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Gender Hinweis

Aus Grunden der besseren Lesbarkeit wird in dieser Bachelorarbeit die Sprachform
des generischen Maskulinums angewendet. An dieser Stelle wird darauf
hingewiesen, dass die ausschliel3liche Verwendung der mannlichen Form
geschlechtsunabhangig verstanden werden soll und sich dabei gleichermalRen auf

alle Geschlechter bezieht.



Abstrakt

Titel:
.Bewaltigungsstrategien pflegender Zu- und Angehdriger von Demenzerkrankten im

hauslichen Setting in Deutschland®

Ausgangslage:

Aufgrund der gesellschaftlichen Altersentwicklung in Deutschland nimmt die Zahl der
pflegebeduirftigen Demenzkranken kontinuierlich zu. Diese werden haufig tUber Jahre
hinweg in ihrem hauslichen Umfeld von nahestehenden Personen umsorgt und
gepflegt. Seit 1995 sind im SGB Xl die essentiellen Leistungen fur pflegende
Angehorige festgelegt. Darlber hinaus existieren jedoch viele weitere Bewaltigungs-

strategien fur Betroffene, welche in dieser Bachelorarbeit naher beleuchtet werden.

Fragestellung und Ziel:
Anhand der Ausgangslage wurde die Fragestellung dieser Arbeit wie folgt aufgestellt:
,Welche Bewaltigungsstrategien gibt es fur Zu- und Angehdrige bei der hauslichen

Versorgung von Demenzerkrankten in Deutschland?”

Methodik:

Mittels einer ausfuhrlichen Literaturrecherche in den Datenbanken ,LIVIVO® und
~pubpharm®, wurden flinf Studien hinsichtlich der Forschungsfrage und anhand
festgelegter Suchkriterien herausgefiltert. Basierend auf der qualitativen Inhalts-

analyse nach Mayring wurden diese im nachsten Schritt ausgewertet.

Ergebnisse:
Es konnten funf Hauptkategorien ausgemacht werden. Diese sind im Ergebnisteil

aufgelistet und naher beschrieben.
Diskussion:

In diesem Teil der Arbeit wurden die theoretischen Grundlagen mit den Ergebnissen

gegenubergestellt und in Zusammenhang gebracht.
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1. Einleitung

Aufgrund der demografischen Alterung wird in Zukunft der Anteil (schwerst-)
pflegebedurftiger Menschen in Deutschland stetig zunehmen. Im Dezember 1999
wurden 2,02 Millionen pflegebedurftige Personen verzeichnet. 22 Jahre spater, Ende
des Jahres 2021, ist die Zahl auf 4,96 Millionen Menschen gestiegen und hat sich
somit mehr als verdoppelt.1

Durch wachsenden Personalmangel und massive Kostensteigerungen in stationaren
Pflegeeinrichtungen kommt es zu einem vermehrten Abbau stationarer Kapazitaten
sowie Verweildauerkurzungen. Dies lasst die Unterstutzung bzw. die Pflege durch
Zu- und Angehdrige zu einem immer prasenteren Thema werden.2 Laut
Statistischem Bundesamt wurden im Jahr 2021 bereits 84%, somit 4,17 Millionen der
Pflegebedurftigen Menschen, Uberwiegend durch ihre Zu- und Angehdrigen zu
Hause gepflegt.

Nach neusten Berechnungen lebten zum Ende des Jahres 2021 rund 1,8 Millionen
Menschen mit einer Demenzerkrankung in Deutschland.® Auch hierbei nimmt die
Zahl aufgrund des demografischen Wandels kontinuierlich zu. Die deutsche
Alzheimer Gesellschaft stellte die Prognose auf, dass sich, je nach Entwicklung der
Altersstruktur in Deutschland, bis 2050 die Zahl der Uber 65 - Jahrigen mit einer

diagnostizierten Demenz, auf 2,4 bis 2,8 Millionen erhdhen wird.

Die Pflege ist mit vielfaltigen Belastungen der Zu- und Angehdrigen verbunden. Dies
kann sich sowohl durch korperliche als auch psychische Anzeichen aufdern, wie z.B.
Schlafstorungen, hohe Anfalligkeit fur Infektionen, Nervositat oder Stimmungs-

schwankungen.4

1 vgl. Destatis (2023). Mehr Pflegebedurftige. URL: https://www.destatis.de/DE/Themen/Querschnitt/
Demoagrafischer-Wandel/Hintergruende-Auswirkungen/demografie-pflege.html

2 vgl. Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. (2023): Warnung vor einem "stillen
Kapazitatsabbau" in der Pflege. URL: https://www.bpa.de/News-detail.12.0.html?
&no_cache=1&tx_ttnews[tt_news]=12615&cHash=0df56459ba824651d4610c4513f84fc0

3 vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz. Informationsblatt 1. Die Haufigkeit
von Demenzerkrankungen. URL: https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/
infoblatt1_haeufigkeit demenzerkrankungen_dalzg.pdf

4 vgl. BMG (2023). Psychische und kdrperliche Belastung bei pflegenden Angehdrigen. URL: https:/
gesund.bund.de/belastungen-pflegende-angehoerige#koerperliche-beschwerden
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Die folgende Bachelorarbeit setzt sich ausfuhrlich mit dem Thema pflegende Zu- und
Angehorige von Demenzerkrankten im hauslichen Setting in Deutschland
auseinander. Es wird im Allgemeinen auf das Krankheitsbild Demenz eingegangen,
verschiedene Modelle beschrieben und anschlieend anhand einer umfangreichen
Datenauswertung spezifischer Studien Bewaltigungsstrategien fur Betroffene

herausgefiltert und in Hinblick auf ihre Wirksamkeit beschrieben.

1.1 Situation pflegender Zu- und Angehoriger

.Mehr als die Halfte der pflegebedurftigen Menschen mit Demenz lebt zu Hause.“
Meistens werden sie in ihrem hauslichen Umfeld von Familienangehdrigen Uber
Jahre gepflegt und umsorgt, da gerade fir Demenzerkrankte ein vertrautes Umfeld
und damit verbundene Sicherheit und Stabilitat essentiell sind. Die Betreuung und
Pflege erfordert jedoch einen betrachtlichen temporaren Aufwand und vor allem
Kraft, sodass das Leben des Betreuenden nicht selten darunter leidet. Die Gefuhle
der Erschdpfung und der Uberlastung kénnen schnell Gberhand nehmen. Um diese
negativen Folgen der Pflege Zuhause zu vermeiden, sollten betroffene Angehdrige
Uber verschiedene Hilfs- und Unterstitzungsangebote informiert werden, um diese

individuell in Anspruch nehmen zu kdnnen.

1.1.1 InterventionsmaBnahmen nach Soérensen und Pinquardt

Far pflegende Angehdrige werden verschiedene Interventionsmallnahmen
angeboten. Sorensen und Pinquardt konnten 2002 bzw. 2006 durch Meta-Analysen
sechs Arten von Interventionen identifizieren, welche folgend kurz beschrieben und

deren Wirkung aufgezeigt werden.6

1. Psychoedukative Interventionen
Bei dieser Art der Intervention stehen die Vermittlung von Wissen Uber die Krankheit

sowie die verschiedenen Maoglichkeiten zur Unterstutzung des Angehorigen im

5 Wegweiser Demenz, Pflegende Angehdrige, 2023. URL: https://www.wegweiser-demenz.de/wwd/
alltag-und-pflege/pflegende-angehoerige

6 vgl. Seidl Elisabeth,Labenbacher Sigrid. 2007. Pflegende Angehdrige im Mittelpunkt: Béhlau Verlag,
S. 153f.



Mittelpunkt. Dies kann z.B. in Form von Gruppendiskussionen und Vortragen
Anwendung finden.

Wirkung: Basierend auf der Studienlage finden sich abhangig vom Untersuchungs-
gegenstand differenzierende Ergebnisse. Einerseits konnten bedeutend positive
Effekte in Bezug auf Depressivitat, Wohlbefinden und Belastungssituation nach-
gewiesen werden. Andere Studien wiesen kontrar dazu keine signifikant positiven
Effekte im Hinblick auf das Belastungserleben auf. Allerdings zeigten sich hier

signifikant positive Auswirkungen auf die resultierende Depressivitat.”

2. Unterstlitzende Angebote

Hierbei liegt der Fokus auf gegenseitige, emotionale Unterstitzung von pflegenden
Angehorigen. ,Pflegende sollen erkennen, dass andere Menschen &ahnliche
Probleme haben und Erfahrungen mit dem Umgang von Problemen austauschen.”®
Dies findet in Form von Selbsthilfegruppen statt, welche entweder von pro-
fessionellen Helfern oder von den Betroffenen selbst geleitet werden.

Wirkung: Hier finden sich ebenfalls unterschiedliche Ergebnisse der Studien.
Einerseits lassen sich positive Effekte auf die Depressivitat feststellen, allerdings
ohne Auswirkungen auf das Belastungserleben. Andererseits stellten Studien

keinerlei Unterschied hinsichtlich der Wirkung auf Depressivitat und Belastung dar. ©

3. Pflegeentlastende Angebote

Hierunter versteht man MalRnahmen, welche dem pflegenden Angehdrigen mehr
personlichen Freiraum und Zeit flr Aktivitaten verschaffen sollen. Diese beinhalten
entweder den Besuch der Tagespflege in entsprechenden Institutionen oder eine
zeitweise Betreuung der demenzkranken Person durch professionelle Pflegende im
privaten Haushalt. Diese Angebote sind haufig mit Programmen (z.B. Bewegungs-,

Ergotherapie und soziale Kommunikation) zur Aktivierung der Kranken verbunden.

7 vgl. Mantovan et al 2010, S. 232
8 Pinquart, Sérensen, 2002, S. 87
9 vgl. Mantovan et al 2010, S.233



Wirkung: Bei pflegeentlastenden Angeboten konnten bedeutend positive Effekte
bezluglich der Belastungen, Depressivitat und subjektivem Wohlbefinden ermittelt

werden.10

4. Psychotherapeutische Interventionen

Diese Art der Intervention, welche meist verhaltenstherapeutisch ausgerichtet ist,
involviert eine therapeutische Beziehung zwischen pflegenden Angehdrigen und
geschultem Fachpersonal. Sowohl auf kognitiver als auch auf Verhaltensebene
sollen Wege des Umgangs mit schwierigen Pflegesituationen erlernt werden. ,Zum
Beispiel werden Techniken zur Verhaltensanalyse und Verhaltensmodifikation
vermittelt und negative, belastungsverstarkende Kognitionen auf ihren Realitats-
gehalt getestet und ggf. modifiziert. Der Aufbau positiver Aktivitaten als Gegenpol
zum Pflegestress bildet ein weiteres Interventionsziel.“11

Wirkung: In diesem Bereich lassen sich deutliche Effekte in Bezug auf Depressivitat
erkennen. Einige Untersuchungen zeigen positive Auswirkungen auf Depressivitat
und Belastungserleben, andere Forschungsarbeiten weisen jedoch ausschlief3lich

positive Effekte in Bezug auf Depressivitat nach.12

5. Trainingsprogramme zur Erhéhung der Kompetenz der Pflegebedlirftigen

Das Ziel dieser Malinahmen ist, beispielsweise durch Gedachtnistraining, sowohl die
Alltags- als auch die Affektkompetenz (situationsbezogen) der pflegebedurftigen
Person zu verbessern. Dies soll den Stress, mit dem die Pflege flr die Angehdrigen
einhergeht, verringern.13

Wirkung: Nicht eindeutig nachgewiesen werden, konnten signifikante Ver-
besserungen des Verhaltens der Demenzerkrankten, was allerdings keine
Auswirkungen auf die Situation der pflegenden Zu- und Angehérigen hat. Zum
anderen lassen sich dennoch entsprechende Ergebnisse finden, die deutliche

Verbesserungen der Belastungssituation der Pflegenden aufweisen.4

10 vgl. Mantovan et al 2010, S.233
1 Pinquart, Sérensen, 2002, S. 87
12 vgl. Mantovan et al 2010, S. 233
13 vgl. Sérensen et al 2002, S. 358; Pinquardt, Sérensen 2006, S. 580
14 vgl. Mantovan et al 2010, S. 234



6. Multimodale Angebote
Dieses Konzept kombiniert psychoedukative, unterstitzende, psychotherapeutische
und pflegeentlastende MalRnahmen.
Wirkung: Auch hier sind die Ergebnisse studienabhangig. Einerseits weist die
Auswertung diverser Studien keine Effekte auf Belastungen, Wohlbefinden und
Depressivitat der Pflegenden nach. Andererseits existieren auch Untersuchungen,
welche positive Wirkungen auf psychische Gesundheit, Depressivitat und Belastung

erkennen lassen. 15

1.1.2 Entlastungsangebote fiir die hausliche Pflege nach SGB XI

Das SGB Xl regelt die Soziale Pflegeversicherung, welche am 1. Januar 1995 in
Deutschland in Kraft trat.’®  Die Pflegeversicherung soll mit ihren Leistungen
vorrangig die hausliche Pflege und die Pflegebereitschaft der Angehdrigen und
Nachbarn unterstitzen, damit die Pflegebedirftigen moglichst lange in ihrer
hauslichen Umgebung bleiben kénnen.“'7 So lautet der erste Satz des dritten
Paragraphen ,Vorrang der hauslichen Pflege’ des SGB XI. Dieses Gesetz zielt
darauf ab, pflegende Zu- und Angehdrige durch verschiedene Leistungen in der
hauslichen Pflege zu unterstutzen. In Kapitel 4 des Sozialen Pflegeversicherungs-
gesetzes wurden ausschlieBlich diese themengebundenen Aspekte aufgelistet.

Folgend werden die Entlastungsangebote, welche flr pflegende Zu- und Angehdrige

relevant sind, aufgezeigt und kurz erortert.

1. Pflegesachleistungen (§36): Pflegebedurftigen der Pflegegrade (PG) zwei bis flunf
stehen monatlich, je nach Hohe dessen, finanzielle Unterstlitzung der Pflegekasse
zu. Diese Hilfsgelder sind fur zugelassene ambulante Pflege- und Betreuungsdienste

oder Einzelkrafte vorgesehen, welche einen Vertrag mit der Pflegekasse haben.18

2. Pflegegeld fiir hdusliche Pflege sowie pflegefachliche Beratungsbesuche (§37):

Auch bei dieser Leistung haben Pflegebedurftige, welche in die Pflegegrade zwei bis

15 vgl. Mantovan et al 2010, S. 234
16 vgl. BMFSFJ, Pflegeversicherung Sozialgesetzbuch - SGB Xl
17 SGB XI §3

18 vgl. Bundesministerium fur Gesundheit, Pflegeleistungen zum Nachschlagen. S. 18
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funf eingestuft wurden, Anspruch auf die monatliche Zahlung des Pflegegeldes durch
die Pflegekasse. Mit diesem stellt die pflegebedurftige Person sicher, dass
erforderliche und geeignete PflegemalRnahmen getroffen werden. Zudem ist an
halbjahrlichen (PG zwei und drei) bzw. vierteljahrlichen (PG vier und funf)
pflegefachlichen Beratungsgesprachen teilzunehmen, die in der eigenen hauslichen

Umgebung stattfinden.

3. Kombinationsleistung (§38): Diese Art der Leistung kombiniert 7. und 2., sollten

Pflegesachleistungen nur teilweise in Anspruch genommen werden.

4. Pflege bei Verhinderung einer Pflegeperson (§39): Sollte die Pflegeperson
aufgrund von Krankheit, Urlaub oder sonstigen Umstanden nicht in der Lage sein, die
pflegerische Versorgung ausreichend sicherzustellen, besteht Anspruch auf
Pflegeverhinderungsgeld. Grundsatzlich erhdht sich dabei das bezogene Pflegegeld

um das 1,5-fache.

5. Pflegehilfsmittel und digitale Pflegeanwendungen (§40,40a): ,Typische technische
Pflegehilfsmittel sind Notrufsysteme, Pflegebetten und Aufrichte- oder Sitzhilfen zur
Pflegeerleichterung.“1® Zu den digitalen Pflegeanwendungen zahlen z.B. Apps flr

mobile Gerate sowie webbasierte Anwendungen fur den Laptop oder PC.

6. Wohnumfeldverbessernde MalBnahmen (§40): Ziel dieser Malnahmen sind
sowohl eine selbststandigere Lebensfuhrung der Pflegebedirftigen als auch eine

erleichterte hausliche Pflege durch den/die Angehdrigen.20

7. Teilstationdre Tages- und Nachtpflege (§41): Dieses Entlastungsangebot erganzt
und starkt durch Einsatz professioneller Pflegekrafte in Tages- bzw. Nacht-

einrichtungen die hausliche Versorgung der Angehdorigen.

19 BMG, Pflegeleistungen zum Nachschlagen. S.30
20 vgl. BMG, Pflegeleistungen zum Nachschlagen. S. 29
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8. Kurzzeitpflege (§42): Fur eine begrenzte Zeit von maximal acht Wochen kdnnen
Pflegebedirftige in der Ubergangszeit nach stationdren Behandlungen oder in
Krisenzeiten eines pflegenden Angehdrigen eine vollstationare Pflege in Anspruch

nehmen.

9. Soziale Absicherung der Pflegeperson (§44): Je nach Pflegegrad (ausgenommen
Pflegegrad eins) werden dem pflegenden Zu- und Angehoérigen Renten-
versicherungs- und Arbeitslosenversicherungsbeitrage durch die Pflegeversicherung
gezahlt. Unabhangig vom Pflegegrad werden den Betroffenen Zuschiisse zur
Kranken- und Pflegeversicherung gezahlt. Diese Leistungen umfassen eine
Bezuschussung im Zeitraum von maximal sechs Monaten, die bei einer teilweisen
oder gar vollstandigen Freistellung der Arbeitsleistung aufgrund der hauslichen

Pflegemalinahmen eintreten.

10. Entlastungsbetrag (§45b): Jeder pflegebedurftigen Person der Pflegegrade eins
bis funf steht zusatzlich zu den bisher genannten Leistungen 125 € im Monat zu.
Dieser Betrag ist fur qualitatssichernde Leistungen (z.B. medizinische Ful3pflege und
Inkontinenzmaterial) zur Entlastung pflegender Angehdriger und vergleichbarer

Nahestehender zweckgebunden einzusetzen.



2. Theoretischer Hintergrund

Im Folgenden Teil der Bachelorarbeit wird sowohl auf die theoretischen Grundlagen
zum Krankheitsbild Demenz eingegangen, als auch Stress- bzw. Resilienzmodelle

sowie das Modell der hauslichen Pflege naher erlautert.

2.1 Krankheitsbild Demenz

,Demenz (FO0-FO3) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder
fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler hoéherer kortikaler
Funktionen, einschlie3lich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht getrubt. Die
kognitiven Beeintrachtigungen werden gewohnlich von Veranderungen der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet,
gelegentlich treten diese auch eher auf.“2? So lautet die Definition nach 1CD-10,

welche die vielfaltigen Formen der Demenz wie folgt untergliedert:

FOO Demenz bei Alzheimer-Krankheit

F00.0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit frihem Beginn (< 65 Jahre), Typ 2
F00.1 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Beginn (> 65 Jahre), Typ 1
F00.2 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder gemischte

FO1 Vaskulare Demenz

F02 Demenz bei andernorts klassifizierten Erkrankungen

FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz

2.1.1 Diagnose Demenz

Da die meisten Demenzerkrankungen einen schleichenden Beginn haben, werden
auffallige Verhaltensweisen und Einschrankungen der betroffenen Person erst im

Nachhinein als Symptome erkannt.

21 Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte, ICD-10-GM Version 2022, URL.: https://
www.dimdi.de/static/de/klassifikationen/icd/icd-10-gm/kode-suche/htmligm2022/block-f00-f09.htm
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Dies stellt jedoch ein Problem dar, da sich eine frihzeitige Diagnose essentiell auf
eine Auseinandersetzung mit dem Krankheitsbild und den resultierenden Folgen, im
Sinne einer Einschrankung des alltaglichen Lebens, auswirkt. Dem begleitend sollten
Hilfsangebote bzw. Behandlungsmethoden zur besseren Aufklarung der Angehdrigen
sowie des Erkrankten in Anspruch genommen werden.

