrafen die wechsel-
seitigen Informationen, die Hilflosigkeit sowie tberh6hte Erwartungen.

Frage: Benennen  Sie die laut lhren Mitarbeiterinnen groRten Herausforderungen in der
Zusammenarbeit mit Angehorigen von Demenzkranken

In % Stationare Pflege | Tagespflege Hausliche Pflege
A: Wechselseitige Informationen | 40,9 66,6 47,6
B: Hilflosigkeit 59,1 73,3 66,7
C: Uberhbéhte Erwartungen 81,8 50,0 42,9

Im Krankenhausbereich lauteten die Antwortmdglichkeiten zu den gréRten Herausforderungen in der
Zusammenarbeit mit Angehaorigen: A Korperpflege 20%, bei der Emahrung 30%, beim Informationsge-
sprach 82,5%.

Im Bereich der kategorisierten Antworten ergeben sich folgende zusatzliche Informationen:

Stationare Altenpflege:
16 (von 44 antwortenden Institutionen) machten zu 37,5 % (n=6) die Angabe, dass das Nicht-Begreifen
der Erkrankung eine weitere Herausforderung bilde.

Tagespflege:

15 (von 30 antwortenden Institutionen) machten zu 46,7 % (n=7) die Angabe, dass die Zusammenarbeit
eine Herausforderung darstelle; weitere 13,3% (n=4) nannten zusatzlich die Uberforderung der Angeho-
rigen sowie das Nicht-Bergreifen der Erkrankung.

Héausliche Pflege:

8 (von 21 antwortenden Institutionen) machten zu 62,5% (n=5) die Angabe, dass die Uberforderung
eine weitere Herausforderung darstelle.
Krankenhaus:

22 (von 40 antwortenden Institutionen) stellten mit de 22,7% (n=5) die Felder Nicht-Begreifen der Er-
krankung, Beratung sowie Zusammenarbeit als Herausforderung in der Zusammenarbeit dar.



Zusammenfassung:

In der stationdren Altenpflege steht die Auseinadersetzung mit aus Sicht der Mitarbeiter liberh6hten
Erwartungen im Vordergrund gefolgt von der Auseinandersetzung mit Hilflosigkeit. Das Nicht-Begrei-
fen der Erkrankung dominiert bei den freien Nennungen.

In der Tagespflege und héuslichen Pflege stehen an erster Stelle die Auseinandersetzung bzw. Begeg-
nung mit der Hilflosigkeit der Angehdrigen gefolgt von der Auseinandersetzung (iber wechselseitige
Informationen. Hierbei féllt auf, dass die Akzentuierung dieser Konstellation in der Tagespflege deutli-
cher als in der hduslichen Pflege zu Tage tritt. In den freien Nennungen dominiert in der Tagespflege
die Zusammenarbeit, bei der héuslichen Pflege die Uberforderung.

Im Krankenhausbereich dominiert mit groBem Abstand zu den anderen Themen die Herausforderung
des Informationsgespréchs. Die freien Nennungen unterstiitzen die Wahrnehmung, dass die Bereiche
Beratung, Information, Verstehen der Erkrankung zu den gré8ten Herausforderungen in der Zusam-
menarbeit mit Angehérigen gehéren.

2.Schwierigkeiten Angehoriger im Fokus der Institutonen

Die zweite Frage betrifft schwierige Situationen, die Angehorige von Menschen mit Demenz benennen.
Wenn Angehdrige eine bestimmte Dienstleitung in Anspruch nehmen, welche Schwierigkeiten nennen
sie? Die Antwortmaglichkeiten sind hier identisch bei der stationaren und hauslichen Pflege. Fur Tages-
pflege und Krankenhaus wurden eigene Antwortmoglichkeiten formuliert.

Frage: Welche schwierigen Situationen benennen Angehdrige von demenzkranken Menschen in lhrem
Arbeitsbereich?

In % Stationare Altenpflege Hausliche Pflege
Finden der eigenen Rolle 65,9% 71,4%

Kontakt zu Mitarbeitern 15,9% 4.8%

Kontakt zu Betroffenen 45,5% 42,9%

In der Tagespflege dominiert das Verhalten (bzw. der Umgang mit) demenzkranker Menschen im Mit-
telpunkt mit 96,7%, gefolgt von der Uberzeugungsarbeit gegentber betroffenen Angehdrigen (40%); die
Koordination zwischen hauslicher Pflege und Tagespflege wird mit 16,7% benannt.

Im Krankenhaus wird die ,Nachvollziehbarkeit pflegerischer und medizinischer Interventionen® mit 70%
am haufigsten genannt, gefolgt von 17,5% in Bezug auf Kontakt mit Mitarbeitern und 15% bez(glich
Beschwerden.

Im Bereich der kategorisierten Antworten ergeben sich folgende zusatzliche Informationen:

Stationare Altenpflege:

19 (von insgesamt 44 antwortenden Institutionen) machen zu je 15,8% (n=3) die Angabe, dass der Um-
gang mit Schuldgefiihlen, das Nicht-Begreifen der Erkrankung und das Nicht-Begreifen pflegerischer
MaBnahmen sowie die eigene Rollenfindung eine Schwierigkeit fur die Angehorigen darstelle.

Tagespflege:

12 (von insgesamt 30 antwortenden Institutionen) machen zu je 16,7 (n=2) die Angabe, der Umgang mit
Schuldgefiihlen, der Umgang mit den eigenen Geflihlen sowie das herausfordernde Verhalten stelle
eine Schwierigkeit fur die Angehorigen dar.



Héausliche Pflege:

7 (von insgesamt 21 antwortenden Institutionen) machen mit 42,9 % (n=3) die Angabe, das Nicht-Be-
greifen der Erkrankung stelle eine Schwierigkeit fur die Angehorigen dar.
Krankenhaus:

17 (von insgesamt 40 antwortenden Institutionen) machen mit 23,5 % (n=4) die Angabe, das Nicht-Be-
greifen pflegerischer MaRnahmen stelle eine Schwierigkeit fiir die Angehérigen dar.

Zusammenfassung

In der stationéren Altenpflege und ((iberraschenderweise) in der héduslichen Pflege stellt das Finden der
eigenen Rolle die zentrale Schwierigkeit fiir Angehérige dar, jeweils gefolgt von der Herausforderung,
einen Kontakt zum demenzkranken Menschen zu finden. Die kategorisierten Antworten (Nicht —Be-
greifen der Erkrankung/der pflegerischen MaBnahmen, Schuldgefiihle) unterstreichen die Schwie-
rigkeit, eine Balance im Kontakt zu finden.

Aus der Perspektive der Tagespflege ist der Umgang mit Verhalten des Kranken die Hauptschwierig-
keit der Angehérigen; in diesem Zusammenhang ist wohl auch die hohe Nennung beziiglich Uberzeu-
gungsarbeit zu verstehen. Die kategorisierten Antworten unterstreichen das Ausmall emotionaler
Arbeit, das mit dieser Schwierigkeit einherzugehen scheint.

Im Blickwinkel des Krankenhauses dominiert die Schwierigkeit der Angehdrigen, medizinische und
pflegerische Interventionen nachzuvollziehen (damit wohl auch: zu verstehen, mitzutragen, zu ak-
zeptieren). Die kategorisierten Antworten unterstreichen die Bedeutsamkeit dieser Schwierigkeli.

3.Wissensthemen der Mitarbeiter

Im Unterschied zu den ersten beiden Fragen waren bei Frage drei freie Nennungen gefordert, die an-
schlieRend kategorisiert wurden. Bei der Auswertung ist zu beachten, dass drei separat zu analysie-
rende Zeilen vorgehalten wurden. Daher wird immer angegeben, wie viele Institutionen der Gesamtheit
der antwortenden Institutionen in die jeweilige Zeile Eintragungen vorgenommen haben.

Frage: Was glauben Sie, zu welchen Themen sich lhre Mitarbeiterinnen mehr Wissen in der
Zusammenarbeit mit Angehdrigen von demenzkranken Menschen wiinschen?

Stationare Pflege (Antworten wurden nur in 2 Zeilen vorgenommen)

1. Zeile: 37 von 44 | Gesprachsfilhrung N=7 18,9% (von 37=100%)
Einbeziehung der Angehdrigen N=5 13,5%
Biographieerfassung N=5 13,5%
Beratung zu Krankheit und Verhalten N=4 10,8%

2. Zeile: 20 von 44 | Umgang mit Angehdrigengeflihlen N=4 20% (von 20 = 100%)
Umgang mit Gberhohten Erwartungen N=3 15%
Beratung zu Krankheit und Verhalten N=3 15%

Ausgehend von den Nennungen dominieren Themen, die mit Gesprachsfiihrung, Beratung und Un-
terstiitzung in der Rollenfindung verbunden werden kénnen. Insgesamt spiegelt sich in den Wis-
sensthemen der Wunsch nach einer gelingenden Arbeitsbeziehung wieder.




Tagespflege (Antworten wurden nur in 2 Zeilen vorgenommen)

1. Zeile: 22 von 30 Einbeziehung der Angehorigen N=9 40,9% (22 = 100%)
Gesprachsfiihrung N=5 22,7%
2. Zeile: 11 von 30 Einbeziehung der Angehorigen N=5 45,5% (11=100%)

Ausgehend von den Nennungen dominiert eindeutig das Thema der Einbeziehung von Angehdrigen
gefolgt vom Thema Gesprachsfiihrung.

Hausliche Pflege (Antworten wurden nur in 2 Zeilen vorgenommen)

1. Zeile: 15 von 21 Beratung zu Krankheit und Verhalten | N=7 46,7% (15=100%)
Externe Angebote N=4 26,7%
Gesprachsfiihrung N=2 13,3%

2. Zeile: 8 von 21 Beratung zu Krankheit und Verhalten | N=4 50%(8 = 100%)
Gesprachsfiihrung N=3 37%

Ausgehend von den Nennungen dominieren die Themen Beratung zu Krankheit und Verhalten sowie
Gesprachsfiihrung.

Krankenhaus (Antworten wurden in 3 Zeilen vorgenommen, ausgewertet werden nur die ersten beiden
Zeilen)

1. Zeile: 33 von 44 Beratung zu Krankheit und Verhalten | N=7 21,2% (33 = 100%)
Gesprachsfihrung N=7 21,2%
Konflikte I6sen N=5 15,2%
Umgang mit Beschwerden N=4 12,1%

2. Zeile: 16 von 44 Beratung zu Krankheit und Verhalten | N=5 31,3% (16 = 100%)
Gesprachsfihrung N=3 18,8%

Ausgehend von den Nennungen dominieren Themen von Beratung und Gesprachsfiihrung mit einer
erkennbar anderen Tendenz als in den anderen Institutionen: Weniger die Rollenfindung, als das Bear-
beiten von Konflikten und Beschwerden sowie Beratung zu Krankheit und Verhalten stehen im Mit-
telpunkt.

Zusammenfassung

In allen Institutionstypen, auller der Tagespflege, werden die Gesprachsfiihrung sowie die Beratung
zu Krankheit und Verhalten am héufigsten genannt. In der stationéren Altenhilfe und der Tagespflege
ist zudem die Einbeziehung Angehdriger ein wichtiges Wissensthema.




4 Bewertung der Zusammenarbeit

Bei dieser Frage konnte eine folgender Mdglichkeiten angekreuzt werden: schlecht, geht so, gut, sehr
gut. Insgesamt ergibt sich folgendes Gesamtbild:

Frage: Wie beurteilen Sie flir Ihren Bereich die Zusammenarbeit mit den Angehdrigen von Menschen

mit Demenz?
Stationare Tagespflege Hausliche Pflege | Krankenhaus
Altenpflege

Schlecht 10%

Geht so 11,4% 13,3% 9,5% 37,5%

Gut 72,7% 53,3% 71,4% 47,5%

Sehr gut 4,5% 26,7% 14,3% 2,5%

Zusammenfassung

In allen Einrichtungstypen herrscht die Auffassung, dass in der Mehrzahl der Félle die Zusammenarbeit
mit Angehérigen mit gut zu bewerten ist. Im Krankenhaus wird die Zusammenarbeit vergleichsweise am
schlechtesten, in der Tagespflege und der héuslichen Pflege am besten bewertet. In der stationdren
Altenpflege und der hduslichen Pflege werden in etwa dhnliche Bewertungen vorgenommen.

5.Zusammenfassungen

Zusammenfassung stationare Altenpflege

In der stationaren Altenpflege bestehen die zentralen Herausforderungen in der Zusammenar-
beit mit Angehorigen aus den (berhéhten Erwartungen, gefolgt von der Auseinandersetzung
mit der wahrgenommen Hilflosigkeit der Angehdrigen. Das Nicht-Begreifen der Erkrankung do-
miniert bei den freien Nennungen.

Das Finden der eigenen Rolle stellt (aus der Sicht der Institutionen) die zentrale Schwierigkeit
fur Angehdrige in der stationaren Altenpflege dar, gefolgt von der Herausforderung, einen Kon-
takt zum demenzkranken Menschen zu finden. Die kategorisierten Antworten (Nicht -Begreifen
der Erkrankung/der pflegerischen Mallnahmen, Schuldgefiihle) unterstreichen die Schwierig-
keit, eine Balance im Kontakt zu finden.

Ausgehend von den Nennungen dominieren bei der dritten Frage Themen, die mit
Gespréchsfiihrung, Beratung und Unterstiitzung in der Rollenfindung verbunden werden kon-
nen. Insgesamt spiegeln sich in den Wissensthemen der Wunsch nach einer gelingenden Ar-
beitsbeziehung wieder.

Bezuglich der Zusammenarbeit bewerten immerhin 77,2 % der antwortenden Institutionen diese
mit sehr gut oder gut.




Zusammenfassung Tagespflege

In der Tagespflege besteht die zentrale Herausforderung in der Auseinandersetzung bzw.
Begegnung mit der Hilflosigkeit der Angehdrigen, gefolgt von der Auseinandersetzung uber
wechselseitige Informationen. In den freien Nennungen dominiert in der Tagespflege die Zu-
sammenarbeit.

Aus der Perspektive der Tagespflege ist der Umgang mit Verhalten des Kranken die
Hauptschwierigkeit der Angehorigen; in diesem Zusammenhang ist wohl auch die hohe Nen-
nung beziiglich Uberzeugungsarbeit zu verstehen. Die kategorisierten Antworten unterstreichen
das Ausmall emotionaler Arbeit, das mit dieser Schwierigkeit einherzugehen scheint.

Ausgehend von den Nennungen bei den Wissensthemen dominiert eindeutig das Thema der
Einbeziehung von Angehdrigen.

80% der antwortenden Institutionen bewerten die Zusammenarbeit insgesamt mit gut oder sehr
gut.

Zusammenfassung Hausliche Pflege

In der hauslichen Pflege steht an erster Stelle der Herausforderungen die Auseinandersetzung
bzw. Begegnung mit der Hilflosigkeit der Angehdrigen gefolgt von der Auseinandersetzung tiber
wechselseitige Informationen und Uber (berhGhte Erwartungen. In den freien Nennungen
dominiert die Uberforderung der Angehérigen als Herausforderung fiir die hausliche Pflege.

In der hauslichen Pflege stellt das Finden der eigenen Rolle (als Angehériger eines
demenzkranken Menschen) die zentrale Schwierigkeit fir Angehdrige dar, gefolgt von der
Herausforderung, einen Kontakt zum demenzkranken Menschen zu finden. Die kategorisierten
Antworten (Nicht —Begreifen der Erkrankung/der pflegerischen Malnahmen) unterstreichen die
Schwierigkeit, eine Balance im Kontakt zu finden.

Ausgehend von den Nennungen dominieren bei den Wissensthemen die Bereiche Beratung zu
Krankheit und Verhalten sowie Gespréachsfiihrung.

Mit 85,7% bewerten Institutionen die Zusammenarbeit mit Angehdrigen als gut oder sehr gut
und damit im Vergleich am héchsten von allen befragen Institutionstypen.

Zusammenfassung Krankenhaus

Im Krankenhausbereich dominiert mit groBem Abstand zu den anderen Fragen die
Herausforderung des Informationsgespréchs. Die freien Nennungen unterstitzen die
Wahrnehmung, dass die Bereiche Beratung, Information, Verstehen der Erkrankung zu den
groften Herausforderungen in der Zusammenarbeit mit Angehdrigen gehoren.

Im Blickwinkel des Krankenhauses dominiert die Schwierigkeit der Angehdrigen, medizinische
und pflegerische Interventionen nachzuvollziehen (damit wohl auch: zu verstehen, mitzutragen,
zu akzeptieren). Die kategorisierten Antworten unterstreichen die Bedeutsamkeit dieser
Schwierigkeit.

Ausgehend von den Nennungen dominieren Wissensthemen von Beratung und
Gespréchsfiihrung mit einer erkennbar anderen Tendenz als in den anderen Institutionen:
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Weniger die Rollenfindung, als das Bearbeiten von Konflikten und Beschwerden sowie
Beratung zu Krankheit und Verhalten stehen im Mittelpunk.

» Mit 50% bewerten die antwortenden Institutionen die Zusammenarbeit als gut oder sehr gut und

damit im Vergleich der Institutionen am schlechtesten.