Folgende Symptome gelten als potenzielle Warnsignale, die auf eine beginnende

Demenz hindeuten kbnnen:

- Schwierigkeiten bei der Ausfihrung gewohnter Tatigkeiten

- Sprachstérungen

- starke Vergesslichkeit

- hartnackiges Abstreiten von Fehlern, Irrtimern oder Verwechslungen

- plétzlich auftretende Stimmungsschwankungen, anhaltende Angstlichkeit

und Reizbarkeit22

Die Erstdiagnose stellt haufig der Hausarzt. Jedoch sollte diese grundsatzlich von
einem Facharzt fur Neurologie, Psychiatrie, Psychotherapie bzw. Nervenheilkunde
durch neurologische und psychiatrische Untersuchungen bestatigt werden.

Es gibt weltweit klinische Kriterien, auf die sich die Arzte stiitzen kénnen. Dazu
gehdrt in Deutschland die S3-Leitlinie ,Demenz®.23 Weiterhin ist die Durchfuhrung
des sogenannten Mini-Mental-Staus-Test oder der ACE-R Untersuchung durch den
behandelnden Arzt moglich. Diese Methoden zeigen auf, wo und in welchem
Ausmald das Gehirn beschadigt ist. Bestatigt sich die Diagnose ,Demenz’, ist eine
regelmallige Durchfuhrung dieser Tests in Hinblick auf eine kontrollierte
Uberwachung des psychischen und physischen Zustandes des Patienten essentiell.
Eine umfangreiche Datenauswertung der Resultate ermdglicht es dem zustandigen
Arzt auf Basis des Vergleichs der Methoden die Testergebnisse zu systematisieren.
Dadurch kann der Facharzt erkennen, in welchem Ausmaf die Demenz

voranschreitet.

22 ygl. Bundesministerium fur Gesundheit, Diagnose Demenz. URL: https://
www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege/online-ratgeber-demenz/krankheitsbild-und-
verlauf.html#collapse-control-392

23 ygl. Caughey, Angela, Ubersetzung von Dieter Fuchs. 2015. Das Demenz-Buch: Schattauer, S.11
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2.1.2 Formen der Demenz

Grundsatzlich wird zwischen primaren (ca. 90%) und sekundaren (ca. 10%)
Demenzerkrankungen unterschieden. Primar bedeutet, dass die Ursache der
Demenz auf direkte Veranderungen am Gehirn zuriuckzufuhren ist. Diese Form gilt
als irreversibel. Sekundare Demenzen werden indirekt durch aufere Einflisse, wie
zum Beispiel Alkoholmissbrauch, Medikamente, schadliche Umwelteinflisse oder
aufgrund von bestehenden Erkrankungen, ausgelost.24 Diese Grunderkrankungen
sind oftmals behandelbar und unter Umstanden heilbar. Somit ist eine Rickbildung
der Symptome einer Demenz mdoglich.

Folgend werden funf haufige Demenzformen naher erlautert.

Die folgende Abbildung stellt die unterschiedlichen Demenzformen und deren Anteil

in Deutschland grafisch dar.

Il Alzheimer-
Demenz (AD)

Il Vaskulare Demenz (VD)

5% nur VD
10% Mischform mit AD

I Lewy-body-Demenz (LBD)

3% nur LBD
12%  Mischform mit AD

Frontotemporale Demenz (FTD)
Andere Demenzen
Nach neueren Ergebnissen

sind Mischformen heute
am haufigsten!

Abbildung 1: Demenzformen
(Neurologicum Griesheim + Darmstadt, Demenzen)

24 ygl. Bundesministerium fur Gesundheit, Diagnose Demenz: Krankheitsbild und Verlauf. Stand
28.09.2021. URL: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege/online-ratgeber-
demenz/krankheitsbild-und-verlauf.html
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Alzheimer-Demenz

Die Alzheimererkrankung ist mit ca. 60-65% die haufigste Demenzursache in
Deutschland.25 Diese Form der Demenz ist irreversibel, was bedeutet, dass im
Krankheitsverlauf zerebrale Nervenzellen unumkehrbar zerstort werden. Dieser
Prozess kann von Mensch zu Mensch differenzieren, jedoch lassen sich drei
grundsatzliche Stadien festlegen.

Im Anfangsstadium treten leichte Stimmungsschwankungen und vereinzelte
Gedachtnislucken auf. Zudem kommen sowohl zeitliche als auch o&rtliche
Orientierungsschwierigkeiten hinzu. Meist werden die ersten Symptome von den
Betroffenen wahrgenommen, die sich haufig durch Wut, Trauer und Scham aufRern.
Im zweiten Stadium werden die Symptome fiur Aulenstehende unverkennbar. Die
betroffene Person ist spatestens jetzt nicht mehr dazu in der Lage, alltagliche
Situationen wie z.B. das Autofahren richtig einzuschatzen. Zudem ist die erkrankte
Person beispielsweise bei der Nahrungsaufnahme und Korperpflege auf die
Unterstitzung von anderen Menschen angewiesen. Dieses Stadium ist durch eine
hochgradige Storung des Gedachtnisses gekennzeichnet, was oft dazu fuhrt, dass
Verwandte und Bekannte des Betroffenen nicht mehr bei deren Namen genannt
werden kénnen. AuRerdem gehen nun auch die zeitliche und o6rtliche Orientierung
fast vollstandig verloren.

Im Spatstadium der Alzheimer-Demenz sind die Betroffenen Menschen vollstandig
auf Betreuung und Pflege von Dritten angewiesen. In vielen Fallen treten neben den
geistigen Einschrankungen auch korperliche Symptome auf. Darunter zahlen
Schluckstorungen und Gehschwache sowie eine verminderte Kontrolle uber Blase
und Darm. Die daraus resultierende Bettlagerigkeit fuhrt nicht selten zu Infektionen
wie Lungenentzindungen, woran die Erkrankten haufig versterben.26

In der S3-Leitlinie von 2016 sind sowohl Kriterien als auch Ausschlussfaktoren fur die

Alzheimer-Demenz festgelegt, die folgend tabellarisch aufgelistet sind.

25 ygl. Bundesministerium fuir Gesundheit, Diagnose Demenz: Ursachen und Auspragungen. URL:
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege/online-ratgeber-demenz/krankheitsbild-
und-verlauf.html

26 vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Die Alzheimer-Krankheit. URL: https://www.deutsche-
alzheimer.de/demenz-wissen/die-alzheimer-krankheit
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Kriterien fiir Alzheimer-Demenz
Typische Alzheimer Krankheit
Episodische Gedachtnisstérung, isoliert oder in Verbindung mit Beeintrachtigungen in anderen
kognitiven oder Verhaltensdomanen, die langsam fortschreitet und mindestens sechs Monate
besteht und von dem Patienten oder einem Informanten beschrieben wird. Die Gedachtnisstérung

ist vom hippokampalen Typ, dokumentiert durch reduzierte Leistung in einem Test der episodischen
Gedachtnisleistung, der fiir die Hippokampusfunktionen spezifisch ist

Ausschlusskriterien

1. PI6tzlicher Beginn der Symptomatik

2. Fruhe Gangstoérungen oder Krampfanfélle oder schwere frihe Verhaltensanderungen oder
frhe extrapyramidalmotorische Zeichen oder frihe Halluzinationen

3. Fokale neurologische Zeichen

4. Fluktuation der kognitiven Stérungen

5. Andere Erkrankungen, die die kognitiven Stérungen erklaren kénnen

Tabelle 1: Kriterien und Ausschlusskriterien fir Alzheimer-Demenz
(S3-Leitlinie ,Demenzen” Langversion - Januar 2016)

Vaskulare (gefaBbedingte) Demenz

Bei der vaskularen Demenz kommt es aufgrund von Durchblutungsstérungen im
Gehirn zum Absterben von Nervenzellen. Ausschlaggebend fur die Schwere der
Demenz, ist das Ausmall der Durchblutungsstorung. Hauptursachen fir die
vaskulare Demenz sind vor allem Faktoren, die das Risiko fur GefalRerkrankungen
erhdhen. Dazu zdhlen zum Beispiel Diabetes Mellitus, Rauchen, starkes Uber-
gewicht und Bluthochdruck. Zur Pravention dieser Erkrankung kommt es unter
anderem auf eine ausgewogene Ernahrung, Rauchverzicht, ausreichende Bewegung

und die Behandlung aller zugrunde liegenden Krankheiten (z.B. Gefal3erkrankungen)

an. Auch bei dieser Demenzform wurden in der S3-Leitlinie Kriterien und Ausschluss-

faktoren zugeordnet.

. Demenz

Kognitive Verschlechterung bezogen auf ein vorausgehendes héheres Funktionsniveau
manifestiert durch Gedachtnisstérung und mindestens zwei der folgenden Fahigkeiten:
Orientierung, Aufmerksamkeit, Sprache, visuell-raumliche Fahigkeiten, Urteilsvermogen,
Handlungsfahigkeit, Abstraktionsfahigkeit, motorische Kontrolle, Praxie
Alltagsaktivitaten miissen beeintrachtigt sein
Ausschlusskriterien:

- Bewusstseinsstorung

- Delirium

- Psychose

- Schwere Aphasie

- Ausgepragte sensomotorische Stérung, die Testung unmdéglich macht

- Systemische oder andere Hirnerkrankungen, die ihrerseits kognitive Stérungen verursachen

kénnen
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Il. Zerebrovaskuldre Erkrankung

Zentrale fokal-neurologische Zeichen mit und ohne anamnestischem Schlaganfall und
Zeichen einer relevanten zerebrovaskularen Lasion im radiologischen Befund
- Lokalisation-:
Schlaganfalle GroRgefaBterritorien:
- Beidseitig A. cerebri anterior
- A. cerebri posterior
- Parietotemporale und tempoparietale Regionen
- Superiore frontale und parietale Regionen

Kleingefalerkrankungen:
- Basalganglien und frontale Marklagerlakunen
- Ausgedehnte periventrikulare Marklagerlasionen
- Beidseitig Thalamuslasionen

Ausmal:
- GroRgefallasionen in der dominanten Hemisphare
- Beidseitige hemispharische GroRgefasslasionen
- Leukoenzephalopathie -> 25% des Marklagers

Eine Verkniipfung von I. und Il

Definiert durch mindestens eine der folgenden Bedingungen:
- Beginn der Demenz innerhalb von drei Monaten nach einem Schlaganfall
- Abrupte Verschlechterung kognitiver Funktionen
- Fluktuierende oder stufenweise Progression der kognitiven Defizite

Unterstitzende Merkmale:
- Frih auftretende Gangstérungen
- Motorische Unsicherheit und haufige Stiirze
- Blasenstorung
- Pseudobulbarparalyse
- Personlichkeitsstérungen und Stimmungsanderungen, Abulie, Depression, emotionale
Inkontinenz, andere subkortikale Defizite

Tabelle 2: NINDS-AIREN-Kriterien fiir wahrscheinliche vaskulare Demenz (nach Roman et al., 1993)

(S3-Leitlinie ,Demenzen® Langversion - Januar 2016)

Frontotemporale Demenz (FTD) / Morbus Pick

Die FTD ist eine eher selten vorkommende Form der Demenz, welche durch einen

Nervenzelluntergang in den Frontal- (Stirnlappen) und Temporallappen (Schlafen-

lappen) des Gehirns verursacht wird. Die hauptsachlichen Symptome bei dieser

Form kennzeichnen sich durch Veranderungen der Personlichkeit und des

Verhaltens.2” Zu diesen Annomalitaten zahlen haufig Aggressivitat, Teilnahms-

losigkeit und Unberechenbarkeit der Betroffenen.

27 vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Informationsblatt 11 Frontotemporale Demenz. URL:

https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/
infoblatt11_frontotemporale_demenz.pdf
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Aufgrund dieser Symptomatik kann sich die Diagnose der FTD schwierig gestalten,
da es zahlreich zu Verwechslungen mit psychischen Stérungen wie Burn-out-
Syndrom, Depressionen oder sogar Schizophrenie kommen kann. Als Ursachen

dieser Demenzform sind bisher keine nicht-genetischen Risikofaktoren bekannt.

Lewy-Korperchen-Demenz (LKD)

Die Lewy-Korperchen-Demenz tritt bei rund 5% aller Demenzkranken auf. Zu den
typischen Symptomen zahlen fortschreitende Gedachtnisstérungen, anhaltende
optische Halluzinationen, auffallig schnelle Schwankungen der geistigen Fahigkeiten
und der Wachheit im Tagesverlauf sowie psychotische Auffalligkeiten. Bisher sind
keine bestimmten Risikofaktoren bekannt. In einigen wenigen Familien wird die
Erkrankung infolge von Veranderungen im Erbgut (DNS) hervorgerufen.28

Die LKD ist ohne syndromale Beschreibung in der ICD-10 benannt. Es liegen aber
aktuelle, wissenschaftlich verwendete Konsensuskriterien vor, welche in der

folgenden Tabelle beschrieben werden.

|. Das zentrale Merkmal der LKD ist eine Demenz,

die mit Funktionseinschrankungen im Alltag einhergeht. Die Gedachtnisfunktion ist beim
Erkrankungsbeginn relativ gut erhalten. Aufmerksamkeitsstérungen, Beeintrachtigungen der
exekutiven und visuoperzeptiven Funktion sind haufig.

Il. Kernmerkmale sind:

- Fluktuation der Kognition, insbesondere der Aufmerksamkeit und Wachheit
- Wiederkehrende ausgestaltete visuelle Halluzinationen
- Parkinson Symptome

Ill. Stark hinweisende Merkmale sind:

- Verhaltensstérungen im REM-Schlaf (Schreien, Sprechen, motorisches Ausagieren von Traumen)
- Ausgepragte Neuroleptikaliberempfindlichkeit
- Verminderte dopaminerge Aktivitat in den Basalganglien, dargestellt mit SPECT oder PET

Fir die Diagnose ,mdgliche“ LKD muss das zentrale Merkmal zusammen mit einem Kernmerkmal
vorkommen.

Wenn Kernmerkmale fehlen, gentigt mindestens ein stark hinweisendes Merkmal fir die Diagnose
»,mogliche® LKD.

Fir die Diagnose ,wahrscheinliche LKD missen mindestens zwei Kernmerkmale oder ein
Kernmerkmal zusammen mit mindestens einem stark hinweisenden Merkmal erfillt sein.

28 vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Informationsblatt 14 Lewy-Kérperchen-Demenz. URL:
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt14_lewy-koerperchen-
demenz_dalzg.pdf
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IV. Unterstiitzende Merkmale kommen héaufig vor,
haben aber zurzeit keine diagnostische Spezifitat:
Wiederholte Stlirze oder Synkopen. Voribergehende Bewusstseinsstérung, schwere autonome
Dysfunktion (Urininkontinenz), Halluzinationen in anderen Modalitaten, systematischer Wahn,
Depression, Erhaltung des medialen Temporallappens (cCT, cMRT), verminderter Metabolismus,

insbesondere im Okzipitallappen, pathologisches MIBG-SPECT des Myokards, verlangsamte EEG-
Aktivitat mit temporalen scharfen Wellen

Gegen LKD sprechen:
- zerebrovaskulare Lasionen in der cCT oder cMRT oder fokal-neurologische Symptome

- andere Erkrankungen, die das klinische Bild zureichend erklaren kénnen
- spontane Parkinson-Symptome, die ausschlieRlich bei schwerer Demenz auftreten

Tabelle 3: Klinisch-diagnostische Konsensuskriterien der LKD (nach McKeith et al, 2005)
(S3-Leitlinie ,Demenzen® Langversion - Januar 2016)

Parkinson-Demenz

Die Parkinson-Demenz bezeichnet Demenzsymptome, die im Zusammenhang mit
der Parkinson-Krankheit auftreten.2® Zu diesen Symptomen zahlen u.a. verminderte
Aufmerksamkeit, Wortfindungsstorungen, Orientierungsprobleme und verlangsamtes
Denken. Im Vergleich zur Alzheimer-Demenz werden die Gedachtnisprobleme erst
im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung zum Problem. Bei etwa 30-40% aller
Parkinson-Patienten tritt die PDD im Verlauf der Krankheit auf. Das Risiko an der
PDD zu erkranken, steigt vor allem mit zunehmenden Alter. Nach neusten
Forschungen kénnte die sogenannte Glucocerebrosidase - Genmutation (GBA1) ein
weiterer Risikofaktor fir das Entstehen einer Parkinson-Erkrankung bzw. der
Parkinson-Demenz sein.30

Neue wissenschaftliche Konsensuskriterien definieren die Demenz bei M. Parkinson

detailliert. Diese sind in der folgenden Tabelle abgebildet.

29 vgl. Alzheimer Forschung Initiative e.V., Parkinson-Demenz. URL: https://www.alzheimer-
forschung.de/alzheimer/wasistalzheimer/alzheimer-demenz/parkinson-demenz/

30 vgl. Alzheimer Forschung Initiative e.V., Parkinson-Demenz. URL: https://www.alzheimer-
forschung.de/alzheimer/wasistalzheimer/alzheimer-demenz/parkinson-demenz/
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. Kernmerkmale sind:

- Diagnose eines Morbus-Parkinson entsprechend der ,Queen Square Brain Bank“-kriterien

- Ein demenziellen Syndrom mit schleichendem Beginn und langsamer Progression, welches sich
bei bestehender Diagnose eines Parkinson-Syndroms entwickelt und sich basierend auf Anamnese
der klinischen und psychischen Untersuchung wie folgt darstellt:
- Einschrankungen in mehr als einer kognitiven Doméane
- Abnahme der Kognition im Vergleich zu pramorbiden Niveau

Il. Assoziierte klinische Merkmale sind:

Kognitive Funktionen:

- Aufmerksamkeit: beeintrachtigt

- Exekutive Funktionen: beeintrachtigt

- Visuell-raumliche Funktionen: beeintrachtigt

- Gedachtnis: beeintrachtigt

- Sprache: Die Kernfunktionen sind weitestgehend unbeeintrachtigt. Wortfindungsschwierigkeiten
und Schwierigkeiten bei der Bildung komplexer Satze kdnnen vorliegen

Verhaltensmerkmale:

- Apathie: verringerte Spontanitat, Verlust von Motivation, Interesse und Eigenleistung

- Personlichkeitsveranderungen und Stimmungsanderungen einschlief3lich depressiver Symptome
und Angst

- Halluzinationen: vorwiegend visuell, Ublicherweise komplexe, ausgestaltete Wahrnehmung von
Personen, Tieren oder Objekten

- Wahn: meist paranoid gefarbt, wie z.B. hinsichtlich Untreue oder Anwesenheit unwillkommener
Gaste

- Verstarkte Tagesmudigkeit

lll. Merkmale, die die Diagnose einer Demenz bei Morbus Parkinson nicht ausschlieBen, aber
unwahrscheinlich machen:

- Vorhandensein anderer Abnormalitaten, die eine kognitive Beeintrachtigung verursachen kénnen,
aber nicht als Ursache der Demenz gewertet werden

- Der zeitliche Abstand zwischen Entwicklung der motorischen und kognitiven Symptome ist nicht
bekannt

Kriterien fiir die Diagnose ,,wahrscheinliche“ Parkinson-Demenz:

- Die beiden Kernmerkmale unter I. missen vorhanden sein

- Es muss ein typisches Profil der kognitiven Einschrankungen vorliegen mit Nachweis von Defiziten
in mind. zwei der der vier unter Il. genannten Doméanen

- Das Vorhandensein mind. eines der unter |l. aufgefiihrten Verhaltenssymptome unterstuiizt die
Diagnose, wobei das Fehlen von Verhaltenssymptomen die Diagnose nicht in Frage stellt

- Keines der unter lll. aufgeflihrten Punkte ist erfillt

Kriterien fiir die Diagnose ,,mogliche“ Parkinson-Demenz:

- Die beiden Kernmerkmale unter I. miissen vorhanden sein

- II. oder lll. ist nicht erflllt oder Il. und Ill. sind nicht erfillt

- Il nicht erfullt, wenn atypisches Profil der kognitiven Beeintrachtigung in einer oder mehreren
Domanen, wie z.B. motorische oder sensomotorische Aphasie oder alleinige Stérung der Merk-
fahigkeit bei erhaltener Aufmerksamkeit vorliegt. Verhaltenssymptome kdnnen vorliegen oder nicht
ODER

- Ein oder mehrere der unter lll. aufgefiihrten Punkte sind erfiillt

Tabelle 4: Klinisch-diagnostische Konsensuskriterien der Parkinson-Disease-Demenz (nach Goetz et

al.. 2008)
(S3-Leitlinie ,Demenzen® Langversion - Januar 2016)
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2.2 Das kognitiv - transaktionale Stressmodell nach Lazarus

Gemal des Stressmodells nach Richard S. Lazerus von 1974 entsteht Stress, ,[...]
wenn Personen, die mit bestimmten Situationen konfrontiert werden, diese als
herausfordernd bewerten und nicht unmittelbar mit diesen umzugehen wissen.

Somit kann jede maogliche Situation einen Stressor darstellen.“3"

Abbildung 2 stellt den Bewertungsprozess und den daran anschlielRenden

Bewaltigungsprozess grafisch dar.

Situation/Reiz

Dimensionen: Intensitat, Dauer/Ambiguitét
Vorheragbarkeit, Kontrollierbarkeit
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Abbildung 2: Transaktionales Stressmodell nach Lazerus (aus: Franke 2012, S. 122)

31 Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung, Stress und Stressbewaltigung. URL: https:/
leitbegriffe.bzga.de/alphabetisches-verzeichnis/stress-und-stressbewaeltigung/
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Nach Lazerus nimmt jede Person, auf die ein Reiz eintrifft, eine Primarbewertung

dessen vor. Dabei wird der induzierte Reiz in eine von drei Kategorien eingeteilt:

1. irrelevant
2. positiv
3. belastend (stresshaft)

Erfolgt die Einteilung in ,positiv‘ oder ,irrelevant®, sieht Lazerus den Bewertungs-
prozess als abgeschlossen an.

Wird der Reiz bzw. die Situation als ,belastend” bewertet, werden weitere drei
Unterscheidungen ausgemacht. Die jeweilige Situation kann:

- einen Schaden/ Verlust,

- eine Bedrohung oder

- eine Herausforderung (Challenge) darstellen.

Wird die Situation als Herausforderung eingestuft, kann diese voraussichtlich
bewaltigt werden, wahrend die weiteren zwei Kategorien hochstwahrscheinlich mit
einem Schaden einhergehen.

Nach dieser ersten Einschatzung der Situation erfolgt die sekundare Bewertung, bei
der eine Analyse der verfugbaren Ressourcen zur Bewaltigung durchgefuhrt wird.
Sind genugend Ressourcen vorhanden, kann die Situation geldst werden und es
entsteht kein Stress. Gibt es jedoch zu wenig Ressourcen, entsteht Stress. Somit ist
~otress” nach Lazerus als Reaktion auf diese Erkenntnis zu verstehen. Der Person
ist es nicht moglich, die Situation mit den bis zu diesem Zeitpunkt erlangten
Bewaltigungsstrategien angemessen zu bewaltigen.

Stellt ein Individuum fest, dass die bisherigen Bewaltigungsstrategien nicht
ausreichend waren, setzt im Idealfall ein Lernprozess ein, an dessen Ende eine
Erweiterung an Copingstrategien steht. Lazerus unterscheidet drei Arten des
Copings:

- das problemorientierte Coping zielt darauf ab, eine Losung fur die jeweilige
Situation zu finden,

- bei dem emotionsorientierten Coping wird versucht den Bezug zur Situation zu
andern,

- die dritte Copingform ist das bewertungsorientierte Coping, wobei es darum geht,
die Situation neu zu bewerten: Wird diese z.B. nur noch als Herausforderung

wahrgenommen, senkt das bereits die psychische Belastung.
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Im dritten und letzten Schritt wird eine Neubewertung der Situation vorgenommen.
War die Bewaltigung erfolgreich, wird die Situation in Zukunft als weniger bedrohlich
eingestuft. Bei gescheitertem Coping steigt die situationsspezifische Bedrohung

jedoch.

2.3 Modell der hauslichen Pflege nach Marie Luise Friedemann

Die familien- und umweltbezogene Pflege nach Marie-Luise Friedemann orientiert
sich wie alle konzeptuellen Modelle an den Metaparadigmen Umwelt, Mensch,
Gesundheit und Pflege. Friedemann flgt zusatzlich die Konzepte Familie und
Familiengesundheit hinzu, wodurch die Bedeutung der Familie fur die Pflege
unterstrichen wird.

Folgend werden Propositionen zu den genannten Metaparadigmen kurz erlautert:

- Die Umwelt umschliet alle Systeme, die den Menschen und seine Familie
umgeben. Diese streben untereinander durch Anpassung und Wiederanpassung

nach Ubereinstimmung.32

- Der Mensch definiert seine Identitat Gber die Beziehungen zu seiner Umwelt (z.B.
zu seinen Mitmenschen). Die menschliche Realitat ist eingeschrankt, da sie Uber die
Funktionen seines Korpers bestimmt wird. Der wichtigste Prozess in dieser Theorie
ist, Angste abzubauen. Der Mensch ist angstfrei, wenn sein eigenes System mit den

Systemen seiner Umwelt harmonisiert.33

- Die Gesundheit des Menschen entsteht durch eine weitgehende Ubereinstimmung
aller Systeme. Gesundheit ist jedoch nie absolut, da immer wieder Systemstérungen
auftreten (Krankheit). Viele dieser Storungen konnen allerdings auch positive
Anderungen bewirken, da die systemische Neuanpassung Sinn gibt (Friedemann,
2003).

32 ygl. Friedemann, 2003
33 vgl. Friedemann, 2003
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- Die Familie ist ein System, welches sich aus den einzelnen Familienmitgliedern
zusammensetzt. Diese mussen nicht zwangslaufig miteinander verwandt sein. Die
angestrebten Ziele Uber vier Dimensionen einer Familie sind: Regulation, Stabilitat,

Spiritualitat und Wachstum.

- Familiengesundheit ist gegeben, wenn Handlungen in allen Prozessdimensionen
stattfinden und sowohl innerhalb der Familie als auch bei Interaktion mit der Umwelt

Kongruenz besteht.

- Bei der Pflege eines Individuums werden Familie und Umweltsysteme mit
eingeschlossen. Ziel ist es, dem System Prozesse aufzuzeigen, die das Streben
nach Kongruenz erleichtern, um allen Familienmitgliedern die Moglichkeit zu

schaffen, Gesundheit zu finden. (Friedemann, 2003)

2.4 Die Sieben Saulen der Resilienz nach Ursula Nuber

,Resilienz beschreibt die Fahigkeit von Personen oder Gemeinschaften, schwierige
Lebenssituationen wie Krisen oder Katastrophen ohne dauerhafte Beeintrachtigung
zu Uberstehen.“34

Das Konzept der sieben Saulen der Resilienz nach Nuber beruht auf der
Weiterentwicklung der drei Grundhaltungen Akzeptanz, Optimismus und Ldsungs-
orientierung. Ziel dieses Modells ist es, den eigenen Umgang mit Stress, Krisen und
Problemen gesunder und kraftvoller zu gestalten.

Folgend werden die sieben Saulen und die Grundgedanken dieser kurz erlautert:35

- Optimismus
Die erste Saule nach Nuber ist der ,Optimismus®, welcher die Grundlage jeder
Krisen- und Konfliktbewaltigung ist. Darunter wird der Glauben daran verstanden,

dass jede negative Situation zeitlich begrenzt und Gberwindbar ist.

34 vgl. Bundesministerium fur wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung, Resilienz. URL:
https://www.bmz.de/de/service/lexikon/70564-70564

35 vgl. Mauritz Sebastian (2022): Sieben Saulen der Resilienz nach Ursula Nuber. URL: https://
www.resilienz-akademie.com/nuber-sieben-saeulen/
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Auch beinhaltet diese Saule die Uberzeugung, dass jeder auf die Ereignisse in

seinem Leben Einfluss nehmen kann.

- Akzeptanz
Diese ist nach Nuber ein kognitiver Prozess, durch welchen erst eine Bewegung weg
vom Problem bzw. hin zu einer Lésung mdglich ist. Schritte zur Bewaltigung einer

Situation kdnnen unternommen werden, indem man diese akzeptiert.

- Lésungsorientierung
Es wird versucht Lésungen fur Krisen zu finden, um die Kontrolle Uber das eigene
Leben zurtckzugewinnen. Wichtig dabei ist die Denkweise ,hin zur Losung®, wobei

die Fragen ,Wofur?, Wohin?, Wozu?“ als Hilfestellung dienen kénnen.

- Opferrolle verlassen

Laut Nuber gibt es zwei mdgliche Wege um die Opferrolle zu verlassen. Die erste
Madglichkeit besteht daraus, die eigene Handlungsfahigkeit zurlickzugewinnen, indem
man sich an die eigenen Fahigkeiten und Kompetenzen erinnert. Der zweite
mogliche Weg bildet die Erkenntnis, dass man selbst kein Opfer war, sondern
lediglich das eigene Stress-, Krisen- oder Problemempfinden zu einer scheinbaren

Opferrolle gefihrt hat.

- Verantwortungstibernahme
Diese Saule knupft an die vorherige Opferrolle verlassen an. Indem ein Individuum
Verantwortung fur sich selbst Ubernimmt, kann es das eigene Denken, Fuhlen und

Handeln beeinflussen.

- Netzwerkorientierung
Durch soziale Netzwerke wird ein Zugehdrigkeits- bzw. Vertrauensgefuhl geschaffen,
das als urmenschliches Bedurfnis Sicherheit gibt, beruhigt und dadurch das

Stresslevel senkt.
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- Zukunftsplanung

Die siebte Saule der Resilienz nach Ursula Nuber befasst sich mit dem planbaren
Teil der Zukunft, bei dem es auf die Erarbeitung von Zielen, Ressourcenschaffung
und einer Ausrichtung der anstehenden Aufgaben ankommt. Dabei sollen Krisen

vorausgesehen und sich auf diese vorbereitet werden.
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3. Methodik

3.1 Literaturrecherche

Das methodische Vorgehen dieser Bachelorarbeit bestand aus einer ausfuhrlichen
Literaturrecherche, um theoretische Grundlagen zum Krankheitsbild Demenz sowie
fur diese Arbeit relevante Modelle bzw. Theorien zu schaffen. Dies bildete das
Grundgerust der Arbeit und diente zur themenspezifischen Authentifizierung fur die
weiterflihrende Bearbeitung der Forschungsfrage.

Im nachfolgenden Prozessschritt erfolgte die Auswahl geeigneter Studien im Sinne
einer Eingrenzung der Rahmenparameter. Diese berufen sich auf eine Beantwortung
der Forschungsfrage in Bezug auf die Bildung von definierten Suchkriterien. Als
digitale Plattformen dienten die elektronischen Datenbanken ,LIVIVO® und

Lpubpharm® sowie die Onlineseite des Bundesministeriums fur Gesundheit.

3.2 Suchbegriffe und Suchkriterien

Um den Datenpool flr potenziell relevante Studien einzugrenzen, wurden aus der
Forschungsfrage Suchbegriffe abgeleitet und jeweils Synonyme gebildet. Diese vier

Hauptsuchbegriffe mit den entsprechenden Synonymen sind in Tabelle 5 dargestellt.

Suchbegriff Synonyme

pflegende Zu- und Angeharige Angehorige, Familie,
Familienangehorige,

Familienmitglieder

Bewaltigungsstrategien Hilfsangebote, Bewaltigung, Hilfe,
Angebote

Demenz dementiell erkrankt, Demenzerkrankte,
Demenzerkrankung

Deutschland }

Tabelle 5: Auflistung der Suchbegriffe mit entsprechenden Synonymen
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Um systematisch vorzugehen konnte auf beiden Datenbanken, sowie auf der
Website des BMG mit den selben Suchbegriffen gearbeitet werden. Die Suche bezog
sich ausschlielich auf deutschsprachige Studien bzw. Artikel, die ab dem Jahr 2012

veroffentlicht wurden und im Volltext zur Verfligung standen.

3.2.1 Vorgehen und Auswahl der Studien

In der Datenbank LIVIVO wurden unter Eingabe der genannten Suchbegriffe 55
Studien und Artikel, in pubpharm 40 und auf der Website des BMG 208 Treffer
aufgelistet.

Doppelt gelistete und nicht themenrelevante Studien wurden manuell auf Basis einer
Uberpriifung des Titels bzw. Abstrakts ausgeschlossen. Bei der Durchsicht der Treffer
stellte sich heraus, dass es ein doppeltes Suchergebnis gab, das direkt eliminiert
wurde. Um die Auswahl weiterhin zu optimieren, konnten bestimmte Kriterien
angewendet werden, um weitere Treffer auszuschliel3en.

Der erste Grund fur den Ausschluss eines Artikels war ein fehlender Bezug zum
Krankheitsbild Demenz. Um den Datenpool themenspezifisch einzuschranken, war
es essentiell, dass die ausgewahlten Artikel Informationen und Ressourcen zu
diesem Thema enthielten. Artikel, die keinen Bezug zur Demenz hatten, wurden
daher ausgeschlossen.

Der zweite Grund fur den Ausschluss war ein fehlender Bezug zu pflegenden
Angehorigen. Die Pflege von Angehorigen ist ein spezifisches Thema, das sich von
der allgemeinen Pflege unterscheidet. Daher war es wichtig, dass die ausgewahlten
Studien speziell auf die Bedirfnisse und Herausforderungen von pflegenden
Angehorigen eingehen. Artikel, die diesen Bezug nicht hatten, wurden ebenfalls
ausgeschlossen.

Der dritte Grund fur den Ausschluss war die Nichtverfluigbarkeit in deutscher Sprache.
Artikel, die nur in anderen Sprachen verfugbar waren, fielen aus dem
Betrachtungsfenster.

Durch die Anwendung dieser Kriterien konnte eine kollektive Auswahl von Artikeln
getroffen werden, die relevante Informationen und Ressourcen bieten und im
gleichen Zuge 90, fur die Arbeit nicht relevante Studien, aussortiert werden.

Auf der Onlineseite des BMG wurden zwei relevante Artikel ausgewahilt.
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Unter den sieben vorlaufig eingeschlossenen Studien bzw. Artikeln mussten erneut
zwei Veroffentlichungen ausgeschlossen werden, da fur diese keine Volltexte zur

Verfugung standen.
Die Darstellung des Suchverlaufes ist in Abbildung 3 abgebildet.

Suchbegriffe:
- pflegende Zu- und Angehoérige: Angehdrige, Familie, Familienangehdrige,
Familienmitgliedes
- Bewaltigungsstrategien: Hilfsangebote, Bewaltigung, Hilfe, Angebote
- Demenz: dementiell erkrankt, Demenzerkrankter, Demenzerkrankung

- Deutschland

Potentiell relevante Treffer:

- LIVIVO: 55 In LIVIVO und pubpharm
- pué)l\;jlr;a-rrzn(;;‘ro Doppelt: 1

Ausgeschlossen anhand des
n =303 Titels: 49
Grinde: (1) fehlender Bezug

zu Demenz, (2) fehlender

>
Bezug zu Pflegenden
Angehorigen, (3) nicht in
Eingeschlossen: deutsch verfligbar
LIVIVO: 32
Pubpharm: 14
BMG:
Ausgeschlossen anhand des Abstrakts:
LIVIVO: 28
>

pubpharm: 13

Eingeschlossen: 7
LIVIVO n=4
Pubpharm n= 1
BMG n=2

Abbildung 3: Suchbaum
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In der nachfolgenden Tabelle sind die ausgewahlten Studien, welche fur die weitere

Bearbeitung genutzt wurden, aufgelistet.

Nr.

Titel

Autoren

Veréffentlichung

»1eilnahme an Selbsthilfegruppen:
Wirkungen aus
Selbstmanagement und
Wissenserwerb*

»Nutzer und Nutzung von Selbst-
hilfegruppen fur pflegende Ange-
horige von Alzheimer - Patienten.
Ergebnisse einer Naturalistischen
Beobachtungsstudie®

»,Mobile Demenzberatung als
niedrigschwelliges Hilfeangebot flr
Pflegende Angehdrige®

-FABEL - Zugehende Familien-
begleitung bei Demenz im land-
lichen Raum®

,Uberpriifung der Wirksamkeit von
-EduKation Demenz“, einem
psychoedukativen Schulungs-
Programm fiir Angehdrige
Demenzerkrankter.”

Nickel Stefan,
Haack Marius,
Knesebeck Olaf,
Dierks Marie - Luise,
Seidel Gabriele,
Werner Silke,

Kofahl Christopher

Rieder Oliver,
Wittchen Hans -
Ulrich,

IDEA Studiengruppe

Reichert Monika,
Hampel S.,
Reuter V.

Prof. Dr. Krichel-
dorff Cornelia,
Brijoux Thomas

Prof. Dr. Engel
Sabine, M.Sc. Reiter
- Jaschke Andrea

Tabelle 6: Ubersicht der ausgewahlten Studien

3.3 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

2018,

Springer Verlag,
Bundes-
gesundheits-
Blatt 2019

2015,

Zeitschrift fir
Gerontologie
und Geriatrie

2016,

Springer Verlag,

Zeitschrift fur
Gerontologie und Geriatrie

Vorhabenbeginn: 01.04.2012
Vorhabenende: 31.03.2015
Vorhabendurchfiihrung:
Katholische Hochschule Freiburg;
Caritasverband fir den Land-
kreis Breisgau- Hochschwarz-
wald; Zentrum flr Geriatrie und
Gerontologie des Uniklinikums
Freiburg

Vorhabenbeginn: 01.04.2012
Vorhabenende: 31.03.2015
Vorhabendurchfiihrung:
Katholische Hochschule NRW,
Abteilung Paderborn

Als Auswertungsmethode der Studien wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach

Mayring gewahlt. ,Die qualitative Inhaltsanalyse wertet Texte aus, indem sie ihnen in

einem systematischen Verfahren Informationen entnimmt“6 und unabhangig vom

Text weiterverarbeitet.37

36 Glasel/ Laudel: Experteninterviews und qualitative Inhaltsanalyse, S.46

37 vgl. Glasel/ Laudel: Experteninterviews und qualitative Inhaltsanalyse, S. 46
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FiUr das konkret praktische Vorgehen entwirft Mayring ein allgemeines Ablaufmodell,

indem die Arbeitsschritte zusammengefasst wurden:

1. Festlegung des Materials
2. Analyse der Entstehungssituation
3. Formale Charakterisierung des Materials
4. Festlegung der Analyserichtung
5. Theoretische Differenzierung der Fragestellung
6. Bestimmung der Analysetechnik und Festlegung des konkreten
Ablaufmodells
7. Definition der Analyseeinheiten
8. Analyseschritte mittels Kategoriensystem
9. Ruckuberprifung des Kategoriensystems an Theorie und Material
10. Interpretation der Ergebnisse in Richtung der Hauptfragestellung

11. Anwendung der inhaltsanalytischen Gutekriterien

Abbildung 4: Allgemeines Ablaufmodell qualitativer Inhaltsanalyse (Mayring, 1988)

Nach diesem Ablaufmodell werden Vorlberlegungen von der Auswertung bis

Analyse durchgefuhrt.

1. Festlegung des Materials

Zur

Wie unter 3.2 beschrieben, wurden funf Studien ausgewahlt, welche fir die

Beantwortung der Forschungsfrage als relevant eingestuft wurden.

2. Analyse der Entstehungssituation

Das Vorgehen zur Auswahl der Studien wird unter 3.2.1 beschrieben.

3. Formale Charakterisierung des Materials

Die ausgewahlten Studien liegen in Textform vor und befinden sich im Anhang.

4. Festlegung der Analyserichtung

Die Analyse des Materials bezieht sich auf Bewaltigungsstrategien pflegender Zu-

und Angehdriger von Demenzerkrankten in Deutschland.
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Es soll analysiert werden, ob und inwiefern die in den Studien untersuchten
Hilfsangebote Wirksamkeit zeigen und auf welcher Ebene die Effektivitat am

hochsten ist.