Die Ergebnisse lassen sich inhaltlich in folgender Tabelle darstellen:

Stationare Altenpflege | Tagespflege Hausliche Pflege | Krankenhaus
Herausforderungen | 1. Uberhohte 1. Hilflosigkeit 1.Hilflosigkeit 1.Informationsgesprach
fir Mitarbeiter Erwartungen 2.wechselseitige 2.wechselseitige 2.Beratung, Information,
2. Hilflosigkeit Informationen Informationen Verstehen der Erkrankung
3. Nicht-Begreifen der | 3.Zusammenarbeit 3.Uberforderung
Erkrankung
Schwierigkeiten der | 1.Finden der eigenen | 1.Verhalten des 1.Finden der 1.Nachvollziehbarkeit
Angehorigen Rolle Kranken eigenen Rolle medizinischer und
2.Kontakt zu 2.Uberzeugungarbeit | 2.Kontakt zu pflegerischer
demenzerkrankten 3.Ausmaly emotionaler | demenzerkrankten | Interventionen
Menschen Arbeit Menschen
3.Nicht-Begreifen 3.Balance im
Kontakt finden
Wissensthemen 1.Gesprachsfuhrung | 1.Einbeziehung 1.Beratung zu Beratung und
2.Beratung zur | 2.Gesprachsfihrung | Krankheit, Gespréachsfiihrung
Rollenfindung Verhalten und (Konflikt, Beschwerden)
Gespréachsfiihrung
2.Externe Angebote
Bewertungen 77,2% 80% 85,7% 50%
Gut + / Sehr gut

C. Interpretation

Interpretiert man die Uberhdhten Erwartungen im Feld der Altenpflege auch als Ausdruck der
Hilflosigkeit inklusive der Suche nach der adaquaten Rolle, dann konnte Hilflosigkeit der
Angehdrigen als die grundlegende Herausforderung der Mitarbeiter der stationarer Altenpflege,
Tagespflege und der hauslichen Pflege aufgefasst werden, mit der Angehérige sie konfrontieren.
Hierbei bleibt zunachst offen, was ,Hilflosigkeit* jeweils konkret bedeutet, inwiefern sich diese
primar auf den Kontakt zum Kranken, auf den Umgang mit dem eigenen Leben oder auch auf
Themenfelder beziehen, die mit den jeweiligen Formen institutioneller Versorgung zu tun haben.

Ein weiterer Strang gemeinsamer Themen in vorliegender Studie betrifft die Herausforderung, im
Kontakt mit Angehorigen zu informieren, aufzukléren, zu beraten. Das ,Nicht-Begreifen der
Erkrankung“ aber auch die ,lberhéhten Erwartungen® im Feld der stationaren Altenpflege kdnnen
auch als Ausdruck nicht gut genug gelingender Beratung und wechselseitiger Information gedeutet
werden.
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Ein Blick auf die im Fokus der jeweiligen Institution wahrgenommenen Schwierigkeiten der
Angehorigen lasst deutlich werden, dass das Verhalten von Menschen mit Demenz, die Herstellung
eines (befriedigenden, gelingenden) Kontaktes sowie das Finden einer eigenen ,Position®, Haltung
und damit auch Rolle zum Kranken ein zentrales Thema darstellt. Es steht zu vermuten, dass das
,Finden der eigenen Rolle® im Arbeitsfeld der stationaren Pflege auch damit zusammenhangt, nicht
mehr nur ,Tochter* oder Enemann, sondern im Blickfeld der Institution ,Angehdriger” zu werden und
die damit einhergehenden Rollenerwartungen zu verkraften' ; im Feld der hauslichen Pflege steht
vermutlich die Auseinandersetzung mit der ,Rollenumkehr* bzw. den z.T widerspriichlichen
Rollenerwartungen des Krankenii im Mittelpunkt der Auseinandersetzung. Fur den Umstand, dass
im Arbeitsfeld der Tagespflege nicht die Auseinandersetzung mit der Rolle, sondern mit dem
Verhalten des Kranken an erster Stelle der Schwierigkeiten steht, kdnnen verschiedene
Vermutungen angestellt werden: Die Auseinandersetzung mit dem Verhalten maskiert das Thema
Rollenfindung; die Verhaltensanderungen haben im Arbeitsfeld der Tagespflege nicht ein Ausmal
erreicht bzw. werden nicht von den Angehdrigen so wahrgenommen, dass sich die familidren Rollen
umkehren bzw. bereits einschneidend verandern. Im letzteren Fall wirden das Ausmal emotionaler
Arbeit und die Mihe mit der ,Uberzeugungsarbeit* darauf hindeuten, dass es Angehdrigen im
Arbeitsfeld der Tagespflege noch eher gelingt, die familidren Grundmuster zu wahren, wenn auch
mit hohem Aufwand und unter Schwierigkeiten. Also: man kampft mit dem Verhalten des Kranken,
aber in einem Rahmen etablierter familidrer Rollen. Hier konnte mit einer weiteren Studie gezielt
nachgehakt werden.

Es lieRe sich hier ein Zusammenhang zwischen den Herausforderungen und den wahrgenommen
Schwierigkeiten herstellen im Sinne einer in der Forschung weit verbreiteten Hypothese:

Ein gutes Beratung- und Informationsmanagement, insbesondere zu Krankheit und Verhalten von
Menschen mit Demenz und zum Krankheitsverlauf tragt dazu bei, die Hilflosigkeit der Angehdrigen
zu reduzieren, eine eigene Haltung, Position und Rolle zum Krankheitsgeschehen zu finden und die
damit verbundene ,emotionale Arbeit® besser zu bewaltigen. Trotz Hinweisen auf ein ,breit
gefachertes Beratungsangebot fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehdérigen‘fin NRW] iii scheint
die bestehende Beratungslandschaft den hier untersuchten Institutionen eher komplementér
zugeordnet zu sein mit der Folge, dass sie innerhalb der Primarprozesse dieser Institutionen nicht
ankommt.

Die genannten Herausforderungen und Schwierigkeiten weisen darauf hin, dass
Beratung/Information von den dort vor Ort handelnden Personen selbst wahrgenommen werden
mussten. Hieraus kann beobachtet werden, dass empirische Untersuchungen fehlen, die Beratung
aus der Nutzerperspektive (hier der Angehorigen bzw. der Mitarbeiter der untersuchten
Versorgungsformen) vornehmen.

Dass die ,Uberzeugungsarbeit® im Arbeitsfeld der Tagespflege hohe Nennungen erfahrt und die
,Uberzogenen Erwartungen® im Arbeitsfeld der stationaren Altenhilfe an erster Stelle stehen deutet
darauf hin, dass dieses Beratungs- und Informationsmanagement eine hohe Kompetenz verlangt
und zur Zeit nicht zufrieden stellend umgesetzt wird.

Die unter Wissensthemen genannten Bereiche unterstiitzen diese Hypothese. Bis auf die Tages-
pflege stehen bei allen Versorgungsbereichen Beratungs- und Gesprachsfiihrungskompetenzen an
erster Stelle. Es fallt auf, dass einzig- und allein in der Tagespflege der Wunsch nach Wissen zu
mehr Einbeziehung der Angehdrigen an erster Stelle steht.

Im Vergleich der Versorgungsformen fallt auf, dass diese Themen im Krankenhaus eine andere
Gewichtung annehmen. Das Informationsgesprach stellt die zentrale Herausforderung dar. Die
anderen Nennungen lassen vermuten, dass es um Gesprache uber die Erkrankung, ihren Verlauf,
aber auch Uber die damit einhergehenden medizinischen und pflegerischen MalRnahmen zu gehen
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scheint und damit méglicherweise ein eher direktives, informationsbezogenes Beratungsverstandnis
zugrunde liegt. Die eher ,subjektiven” Themen in den anderen Versorgungsformen (Finden der
eigenen Rolle, Kontakt mit dem Kranken, Uberforderung, emotionale Arbeit) treten eher in den
Hintergrund. Im Blick der Versorgungsform Krankenhaus sind Kompetenzen fur Gesprachsflihrung
und Beratung von hoher Wichtigkeit, allerdings vermutlich mit der Zielrichtung, Krankheit und
Verhalten von Menschen mit Demenz verstandlich zu machen und damit zu einem erhdhten
Verstandnis(Akzeptanz, Mittragen) pflegerischer und medizinischer MaRnahmen beizutragen.

Aus diesen Uberlegungen lassen sich folgende méglichen Forschungsfragen ableiten:

*  Welche Inhalte verbinden Angehorige mit Hilflosigkeit im Kontext unterschiedlicher Hilfs-
und Unterstutzungsangebote?

* Welches Beratungs- und Informationsverstandnis und damit auch Interesse liegt den
beratenden Akteuren in den unterschiedlichen Institutionstypen zugrunde?

* Welche Rollen, Aufgaben, Positionen werden Angehdrigen in den Institutionstypen
zugeschrieben? Wie entwickelt sich die Rolle ,pflegender Angehériger” im Kontext der
verschiedenen Institutionen?