5. Theoretische Differenzierung der Fragestellung
Die prazise Fragestellung, der nachgegangen wird, lautet: ,Welche Bewaltigungs-
strategien fUr Zu- und Angehdrige bei der hauslichen Versorgung von Demenz-

erkrankten in Deutschland gibt es?”

6. Bestimmung der Analysetechnik und Festlegung des konkreten Ablaufmodells

Mayring unterscheidet bei den Analysetechniken zwischen der Zusammenfassung,
Explikation und der Strukturierung.3®¢ Es wurde sich auf die zusammenfassende
Inhaltsanalyse festgelegt. Ziel ist die Zusammenfassung der Studien, sodass das
Material auf die wesentlichen Inhalte reduziert und in einzelne Kategorien aufgeteilt

werden kann.

Schritt 1: Bestimmung der Analyseeinheiten

Schritt 2: Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen

Schritt 3: Bestimmung des angestrebten Abstraktions-
niveaus
Generalisierung der Paraphrasen unter diesem
Abstraktionsniveau

Schritt 4: Erste Reduktion durch Selektion, Streichen be-
deutungsgleicher Paraphrasen

Schritt 5: Zweite Reduktion durch Blindelung, Konstruktion,
Integration von Paraphrasen auf dem angestrebten
Abstraktionsniveau

Schritt 6: Zusammenstellung der neuen Aussagen als
Kategoriensystem

Schritt 7: Rickuberprifung des Zusammenfassenden
Kategoriensystems am Ausgangsmaterial

Abbildung 5: Ablaufmodell zusammenfassender Inhaltsanalyse (Mayring, 1988)

38 VVgl. Mayring: Einfiihrung in die Qualitative Sozialforschung, S. 115.
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Nachdem sich auf die zusammenfassende Analysetechnik festgelegt wurde, setzte
sich das weitere Vorgehen gemal} des Ablaufmodells nach Mayring (Abbildung 5)

wie folgt zusammen:

- Sichtung des Materials: Nach Analyse der Studien, wurden Analyseeinheiten

gemall Beantwortung der Forschungsfrage bestimmt. Diese sind:

- Nutzung von Selbsthilfegruppen
- Mobile Demenzberatung
- Familienbegleitung

- Nutzung von Schulungsprogrammen

- Paraphrasierung: Inhaltstragende Textstellen wurden vereinfacht und in einer

einheitlichen Sprache formuliert.

- Generalisierung: Paraphrasen wurden auf eine hohere Abstraktionsebene

angehoben.

- Reduktion: Die Paraphrasen konnten auf ihre Kernaussagen reduziert werden,
indem bedeutungsgleiche Paraphrasen ausgewahlt oder gestrichen wurden. Zudem
wurden Paraphrasen gebundelt, konstruiert oder integriert, um das angestrebte

Abstraktionsniveau zu erreichen.

- Bildung von Kategorien: Durch die Reduktion auf die Kernaussagen entsteht ein
Kategoriensystem. Es ist wichtig zu Uberprifen, ob die neuen Aussagen das
Ausgangsmaterial noch angemessen reprasentieren. Falls nicht, missen die Schritte

erneut durchlaufen werden.

- Interpretation: Das Kategoriensystem wird im Hinblick auf die Forschungsfrage

interpretiert und die Studien miteinander verglichen.39

39 vgl. Mayring: Qualitative Inhaltsanalyse, S. 70ff
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4. Ergebnisse

Durch die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring wurden die Kern-
aussagen aus dem Ausgangsmaterial extrahiert und Haupt- sowie Subkategorien
gebildet. Die Kodierung des Materials erfolgte hierbei induktiv jedoch entlang der
festgelegten Forschungsfrage. Die Hauptkategorien wurden basierend auf den
Themenschwerpunkten der Studien abgeleitet, wahrend die Subkategorien durch die
Reduktion des Materials entstanden sind.

Die folgenden Kategorien haben sich herauskristallisiert:

1. Selbsthilfegruppen (Abschnitt 4.1)
- fachspezifische Wissensvermittlung
- sozialrechtliches Wissen

- Gruppendynamik

2. Mobile Demenzberatung (Abschnitt 4.2)
- (Erst-) Anlaufstelle/ Lotsenfunktion
- Enttabuisierung von Demenz

- Starkung von Handlungskompetenz

3. Familenbegleitung (Abschnitt 4.3)
- Lebensqualitat
- finanzielle Ersparnisse

- soziopsychologische Aspekte

4. Schulungsprogramme (Abschnitt 4.4)
- subjektives Belastungsempfinden
- depressive Symptomatik

- Kommunikationskompetenz mit Erkrankten
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4.1 Selbsthilfegruppen

Die Hauptkategorie ,Selbsthilfegruppen’ wurde aufgrund des untersuchten Unter-
stltzungsangebotes in den Studien 1 und 2 (siehe Tabelle 5) gebildet.

2015 wurden die Wirkungen von Selbsthilfeaktivitaten auf Menschen aus funf
verschiedenen Indikationsgruppen untersucht (Studie 1). Darunter bestand eine
Gruppe aus pflegenden Zu- und Angehdrigen Demenzerkrankter. Die Studie ist ein
Teil des ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland® - Projektes, welches vom
Bundesministerium flr Gesundheit geférdert wurde.

Die Selbsthilfegruppen spielen eine entscheidende Rolle bei der Vermittiung von
Wissen Uber Demenz und deren Behandlung. Pflegende Zu- und Angehorige kbnnen
in diesen Gruppen auf wertvolles Fachwissen und Erfahrungen anderer Betroffener
zuruckgreifen. Die Mitglieder haben die Moéglichkeit, sich Gber verschiedene Aspekte
des Krankheitsbildes auszutauschen und somit voneinander zu lernen. Dabei geht es
nicht nur um medizinisches Wissen, sondern auch um praktische Tipps im Umgang
mit den Symptomen und Herausforderungen des Alltags.

Ein weiterer wichtiger Bereich, in dem Selbsthilfegruppen Unterstitzung bieten, ist
das sozialrechtliche Wissen. Oftmals sind die Angehorigen mit burokratischen
Hurden konfrontiert, wenn es um finanzielle Unterstitzung oder Pflegeleistungen
geht. Selbsthilfegruppen kénnen hierbei helfen, indem sie Informationen Uber die
verschiedenen Anspruche und Rechte vermitteln sowie bei Antragen und Formularen
unterstutzen.

DarUber hinaus bietet diese Art der Intervention die Mdglichkeit, neue Kontakte zu
knupfen und soziale Isolation zu vermeiden. Der regelmalige Austausch mit anderen
Betroffenen kann dazu beitragen, dass sich Mitglieder weniger allein flihlen und ihre
Erfahrungen teilen kdnnen.

Insgesamt tragen Selbsthilfegruppen maligeblich dazu bei, das Wissen Uber
Demenz und deren Behandlung zu verbreiten und den Betroffenen sowie ihren

Angehdrigen eine wichtige Unterstlitzung zu bieten.
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4.2 Mobile Demenzberatung

Mobile Demenzberatung wurde auf Basis der untersuchten Interventionsmalinahme
in Studie 2 (siehe Tabelle 5) als Hauptkategorie aufgestellt.

2012 richtete der Rhein-Erft-Kreis in NRW eine mobile gerontopsychatrische
Beratung mit Schwerpunkt Demenz ein. Dieses Angebot konnte in einem speziell
daflr ausgestatteten Fahrzeug an verschieden Standorten von professionellen und
tragerubergreifenden Teams begleitet werden. Das Projekt wurde vom BGM finanziell
gefordert und von 2012 bis 2015 betreut.

Die Einfuhrung der mobilen Demenzberatung ergab positive Effekte auf ver-
schiedene Bereiche. Zum einen diente sie als Erstanlaufstelle fur Betroffene und ihre
Angehdrigen, da diese oftmals keine konkreten Informationen zu Fragen und
Problemen uber Anlaufstellen erhalten. Die mobile Beratung bietet eine niedrig-
schwellige Mdéglichkeit, sich Unterstlitzung einzuholen. Sie fungiert als Lotsen-
funktion, indem sie die Betroffenen an die richtigen Stellen vermittelt, sei es zu
spezialisierten Arzten, Therapeuten oder weiteren Entlastungsangeboten. Dadurch
wird sichergestellt, dass diese fruhzeitig individuelle Hilfe erhalten, die sowohl
Kompetenz als auch Einfihlungsvermdgen flr die Angehoérigen gewahrleistet.

Ein weiterer positiver Effekt der mobilen Demenzberatung liegt in der Starkung von
Handlungskompetenzen bei pflegenden Zu- und Angehorigen. Oftmals fuhlen sich
diese angesichts der Herausforderungen, mit der die Pflege eines Menschen dieses
Krankheitsbildes einhergeht, Uberfordert und hilflos. Die mobile Beratung bietet ihnen
Unterstutzung, Informationen und konkrete Handlungsempfehlungen, um ihren Alltag
besser bewaltigen zu konnen. Dadurch werden sie in ihrer Rolle gestarkt und
erhalten mehr Sicherheit im Umgang mit ihrem an Demenz erkrankten Familien-
mitglied.

Als weiterer positiver Effekt lasst sich die Enttabuisierung von Demenz erkennen.
Durch die mobile Beratung wird das spezifische Krankheitsbild in die Offentlichkeit
getragen und demzufolge das Bewusstsein und Verstandnis fur dieses erhoht. Dies
kann dazu beitragen, dass die Erkrankung weniger stigmatisiert wird und Betroffene

sowie ihre Familien eine offene Kommunikationsbasis entwickeln.
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ResUmierend hat die mobile Demenzberatung sowohl gesellschaftliche als auch
individuelle Auswirkungen. Daher sollte diese InterventionsmalRnahme im Sinne einer
Erstanlaufstelle fir pflegende Zu- und Angehérige in Deutschland implementiert

werden.

4.3 Familienbegleitung

Diese Hauptkategorie wurde basierend auf dem Themenschwerpunkt von Studie 3
(siehe Tabelle 5) gebildet.

Die zugehende Familienbegleitung ist ein neuer Interventionsansatz fur pflegende
Zu- und Angehdrige von Demenzerkrankten, der von qualifizierten freiwilligen
Pflegebegleitern bzw. -beratern getragen wird. Das dreijahrige Projekt (Zeitraum:
2012 - 2015) wurde vom BMG geférdert und im Rahmen der Foérderlinie

»Zukunftswerkstatt Demenz“ umgesetzt.

Die Auswertung dieser Studie ergab, dass die Teilnahme an dem Programm zu einer
deutlichen Verbesserung der psychischen Gesundheit von pflegenden Angehérigen
fuhrte. Familienbegleiter tragen im Vergleich zu Pflegebegleitern signifikant starker
dazu bei, dass die psychische Skala der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(umfasst Faktoren wie Stress, Angst und Depression) verbessert wird. Ebenso lassen
sich finanzielle Ersparnisse im Vergleich zur Pflegebegleitung abzeichnen. Die
Intervention bestand aus verschiedenen MalRnahmen, darunter z.B. psychosoziale
Unterstitzung und Beratung fur die pflegenden Zu- und Angehorigen. Diese
MalRnahme wurde entwickelt und erprobt, um den Betroffenen dabei zu helfen,
belastende Aspekte zu reduzieren, Coping-Mechanismen zu verbessern und somit
deren Lebensqualitat zu steigern.

Die Ergebnisse sind von groRRer Bedeutung, da pflegende Angehorige oft mit
erheblichem Stress und psychischen Belastungen konfrontiert sind. Die Pflege eines
nahestehenden Menschen kann zu emotionalen Herausforderungen fihren, die sich
negativ auf das mentale Wohlbefinden auswirken kdnnen.

Die Resultate dieses Unterstutzungsansatzes zeigen jedoch, dass gezielte

Interventionen einen positiven Effekt auf die psychische Gesundheit haben kénnen.

33



Es ist von groRer Bedeutung, diese Art von Hilfsangeboten weiter zu erforschen und
zu implementieren, um pflegenden Angehdrigen die Unterstutzung zu bieten, welche
sie bendtigen. Eine bessere psychische Gesundheit kann dazu beitragen, dass sie
ihre Pflegeaufgaben besser bewaltigen und ihre eigene Lebensqualitat verbessern
konnen. Daruber hinaus tragen solche Interventionen auch dazu bei, die langfristige
Gesundheit der Betroffenen zu erhalten und das Risiko fur psychische Erkrankungen
Zu verringern.

Insgesamt bestatigt diese Studie die Bedeutung der zugehenden Familienbegleitung

in Hinblick auf eine Unterstlitzung der betroffenen Familien.

4.4 Schulungsprogramme

Die dritte Hauptkategorie ,Schulungsprogramme’ ergab sich aus dem Kontext der
erforschten Thematik in Studie 5 (siehe Tabelle 5).

~EduKation Demenz* ist eine psychoedukative Gruppenintervention fir pflegende
Angehdrige Demenzerkrankter“40, welche in dem Zeitraum von 2012 bis 2015
aufgrund eines Beschlusses des Deutschen Bundestages vom BMG gefordert
wurde. In zweistundigen Sitzungen, die wochentlich Uber einen Zeitraum von zehn
Wochen stattfanden, wurden verschiedene festgelegte Themen in Form von

Gruppengesprachen und Schulungseinheiten behandelt.

Die Auswertung der Studie ergab, dass Schulungsprogramme eine entscheidende
Rolle bei der Unterstutzung pflegender Angehdriger von Demenzerkrankten spielen.
Diese Programme haben nachweislich positive Auswirkungen auf verschiedene
Aspekte, wie das subjektive Belastungsempfinden, die depressive Symptomatik und
das Kommunikationsverhalten der Pflegenden gegenlber den Erkrankten.

Das subjektive Belastungsempfinden ist ein Ubliches Problem bei pflegenden
Angehdrigen. Die Herausforderungen, die mit der Pflege von Demenzerkrankten
einhergehen, kdnnen Uberwaltigend sein und zu einem erhdhten Stressniveau
fuhren. Schulungsprogramme bieten den Pflegenden die Mdglichkeit, ihr Wissen und

Fahigkeiten in Bezug auf die Pflege zu erweitern.

40 Zukunftswerkstatt Demenz: Abschlussbericht. Uberpriifung der Wirksamkeit von ,EduKation, einem
psychoedukativen Schulungsprogramm fir Angehérige Demenzerkrankter. S.10
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Durch den Erwerb von Kenntnissen Uber die Krankheit und den Umgang mit den
Symptomen konnen sie besser mit den Herausforderungen umgehen und ihr
subjektives Belastungsempfinden reduzieren.

Depressive Symptome sind ebenfalls eine haufige Begleiterscheinung bei
pflegenden Angehodrigen. Der Umgang mit der Demenzerkrankung eines
nahestehenden Menschen kann emotional sehr belastend sein und zu einer
erhdhten Anfalligkeit fur depressive Stimmungen flhren.

Schulungsprogramme bieten den Pflegenden nicht nur Wissen und Fahigkeiten,
sondern auch emotionale Unterstutzung. Durch den Austausch mit anderen
Betroffenen und professionellen Betreuern kdnnen sie ihre eigenen Geflihle besser
verstehen und verarbeiten, was zu einer Verringerung der Symptomatik fuhren kann.
Das Kommunikationsverhalten gegenuber demenzerkrankten Menschen nimmt eine
entscheidende Rolle flr die Lebensqualitat und das Wohlbefinden ein. Oftmals haben
Betroffene Schwierigkeiten, sich angemessen mit ihren Angehdrigen zu ver-
standigen, da Demenz haufig zu Veranderungen in der Sprache und im Verhalten
fuhrt. Sie lernen, auf die Bedurfnisse und Geflihle der Erkrankten einzugehen und
angemessen zu reagieren. Durch gezielte Schulungen werden sie fur nonverbale
Signale, wie Mimik und Gestik, sowie fir verbale AuRerungen der Betroffenen

sensibilisiert.

4.5 Vergleich

Folgend werden die vorherig erlduterten InterventionsmalRnahmen Schulungs-
programme, mobile Demenzberatung, Selbsthilfegruppen und Familienbegleitung
kurz gegenubergestelit.

Im Allgemeinen wurden diese Hilfsangebote entwickelt, um pflegenden Angehdrigen
Unterstlitzung und Ressourcen zur Verfugung zu stellen. Jede Intervention weist
individuelle Merkmale auf, die darauf abzielen, das Wohlbefinden der Betroffenen zu

starken und die Bewaltigung des Pflegealltags zu erleichtern.

Schulungsprogramme bieten pflegenden Angehérigen die Mdoglichkeit, ihr Wissen

und ihre Fahigkeiten bei der Pflege im hauslichen Setting zu erweitern.
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Sie erhalten praktische Anleitungen und Informationen, um den Bedurfnissen ihrer
nahestehenden Menschen gerecht zu werden. Diese Programme konnen helfen, das
Verstandnis fur die Krankheit oder den Zustand des Pflegebedurftigen zu verbessern

und den Umgang mit schwierigen Situationen zu erleichtern.

Mobile Demenzberatung ist eine Intervention, bei der die pflegenden Angehdrigen in
mobilen Beratungsstellen von Fachkraften eine individuelle Beratung und
Unterstltzung in Anspruch nehmen konnen. Dies kann den Angehorigen helfen, sich
besser auf die spezifischen Bedirfnisse des Pflegebedlrftigen einzustellen und

praktische Ratschlage zur Bewaltigung des Pflegealltags zu erhalten.

Selbsthilfegruppen bieten Betroffenen die Moglichkeit, sich mit Personen aus
ahnlichen Lebenssituationen auszutauschen. Hier kdnnen sie ihre Kenntnisse teilen,
sich gegenseitig unterstutzen und von den Erfahrungen dieser lernen. Selbsthilfe-
gruppen kénnen eine wertvolle emotionale Unterstlitzung bieten und das Geflihl der

Isolation verringern.

Familienbegleitung ist eine Intervention, bei der Fachkrafte die Familie als Ganzes
unterstitzen. Sie helfen dabei, familiare Konflikte zu bewaltigen, die Kommunikation
zu verbessern und gemeinsame Entscheidungen zu treffen. Familienbegleitung kann
dazu beitragen, die Belastung auf die einzelnen Familienmitglieder zu verringern und

ein unterstitzendes Umfeld zu schaffen.

Es ist wichtig zu beachten, dass jede Intervention ihre eigenen Vor- und Nachteile
aufweist und nicht fur jeden gleich wirksam ist. Die Wahl der geeigneten MalRnahme
hangt von den individuellen Bedurfnissen und Umstanden der pflegenden
Angehorigen ab. Es kann ebenso sinnvoll sein, verschiedene Interventionen zu

kombinieren, um eine umfassende Unterstltzung zu gewahrleisten.
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5. Diskussion

Im Rahmen dieser Bachelorarbeit wurden verschiedene Bewaltigungsstrategien flr
pflegende Zu- und Angehdrige Demenzerkrankter im hauslichen Setting in
Deutschland untersucht. Durch die Interpretation der ausgewahlten Studien konnten

relevante Erkenntnisse hinsichtlich der Forschungsfrage gewonnen werden.

Nach Soérensen und Pinquardt (vgl. 1.1.1) konnen die in Abschnitt 4 gewonnenen

Ergebnisse in die drei folgenden Interventionsarten unterschieden werden:

1. Unterstutzende Angebote
2. Psychotherapeutische Mallnahmen
3. Psychoedukative MaRnahmen

Auf Basis dessen konnten die Studien 1 und 2 in die Kategorie ,Unterstlitzende
Angebote’ einordnet werden. Bei Selbsthilfegruppen liegt der Fokus auf gegen-
seitiger, emotionaler Unterstutzung der Mitglieder sowie einem Wissenserwerb durch
den Austausch mit anderen Betroffenen. In beiden Studien erzielte die Teilnahme an
einer SHG positive Auswirkungen auf die Teilnehmenden.

Basierend auf dem theoretischen Resilienzmodell (,Sieben Saulen der Resilienz®)
nach Ursula Nuber (vgl. Abschnitt 2.4) lasst sich feststellen, dass das Interagieren in
einer Selbsthilfegruppe Einfluss auf die Saulen ,Opferrolle verlassen‘ und ,Netzwerk-
orientierung‘ nehmen kann.