»  Welche Beratungsanliegen haben Angehdrige im Kontext der verschiedenen Institutionen?

* Welche Modelle der pflegenahen, alltagsbezogenen Beratung innerhalb  der
Institutionstypen gibt es? Wie gelingt es, damit die Anliegen der Angehdrigen zu bedienen?

»  Wie verhalt sich die den Institutionen komplementar zugeordnete externe Beratung zu den
Beratungsanliegen der Angehorigen im Kontext der Institution? Also: Bedarf es einer
Vernetzung institutionsexterner und — interner Beratung?

» st es richtig, dass Beratung und Information die Hilflosigkeit reduziert und dazu beitragt,
eine Haltung, Rolle, Position zum Krankheitsgeschehen zu finden? Und ist dies hilfreich fur
die emotionale Arbeit der pflegenden Angehorigen? [Anm.: die bisherige Forschung weist
diesbeziglich eher geringe, fllichtige, wenig signifikante Effekte auf, so dass zu vermuten
ist, dass eher andere Faktoren als Beratung und Information hilfreich sind, eine Haltung
zum Krankheitsgeschehen und auch eine bessere Form der emotionalen Arbeit zu finden.
Welche Faktoren sind das?V]

D. Diskussion

1. Allgemeine Anmerkungen zum Thema ,Angehorige”

Vor die Diskussion der einzelnen Versorgungsformen sind einige generelle Anmerkungen zur
Situation Pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz notwendig. Es besteht tbergreifender
Konsens dariiber, dass die Pflege eines demenzkranken Menschen in der eigenen Hauslichkeit
stressbelastet ist." Es wird unterschieden zwischen finanziellen, sozialen, physischen, psychischen
Stressoren. Pflegende Angehdrige verbringen pro Monat bis zu 286 Stunden mit Pflege und
Betreuung.v Die EUROCARE Studie erbrachte das Ergebnis, dass der psychologische Stress von
40-75% von Pflegenden Angehdrigen tber der Marge liegt, die nach einem Messverfahren (GHQ-
12) ein Anzeichen flr eine wahrscheinliche psychische Stérung darstellt.vi Weiter bekannt ist,

» dass zwischen unterschiedlichen Angehorigenpopulationen differenziert werden muss und
pflegende Tochter eher bereits sind, Hilfen von aullen zuzulassen als pflegende Ehepartner
und in diesem Zusammenhang die Belastung flr letztere steigtvii: ,the burden increases as the
social distance decreases.‘(Droes 2005)x

» dass die Zusammenarbeit in der Pflege nur gelingt, wenn 1. der Angehérige einen bewussten
Wechsel in seinen Lebensprioritaten vollzieht, 2. in Konfliktsituationen auf eine Geschichte
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positiven Copings in der Beziehung zurtickgreifen kann (Hellstrom 2005)x; daher ist der Maxime
,ambulant vor stationar* aus fachlicher Sicht nur bedingt zuzustimmen

» 39% Pflegender Angehériger an einer kognitiven Einschrankung (MCI bis zu beginnenden
Demenz) sowie an Depressivitdt leiden (Miller 2006, De Vugt 2006)%, wobei das
Belastungserleben weniger an der Bewertung (appraisal), sondern an spezifischen
Belastungsmustern, insbesondere an der physische Gesundheit des Pflegenden, der
selbsteingeschatzten Kompetenz (Mausbach 2007)%i sowie dem ADL-Abhangigkeitsstatus des
Kranken festzumachen ist (Van Den Wijngaart 2007)xii

» Angehorige in den letzten 3 Monaten dringend zu Hause Entlastung bei Grundpflege benétigen.
Angehorige verzichten auf Hilfe, weil Blrokratie zu komplex ist, hohe Kosten entstehen,
schlechte Qualitat zurecht befirchtet wird, unflexible Servicezeiten vorhanden sind, Lucken im
Versorgungsnetz bestehen und die Weigerung des Kranken, fremde Hilfe anzunehmen, nicht
uberwunden werden kann.

» Dass Pflegende Angehorige auf emotionale Begleitung und psychologische Unterstltzung
angewiesen sind und die Qualitat der Pflege nicht zuletzt daran gemessen wird, in diesem
Belastungserleben gesehen und von Pflegenden darin unterstitzt zu werden. (Croog 2006)xv

Die niederlandischen Erfahrungen in der Vernetzung hausarztlicher, niedrigschwelliger und
ambulanter Versorgung ermutigen zu der Annahme, dass ein ,personal disease management at
home*“ im Rahmen einer multiprofessionellen Dienstleistung (Rothera2008)x einen Heimaufenthalt
wesentlich verzogern kann. Dies gilt auch flr alleinlebenden Menschen mit Demenz. (Raivio
2007 Die Vorteile eines integrativen Versorgungsmodells und die Notwendigkeit besonderer
Schulungen der dort tatigen Fachkrafte konnte auch in der REACH-Studie (Resources for
Alzheimer’'s Caregivers Health) iiberzeugend dargelegt werden. (Austrom 2006, Page 2008 )i
Insgesamt hat die Stressperspektive die Forschung zu Pflegenden Angehdrigen stark dominiert mit
der Tendenz, Entlastungsmoglichkeiten auf ihre Effektivitat hin zu beforschen.

2. Stationare Altenpflege
Die vorgestellten Ergebnisse vorliegender Studie lassen sich gut mit Literaturen in Bezug setzen,
die um das Thema stationére bzw. Langzeitpflege bzw. Besondere Stationare Dementenbetreuung
kreisen.

Rolle

Im Kontext der Literatur wird Hilflosigkeit als Reaktion auf den Verlust gedeutet, den Pflegende
Angehdrige nach der stationéren Unterbringung der Person mit Demenz empfinden.xii Insgesamt
wandelt sich die Rolle ,Pflegender Angehdriger” nach Heimaufnahme der Person mit Demenz, hort
aber nicht aufxx Dies mag auch Teil der empfundenen Hilflosigkeit ausmachen. Das neue
Dreiecksverhaltnis bedingt Aufsichts- und Kontrollfunktionen mit ungewohntem Konfliktpotential und
zwingt dazu, sich neu in der Rolle ,Angehdriger eines Heimbewohners mit Demenz‘ zu
positionieren. Definition und Entwicklung der Rolle ,Pflegender Angehdriger eines Heimbewohners*
hangt ganz wesentlich von interpersonalen Faktoren wie Familiengeschichte, Familiendynamik
sowie von der Dynamik zwischen Mensch mit Demenz, Angehorigem und professionellen
Pflegekraften ab. x Verschiedene Literaturen belegen die groe Unsicherheit von Angehdrigen, ihre
Rolle zu finden. ®i Nach Specht et al ist es von zentraler Bedeutung, dass Mitarbeiter tber die
Problematik der Rollenfindung Angehdriger geschult werden *ii und eine bewusste Strategie in
Ansprache und Umgang pflegen. *:ii Probleme im Umgang stammen oft aus Rollenirritationen und
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wirken sich nachteilig fiir alle Beteiligte aus. v Gute personale, auch herzliche Beziehungen,
Empathie, regelmaBige und wechselseitige Information erleichtern die Rollenfindung und
Zusammenarbeit entscheidend. »v Nach Caron et al sind dabei die wichtigsten Dimensionen:
» Die Qualitat der Beziehungen(siehe oben)
» Die Haufigkeit und Verlasslichkeit der Kontakte (werden zumeist als ungenigend
eingestuft)
« Die geteilten Werte und Uberzeugungen (besonders entscheidend in gesundheitlichen
Krisen und in der Sterbesituation)
» Das Ausmaly wechselseitigen Vertrauens.

Dabei ist nach Urlaub (Urlaub 2000) zu beriucksichtigen, dass die Heimaufnahme, die
gesundheitlichen und psychischen Krisen sowie die Sterbesituation Brennpunkte in der
Rollenentwicklung bilden, wobei die Heimaufnahme die Grundlage aller weiteren Entwicklungen
darstellt.

Langzeitentwicklung der Rolle

Inzwischen gibt es einiges Wissen uber die Langzeitentwicklung von Angehdrigen in der Rolle
,Angehdriger eines Heimbewohners®: In der Regel haben Angehérige, die emotional weniger stark
belastet waren wahrend der hauslichen Pflege, auch weniger emotionale Belastung wahrend der
Heimpflege mit der Tendenz, dass mit der Zeit die Belastung immer geringer wird. Eheleute
allerdings trauern heftiger und ausgepragter als Pflegende Kinder.»i Rollentberlastung und Angste
nehmen insgesamt in einem Zeitraum von funf Jahren deutlich ab, die meisten Entwicklungen
deuten auf eine allmahlich sich vollziehende positive Anpassung an die neuen Aufgaben in der
Rolle (als Pflegender Angehdriger) hin. Mit den Jahren flacht der unmittelbar nach der
Heimaufnahme deutlich erkennbare Entlastungseffekt (diese frihe Entlastung paradoxerweise
parallel zur Trauer- und Verlusterfahrung) eher ab und das Belastungserleben bleibt im
Wesentlichen gleich und nimmt langsam aber kontinuierlich ab. Die Autoren dieser wichtigen
Copingstudie (Gaugler et al) schlussfolgern, dass sich die Widerstandsfahigkeit gegen den Stress in
der Rolle sowie die Copingstrategien langsam entwickeln und aufbauen, allerdings mit sehr grofen
Unterschieden zwischen den Befragten. Sie empfehlen, die Rolle des ,Pflegenden Angehdrigen® in
ihrer Entwicklung langfristig zu analysieren anhand der Aufgaben, die der jeweilige ,Ubergange®
[transition] mitbringen. Dies bedeutet auch, das verschiedene Interventionen von Pflegenden fir
Angehodrige zur richtigen“ Zeit kommen missen: am Anfang der Institutionalisierung stehen
familienorientierte Interventionen im Mittelpunkt, gefolgt von Interventionen, welche die
Zusammenarbeit mit Professionellen zum Thema haben, gefolgt von monatlichen Treffen,
anlasslich derer Professionelle und Angehdrige die Entwicklung reflektieren. xvii

Erfahrungen bei Heimaufnahme
In eine ahnliche Richtung weist die qualitative Studie (n=18) von Garity Uber die Erfahrungen
Angehdriger nach erfolgter Heimaufnahme von Menschen mit Demenz.»x Den wichtigsten Einfluss
auf eine positive Bewaltigung habe der Umstand, weiterhin eine gute Kommunikation und tragfahige
Beziehung zur verwandten Menschen mit Demenz zu erhalten. Gelingt dies nicht, macht dieser
Umstand Pflegende Angehorige im besonderen Maly hilflos. Besonders erwahnenswert: Wenn
professionell Pflegende

 sich Fragen und Anliegen geduldig und ohne Abwehr anhéren,

* Informationen Uber Pflege und Krankheitsverlauf regelmafig und verl@sslich erfolgen,

* die Entscheidung bezuglich Heimaufnahme positiv unterstitzt wird,
dann etabliert sich eine positive Kommunikationslinie, die auch in belasteten Zeiten standhalt.
Umgekehrt:

» wechseln die Ansprechpartner haufig,
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* kann man nicht erkennen, dass mitgeteilte biographische Daten und Hintergrinde
erkennbare Verwendung finden,

» werden Informationen verspétet, unvollstandig oder sogar falsch weitergegeben,
dann beeinflusst dies die Bewaltigung der Rolle negativ.
Uberhohte Erwartungen der Angehorigen lassen sich verstehen als Sorge um die Pflege- und
Lebensqualitat nach der Heimaufnahme, als Arger Uber die Angemessenheit der Informationen vor
und wahrend der Heimaufnahme sowie als Irritation Uber die mangelnde Unterstltzung der
Angehorigen nach der Heimaufnahme.»x Insgesamt stellen sich die Erfahrungen der Angehdrigen
nach Heimaufnahme eher bedenklich dar: Nach Kellet (1999) stehen im Vordergrund die
Erfahrungen von Kontrollverlust, Entmachtigung, Schuld/Scham/Traurigkeit bei gleichzeitiger
Erleichterung (siehe oben), Versagen sowie die Erfahrung, sich gezwungen gesehen zu haben,
eine negative Entscheidung tatigen zu mussen.» Nach Ducharmexi umfasst der Stress von
Angehorigen institutionalisierter Klienten mit Demenz:
» Die Trauer Uber den Niedergang
* Die Kommunikationsprobleme
» Die mangelnde Unterstiitzung durch Familie, Freunde
» Dass man in der Institution wenig bis nichts zu sagen und bestimmen hat
» Der Mangel an Kontroll- und Einwirkungsmaglichkeiten auf die Pflegequalitat
» Der Mangel an Mdglichkeiten, eigene Auffassungen den Mitarbeiterinnen zu Gehor zu bringen.

Allerdings gibt es auch Befunde, nach denen Mitarbeiterlnnen Angehdrige kritischer beurteilen als

Angehdrige die Mitarbeiter. Insgesamt stellen Train und Nurock *<ii fest:

» Kommunikation zwischen Angehorigen, Pflegenden und Klienten muss verbessert werden:
Angehorige wollen involviert sein. Bislang sehen Angehorige sich noch nicht als
gleichberechtigte Partner in der Sorge akzeptiert.

» Einrichtungen sollten formale Strukturen implementieren, um die Meinungen von Klienten und
Angehodrigen systematisch zu erheben und zu berlcksichtigen. Dies sollte zu einem
Kulturwechsel beitragen, in dem Klienten als Individuen wahrgenommen werden und flexiblere
Unterstlitzungen erfahren kdnnen.

» Angehorige, Personal und Menschen mit Demenz begrifen und winschen sich mehr
Aktivitdten, die aber auf die individuellen BedUrfnisse abgestellt sind; als weniger gunstig
werden Gruppenaktivitaten eingeschatzt.

Anforderungsprofil an professionell Pflegende

Daraus ergeben sich Schlussfolgerungen bezlglich des Anforderungsprofils an professionell
Pflegende: Zwar sind einige Angehdrige recht gut ber den Krankheitsverlauf informiert und erleben
im Heimkontext auch spate Zustandsbilder: dennoch scheint es schwierig zu sein, dieses Wissen
mit dem eigenen Angehdrigen in Verbindung zu bringen (aufer im Modus der Abwehr). Pflegende
miissen Angehérigen helfen, die Briicke zwischen Wissen und konkreter
Entwicklung/Zustande des Heimbewohners mit Demenz zu schlagen. Dies ist zu verbinden
mit dem Aufzeigen von Maglichkeiten fiir sinnvollen Kontakt, Begegnung und gemeinsamen
Tun.

Dazu sollten professionell Pflegende wissen:
»  Wie sich Trauer und Verlusterleben von Angehdrigen im Krankheitsverlauf entwickeln
*  Wie man welches Wissen mit welchen Hilfsmitteln zur rechten Zeit vermittelt und u.U. auch
welche andere Hilfsformen zur Verflgung stehen
»  Wie man Mdglichkeiten fiir Kontakt und Betatigung entwickelt und an Angehérige vermittelt.
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Modelle

Gelingende Kommunikation zwischen Mitarbeiterinnen und Angehorigen kann gezielt hergestellt
werden: Gemal einer Studie von Robinson et al *xv wurden - basierend auf dem PIC-Programm
(Partners in Caregiving, Cornell Gerontology Research Institute) - Mitarbeiterlnnen und Angeharige
geschult in Kommunikations- und Konfliktlosungsmethoden unter Einsatz verschiedener Methoden.
(insg. 5 Stunden) In einem anschliefenden gemeinsamen Treffen werden Ziele, Umgangsweisen,
Methoden miteinander beraten und festgelegt. Die Wirksamkeit dieser Schulung flr Angehorige,
Mitarbeiter und Bewohnerlnnen wurde Uberprift mit dem Ergebnis, dass sich insgesamt ein sehr
positiver Effekt zeigt. Beide Seiten fanden vermehrt den Mut, die andere Seite anzusprechen und
Konflikte konstruktiv zu l0sen. Einige Familienmitglieder erhohten ihr Engagement in der
Einrichtung. MA wussten (ber weniger Konflikte zu berichten, bekundeten weniger negative
Geflihle (Depressionen).

Zusammenfassung:

Insgesamt besteht viel Wissen (ber Angehérige im Heim und (ber geeignete Interventionen, die
Zusammenarbeit, Kommunikation und die Rollenfindung zu erleichtern und zu verbessern. Anhand
der aufgewiesenen Herausforderungen, Schwierigkeiten und Wissensthemen der Mitarbeiter kénnte
gefolgert werden, dass dieses Wissen entweder nicht bekannt ist oder die Ressourcen fehlen,
dieses bekannte Wissen auch zu nutzen und in Formen von MalBnahmen umzusetzen.

3. Tagespflege

Positive Effekte

Uber Angehdrige von Menschen mit Demenz in der Tagespflege gibt es unterschiedliche Aussagen.
Einige Studien belegen insgesamt einen positiven Effekt der Tagespflege auf pflegebezogene
Stressoren, Angst und Depressivitat™v, verbesserte Einschatzung der Selbstwirksamkeit, des
Selbstwertgefiihls und allgemeinen Wohlbefindensxi aber auch Verbesserungen im Verhalten, in
der Agitiertheit, der Stimmung und des Schlafverhaltens»vi Die sehr gute Selbstbewertung
vorliegender Studie (80% gut und sehr gut) wiirden diese Annahmen unterstiitzen.