Die Opferrolle bezieht sich auf die Tendenz, sich selbst als Opfer der Umstande zu
sehen und keine Verantwortung flr das eigene Leben zu Ubernehmen. In einer
Selbsthilfegruppe haben Mitglieder die Mdglichkeit Erfahrungswerte auszutauschen.
Durch die Kommunikation untereinander konnen Wege aufgezeigt werden, aus der
Opferrolle auszubrechen. Die Unterstlitzung und Ermutigung der Gruppenmitglieder
kann dazu beitragen, Starken und Ressourcen zu erkennen und dadurch
Verantwortung fur das eigene Leben zu ibernehmen.

Netzwerkorientierung bezieht sich auf die Fahigkeit, soziale Unterstiitzung zu suchen

und anzunehmen.
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In einer Selbsthilfegruppe finden die Mitglieder ein unterstitzendes soziales
Netzwerk von Menschen, die ahnliche Herausforderungen bewaltigen. Durch den
regelmafligen Austausch und die gegenseitige Unterstitzung koénnen neue
Beziehungen geknupft werden und somit ein Zugehdrigkeits- und Vertrauensgefuhl
entstehen. Dieses soziale Netzwerk kann eine wichtige Ressource sein, um das

Stresslevel zu senken und somit Resilienz aufzubauen.

Die in Studie 4 untersuchte Interventionsmallnahme der Zugehenden Familien-
begleitung wird gemall Sérensen und Pinquardt (vgl. 1.1.1) als ,Psycho-
therapeutische Mallnahme' gewertet. Die Inanspruchnahme dieser Bewaltigungs-
strategie erzielt ausschlieBlich positive Effekte auf pflegende Zu- und Angehdrige.
Diese Art der Intervention zielt darauf ab, durch eine therapeutische Beziehung
zwischen Betroffenen und geschultem Fachpersonal, Wege des Umgangs mit
Pflegestress und positive Aktivitaten als Gegenpol dazu, zu erlernen.

Nach Nuber’s Theorie hat die Familienbegleitung als Intervention fur pflegende Zu-
und Angehdrige Einfluss auf die Saulen ,Optimismus* und ,Akzeptanz'.

Der Optimismus bezieht sich hierbei auf eine positive Einstellung und den Glauben
daran, mit den Herausforderungen der Pflege umzugehen zu kdnnen und Losungen
fur Probleme zu finden. Durch die Familienbegleitung kénnen Betroffene lernen, ihre
Situation optimistischer zu betrachten und neue Perspektiven zu entwickeln. Daraus
resultiert sowohl eine effizientere Stressbewaltigung sowie ein vermindertes Gefuhl
der Uberforderung.

Die Akzeptanz beruft sich darauf, die Realitat der Pflegesituation anzuerkennen und
anzunehmen. Oftmals haben pflegende Zu- und Angehorige Schwierigkeiten damit,
die Veranderungen in ihrem Leben, aufgrund der Pflegebedurftigkeit eines
Familienmitglieds, zu akzeptieren. Die Familienbegleitung kann dabei helfen, diese
Akzeptanz zu fordern. Es wird sowohl Raum fur den Austausch von Gefuhlen und
Erfahrungen als auch Unterstitzung bei der Bewaltigung von Verlusten und

Veranderungen geboten.
Die Hilfsangebote ,Mobile Demenzberatung‘ (Studie 3) und ,Schulungspro-

gramme’ (Studie 5) werden nach Sérensen und Pinquardt (vgl. 1.1.1) entsprechend

der Kategorie ,Psychoedukative Angebote‘ zugeordnet.
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Diese Interventionsansatze legen den Schwerpunkt auf Wissensvermittlung sowie
die Aufklarung Uber verschiedene Maoglichkeiten zur Unterstutzung.

Auch bei diesen Unterstitzungsangeboten konnten positive Auswirkungen flr die
Betroffenen abgezeichnet werden.

Auf Basis des Resilienzmodells von Ursula Nuber (vgl. Abschnitt 2.4) lasst sich
ableiten, dass diese Interventionen den Saulen ,Lésungsorientierung’ und ,Zukunfts-
planung‘ zuzuordnen sind.

Die Saule der Losungsorientierung bezieht sich darauf, den Fokus auf konkrete
Lésungen zu legen. Anstatt sich ausschlielich auf die Probleme und Schwierigkeiten
zu konzentrieren, werden in psychoedukativen Programmen Wege aufgezeigt, diese
zu bewaltigen. Die Betroffenen werden ermutigt, ihre Ressourcen zu nutzen und aktiv
nach Losungen zu suchen.

Die Saule Zukunftsplanung beinhaltet die Forderung von Selbstflirsorge und die
Schaffung eines unterstitzenden Netzwerks. Psychoedukative Programme bieten
den pflegenden Angehérigen die Madoglichkeit, sich mit anderen Betroffenen
auszutauschen und Unterstitzung zu finden. Sie lernen, ihre eigenen Bedurfnisse
wahrzunehmen und fur ihre Gesundheit zu sorgen. Sie werden befahigt, ihre Zukunft

zu gestalten und sich auf mogliche Veranderungen vorzubereiten.

Das Resilienzmodell von Nuber legt den Fokus auf die individuelle Widerstands-
fahigkeit der Betroffenen und ihrer Angehdorigen. Die Studien zeigen, dass bestimmte
Interventionen bei der Bewaltigung von Stresssituationen, dazu beitragen koénnen,
die Resilienz der pflegenden Zu- und Angehorigen zu starken. Durch den Aufbau von
Bewaltigungsstrategien und die Férderung von Ressourcen kdnnen diese besser mit
den Anforderungen der Pflege umgehen und ihre psychische Gesundheit erhalten.
Diese Ergebnisse unterstreichen die Bedeutung von ressourcenorientierten Inter-

ventionen im Umgang mit der Pflegebelastung.
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6. Zusammenfassung und Ausblick

Die Demenzerkrankung stellt nicht nur fur die Betroffenen selbst, sondern auch flr
ihre pflegenden Zu- und Angehérigen eine grof3e Herausforderung dar. In
Deutschland sind zahlreiche Menschen mit der Aufgabe konfrontiert, ihre
demenzkranken Familienmitglieder zu betreuen und unterstutzen. Dabei stehen sie
vor vielfaltigen emotionalen, kérperlichen und psychischen Belastungen. Um diesen
Anforderungen gerecht zu werden, ist es wichtig, Bewaltigungsstrategien zu
entwickeln und anzuwenden.

In Deutschland gibt es verschiedene Interventionsangebote, die ihnen dabei helfen
konnen, mit den Belastungen umzugehen. Eine wichtige Strategie ist die
Informationsbeschaffung Uber die Krankheit und ihre Symptome. Durch das
Verstandnis der Erkrankung koénnen pflegende Angehdérige besser auf die
Bedurfnisse der Demenzkranken eingehen und angemessene Unterstutzung bieten.
Eine weitere Bewaltigungsstrategie ist die Selbstfirsorge. Pflegende Angehodrige
sollten darauf achten, sich selbst nicht zu Uberfordern und regelmaRige Pausen
einzulegen, um ihre Bedurfnisse zu erflullen. Dies kann durch die Inanspruchnahme
von Entlastungsangeboten wie Tagespflege oder Kurzzeitpflege ermoglicht werden.
Auch der Austausch mit anderen Betroffenen kann hilfreich sein. Es gibt zahlreiche
Selbsthilfegruppen und Beratungsstellen, in denen sich Betroffene gegenseitig
unterstutzen und Erfahrungen austauschen konnen. Der Kontakt zu Gleichgesinnten
kann dazu beitragen, dass man sich verstanden fihlt und neue Lésungsansatze flr

Probleme findet.

Das Grundgertst dieser Bachelorarbeit bildete eine tiefgriindige Auseinander-
setzung mit theoretischen Grundlagen zum Krankheitsbild der Demenz, sowie dem
kognitiv - transaktionalem Stressmodell von Lazarus, dem Resilienzmodell nach
Ursula Nuber und dem Konzept der familienbezogenen Pflege von Friedemann.
Zudem wurden die Entlastungsangebote nach dem Sozialgesetzbuch XI (SGB Xl)

aufgefuhrt, um rechtliche Grundlagen zu quantifizieren.
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Um einen fundierten Uberblick tber verschiedene Modelle und Interventionen zu
erhalten, wurde eine ausfuhrliche Literaturrecherche in den Datenbanken ,LIVIVO®
und ,pubpharm®, sowie auf der Website des BMG durchgefihrt. Dabei konnten fur
diese Arbeit relevante Studien und Untersuchungen zu Hilfsangeboten fur pflegende
Zu- und Angehorige herausgefiltert, ausgewertet und zur Diskussion herangezogen
werden.

Im Diskussionsteil dieser Bachelorarbeit wurden die erlangten Ergebnisse der
Literaturrecherche mit den Modellen aus dem Theorieteil verknupft und folgend
analysiert. Ein Vergleich der theoretischen Funktionsmodelle mit den angewandten

systemisch verankerten Interventionen definierte hierbei die Zielstellung.

Ein Ausblick auf zuklnftige Entwicklungen zeigt, dass die Unterstitzung flr
pflegende Angehérige weiter ausgebaut werden sollte. Es bedarf einer besseren
Vernetzung der verschiedenen Akteure im Gesundheitswesen, um eine ganzheitliche
Versorgung sicherzustellen. Zudem sollten die finanziellen und zeitlichen Be-
lastungen fur pflegende Angehorige reduziert werden, beispielsweise durch eine
bessere finanzielle Unterstltzung oder flexible Arbeitsmodelle.

AuRerdem gilt es als essentiell, die Sensibilisierung der Gesellschaft fur das Thema
Demenz zu férdern. Durch Aufklarungskampagnen und Informationsveranstaltungen
kann das Verstandnis und die Akzeptanz fur Demenzerkrankte und ihre pflegenden

Angehorigen gestarkt werden.
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Einfiihrung

In Deutschland wurden Selbsthilfegrup-
pen (SHG) in den letzten Jahrzehnten
immer mehr zu einer relevanten Siule
des Gesundheitssystems [1, 2]. Es exis-
tieren rund 100.000 Gruppen mit ge-
schitzten 3-3,5Mio. Mitgliedern. Chro-
nisch Kranke und ihre Angehérigen fin-
den dort Rat und Unterstiitzung im Um-
gang mit der Erkrankung, teilen ihre Pro-
bleme und helfen dabei sich und ande-
ren Betroffenen [3]. Dariiber hinaus ver-
treten SHG und ihre Bundes- und Lan-
desverbande die Interessen ihrer Mitglie-
der in Politik und im Gesundheitssystem
und sind mittlerweile Kooperationspart-
ner vieler Arztinnen und Arzte, Kran-
kenhéduser oder Rehabilitationseinrich-
tungen. Nicht alle SHG folgen den glei-
chen Prinzipien, Gepflogenheiten und
Rhythmen, doch die meisten von ihnen
existieren auf der Basis mehr oder we-
niger regelmafliger personlicher Treffen.
Die grofle Mehrheit trifft sich mindes-
tens 14-tdgig oder monatlich; die Tref-
fen werden in der Regel von ehrenamt-
lichen Selbsthilfegruppensprecherinnen
und -sprechern geleitet [1].

Obwohl die Arbeit von SHG auch
von den meisten klinisch Tétigen sowie
Expertinnen und Experten des Ge-
sundheitswesens anerkannt wird [4],
mangelt es an systematischer Forschung
zu den Wirkungen der Selbsthilfe. In
der Literatur werden diese gewohn-
lich in psychosoziale und Kklinische
Wirkungen differenziert (z.B. Erkran-
kungsbewiltigung, Lebensqualitit, Be-

Hannover, Hannover, Deutschland
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wiltigungsstrategien, Inanspruchnahme
des Gesundheitssystems, Gesundheits-
verhalten, gesundheitliche Outcomes).
Ubersichtsarbeiten zeigen jedoch, dass
die verfiigbare Studienlage aufgrund he-
terogener Ergebnisse und Studiendesigns
inkonsistent ist; auch die Gegenstandsbe-
stimmung (der SHG) ist breit gefichert
[5-7]. Dies ist hauptsichlich auf un-
terschiedliche Zielsetzungen, qualitative
Designs mit geringer Teilnehmerzahl
oder das Fehlen von Kontrollgruppen in
den Studien zuriickzufithren. Dariiber
hinaus wurden in nur wenigen Untersu-
chungen wesentliche Storfaktoren (z.B.
Alter, Geschlecht, krankheitsspezifische
Faktoren) kontrolliert.

Vor diesem Hintergrund zielte die
SHILD-Studie (,Gesundheitsbezogene
Selbsthilfe in Deutschland“) unter an-
derem darauf ab: (a) aktuelle Mitglieder
von SHG und Gleichbetroffene, die we-
der aktuell noch zuriickliegend Mitglied
einer Gruppe waren (Nichtmitglieder),
in einer groflen deutschen Stichprobe
von chronisch Erkrankten (Diabetes
mellitus Typ 2, Multiple Sklerose (MS),
Prostatakrebs) bzw. Angehorigen (De-
menz) in Bezug auf Wirkungen der
Selbsthilfe vergleichend zu untersuchen
sowie (b) systematisch zu analysieren,
welche Aspekte von SHG fiir die Teil-
nehmenden von besonderer Bedeutung
sind. Geférdert wurde die Untersuchung
durch das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit (11/2012-06/2018). Ergédnzend
konnten im Rahmen einer Projektfor-
derung durch die IKK classic Menschen
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mit Tinnitus in die Studie integriert
werden.

Im Fokus dieses Beitrags steht die
Frage, ob und wie sich das Engagement
in einer Gruppe auf die Selbstmana-
gementfihigkeiten und das Wissen der
Teilnehmenden auswirkt. Selbstmanage-
ment fasst aus unserer Sicht die Akti-
vititen einer Person zusammen, die sie
selbst unternimmt, um mit ihrer Erkran-
kung oder auch der ihrer Angehorigen
umzugehen. Dazu gehoren das aktive
Gestalten des Alltags, das Entwickeln von
Strategien zur Krankheitsbewiltigung,
die Befriedigung sozialer Bediirfnisse
und das Verarbeiten emotionaler Belas-
tungen [8-10].

Methoden

Studiendesign

Fir die Analyse der Wirkungen der
Selbsthilfeaktivititen auf die Teilneh-
menden wurden im Jahr 2015 Men-
schen aus 5 unterschiedlichen Indi-
kationsgruppen mit einem spezifisch
entwickelten Erhebungsinstrument pos-
talisch oder online befragt: Diabetes
mellitus Typ 2 (als hdufige chronische
Erkrankung), Prostatakrebs (als onkolo-
gische Erkrankung mit dem Fokus auf
Minnergesundheit), Multiple Sklerose
(alsseltenere Erkrankung, an der hiufiger
Frauen erkranken), pflegende Angeho-
rige Demenzerkrankter (als pflegende
Angehorige chronisch Erkrankter) und
Tinnitus. Von Beginn an waren Koopera-
tionspartnerinnen und -partner aus der



reren Aussagen iber ihre Gruppe an-
zugeben. Zum Beispiel: ,,Die SHG-Teil-

Tab.1 Klinische und soziodemografische Charakteristika der Mitglieder und Nichtmitglieder

von Selbsthilfegruppen (SHG) im Vergleich (Mittelwerte bzw. Prozent)

Aktuelle Keine SHG-  p-Wert nahme wirkt sich positiv auf Familie/
q q d q q
SHG-Mitglieder Mitglieder Partnerschaft aus“ oder ,,Die SHG bietet
(n=1402) (n=1468) . . . .
mir neue Erkenntnisse und zeigt mir neue
Krankheitsdauer in Jahren 11,85 8,71 <0,001° Wege im Umgang mit der Krankheit®,
Krankheitsbelastung (0 bis 100) 44,26 30,37 <0,001° Diese Items wurden auf einer 5-Punkte-
Alter in Jahren 63,79 55,63 <0,001° Likert-Skala bewertet (,,stimme zu“ bis
Geschlecht weiblich 452% 55,9% <0,001° »stimme nicht zu).
Schulbildung (6 Stufen; niedrig bis hoch) 3,86 3,94 n.s.” Klinische Merkmale, einschliefilich
Nettodquivalenzeinkommenin € 1715 1742 n.s. Krankheitsdauer seit Diagnosestellung

n.s. nicht signifikant
* Chi-Quadrat-Test

® Mann-Whitney-Test
“t-Test

¢ Ehemalige Mitglieder von SHG wurden fiir die Analyse nicht berticksichtigt.

Selbsthilfe in die Konzeption der Studie
einbezogen, u.a. der Deutsche Diabe-
tiker Bund e.V., der Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe e. V., die Deut-
sche Multiple Sklerose Gesellschaft e. V.,
die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
e.V., die Deutsche Tinnitus-Liga e.V.
sowie deren jeweilige Landesverbdnde
und -gesellschaften.

Messinstrument

Die Selbstmanagementfihigkeiten der
Befragten wurden {iiber verschiedene
Dimensionen des Health Education
Impact Questionnaire (heiQ, generi-
sches Instrument zur Bewertung von
Patientenschulungen und Selbstmana-
gementprogrammen) in seiner deut-
schen Version gemessen [10, 11]. In
der SHILD-Studie wurden 7 der 8 Ska-
len verwendet: ,,Aktive Beteiligung am
Leben (Aktiv), ,Gesundheitsférdern-
des Verhalten (Gesund) ,,Erwerb von
Fertigkeiten und Handlungsstrategien
(Erwerb)“, ,Konstruktive Einstellun-
gen (Konst) ,Selbstiiberwachung und
Krankheitsverstindnis (Selbst)®, ,,Ko-
operation und Zurechtfinden im Ge-
sundheitswesen (Koop)“ sowie ,,Soziale
Integration und Unterstiitzung (Sozial)“
die Skala ,Emotionales Wohlbefinden
(Emo®) wurde nicht eingesetzt, da diese
Dimension mit indikationsspezifischen
Lebensqualitdtsinstrumenten  erhoben
wurde. In allen Skalen, die von 1 (,trifft
tberhaupt nicht zu“) bis 4 (,triftt vollig
zu®) gepolt sind, bedeuten hohe Werte
positive gesundheitsbezogene Ergebnis-

se. Im Allgemeinen zeigten Reliabili-
tatsschatzungen der heiQ-Skalen der
deutschen Version akzeptable bis gute
Werte (Raykovs Rho=0,71-0,87; [12]).

Da das Wissen um die eigene Krank-
heit oder Behinderung sowie die Orien-
tierung im Gesundheitssystem auch als
relevanter Teil von Selbstmanagementfa-
higkeiten angesehen werden, haben wir
Tests zur indikationsspezifischen Wis-
sensmessung, einen Test tiber Rechte von
(entscheidungsfihigen) Patienten sowie
eine Selbsteinschitzung zu Sozial- und
Pflegeregularien in den Fragebogen in-
tegriert. Die Patientenrechteitems wur-
den urspriinglich fir die medizinische
Ausbildung von Studierenden entwickelt
[13]. Die Demenzwissensskala wurde aus
einer bevolkerungsbezogenen reprasen-
tativen Studie [14] und der Diabeteswis-
senstest teilweise aus einer Studie tiber
diabetesspezifische Gesundheitskompe-
tenz bei tlirkischen Einwanderern tiber-
nommen [15, 16]. Die Wissenstests fiir
Prostatakrebs und Multiple Sklerose wur-
den in Zusammenarbeit mit Arztinnen
und Arzten sowie Vertreterinnen und
Vertretern der Selbsthilfe entwickelt. Die
Tests enthielten Aussagen, die von den
Befragten als wahr oder falsch einge-
stuft werden sollten. Zusétzlich gab es
die Moglichkeit, ,weif$ nicht“ anzukreu-
zen, die bei der Auswertung ebenfalls als
Nichtwissen gewertet wurde.

Um die Arbeit und die subjektive Be-
deutung von SHG fiir chronisch Kran-
ke und deren Angehorige einzuschit-
zen, wurden die SHG-Mitglieder gebe-
ten, den Grad ihrer Zustimmung zu meh-
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und indikationsspezifische Krankheits-
belastung, wurden durch Selbstauskunft
erhoben. Dariiber hinaus wurden so-
ziodemografische Merkmale auf Basis
etablierter Skalen erfragt: Geschlecht,
Alter, Bildung, Einkommen, Haushalts-
grofle sowie Anzahl und Alter der im
Haushalt lebenden Kinder [17].