Kritische Stimmen

In jlngster Zeit mehren sich allerdings kritische Stimmen.»xvii GemaR einer Studie aus Schweden
gelingt es Tagespflegen in der Regel nicht, Menschen mit einem hohen Unterstltzungsbedarf bei
den Aktivitdten des taglichen Lebens sowie Menschen mit herausforderndem Verhalten langer zu
begleiten. Auch Menschen mit depressiver Ko-Morbiditat verlieRen diese Versorgungsform nach
wenigen Monaten. Depression bildete einen Faktor, der das vorzeitige Ende der Nutzung von
Tagespflege am zuverlassigsten voraussagte. Der Aufwand und die Mihe, die mit der
Motivationsarbeit (fur den Gang zur Tagespflege) verbunden ist, Uberforderte Angehdrige von
depressiven Menschen mit Demenz. Die Ergebnisse zeigen, dass insbesondere Manner mit
Inkontinenz die Tagespflege schnell verlassen. Gerade flir diese Gruppe von Personen zeigt sich
aber, dass deren Pflegende Angehorige Entlastung in besonderem Masse bendtigen. Die Autoren
pladieren fir eine Weiterentwicklung der Tagespflege, um den veranderten Anforderungen zu
entsprechen. Dies gilt in besonderem Masse fir Fortbildungen zum Thema Umgang mit
herausforderndem Verhalten und Depression. Insgesamt konnte die Studie nicht bestatigen, dass
Tagespflege die Institutionalisierung von Menschen mit Demenz zeitlich verzogert.»x - Die
Ergebnisse der Studie von Mavall et al passen gut zu dem Befund vorliegender Studie, dass das
Verhalten von Menschen mit Demenz die grofte Schwierigkeit der Angehdrigen von Gasten mit
Demenz in der Tagespflege ausmacht. - Eine andere vergleichende Studie untersuchte, wie sich
Tagespflege auf Verhalten(Agitiertheit), Affekt/Stimmung (Depressivitat) und Schlaf auswirkt an
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Tagen, an denen Tagespflege in Anspruch und an Tagen, wo sie nicht in Anspruch genommen
wird. Hier konnte eine Verbesserung des Schlafverhaltens sowie eine leichte Reduktion depressiver
Symptome nachgewiesen werden. ¥ Insgesamt waren die Effekte eher gering und waren flr die
Dimensionen Agitiertheit und Affekt kaum/gar nicht nachweisbar.

Flexibilisierung

Eine Reihe von Studien kritisieren die oft mangelnde Flexibilitadt von Tagespflegen: i Zumeist wird
ein Angebot ,vorgehalten®, auf das hin Klienten ausgesucht werden bzw. mit dem sie sich zufrieden
geben mussen. Von Angehérigen gewlnscht aber sind Angebote, welche die besonderen und
individuellen Bedurfnisse recherchieren und zu berlcksichtigen wissen. Beispiele fir solche
;ungewohnlichen“ Angebote sind: Organisation von Tagespflegen ,zu Hause* bei Gastfamilien
(ausgebildete Personen, die Menschen mit Demenz tageweise in der eigenen Wohnung betreuen),
Ubernachten von Menschen mit Demenz bei Gastfamilien, Ubernachtungsméglichkeiten in
Tagespflegen, Tagespflege an langen Abenden und am Wochenende (und dort gerade am Abend),
ausgedehnte, mehrtagige Ausflugsfahrten mit Urlaubscharakter, intensive Schulung Angehoriger
zusammen mit quasi-therapeutischer Begleitung der hauslichen Wohnsituation, Kombination
ambulanter Pflege und Versorgung mit anschlieRender Tagespflege (teilweise mit Kontinuitat in den
Personen, die zunachst zu Hause pflegen und dann in der Tagespflege betreuen), spezielle
Gruppen (HIV, junge Menschen mit Demenz), Bereitstellung eines Hausbesuchsdienstes im Notfall
(Mitarbeiter betreut Mensch mit Demenz in der eigenen Hauslichkeit im Notfall), mobile Tagespflege
im landlichen Bereich(z.B. jede Woche 2 Tage Tagespflege in einem Hotel/Pension in einer landlich
abgelegenen Region). Xii Ryan et al haben jlingst ein Tagespflegemodell vorgestellt, dass von 9:00
bis 23:00 an allen Tagen im Jahr ohne Ausnahme angeboten wird und viele der geforderten
Aspekte integriert. i |Insbesondere werden Bedlrfnisse von Menschen mit Demenz und
Bedirfnisse der Pflegenden Angehdrigen gleichgewichtig erhoben und bericksichtigt. Die
Zufriedenheit mit diesem Angebot ist erwartungsgemal sehr hoch. Als Kern fiir das Gelingen dieser
Dienstleistung wurde die enge Beziehung zwischen Mitarbeiterinnen, Pflegenden Angehdrigen und
Menschen mit Demenz herausgearbeitet. — Letzterer Befund lasst sich gut mit dem Wissensthema
,Einbeziehung“ in Verbindung bringen: eine familienorientierte Anamnese und Mitbegleitung der
hauslichen Situation kdnnte ein Weg darstellen, vermehrte Einbeziehung zu realisieren.

Zusammenfassung

Die Tagespflege wird immer wieder als die addquateste und beste Form der Entlastung fiir Angehé-
rige diskutiert. Anhand der Ergebnisse dieser Studie scheint ein hoher Aushandlungs- und Ge-
sprachsbedarf zu bestehen, der weit (ber die unmittelbaren konkreten Anliegen der tagespflegeri-
schen Versorgung hinausgeht. Anhand der aufgewiesenen kritischen Aspekte sollte eine Tages-
pflege sich familienpflegerisch verstehen, d.h. Beratung und Begleitung der Angehérigen als Teil ih-
res Grundauftrages auffassen, der sich durch alle Phasen des Pflege/Versorgungsprozesses hin-
durch zieht. Dies bezieht sich auch auf die flexible Ausgestaltung der Angebotsstruktur selbst. Da-
mit wére auch dem Wunsch nach mehr Einbeziehung entsprochen. Eine besondere Herausforde-
rung Scheint darin zu bestehen, einen professionellen Umgang mit den Verhaltensweisen der Kran-
ken zu entwickeln und an die Angehdrigen zu vermitteln.

4. Hausliche Pflege

Ambulant vor Stationér

Mit Blick auf den ambulanten Sektor gilt als erwiesen, dass im Rahmen einer intelligenten, komple-
mentar ausgerichteten Versorgungsstruktur ein langerer Verbleib im hauslichen Milieu erwartet
werden kann. ¥iv Obwohl sich in Modellrechnungen die ambulante Versorgung als gunstiger erweist,
sind die Kosten, die durch notwendige berufliche Einschrankungen der Pflegenden Angehorigen er-
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geben, sowie die Kosten fiir das komplexe Management unterschiedlicher Dienste zumeist nicht be-
ricksichtigt.xv Es ist belegt, dass Angehdrige mit den angebotenen ambulanten Diensten eher
unzufrieden sind mit der Folge einer schnelleren Institutionalisierung.xvi Diesen Befunden scheint
die Selbsteinschatzung vorliegender Studie mit 85,7% gut/sehr gut erst einmal zu widersprechen.

Versorgungsstruktur nur bedingt relevant fiir ,Sollbruchstellen®

Allerdings darf der Einfluss der vorgehaltenen Versorgungsstruktur fur den Verbleib zu Hause auch
nicht Uberschatzt werden: das konkrete Pflegeverstandnis der Angehdrigen, ihre Akzeptanz der zu
pflegenden Person, die schlechte Gesundheit des AngehérigenxVi eine geringe Selbstwirksamkeit-
und Kompetenzeinschatzung bezlglich Pflege, wenig personliche Entspannung und hohe Neuroti-
zismen tragen erheblich dazu bei, ob und wie lange die hausliche Pflegesituation aufrecht erhalten
werden kann.*vii Im besonderen Masse bestimmen die Zeit fur die Pflege, Trugwahrehmungen,
nachtliche Verwirrtheit, ein nachlassendes Bewusstsein flr die eigene Identitat und gesundheitliche
Krisen der Person mit Demenz, wann die ,Sollbruchstelle” fir eine ambulante Versorgung erreicht
ist. Xlix

Anforderungen

Um diesen erwinschten, langeren Verbleib zu ermdglichen und abzusichern ist es notwendig, dass

professionell Pflegende in der Lage sind

» proaktive Methoden® zu entwickeln, um bedeutungsvolle Interaktion und Aktivitat — sowohl flr
die Person mit Demenz allein als auch gemeinsam mit dem Pflegenden Angehdrigen - zu er-
halten. Proaktive Mainahmen verstehen sich als Erganzung zur Verminderung von Kriseninter-
ventionen und damit reaktiver MalRnahmen. Wichtig hierbei ,Personal disease management at
home®, also

» Ein systematischer, koordinierter und integrierter Ansatz, alle erreichbaren Ressourcen zu
mobilisieren und aufeinander abzustimmen: Es geht darum, der Familie beratend zur Seite zu
stehen, damit personliche Beziehungen erhalten werden konnen und man gemeinsam lernt, mit
den resultierenden Unsicherheiten der Demenz zusammen zu leben. !