Datenanalyse

Um zu untersuchen, ob sich die Mit-
glieder und Nichtmitglieder von SHG in
ihren soziodemografischen oder klini-
schen Merkmalen unterscheiden, haben
wir t-Tests fiir kontinuierliche Variablen
und Chi-Quadrat-Tests oder Mann-
Whitney-Tests fiir kategoriale bzw. ordi-
nale Variablen durchgefiihrt. Fir mul-
tivariate Analysen zur Untersuchung
von Unterschieden in den Selbstmana-
gementfihigkeiten und im indikations-
spezifischen Wissen wurden Kovari-
anzanalysen (ANCOVA) durchgefiihrt.
Unabhingige Variablen waren Gruppen-
zugehorigkeit, soziodemografische und
klinische Faktoren, wihrend als abhén-
gige Variablen die Skalen des heiQ und
die jeweiligen Wissenstests verwendet
wurden. Um die Grofle der Gruppenun-
terschiede abzuschitzen, wurde neben
den Mittelwerten die standardisierte
Effektgrofle n? (partielles Eta-Quadrat)
nach Cohen [18] berechnet. Alle Ana-
lysen wurden mit der Statistiksoftware
IBM SPSS Statistics 22 durchgefiihrt.

Ergebnisse

Stichprobe

Insgesamt haben 3163 Betroffene der ge-
nannten Indikationsgebiete an der Be-
fragung teilgenommen. 45,7% der Be-
fragten waren zum Erhebungszeitpunkt
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Zusammenfassung

Hintergrund. Selbsthilfegruppen (SHG) spie-
len als Bestandteil der Patientenbeteiligung
eine wichtige Rolle im Gesundheitssystem.
Bislang fehlen jedoch systematische
Untersuchungen und quantitative Daten

zu den Wirkungen der Selbsthilfe auf der
individuellen Ebene von Patienten und
Angehdrigen.

Ziel der Arbeit. Diese Studie prasentiert
Ergebnisse eines Vergleichs zwischen SHG-
Mitgliedern und Nichtmitgliedern. Damit
sollen Wirkungen der Selbsthilfe in Selbstma-
nagement und Wissenserwerb beschrieben
werden. Die Studie ist Teil des vom Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit geférderten SHILD-
Projekts (,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in
Deutschland”).
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Material und Methoden. Betroffene aus

5 Indikationsgebieten (Diabetes mellitus

Typ 2, Prostatakrebs, Multiple Sklerose,
Tinnitus, Angehdrige von Demenzerkrankten)
beantworteten einen mehrdimensionalen
Fragebogen. 49 % der 2870 Personen in dieser
Analyse waren zum Erhebungszeitpunkt
aktive Mitglieder von SHG.

Ergebnisse. Es zeigten sich statistisch signi-
fikante, aber kleine Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen in 5 von 7 Skalen des
Health Education Impact Questionnaire
(heiQ) zugunsten der SHG-Mitglieder.
Dariiber hinaus schnitten SHG-Mitglieder

in spezifischen Wissenstests besser ab. Die
Bedeutung ihrer Gruppe sehen Mitglieder vor
allem in sozialer Teilhabe und psychosozialer
Entlastung sowie in Krankheitsbewaltigung

und neuen Erkenntnissen im Umgang mit der
Krankheit.

Diskussion. Aufgrund des Studiendesigns
konnen wir nicht ausschlieBen, dass die
Befunde auch auf personlichen Eigenschaften
beruhen kdénnen, die zur Teilnahme an

einer SHG fiihren. Da die Ergebnisse fir
Drittvariablen kontrolliert wurden, scheint
die Hypothese, dass SHG-Mitgliedschaft sich
positiv auf Selbstmanagement und Wissen
auswirkt und nicht umgekehrt, unterstiitzt zu
werden.

Schliisselworter

Selbsthilfegruppe - SHILD-Studie - Chro-
nische Erkrankung - Selbstmanagement -
Gesundheitskompetenz

Abstract

Background. Self-help groups (SHGs) are an
inherent part of patient involvement and play
an important role in the healthcare system.
Until now, however, there has been a lack of
systematic investigations and quantitative
data about the individual impact of self-help
for patients and relatives.

Objectives. This study presents the results of
a comparison between members of SHGs and
non-members. Thereby, the effects of self-help
shall be described in terms of empowerment
and self-management. The study is part of
the project “Health-related Collective Self-
Help in Germany” (Gesundheitsbezogene
Selbsthilfe in Deutschland—SHILD) funded by
the Federal Ministry of Health.

Materials and methods. The study was
conducted with patients from five therapeutic
areas (diabetes mellitus type 2, prostate
cancer, multiple sclerosis, tinnitus, relatives of
dementia patients). Participants administered
a multidimensional questionnaire (paper-and-
pencil or online). Of the 2870 participantsin
this analysis, 49% were active members of
SHGs.

Results. Statistical analysis showed some
significant, but small differences between

the two groups in five out of seven scales of
the Health Education Impact Questionnaire
(heiQ) in favour of the SHG members.
Furthermore, SHG members performed better
in specific knowledge tests. Members see the

Participation in self-help groups: impact on self-management and knowledge

importance of their group especially in social
inclusion, psychosocial relief, coping with the
disease and new insights in dealing with the
disease.

Conclusions. With respect to the study design
we cannot rule out that differences might be
based on personal characteristics influencing
the decision to participate in a SHG or not. But
as the results are controlled for confounders,
the hypothesis that SHG participation has

a positive impact on the outcomes rather than
vice versa seems supported.

Keywords
Self-help group - SHILD study - Chronic
disease - Self-management - Health literacy

Mitglied in einer SHG, 6,5 % waren dies
in der Vergangenheit (diese wurden nicht
in die folgenden Analysen einbezogen)
und 47,8 % hatten noch nie eine SHG be-
sucht. Die endgiiltige Stichprobengrofie
fur die hier vorgestellten Analysen be-
tragt 2870 Personen. Von diesen waren
48,9 % Mitglieder einer SHG (n = 1402).

Die aktuellen Mitglieder von SHG
sind in der Stichprobe deutlich élter
als die Betroffenen, die nie selbsthil-
feaktiv waren (vgl. @Tab. 1). Dariiber
hinaus haben SHG-Mitglieder eine lidn-
gere Erfahrung mit der Erkrankung und

sind gesundheitlich stirker belastet als
Nichtmitglieder (bei den Angehorigen
wurde nach dem Grad der Pflegebediirf-
tigkeit des Demenzerkrankten gefragt).
Dass Betroffene erfahrungsgemifd erst
zu einem relativ spiten Zeitpunkt im
Krankheitsverlauf einer SHG beitreten,
erklart dabei zu einem groflen Teil das
hohere Alter und die hoéhere gesund-
heitliche Belastung der Selbsthilfeaktiven
gegeniiber den Nichtaktiven.

Von den befragten SHG-Mitgliedern
gaben zwei Drittel (68 %) an, mindestens
einmal im Monat die Gruppe zu besu-
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chen. Weitere 19 % der Befragten treffen
sich mindestens alle 2 bis 3 Monate in
einer SHG. Die durchschnittliche Mit-
gliedsdauer betrug 8 Jahre (0-40 Jahre).

Selbstmanagementfahigkeiten

Mit Ausnahme von ,,Aktive Beteiligung
am Leben (Aktiv)“ und ,,Konstruktive
Einstellungen (Konst)“ finden wir unter
Kontrolle der klinischen und sozio-
demografischen Faktoren signifikante
Gruppenunterschiede in den heiQ-Ska-
len (@ Tab. 2); allerdings fallen sdmtliche


https://doi.org/10.1007/s00103-018-2850-8

Tab.2 Selbstmanagementfahigkeiten der Mitglieder und Nichtmitglieder von Selbsthilfegrup- Effektstirken klein (n'=0,01 bzw. 0,02)

pen im Vergleich. Skalen des Health Education Impact Questionnaire (heiQ) aus.

Aktuelle Mitglieder  Nichtmitglieder Insbesondere Mitglieder von SHG

(n=1402) (n=1468) fiir MS-Betroffene profitieren dadurch,
heiQ-Skalen Adjustierter Adjustierter Partielles p-Wert dass sie Fertigkeiten und Strategien zur

Mittelwert® Mittelwert® Eta-Quadrat Bewiltigung ihrer Symptome und Ge-
Diabetes mellitus Typ2  n=142 n=441 sundheitsprobleme erwerben (,,Erwerb“:
Aktiv 3,41 3,36 0,00 n.s. p<0,001). Sie erlangen auch ein ho-
Gesund 2,88 2,92 0,00 n.s. heres Maf3 an Selbstiiberwachung und
Erwerb 3,38 3,24 0,01 <0,01 Selbstmanagement (,,Selbst: p<0,001)
Konst 348 343 0,00 ns. als Nichtmitglieder und schitzen ihre
Selbst 348 339 001 <005 F?higkeit, mit Angehér.igen der Gesunfl—
Koop o . - s heitsberufe zu kooperieren, besser ein

: d d (,Koop“: p<0,001). Sie haben zudem ein
sezlel 311 295 0.1 <005 hoheres Verstindnis tiber existierende
Prostatakrebs =2 =il Versorgungsangebote und es fillt ihnen
Aktiv 3,53 3,50 0,00 n.s. leichter, sich soziale Unterstiitzung zu
Gesund 3,16 3,14 0,00 n.s. holen (,,Sozial“: p < 0,001). SHG-Mitglie-
Erwerb 3,19 3,09 0,01 n.s. der mit Diabetes mellitus Typ 2 haben
Konst 3,50 3,47 0,00 n.s. noch am ehesten dhnliche Erfahrungen
Selbst 3,32 3,27 0,00 - gemacht, wihrend Mitgliederaus den an-
Koop 347 3.40 0,00 ns. deren pnterfucl‘lungsgruppen sic‘h kaum
Sozial 3,20 321 001 ns von Nichtmitgliedern unterscheiden.
Mul.tlple Sklerose n=440 n=631 Wissen zur Erkrankung und
Aktiv 3,19 3,08 0,00 n.s.
Behandlung
Gesund 2,89 2,74 0,01 <0,05
Erwerb 3,04 2,85 0,02 <0,001 Die Ergebnisse der Kovarianzanalysenim
Konst 3,30 3,23 0,00 n.s. Bereich der krankheitsspezifischen Wis-
Selbst 3,27 3,13 0,02 <0,001 senstests sind in @ Tab. 3 dargestellt. Mit
Koop 3,35 3,19 0,02 <0,001 Ausnahme der Gruppe der MS-Erkrank-
Sozial 2,99 282 0,01 <0,001 ten zeigten sich in allen Indikationsgrup-
Tinnitus =215 n=114 pen siﬂgniﬁkante U’nter.schiéde, deren ljif—
Aktiv 319 3,08 0,00 ns fektstirken als"kleln bis mittel beschrie-
ben werden konnen (n?=0,01-0,07).

Gesund 292 2,98 0,00 n-s. Im Unterschied zu den hoheren
Sl 25 282 el n.s. Selbstmanagementfihigkeiten von MS-
Konst 3,15 318 0,00 n.s. SHG-Mitgliedern gegeniiber Nichtmit-
Selbst 3,18 3,1 0,01 n.s. gliedern fillt auf, dass sich im MS-Wis-
Koop 3,10 3,03 0,00 n.s. senstest keine signifikanten Unterschiede
Sozial 2,75 2,74 0,00 n.s. zeigen. In den anderen Indikationen zei-
Angehérige n=164 n=147 gen sich Wissensunterschiede teilweise
Demenzerkrankter” sehr deutlich, insbesondere bei den Tin-
Aktiv 2,91 2,72 0,01 n.s. nitusbetroffenen (n*>=0,07; p<0,001),
Caand 2,60 237 0,02 <0,05 aber mit mittleren Effektstirken auch
o 327 329 0,00 ns. bei Prostatakrebs und den Angehérigen
Sozial 2,75 2,66 0,00 ns Demenzerkrankter (n>=0,05; p<0,001).

Diese Unterschiede sprechen fir die
Forderung des indikationsspezifischen
Wissens durch Selbsthilfegruppen.

Skalen: Aktiv: Aktive Beteiligung am Leben, Gesund: Gesundheitsférderndes Verhalten, Erwerb: Er-
werb von Fertigkeiten und Handlungsstrategien, Konst: Konstruktive Einstellung, Selbst: Selbsttiber-
wachung und Krankheitsverstandnis, Koop: Kooperation und Zurechtfinden im Gesundheitswesen,
Sozial: Soziale Integration und Unterstiitzung

T COUA. it af:Aler, Geschech,Bldung, ik Krankheitsbel Patientenrechte und

’ ; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung ; ; H

® Bei den Angehérigen nur 4 Subskalen, da die 3 anderen sich auf den Umgang mit einer eigenen sozialrechtliches Wissen
Erkrankung beziehen

Die gleichen Analysen wurden mit der
Wissensskala iiber das Thema ,,Patien-
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Tab.3  Wissen der Mitglieder und Nichtmitglieder von Selbsthilfegruppen zur Erkrankung und

Behandlungim Vergleich (Mittelwert der richtigen Antworten im Wissenstest; maximaler Wertin

Klammern)

Aktuelle Mitglieder

(n=1402)
Adjustierter
Mittelwert®
Diabetes mellitus Typ 2 (5) 3,59
Prostatakrebs (7) 4,78
Multiple Sklerose (10) 6,36
Tinnitus (13) 577
Angehdrige Demenz- 8,57

erkrankter (12)
n. s. nicht signifikant

Nichtmitglieder

(n=1468)

Adjustierter Partielles p-Wert
Mittelwert® Eta-Quadrat

3,33 0,01 <0,05
3,95 0,05 <0,001
6,13 0,00 n.s.
4,52 0,07 <0,001
7,63 0,05 <0,001

° ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung

tenrechte® durchgefithrt. Ein positiver
signifikanter Zusammenhang mit der
SHG-Zugehorigkeit wurde in der Gruppe
der Minner mit Prostatakrebs gefunden
(n*=0,01; p<0,05), jedoch in keinem
anderen Indikationsgebiet. Mit Blick
auf sozialrechtliche und pflegerische
Regularien, wie Kenntnisse iiber Vor-
sorgevollmacht und Patientenverfiigung,
gesetzliche Regelungen fiir Behinderte,
Langzeitpflege, behinderungsbezogene
arbeits- und steuerrechtliche Regelun-
gen, zeigt sich eine hohere Kompetenz
bei Mitgliedern in den Indikationsgebie-
ten Diabetes mellitus Typ 2 (n?>=0,01;
p<0,05), MS (n>=0,02; p<0,001) und
bei Angehorigen Demenzerkrankter
(n?=0,03; p<0,01).

Bedeutung der Gruppe fiir ihre
Mitglieder

Zusitzlich haben wir die Teilnehmen-
den zur Arbeit ihrer SHG und nach der
personlichen Bedeutung ihrer Mitglied-
schaft gefragt (n=1402). Die deskriptive
Analyse zeigt, dass die psychosozialen
Aspekte der Krankheitsbewiltigung und
die Gewinnung neuer Erkenntnisse und
Wege im Umgang mit der Krankheit do-
minieren. Aber auch die Starkung der Pa-
tientinnen und Patienten in Arztgespra-
chen und die Senkung der Krankheitsbe-
lastung finden eine recht hohe Zustim-
mung (vgl. @ Abb. 1). Dabei schéitzen MS-
Betroffene die Bedeutung ihrer Gruppe
in allen Aussagen auffallend geringer ein
als die Mitglieder der jeweiligen anderen
Gruppen. Von diesen wiederum haben

die Prostatakrebspatienten die hochsten
Zustimmungswerte.

Auch die Betroffenen, die nicht einer
SHG angehoren, halten diese zum grof3-
ten Teil fir sinnvoll und hilfreich. Et-
wa 40 % (aufler Prostatakrebspatienten)
kénnen sich sogar vorstellen, sich zu ei-
nem spiteren Zeitpunkt einer SHG an-
zuschliefen. Ahnliches gilt fiir eine mog-
liche Teilnahme an einer Internet-SHG.
Die meisten Nichtmitglieder gaben an,
keine SHG zu benétigen, weil sie tiber
genug andere Menschen zum Reden ver-
fiigen. Besonders hiufig gaben dies die
MS-Betroffenen an. Diese duflerten al-
lerdings auch auffallend haufiger als die
Betroffenen in den anderen Indikations-
gebieten, dass sie sich in einer SHG un-
wohl fithlen wiirden oder Sorge hitten,
durch die Teilnahme zusétzlich belastet
zu werden.

Diskussion

In diesem Beitrag wurde ein Vergleich
zwischen Mitgliedern und Nichtmitglie-
dern von Selbsthilfegruppen in Bezug auf
ihre Selbstmanagementfahigkeiten und
ihr Wissen zu spezifischen Krankheits-
themen in einem Querschnittsdesign
durchgefiihrt. Nach unserer Kenntnis
ist dies die erste Studie, die den po-
tenziellen Einfluss der Selbsthilfe auf
diese Dimensionen durch direkt Be-
troffene systematisch und vergleichend
misst. Die Ergebnisse zeigen eher ge-
mischte Zusammenhinge zwischen der
Mitgliedschaft in einer SHG und diesen
Dimensionen.
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In Bezug auf die Unterschiede zwi-
schen aktuellen Mitgliedern von SHG
und Betroffenen, die noch nie in einer
Gruppe waren, miissen wir betonen, dass
Teilnehmende ilter sind und linger an
der Krankheit leiden als Nichtteilneh-
mende. Nach Kontrolle dieser Drittva-
riablen (einschlieSlich Messungen wei-
terer Merkmale) weisen SHG-Mitglieder
in den meisten untersuchten Dimensio-
nen mehr Selbstmanagementfihigkeiten
und Wissen iiber die Krankheit auf als
Nichtmitglieder. Obwohl dies nicht auf
alle Untersuchungsgruppen zutrifft und
die Effektstirken klein bis mittel sind,
ist dieses Ergebnis bemerkenswert, wenn
man bedenkt, dass sich die meisten SHG
nur ein- bis zweimal im Monat treffen.
Die unterschiedlichen Ergebnisse in den
verschiedenen Indikationsgruppen las-
sen sich unter anderem mit unterschied-
lichen Ausrichtungen und Zielsetzungen
der SHG und ihrer Gruppensprecherin-
nen und -sprecher erkldren. So sind in
den Tinnitus-SHG und in den zumeist
bei den Alzheimergesellschaften angesie-
delten Angehérigengruppen das Wissen
um Tinnitus bzw. Demenz und deren Be-
handlung und Bewiltigung Themen, die
dort aktiv bearbeitet werden. Im Unter-
schied dazu, haben unsere Kooperations-
partnerinnen aus der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft noch einmal betont,
dass das Wissen iiber MS kein explizi-
ter Gegenstand der SHG ist, sondern die
Alltagsbewiltigung und das Leben mit
MS im Vordergrund stehen. Dies wiirde
sich in der Tat mit den Unterschieden
zwischen den Indikationen in den ver-
schiedenen Dimensionen decken.

In nur zwei der heiQ-Skalen fanden
wir keine statistisch signifikanten Unter-
schiede zwischen den beiden Gruppen.
Diese waren ,Aktive Beteiligung am
Leben (Aktiv)“ und ,,Konstruktive Ein-
stellungen (Konst)“ Die ,,Aktiv®-Skala
misst die Motivation, aktiv zu sein,
lebenserfiillende Aktivititen (wieder)
aufzunehmen, und bedeutet daher eine
Verinderung der Lebensfithrung; die
Skala ,,Konst“ misst eine Verdnderung
der Sichtweise iiber die Auswirkungen
des Gesundheitszustands auf das eigene
Leben [13]. Beide Dimensionen sind
stark vom Krankheitszustand abhin-
gig. So zeigten in der eingangs bereits



Neue Erkenntnisse und Wege im
Umgang mit der Krankheit

Erkrankung besser bewidltigen

Lerne mehr tber die Krankheit als an
jedem anderen Ort

Positive Auswirkung auf
Familie/Partnerschaft

Arzten, Krankenkassenmitarbeitern

und Therapeuten auf Augenhohe
begegnen

Senkung der Krankheitsbelastung

Abb. 1 « Bedeutung der

0
H Diabetes mellitus Typ 2

erwihnten Metaanalyse von Barlow
et al. [5] Gruppen zu akuten Krank-
heiten signifikant groflere Effekte als
Gruppen zu chronischen Krankheiten.
Wenn eine Person in ihrem taglichen
Leben aufgrund der Krankheit dauer-
haft eingeschrinkt ist, kann es schwierig
sein, Absichten in positive Ergebnis-
se umzuwandeln. In Ubereinstimmung
damit scheinen die objektiven klini-
schen Eigenschaften (z.B. Arten von
MS, Pflegestufe) die wahrgenommenen
Einschrinkungen in beiden Gruppen
zu bestitigen. Eine mogliche Erklarung
fir den fehlenden Nachweis ist daher,
dass alle Teilnehmenden die durch die
Krankheit bedingten Einschrinkungen
iiber Jahre erfahren haben und dies
durch eine SHG nicht verdndert werden
kann.