Erganzend stellen Adams und Gardiner® zum Erhalt personlicher Beziehungen zwischen
Menschen mit Demenz und Angehérigen im Kontext ambulanter Pflege fest, dass die
Kommunikation in der ambulanten Pflege in der Regel eine ,triadische Situation® darstellt, in der
sich haufig Pflegende und Angehdrige gegen den Kranken verblnden bzw. in der die Pflegende als
eindringende, konkurrierende Kontrollinstanz wahrgenommen wird. Die Autoren stellen er6ffnende
triadische Kommunikationsformen vor, die helfen, die Subjektposition aller zu sichern.

Die Rolle besonders geschulter Fachkréfte

Im Rahmen der REACH-Studie (Resources for Alzheimer's Caregivers Health) konnte erwiesen
werden, dass innerhalb einer komplexen, intelligenten Angebotsstruktur mit multidisziplinaren Fall-
besprechungen die Rolle einer Fachkraft fir Gerontopsychiatrie von entscheidender Bedeutung
war: diese war in der Lage, Wissen kontextgerecht zu vermitteln, individuelle Ldsungen zu entwi-
ckeln sowie den Kontakt zum Hilfsnetzwerk, insbesondere der Arzteschaft, aufrecht zu erhalten.
Abwehr gegen Diagnose konnte gut in den Familien Uberwunden werden. Ungtinstige Medikationen
mit negativen Auswirkungen auf Demenz konnten vermehrt vermieden werden. Patienten und An-
gehorige erwiesen sich als sehr zufrieden mit dieser Form der Begleitung. Interventionen, die auf
Angehorige zielten, insbesondere individuelle Schulungen und Empfehlungen, konnten — da fallbe-
zogen- besser vermittelt werden als bei allgemeinen Schulungen. Die hauslichen Beziehungen und
Pflegearrangements profitierten von dieser Art der Begleitung.i — Eine ahnliche Studie zu
demenzspezialisierten ambulanten Pflegediensten aus England belegt diese Befunde: Nutzer, An-
gehdrige und Arzte bescheinigen dem spezialisierten Dienst eine hohe Effektivitét fiir die Durchfiih-
rung personzentrierter Pflege und zur Vermeidung von stationarer Versorgung. Traditionelle Ver-
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sorgung definiert Versorgungsbedarfe nach vorherbestimmten Kategorien, nimmt Pflege aufgaben-
orientiert wahr und trégt zur Passivitat der Klienten bei.li

In diesem Zusammenhang ist die Beobachtung nicht uninteressant, dass das Ausmal der Speziali-
sierung und Qualifizierung einhergeht mit verminderten Krankenhauseinweisungen und Kosten:
Nach einer Studie von Gruneir et al nahm die Wahrscheinlichkeit einer Krankenhauseinweisung mit
dem Ausmal der Spezialisierung in den Heimen deutlich ab. v Es steht zu vermuten, dass ahnliche
Beobachtungen auch flr andere Versorgungsformen (ambulante Pflege, Tagespflege) gelten.-

Die Bereitstellung einer solchen Netzwerkstruktur scheitert in Deutschland bislang an der Trennung
von Krankenkasse und Pflegekasse und den damit einhergehenden fehlenden Anreizen fiir die
Krankenkassen, Therapien und Interventionen zu finanzieren, in deren Folge Einsparungen zu er-
warten sind, die nicht ihnen, sondern den Pflegekassen zugute kommen.V

Wissensthemen

Fur hausliche Pflegedienste im Arbeitsfeld Demenz sind Angehorige die wichtigsten Kooperations-
partner. Nach einer neueren Studie flihlen sich nur 9,2% der Mitarbeiter zu diesem Themenfeld gut
informiert. In Bezug auf Fortbildungswlinsche standen der ,Umgang mit Demenzkranken® sowie
;Kommunikation mit Demenzkranken und Angehdrigen“ und ,Angehérigenschulung® an den ersten
drei Stellen. M Die Autoren ziehen das Fazit: ,In dieser Plazierung ...zeigt sich der dringende
Wunsch nach anwendungsbezogenem Wissen zum Umgang mit Demenzpatienten und ihren An-
gehorigen.

Zusammenfassung

Auch zu diesem Themenfeld scheint Wissen und Erfahrung vorzuliegen. Mangelnde Implementie-
rung mag einen Teil der genannten Herausforderungen (Hilflosigkeit, Uberforderung) und Schwie-
rigkeiten (Rolle, Kontakt zum Kranken) erkléren. Ahnlich wie in der Tagespflege scheint eine Be-
gleitung der Angehérigen eben so wichtig zu sein wie die Pflege und Versorgung der Klienten. So-
lange der Angehérige und seine Bedlirfnisse nicht ebenso als Auftrag der Pflege gelten wie der
Klient selbst, ist eine flichendeckende Entwicklung wie z.B. in Schottland schwer denkbar.

5. Krankenhaus

Fehlende Passung von Patient und Institution

Mit Blick auf den Bereich KrankenhausVi stellen Kleina und Wingenfeld Vii fest: Menschen mit De-
menz kommen mit einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustandes ins Krankenhaus. Die
Hauptursachen fiir einen Krankenhausaufenthalt von Menschen mit Demenz sind Stiitze und Ver-
haltensprobleme'(Nourhashemi 2001), nach einer neueren Untersuchung 51% BPSD (Behavioural
and Psychological Symptoms of Dementia: herausforderndes Verhalten), Stirze 7,2%, Ernah-
rungsprobleme 6,7 (Soto 2008). 95% aller Menschen mit Demenz in Krankenhdusern entwi-
ckeln/zeigen agitierte Verhaltensweisen (Sourial 2001).% In der Regel sind Krankenh&user auf das
Management von herausforderndem Verhalten wenig vorbereitet, wobei eben dieses Verhalten we-
sentlich zu den Kosten der Versorgung beitragt (Herrmann 2006).i Fir die jeweilig behandelnden
Arzte stellen Menschen mit Demenz eine erhebliche Herausforderung dar, da sie dem Patientenbild
nicht entsprechen, die Krankenrolle verweigern, komplexe Nachbehandlungsplane mit vielen
Agenturen notwendig sind, schlechte Botschaften vermittelt werden miissen (an Personen, die dar-
auf nicht vorbereitet sind), die eigene diagnostische Unsicherheit verkraftet werden muss.*ii Men-
schen mit Demenz werden aber zu 30% aus Pflegeeinrichtungen in ein Krankenhaus verlegt, weil
Pflegende mit dem Verhaltensmanagement Uberfordert sind. (Soto 2008)
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Funktionalitét

In der Regel stehen nicht die Demenz, sondern andere korperliche Funktionseinbuflen im
Mittelpunkt, die zuweilen zum Zusammenbruch des hauslichen Pflegearrangements beitragen.v
Das Wissen uber Demenz ist bei professionell Pflegenden im Krankenhaus eher niedrig
einzuschétzen® und das Krankenhaus stellt in der Regel eine ungtinstige Umgebung fir Menschen
mit Demenz dar®i, Die erhobenen Informationen sind in der Regel bezogen auf Funktionen und
beriicksichtigen psychosoziale Fragestellungen sowie den psychopathologischen Befund wenig. —
Die Daten der vorliegenden Studie belegen die Literaturbefunde: Beratung, Information und
Verstehen als Herausforderungen werden im Kontext der Nicht-Nachvollziehbarkeit medizinischer
und pflegerischer Interventionen gesehen. Der Kontext des Krankenhauses scheint z.Zt. nur eine
eingeschrankte Wahrnehmung der Gesamtsituation des Kranken und seiner Familie zu ermdglichen
und fordert daher ein Informations- und Beratungsmanagement, das der Effizienz der Funktion
dient. Die Grundproblematik wird bei diesem verstandlichen Anliegen nicht berihrt.

Phasen der Hospitalisierung
Tolson et al Wi unterscheiden drei wichtige Phasen der Hospitalisierung:

1. Die Eingewdhnung (settling in) mit dem Bemuhen, sich an die Umgebung anzupassen

2. Sichtbare Liebe: In besonderer Weise wird ein liebevoller Bezug zu Angehdrigen ,demonst-

riert, um nach auBen Status und Wertstellung sichtbar zu machen

3. Mich und dich erreichen: Beziehungsaufnahme zu Mitarbeitern (Pflegende, Mediziner)
Es war in der Studie von Tolson nicht erkennbar, dass den professionell Pflegenden diese Phasen
bewusst waren und sie eine Strategie erkennen lieBen, phasenspezifische Menschen mit Demenz
zu begleiten. Die Autoren restimieren, dass die funktionalen Aspekte der Pflege nur gelingen kon-
nen, wenn sie mit personzentrierten Aspekten der Beziehungsgestaltung zusammen verfolgt wer-
den.

Erste Ansétze

Besondere Bereiche flr Menschen mit Demenz in Krankenhausern sind bislang eine seltene Aus-
nahme. Mortalitatsraten von Menschen mit Demenz in Krankenhdusern liegt deutlich Gber denen
der Vergleichspopulation, insbesondere bei Mannern (Laditka 2005).%ii Neben speziellen
Abteilungen fir Menschen mit Demenz (Gisad/Bethanien, Heidelberg) hat sich in Grol3britannien
eine spezialisierte Form der Tagesklinik (2 Tage Aufenthalt Gber 6 Wochen mit anschlieRender
patient outreach Betreuung) insbesondere flr das Management von Verhaltensproblemen
bewahrt.ix

Einbindung

Wichtigste Informationsquelle sind nach Kleina und Wingenfeld die Angehdrigen, deren Bereitschaft
mitzuwirken nicht systematisch thematisiert und abgeklart wird. Eine Einbindung erfolgt, wenn
Uberhaupt, auf Initiative der Angehdrigen selbst. Gezielt wird auf Angehdrige in der Regel nur dann
zurlickgegriffen, wenn Versorgungssituationen eskalieren und die angemessene Versorgung und
Betreuung zu kollabieren droht. Der Unterstiitzungsbedarf, den die Angehdrigen haben, wird in der
Regel nicht erhoben bzw. gunstigenfalls an den Sozialdienst weitergeleitet.

Verbesserung der Informationsgrundlage

Zusammenfassend bewerten Kleine und Wingenfeld (2007) die Verbesserung der Informations-
grundlage als sehr wichtigen ersten Schritt zur Verbesserung der Situation (ebd. S. 69), um Krisen
in der Durchfihrung von Therapien zu vermeiden. Wichtigste Quelle dieser Informationen sind An-
gehdrige: Pflegende missen das Wissen und die Kompetenzen der Angehérigen nutzen. Dazu ist
es erforderlich, die Notwendigkeit ihrer Mitwirkung fundiert erklaren und begriinden zu konnen. An
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dieser Stelle wird erneut auf das Beispiel der ,(Advanced) practice nurse“ verwiesen, die fiir diesen
Bereich eine besondere Ausbildung erfahren hat.

Zusammenfassung

Demenzkranke Menschen scheinen in Krankenh&usern traditioneller Prégung zu den Patienten zu
gehdren, die am wenigsten in die zunehmende Enge streng funktionalisierter Abléufe und Vorgénge
zu passen scheinen. Besonders dramatisch erscheint hierbei das Ausmal3, in dem herausfordern-
des Verhalten als Einweisungsgrund oder —kontext genannt wird und der dazu nicht passende
primér funktionale Arbeitsaufrag der Institution. Konstruktive Ansétze (konsultatorisches Team,
spezialisierte Demenzbereiche) sind bekannt, z.T. auch beforscht, aber nur in Ausnahmeféllen
implementiert. Insgesamt ist der Aussage zuzustimmen, dass funktionale Anliegen nur dann
befriedigend verfolgt werden kdnnen, wenn ein personzentrierter Ansatz in Kommunikation und
Umgang den Kontext stellt.

6. Fazit

Multimodal

Fur alle Versorgungsformen lasst sich feststellen, das Demenz im Kontext familidrer Beziehungen
zu verstehen ist mit der Folge, dass Versorgungsformen welcher Art auch immer ,multimodal ar-
beiten sollten: Interventionen fir Menschen mit Demenz sollten zunehmend gekoppelt werden mit
Beratungen und Schulungen der Angehdrigen. Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen be-
durfen eines gemeinsamen Assessments und gemeinsamer Beratung % im Sinne eines komplexen
Case-managements.®i Pflegende Angehdrige sind Informanten, Stellvertreter, selber auch Pati-
enten, die Unterstitzung fir die Stressbewaltigung benétigen, aber auch Co-Therapeuten, die
Fortbildung und Begleitung fir ihre Arbeit mit der Person mit Demenz bendtigen.

Informtion, Beratung, emotionale Unterstiitzung

Information, (problemorientierte) Beratung, emotionale Unterstiitzung. Die Befunde vorliegender
Studie belegen eindriicklich, dass Information, Beratung und emotionale Unterstiitzung die wesent-
lichen Herausforderungen fiir Mitarbeiter bilden mit einem hohen Bedarf an Wissen und Training.
Es kann vermutet werden, das komplementér angesiedelte Beratungs- und Informationsdienste den
Beratungs-, Informations- und Begleitungsbedarf, der in situ der Institutionen entsteht, nicht oder
nur teilweise abdecken kann. Dies gelte es, in einer weiteren Studie zu erforschen.

Triadisch ausgerichtete Dienstleistungen

Die Notwendigkeit triadisch ausgerichteter Dienstleistungen belegen nicht nur die niederlandischen
bdv sondern auch Entwicklungen in anderen Landern: auch in Italien ™ trug ein multimodales Pro-
gramm dazu bei, Angst und Depressivitat auf allen beteiligten Seiten (Angehdrige, Menschen mit
Demenz, Mitarbeiterinnen) deutlich zu verringern. Es wuchs die Bereitschaft, neue Sozialbeziehun-
gen einzugehen, sich einander beizustehen und Hilfe zu leisten. Der Erfolg hangt maRgeblich da-
von ab, die Bedurfnisse unterschiedlicher Zielgruppen in den Blick zu nehmen und Angebote spezi-
fisch zu unterbreiten (Tochter, Ehepartner, Frauen, Minoritaten).bvi

Gemeinsames Tun und Bewéltigen des Alltags

Dabei kann an Forschungsergebnisse angeknipft werden, die belegen, dass Pflegende Angehdrige
in der Regel versuchen, das Beste aus der Situation zu machen, dafir einen ,nahrenden und
begleitenden Beziehungskontext“ benétigen, der im Rahmen von ,gemeinsamen Tun und
Bewaltigen des Alltags* entsteht. ®ii |In der Regel ist davon auszugehen, dass Pflegende
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Angehdrige pflegen wollen und in diesem ihrem Bemiihen gezielte Unterstiitzung brauchen. i Eg
besteht heute bei einem Teil der Forschung Konsens dartber, dass die Stressperspektive fir die
Forschung tber Pflegende Angehdrige zu kurz greift. Es ist bekannt, dass nur 18% der Pflegenden
Angehorigen keinerlei Gewinn aus der Pflegeaufgabe ziehen und 82% dies auch als Gewinn
betrachten. x [nsbesondere dann, wenn es zu gemeinsamen Tun kommt mit einem hohen Mal} an
Reziprozitat und Gefihlen von Gefahrtenschaft [companionship] wird die Pflegebeziehung positiv
bewertet. Es wird von einer inversen Beziehung ausgegangen: Pflegende Angehdrige, die mehr
positive Geflihle bei der Pflege aufweisen, berichten in weitaus geringerem Umfang von
Depressionen, Belastung oder gesundheitlichen Einbriichen. ®* Gelingt es also, die Interaktion
zwischen Pflegenden Angehorigen und Menschen mit Demenz zu bereichern durch gemeinsame,
freudige Aktivitaten, dann tragt dies wesentlich zum Stressabbau beider Seiten bei. Die Aufgabe
besteht also nicht primar darin, Entlastung als Trennung zu begreifen, sondern den Pflegenden
Angehorigen zu befahigen, zusammen mit dem Kranken das gemeinsame Leben fur beide Seiten
auf gute Weise zu gestalten. Nicht die Krankheit, sondern das gemeinsame Zusammenleben sollte
der Fokus von Pflege und Betreuung und damit auch von Angehdérigenarbeit bilden.

Professionell Pflegenden kommt der Auftrag zu, den Kontext fir ein ,gemeinsames Tun und Bewal-
tigen“ zu schaffen bzw. gezielt zu beeinflussen. Daflr misste der Angehdrige als gleichgewichtiger
Adressat von Hilfen neben die Person mit Demenz treten konnen, also der Angehdrige als integra-
ler Teil der pflegerischen Aufgabe begriffen werden. Es fehlt an pflegenahen Madglichkeiten, die
Rolle ,Pflegender Angehoriger” zu lernen, einen adaquaten Copingstil flr Belastungen zu entwi-
ckeln, um sich an die damit einhergehenden Aufgaben anzupassen.
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