Erginzend haben wir untersucht, in
welchem Aspekt die Mitglieder aus eige-
ner Sicht von den Treffen profitieren. Wie
die Ergebnisse zeigen, halten die meis-
ten Befragten die Arbeit ihrer Gruppe
fir wichtig, um neue Erkenntnisse im
Umgang mit der Krankheit zu gewin-
nen. Dies betriftt vor allem vielfiltige und
individuelle Anregungen fiir die persén-
liche Krankheitsbewaltigung. Aber auch
das Wissen um die eigene Erkrankung
bzw. die des Angehorigen ist in vielen
SHG ein wichtiges Thema, das sich in

Prostatakrebs

20 40 60

Multiple Sklerose  mTinnitus

besseren Werten in den jeweiligen Wis-
senstests widerspiegelt.

Dass die MS-Betroffenen von den
anderen Indikationsgruppen abweichen,
mag unter anderem darin begriindetsein,
dass sie jiinger und formal besser ausge-
bildet sind als die Mitglieder in den vier
anderen untersuchten Bereichen. Sehr
wahrscheinlich sind sie kritischer in ih-
ren Anspriichen an eine SHG, auch weil
sie auf mehr Alternativen der sozialen
Unterstiitzung zuriickgreifen konnen als
die dlteren SHG-Mitglieder in den ande-
ren Untersuchungsbereichen. Mit hoher
Wahrscheinlichkeit haben sie aufgrund
ihrer hoheren Bildung auch eine per se
hohere Gesundheitskompetenz, insbe-
sondere in ihrer Suche nach gesund-
heitsrelevanten Informationen, deren
Verarbeitung und daraus abzuleitenden
Entscheidungen. Nichtsdestotrotz su-
chen viele von ihnen dann doch - im
Durchschnitt 6 Jahre nach der Diagnose
- eine SHG auf.

Limitationen

Einige Einschriankungen miissen bei der
Interpretation der Studienergebnisse be-
riicksichtigt werden. Erstens bleibt die
Frage der Kausalitdt unklar. Wir wissen
nicht, ob Betroffene mit besseren Selbst-
managementfahigkeiten haufiger SHG
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Angehorige Demenz

Selbsthilfegruppe fiir aktu-
elle Mitglieder (alle Indika-
tionsgebiete, ,stimme zu/
stimme eherzu”in %)
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besuchen oder ob die besseren Kompe-
tenzen tatsdchlich eine Auswirkung der
Teilnahme an SHG sind. Wir denken,
dass die zweite Hypothese realistischer
ist, weil die Studienteilnehmenden an-
gegeben haben, nach Unterstiitzung in
Bezug auf die Krankheit zu suchen und
eine Notwendigkeit nach mehr Wissen
und Kompetenz verspiiren. Zweitens ist
die vorliegende Studie aufgrund der ge-
wihlten Rekrutierungsstrategien nicht
reprasentativ. Es scheint auch, dass Men-
schen, die dlter und durch die Krankheit
starker eingeschrankt sind, versuchen,
mithilfe von SHG einer Verschlechte-
rung ihrer Situation entgegenzuwirken.
Daher konnte die Mitgliedschaft in den
Gruppen einem Selbstselektionsprozess
zugrundeliegen.

Praktische Auswirkungen

Politiker und medizinisches Fachperso-
nal kénnen die Fahigkeiten zum Selbst-
management fordern, indem sie Pati-
entinnen und Patienten den Kontakt
zu einer Selbsthilfegruppe ermdglichen
bzw. erleichtern. Es ist jedoch wichtig zu
verstehen, dass der Erfolg der Selbsthilfe
auf Freiwilligkeit und Selbstbestimmung
basiert. Nur gemeinschaftliches Enga-
gement und infrastrukturelle Unterstiit-
zung durch die Kommune kénnen dazu
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beitragen, dass SHG den individuellen
Bediirfnissen von Betroffenen gerecht
werden. Da die Gruppenmitgliedschaft
der freien Entscheidung unterliegt und
eine SHG somit nicht verordnet werden
kann, ist die gemeinschaftliche Selbst-
hilfe keine Losung fiir alle, sondern nur
fur diejenigen, die sich dazu entschie-
den haben und gegebenenfalls davon
profitieren konnen.

Fazit

Zusammenfassend unterstreicht die
Studie trotz der genannten Einschran-
kungen den positiven Beitrag von SHG
fiir chronisch Kranke und ihre Ange-
hoérigen und bestatigt damit andere
Studien, die Wirkungen bei anderen
Erkrankungen [5-7, 19, 20] gefunden
haben. Fiir die Menschen, die sich einer
SHG anschlieBen, stellt die Gemein-
schaft eine wichtige Unterstiitzung in
der Krankheitsbewaltigung und psycho-
sozialen Entlastung dar, insbesondere
wenn Familienangehorige oder Ange-
horige der Gesundheitsberufe diese
nicht mehr leisten konnen.
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@ CrossMark

Von etwa 2 Mio. als pflegebediirftig
anerkannten Menschen in Deutsch-
land werden etwa 1,5 Mio. im hadus-
lichen Umfeld gepflegt. Die Pflege
erfolgt dabei meist informell, d. h.,
sie wird grotenteils von Familien-
angehorigen iibernommen. Diese
sind einer enormen und haufig
auch doppelten Belastung aus-
gesetzt. Dies trifft insbesondere fiir
die Pflege von Patienten mit den
Demenzerkrankungen zu, die per
definitionem progredienter Natur
sind, zu einem fortschreitendem Ver-
fall der geistigen Fahigkeiten und
Personlichkeitsverlust fiihren sowie
vom Pflegenden eine stetige An-
passung erfordern.

Hintergrund

Die Alzheimer-Krankheit (AK) stellt die
haufigste Form der Demenzerkrankungen
dar. Ungefdahr zwei Drittel der ins-
gesamt geschitzten 1,2 Mio. Demenz-
falle in Deutschland entfielen auf die AK,
die zu einer vélligen Abhéngigkeit der
Patienten von der Hilfe Dritter fiithrt [1,
2]. Den pflegenden Angehoérigen (PA) der
Patienten, die den Hauptteil der Pflegelast

Mitglieder der IDEA-Studiengruppe: R. Dodel
(Marburg), H. Forstl (Miinchen), W. Maier (Bonn),
H. Reichmann (Dresden).
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Nutzer und Nutzung von
Selbsthilfegruppen fiir
pflegende Angehdérige von
Alzheimer-Patienten

Ergebnisse einer naturalistischen

Beobachtungsstudie

eigenverantwortlich tragen, kommt daher
neben der personlichen Bedeutung fiir
die Betroffenen auch eine immense ge-
sellschaftliche Bedeutung zu [3]. Haufig
geht die Pflege der Patienten mit einer
starken Belastung und infolgedessen
einem erhohten Risiko fiir physische
und psychische Morbiditét aufseiten der
Pflegenden einher [4-8].

Angebote, die die Angehorigen von
Demenzpatienten in ihrer Pflegetitig-
keit unterstiitzen, sind daher unabding-
bar. Neben psychotherapeutischen Inter-
ventionen bei entsprechender Indikation
betrifft dies vor allen Dingen auch nieder-
schwellige Angebote wie z. B. experten-
geleitete, psychoedukative Programme
oder Selbsthilfegruppen (SHG), in denen
sich PA mit anderen Angehérigen in dhn-
lichen Situationen austauschen konnen.
Wihrend die lingerfristige Wirksam-
keit von Beratungsprogrammen fiir An-
gehorige hinsichtlich reduzierter Pflege-
belastung, Depressionen und fiir die Ver-
zOgerung einer Heimunterbringung in-
zwischen gut belegt ist [9-13], bleibt das
Wissen um die Wirksamkeit der SHG
bislang noch begrenzt [14]. Insbesondere
fehlen Daten iiber Unterschiede zwischen
PA von Demenzpatienten, die an einer
SHG teilnehmen, und solchen An-
gehorigen, die diese Hilfe nicht in An-
spruch nehmen.
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Die vorliegende Arbeit unternimmt
daher den Versuch, PA mit und ohne
Anbindung an eine SHG auf Basis einer
naturalistischen Beobachtungsstudie mit-
einander zu vergleichen.

Methodik
Aufbau der Studie

Die Studie ,Improving Alzheimer
Dementia Treatment: Epidemiological
Assessment of Doctors, Patients’ and
Caregiverss Unmet Needs“ (IDEA)
wurde als 2-stufige, naturalistische Be-
obachtungsstudie durchgefiihrt. In der
ersten Stufe wurden niedergelassene
Fachirzte fir Neurologie bzw. Neuro-
logie und Psychiatrie gebeten, an
einem definierten Studientag Patienten
mit einer klinisch wahrscheinlichen
bzw. klinisch méglichen AK nach den
Kriterien der National Institute of Neuro-
logical and Communicative Disorders
and Stroke and the Alzheimer's Disease
and Related Disorders Association
(NINCDS/ADRDA) [15] mit ihren be-
gleitenden Angehoérigen in die Studie auf-
zunehmen. Die Patienten sollten sich in
einem leichten bzw. mittleren Stadium
der AK befinden. Die Feststellung des
Schweregrads der Demenz oblag dabei
dem Kklinischen Urteil des behandelnden
Facharztes, unter Hinzuziehung des Mini-



Mental Status Test (MMST, [16]) sowie
ggf. weiterer vorliegender Informationen
(z. B. Ergebnisse weiterer neuropsycho-
logischer Testverfahren u. A.). Um die
aktuelle Versorgungssituation moglichst
verzerrungsfrei abzubilden, wurden die
Ausschlusskriterien minimal gehalten.
Diese beschrankten sich auf das Vor-
liegen eines spaten Stadiums der AK [15],
akute Konsultationsanlasse (Notfille, z. B.
Schmerzen) und fehlende Einwilligung
durch den Patienten oder dessen PA. Die
begleitenden Angehorigen des Patienten
waren zum Studieneinschluss geeignet,
wenn sie mit der Betreuung und Pflege
des Patienten regelhaft betraut waren.
Jeder eingeschlossene Patient sollte vom
behandelnden Arzt im Zuge der Unter-
suchung klinisch dokumentiert werden.
Zusitzlich wurden vom PA grobe Angaben
zu Funktionseinbuflen des Patienten und
zur aktuellen hauslichen Pflegesituation
in einem Angehorigenfragebogen
(Angehorigen-FB) erhoben, der im
Wartezimmer auszufiillen war. In der
zweiten Stufe wurde wenige Tage spiter
ein umfangreiches standardisiertes Inter-
view mit dem PA gefiihrt (telefonisch
oder auf Wunsch auch personlich). Dieses
Interview fokussierte auf die psychische
und die korperliche Morbiditdt des PA
sowie auf weitere Details der hauslichen
Pflegesituation. Eine detailliertere Dar-
stellung des Studiendesigns kann [17]
entnommen werden. Die eingesetzten
Erhebungsinstrumente werden in der
néchsten Sektion beschrieben.

Es wurden 403 Patienten-Angehorigen-
Paare in der ersten Stufe eingeschlossen
und dokumentiert, am Interview in der
zweiten Stufe nahmen 237 PA teil. Von den
166 PA, die nicht an der zweiten Stufe teil-
nehmen wollten, begriindeten dies 23 %
mit Zeitmangel, 9,8 % mit Datenschutz-
bedenken und 26,3 % mit anderen Angaben
(z. B. emotionale Probleme, logistische
Probleme). Von 40,9 % der verweigernden
Angehorigen wurde kein Grund genannt.
Pflegende Angehorige, die nur an der ersten
Stufe mitwirkten, unterscheiden sich nicht
von den anderen Studienteilnehmern hin-
sichtlich Alter (p=0,694), Geschlechter-
verteilung (p=0,060) oder der Pflege-
dauer (p=0,104). Auch die zugehorigen
Patienten beider Angehérigengruppen
unterschieden sich nicht hinsichtlich

Alter (p=0,118), Geschlechterverteilung
(p=0,978) oder der Dauer (p=0,959) und
Schwere (p=0,756) der AK.

Erhebungsinstrumente

Der Status des Patienten wurde durch
den konsultierten Facharzt auf einem
Patientenbogen dokumentiert. Diese
Dokumentation umfasste neben basalen,
soziodemografischen Informationen
(z. B. Alter, Geschlecht anerkannte
Pflegestufe) auch klinische Daten wie
z. B. den MMST-Score, den aktuellen
Schweregrad der AK und weitere Begleit-
erkrankungen. Uber den Angehdérigen-
FB wurden weitere Informationen zu
aktuellen Funktionsbeeintriachtigungen
des Patienten erhoben, beispielsweise
die Beeintrachtigung in alltdglichen Ver-
richtungen (Activities of Daily Living,
ADL) tber die I-ADL-Skala und den
Barthel-Index [18, 19]. Dariiber hinaus
sollte der PA grobe Angaben iiber die
aktuelle hausliche Pflegesituation machen
sowie seinen eigenen Gesundheitszustand
und seine seelische Verfassung jeweils auf
einer visuellen Analogskala (VAS) von ,,0
bis ,,100“ einschétzen, wobei hohere Werte
bessere Zustande implizieren [20].

Detaillierte Informationen iiber den
PA wurden #ber das Interview in der
zweiten Projektstufe erhoben. Uber eine
standardisierte, strukturierte Befragung
wurde das Vorliegen einer depressiven
Storung nach DSM-IV-Kriterien ge-
prift und der Depression Screening
Questionnaire eingesetzt (DSQ, [21, 22]).
Bei einem Test-Score im Bereich von 8
bis 9 Punkten wird das Vorliegen einer
unterschwelligen depressiven Stérung
bzw. bei einem Score >10 das Vorliegen
einer majoren Depression angenommen.
Alle PA wurden danach befragt, ob sie
Mitglied einer SHG sind. Dariiber hinaus
wurden die PA gebeten einzuschitzen,
wie sie die aktuelle Pflegebelastung
empfinden (,keine Belastung®, ,etwas
belastet” ,,deutlich belastet, ,,extrem be-
lastet™), wie zufrieden sie mit ihrem Leben
sind (,,zufrieden’, ,,eher zufrieden’, ,,eher
unzufrieden’, ,unzufrieden®) und ob sie
durch ihre Pflegetatigkeit ein personliches
Wachstum erfahren haben (,ja ,nein’
Hteilweise®).
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Statistik

Unterschiede in zentralen Tendenzen
wurden in Abhéngigkeit vom jeweiligen
Datenniveau mit dem T-Test fir un-
abhidngige Stichproben bei metrischen,
intervallskalierten Daten bzw. dem
Wilcoxon-Test bei nichtparametrischen,
kategorialen Daten durchgefiihrt. Inter-
aktionseffekte in metrischen, intervall-
skalierten Daten wurden varianzana-
lytisch und mit allgemeinen linearen
Modellen gepriift. Fiir multiple Gruppen-
vergleiche wurde der Ryan-Einot-
Gabriel-Welsch-Q-Test herangezogen.
Als statistisches Signifikanzniveau wurde
a=0,05 festgelegt. Die Datenanalyse
erfolgte mit SAS 9.3 (SAS Institute Inc.,
Cary, NC, USA).

Ergebnisse

Charakteristik der
Studienpopulation

Pflegende Angehorige
Von 231 PA lagen Angaben tiber die Teil-
nahme an einer SHG vor. Hiervon waren
34 (14,8 %) in einer SHG organisiert. An-
gehorige, die eine SHG nutzten, waren
mehrheitlich sehr mit ihr zufrieden
(73,5%), Es duflerten 17,7 % eine maflige
Zufriedenheit, und 8,8 % waren un-
zufrieden. Die Angehorigen-/Patienten-
charakteristika werden stratifiziert nach
Teilnahmestatus in @ Tab. 1 dargestellt.
Angehorige, die in einer SHG
organisiert waren, waren tendenziell
hdufiger weiblich, signifikant haufiger
Ehepartner als (Schwieger-)Sohn/
(Schwieger-)Tochter des Patienten und
lebten signifikant haufiger in der Stadt.
Es gab keine Unterschiede zwischen Mit-
gliedern und Nichtmitgliedern einer SHG
hinsichtlich Lebensalter, Bildungsstand
oder aktueller beruflicher Situation.

Patienten

Unter den teilnehmenden Patienten
hatten 34,4 % eine leichtgradige Demenz
(mittlerer MMST-Score 22,8 Punkte)
bzw. 65,6 % ein mittleres AK-Stadium
(mittlerer MMST-Score 16,1 Punkte) er-
reicht. Patienten, deren Angehorigen Mit-
glied in einer SHG waren, waren signi-
fikant haufiger Manner als Frauen. Es gab
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Zusammenfassung

Hintergrund. Die Pflege von Patienten mit
der Alzheimer-Krankheit (AK) geht mit einer
erhdhten Belastung fiir die pflegenden An-
gehdorigen (PA) einher. Wéhrend Therapie-
optionen und niederschwellige Angebote
zur Reduzierung der Angehérigenbelastung
bereits gut erprobt sind, fehlen bislang noch
Daten Uber die Nutzung von Selbsthilfe-
gruppen (SHG).

Material und Methoden. In einem
2-stufigen Vorgehen wurden in der
ambulanten neurologischen und
psychiatrischen Routineversorgung AK-
Patienten mit ihren PA in die Studie ein-
geschlossen. Jeder Patient wurde vom be-
handelnden Facharzt klinisch dokumentiert,
und jeder Angehdrige mithilfe eines Frage-
bogens befragt. Zusatzlich wurden mit dem

0. Riedel - H.-U. Wittchen - IDEA-Studiengruppe

Nutzer und Nutzung von Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehorige von
Alzheimer-Patienten. Ergebnisse einer naturalistischen Beobachtungsstudie

Z Gerontol Geriat 2017 - 50:14-20  DOI 10.1007/500391-015-1002-0

PA standardisierte Interviews zur aktuellen
hduslichen Pflegesituation durchgefiihrt.
Dariiber hinaus wurden die PA mithilfe

des Depression Screening Questionnaire
auf das Vorliegen einer Depression unter-
sucht sowie um Einschétzung der aktuellen
Pflegebelastung, Lebenszufriedenheit und
des eigenen Gesundheitszustands auf einer
visuellen Analogskala (VAS) gebeten.
Ergebnisse. Eswaren 14,8 % Mitglied einer
SHG. Pflegende Angehorige mit Anbindung
an eine SHG berichteten tendenziell haufiger
eine sehr starke Belastung durch die Pflege-
situation (71,9 vs. 56,3 %, p=0,060) und
signifikant haufiger eine geringere Lebens-
zufriedenheit (33,3 vs. 17,2%, p<0,01).
Dariiber hinaus waren sie haufiger verbalen
und physischen Aggressionen durch die

Patienten ausgesetzt (51,5 vs. 34,0%, p < 0,05
und 39,4 vs. 12,7 %, p<0,01) und schatzten
ihren eigenen Gesundheitszustand signi-
fikant schlechter ein (VAS-Score 66,0 vs. 54,0,
p<0,01). Depressive Stérungen kamen gleich
haufig vor (54,1 und 42,1%, p=0,317).
Diskussion. Die Entscheidung zur Teilnahme
an einer SHG wird méglicherweise weniger
durch die Dauer und das Stadium der AK als
vielmehr durch die mit ihr einhergehenden
Verhaltensstérungen und nichtkognitiven
Symptome bestimmt.

Schliisselworter

Belastung - Zufriedenheit -
Gesundheitsstatus - Depression -
Hausliche Pflege

Abstract

Background. Caring for patients with Al-
zheimer's disease (AD) is frequently associat-
ed with an increased burden for the caregiv-
ing relatives (CG). While therapeutic options
and low threshold assistance offers for a re-
duction of the burden have become well es-
tablished, data on the utilization of support
groups (SG) are still lacking.

Material and methods. In the outpatient
neurological and psychiatric routine treat-
ment, AD patients were enrolled with their
accompanying CG in a 2-stage study. First-

ly, each patient was clinically documented by
the treating physician and each CG was asked
to fill out a questionnaire on the current care

situation at the patient’s home. In stage two,
each CG was additionally assessed with a
standardized interview and screened for de-
pression with the depression screening ques-
tionnaire (DSQ). Each CG also rated the cur-
rent CG burden, life satisfaction and health
condition on a visual analogue scale (VAS).
Results. Overall, 14.8% of CGs attended an
SG. The CGs who visited an SG showed a ten-
dency to report a severe CG burden more of-
ten than CGs who did not (71.9% vs. 56.3 %,
p=0.060) and more frequently a lower sat-
isfaction with life (33.3 vs. 17.2%, p<0.01).
They also reported higher rates of verbal and
physical aggression by the patients (51.5%

Users and utilization of support groups among caregivers of dementia
patients. Results of a naturalistic observational study

vs.34.0%, p<0.05 and 39.4% vs. 12.7 %,
p<0.01, respectively) and appraised their
health condition to be lower (VAS score
66.0% vs. 54.0, p < 0.01). Depressive disor-
ders occurred in both groups at similar rates
(54.1% and 42.1%, p=0.317).

Conclusion. The data suggest that the deci-
sion to join an SG is influenced more by be-
havioral and non-cognitive symptoms of the
AD rather than its duration or severity.

Keywords
Burden - Satisfaction - Health status -
Depression - Home nursing

keine Unterschiede zwischen Patienten
von organisierten und nichtorganisierten
Angehorigen hinsichtlich Alter, aktueller
Pflegestufe, Erkrankungsalter und
-dauer oder dem aktuellen Schwere-
grad der Demenz. Bei 81,3 % aller ein-
geschlossenen Patienten dokumentierte
der behandelnde Facharzt neben der
AK das Vorliegen mindestens einer
weiteren somatischen Erkrankung. Am
hiufigsten waren dies arterielle Hyper-
tonie (41,3 %), koronare Herzerkrankung
(19,6 %), Hyperlipiddmie (17,8 %) und
Diabetes mellitus (14,3 %). Bei keiner

somatischen Erkrankung zeigte sich
ein signifikanter Unterschied zwischen
Patienten, deren Angehdrigen in einer
SHG organisiert bzw. nichtorganisiert
waren. Als psychiatrische und Verhaltens-
stérungen wurden am haufigsten Ver-
wirrtheit (56,9 %), depressive Symptome
(54 %), ein gestorter Tag-Nacht-Rhythmus
(43,3%) und abweichendes motorisches
Verhalten (39,1%) berichtet. Hier traten
einige dieser Verhaltensstérungen und
nichtkognitiven Symptome signifikant
hiufiger bei Patienten auf, deren An-
gehorigen in einer SHG organisiert
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waren, als bei den anderen Patienten:
Verwirrtheit (76,9 vs. 54,1 %, p <0,05), ab-
weichendes motorisches Verhalten (60,7
vs. 35,9 %, p<0,05) sowie Enthemmung
(25,9 vs. 9,2 %, p<0,05) und iibersteigerte
Euphorie (22,2 vs. 4,9 %, p<0,01).

Belastende Faktoren in der Pflege

Die Belastung der PA mit und ohne An-
bindung an eine SHG wird in B Tab. 2 ge-
zeigt. Beide Angehorigengruppen unter-
schieden sich nicht hinsichtlich der
Hiufigkeit depressiver Storungen. In
beiden Gruppen lag bei 42,1 bzw. 51,4 %



Tab. 1 Angehdrigen-/Patientencharakteristika nach Teilnahmestatus an einer Selbsthilfe-

gruppe (SHG; n=231)

Keine SHG SHG p-Wert
(n=197) (n=34)
Pflegender Angehoriger
Manner: Frauen (%) 36,5:63,5 21,2:78,8 0,087
Alter [Jahre; MW (95 %-KI)] 61,8 (59,8-63,6) 64,9 (61,6-682) 0,101
Pflegedauer [Monate, MW (95 %-KI) 40,7 (35,6-45,7) 51,4(384-644) 0,095
Beziehung zum Patienten (%)
Ehepartner 44,2 75,8 <0,01
Sohn/Tochter 40,6 18,2
Schwiegersohn/-tochter 56 0,0
Enkelkind 1,0 3,0
Sonstiges 8,6 3,0
Bildungsabschluss (%)
Keinen 1,5 0,0 0,146
Haupt-/Volksschule 43,7 30,3
Realschule 31,0 39,4
Abitur 10,7 15,2
Fachhochschule/Universitat 13,2 15,2
Wohnort (%)
Stadt 52,8 758 <0,05
Land 472 24,2
Aktuelle berufliche Situation (%)
Berufstétig 323 303 0,388
Nichtberufstatig/arbeitslos 144 6,1
Arbeitsunfahig 2,1 0,0
Altersberentet 45,6 57,6
Frithberentet 5,6 6,1
Sonstiges
Patient
Manner: Frauen (%) 34,7:65,.3 63,6:36,4 <0,01
Alter [Jahre; MW (95 %-KI)] 77,2 (76,1-78,3) 76,4 (73,2-79,7) 0,660
Pflegestufe nach SGB XI (%)
Keine 62,4 58,8
0 2,0 59 0,199
1 239 11,8
2 10,7 20,6
3 1,0 29
Diagnosealter [Jahre; MW (95 %-Ki)] 74,1 (73,0-75,2) 729 (69,4-76,4) 0497
Krankheitsdauer [Jahre; MW (95 %-KI)] 3,0(2,6-3,3) 3,6 (2,5-4,6) 0,273
Barthel-Index [Punkte, MW (95 %-Ki)] 76,5 (73,0-80,0) 60,9(51,1-70,7)  <0,01
I-ADL Score [Punkte, MW (95 %-Ki)] 2,5(2,1-28) 1,1(0,5-1,6) <0,001
Aktueller Demenzschweregrad (%)
Leicht 34,2 333 0,930
Mittel 65,8 66,7
MMST-Score, MW (95 %-KI) 18,5(17,7-19,3) 17,1(14,9-19,3) 0,240

KI Konfidenzintervall, MMST Mini Mental Status Test, MW Mittelwert, SGB Sozialgesetzbuch, SHG Selbsthilfe-

gruppe.

eine mindestens unterschwellige, klinisch
relevante depressive Symptomatik vor. Bei
15,7 bzw. 21,1% wurden die Studienkriterien
fiir eine majore Depression erfiillt.

Die Analysen zeigen einen Trend
(p=0,060) zu Gruppenunterschieden
in der empfundenen Pflegebelastung:
Pflegende Angehérige mit SHG-
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Anbindung berichteten héufiger eine
deutliche bis extreme Belastung durch
die Pflegesituation (71,9 vs. 56,3 %).
Diese Angehorigengruppe duflerte auch
signifikant haufiger eine Unzufrieden-
heit mit ihrem Leben (33,3 vs. 17,2 %,
p<0,01). Uber die Patienten berichtete sie
tendenziell (p=0,080) haufiger eine deut-
liche bis sehr deutliche Verschlechterung
der AK innerhalb der letzten 12 Monate
(72,8 vs. 48,5 %) sowie signifikant haufiger
das zeitweilige bis haufige Auftreten
verbaler Aggressionen (51,5 vs. 34,0 %)
bzw. physischer Aggressionen (39,4 vs.
12,7 %). Sie gaben signifikant haufiger an,
schon einmal eine Heimunterbringung
des Patienten in Erwigung gezogen zu
haben (72,7 vs. 47,6 %, p <0,01).

Beide Angehdrigengruppen unter-
schieden sich hochsignifikant in der Be-
urteilung des eigenen Gesundheits-
zustandes und der seelischen Verfassung
(B Abb. 1). Es lagen jeweils hohere Mittel-
werte bei den Angehorigen ohne SHG-
Anbindung vor (66,0; 95%-KI: 63,2-68,9
und 60,2; 95 %-KI: 56,7-63,6; p <0,01)
als bei solchen, die eine SHG aufsuchten
(54,0; 95%-KI: 46,1-61,2 und 49,0;
95 %-KI: 42,5-55,5, p < 0,01).

Es gab einen hochsignifikanten Inter-
aktionseffekt (p <0,01) zwischen dem
Teilnahmestatus an einer SHG und dem
Geschlecht der PA. Frauen, die eine SHG
besuchten, beurteilten ihren Gesundheits-
zustand und ihre seelische Verfassung
hochsignifikant schlechter als Frauen, die
an keine SHG angebunden waren (49,2;
95 %-KI: 40,8-59,1 und 46,6; 95 %-KI:
39,8-53,4; p<0,01 vs. 63,7; 95%-KI:
60,0-67,3 und 56,2; 95%-KI: 51,9-60,4;
Pp<0,01). Bei Ménnern lagen keine signi-
fikanten Unterschiede vor (70,0; 95 %-KI:
65,5-74,5 und 66,9; 95 %-KI: 61,3-72,4
vs. 68,5; 95%-KI: 56,4-80,7 und 57,4;
95 %-KI: 37,0-77,8; p=0,846).

Diskussion

Die vorliegende Arbeit explorierte Unter-
schiede zwischen PA von AK-Patienten,
die eine SHG besuchten - in unserer
Stichprobe rund 15% -, und solchen, die
iiber keine SHG-Anbindung berichteten.
Unabhingig von der Gruppenzugehorig-
keit wurde die Pflegearbeit mehrheit-
lich zu zwei Dritteln bis drei Vierteln von



Originalien

Tab. 2 Belastende Faktoren in der Pflegesituation seitens des Angehdrigen und des Patienten

(n=231)
Keine SHG SHG p-Wert
(n=197) (n=34)
Pflegender Angehoriger
Taglicher Pflegeaufwand [h; MW (95 %-Ki)] 6,6(57-76) 99(66-132) <0,05
Depressionssymptomatik (%)
Keine 57,9 48,9 0317
Leicht (unterschwellige Diagnose) 264 30,3
Schwer (majore Depression) 15,7 21,1
Empfundene Pflegebelastung (%)
Keine Belastung 9,6 31 0,060
Etwas belastet 34,0 25,0
Deutlich belastet 46,7 56,2
Extrem belastet 9,6 15,7
Empfundene Lebenszufriedenheit (%)
Zufrieden 51,3 273 <0,01
Eher zufrieden 31,5 394
Eher unzufrieden 12,7 30,3
Unzufrieden 4.6 3,0
Personliches Wachstum durch Pflege (%)
Ja 42,0 36,4 0,515
Teilweise 17,9 18,2
Nein 40,0 45,4
Patient
Verlauf der Demenzerkrankung im letzten Jahr (%)
Sehr viel besser 15 - 0,080
Deutlich Besser 41 9,1
Etwas besser 5,6 12,1
Unverandert 17,9 3,0
Etwas schlechter 224 3,0
Deutlich schlechter 36,2 51,5
Sehr viel schlechter 12,3 213
Verbale Aggressionen (%)
Nie 66,0 48,5 <0,05
Manchmal 25,4 30,3
An der Mehrzahl der Tage 8,6 21,2
Physische Aggressionen (%)
Nie 873 60,6 <0,01
Manchmal 10,7 36,4
An der Mehrzahl der Tage 2,0 3,0

KI Konfidenzintervall, MW Mittelwert, SHG Selbsthilfegruppe.

Frauen iibernommen und wihrte zum
Zeitpunkt der Erhebung bereits zwischen
dreieinhalb und viereinhalb Jahre.
Anders als PA ohne SHG-Anbindung
lebten an einer SHG teilnehmende An-
gehorige héufiger in der Stadt und waren
hiufiger Ehepartner als Kinder der Be-
troffenen. In dieser Gruppe waren die
betreuten AK-Patienten auch signi-
fikant stiarker funktionell eingeschréinkt,
waren psychisch morbider und zeigten

gegeniiber dem Angehorigen hiufiger
verbales oder physisch aggressives Ver-
halten. Gleichzeitig waren diese Patienten
vergleichbar alt und lange erkrankt wie
Patienten, deren Angehorigen nicht in
einer SHG organisiert waren, und unter-
schieden sich ebenfalls nicht hinsicht-
lich der Schweregrade der eigentlichen
AK. Diese Befunde sind méglicherweise
ein Beleg dafiir, dass weniger das Stadium
der AK, sondern vielmehr die mit ihr
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einhergehenden Verhaltensstérungen
und nichtkognitiven Symptome aus-
schlaggebend fiir die Entscheidung sind,
das Hilfsangebot einer SHG zu nutzen.
Dies wird gestiitzt durch die Ergebnisse,
dass Angehoérige mit SHG-Anbindung
ihre physische und psychische Ver-
fassung sowie ihre Lebenszufrieden-
heit signifikant schlechter beurteilen
und tendenziell hdufiger von einer deut-
lichen bis extremen Pflegebelastung be-
richten. In diesem Zusammenhang iiber-
rascht es allerdings, dass bei gleicher
Geschlechterverteilung auf der Ebene
der Angehorigen in dieser Gruppe die
Patienten hédufiger Méanner waren als in
der anderen Gruppe. Diese Zahlen legen
nahe, dass unter den SHG-Teilnehmern
moglicherweise eher Partnerinnen von
an Demenz erkrankten Partnern sind,
wihrend sich unter den Nichtteilnehmern
eher (Schwieger-)Tochter von dementen
(Schwieger-)Miittern befinden. Da aber
gerade diese Teilgruppe von pflegenden
Angehorigen héufig auch zusitzlichen
Belastungen wie z. B. Berufstatigkeit und/
oder Kindererziehung ausgesetzt sind,
wire eine grofSere Représentativitit in
der Gruppe der Angehdrigen mit SHG-
Anbindung zu erwarten gewesen. Diese
Ergebnisse widersprechen auch zunichst
denen der Studie von Conde-Sala et al.
[23], in der die Autoren eine niedrigere
Pflegebelastung fiir Ehefrauen als fiir
Tochter festgestellt haben. Es bleibt jedoch
unklar, ob diese Unterschiede nicht aus
der unterschiedlichen Erfassung der
Pflegebelastung herriihren. Es erscheint
zudem hochst plausibel, dass mit Pflege,
Berufstitigkeit und Kindererziehung be-
traute (Schwieger-)Tochter bereits aus
zeitlichen Griinden eher seltener in einer
SHG anzutreffen sind. Da wir jedoch in
unserer Studie nicht den Grund fiir eine
Nichtteilnahme an einer SHG erfragt
haben, konnen wir dies nicht verifizieren.
Ebenso konnen wir nicht sicher aus-
schlielen, dass die erhohten Raten nicht-
kognitiver Symptome und Verhaltens-
storungen in der Gruppe der Patienten
von Angehorigen mit SHG-Anbindung
nicht moglicherweise Ausdruck eines
hoheren Demenzschweregrads sind, der
sich lediglich aufgrund der Stichproben-
grofen nicht zwischen beiden Gruppen
unterschieden hat.



schaft von Unterstiitzungsangeboten

<0,01
70 : SHG_ [ Keine SHG | hingt von einer Vielzahl von Faktoren ab,
I p<0,01 u. a. der Personlichkeit des PA, der hius-
60 - lichen Pflegesituation, der Verfiigbarkeit
und Qualitit der Angebote sowie der Be-
- o ziehung zwischen PA und erkranktem
% Angehorigen (fiir eine Ubersicht: [28]).
ii So werden beispielsweise mit geringerer
2 407 Wahrscheinlichkeit externe Dienste
£ Abb. 1 < Selbst- . h dor
: ol einschiitzung der in Anspruch genommen, wenn d
S pflegenden An- Pflegende und der Pflegeempfinger im
9 gehérigen hinsicht- gleichen Haushalt leben, wie es in unserer
< 20 lich ihres korperlichen Stichprobe iiberwiegend der Fall war [29].
Gesundheitszustandes Hiufig halten auch Pflicht- und Schuld-
und ihrer seelischen .. . . .
10 4 Verfassung (héhere gefiihle oder schlicht Zeitmangel infolge
Werte implizieren der Pflegetitigkeit PA davon ab, sich ent-
0 : . bessere Zusténde). sprechende Hilfe zu suchen [30]. In einer
KI Konfidenzintervall,

Gesundheitszustand

Generell zeigen unsere Daten eine
hohe physische und psychische Morbidi-
tit bei den PA. Verglichen mit den fiir
die Allgemeinbevolkerung gefundenen
Punktpravalenzen waren die in unserer
Stichprobe gemessenen Raten sowohl fiir
die unterschwellige als auch die majore
Depression um den Faktor 2 bis 3 er-
hoht [24, 25]. Dies entspricht zunéchst
den bereits in der Literatur berichteten
erhohten Depressionsraten, ist allerdings
vor dem Hintergrund zu betrachten,
dass in unserer Stichprobe lediglich PA
von Patienten im leichten oder mittleren
Stadium der AK erfasst wurden. Die er-
hohte Pflegebelastung hat also bereits
relativ frith zu Beginn der Pflegekarriere
spiir- und messbare Auswirkungen. Dies
driickt sich nicht zuletzt in den Selbstein-
schatzungen des Gesundheitszustandes
und der seelischen Verfassung der PA aus,
die im Mittel bei etwa 50 bis 65 von 100
moglichen Punkten lag. Unlangst wurde
die Pflegebelastung als starkster Pradiktor
fiir eine schlechte Selbsteinschitzung der
eigenen Gesundheit ermittelt [26]. Mit
der AK einhergehende psychiatrische
Symptome und Verhaltensstorungen sind
wiederum der stirkste Pradiktor fiir das
Ausmaf3 der Pflegebelastung, sodass in
ihrer Reduzierung ein wichtiger Schliissel
zum Erhalt der Gesundheit des PA liegt
[12]. Dies gilt insbesondere fiir die Gruppe
der pflegenden Tochter, bei denen eine er-
hohte Pflegebelastung am stirksten mit

Seelische Verfassung

SHG Selbsthilfegruppe

einer schlechten psychischen Gesundheit
korreliert [23].

Es war ein erfreuliches Ergebnis
unserer Studie, dass 3 von 4 PA, die eine
SHG aufsuchten, mit dieser auch sehr
zufrieden waren. Allerdings ist die Frage,
ob die von uns gefundene 15 %-Rate
von SHG-Teilnehmern als hoch oder
niedrig einzuschdtzen ist, schwierig zu
beantworten, da es an aussagekraftigen
Statistiken iiber Mitgliederzahlen von
SHG fehlt. Setzt man die zum Erhebungs-
zeitpunkt der Studie etwa 700.000 AK-
Betroffenen in Deutschland in Relation
zu 15.000 Mitgliedern der Deutschen
Alzheimer-Gesellschaft e. V. als grofiten
Dachverband aller deutschen Alzheimer-
Gesellschaften im Jahr 2010, wire die Rate
in unserer Stichprobe um ein Mehrfaches
erhoht. Dies ist jedoch hochst spekulativ,
weil nicht jeder AK-Patient im familidren
Umfeld gepflegt wird. Umgekehrt besucht
vermutlich nicht jedes eingetragene Mit-
glied einer solchen Organisation auch
eine lokale SHG. Vergleicht man unsere
Stichprobe mit den Populationen anderer
Studien auf dem Gebiet der Pflege-
belastung, ergeben sich jedoch keine Hin-
weise auf Verzerrungen, da unsere Ver-
teilungen des Alters, Geschlechts, der
Lebenssituation und der Relationen
zwischen PA und Patient vergleich-
bar waren [23, 27]. Unabhdngig davon
bleibt die Frage, weshalb ,,nur 15% der
PA in unserer Stichprobe das Angebot
einer SHG nutzen. Die Nutzungsbereit-
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groflen européischen Umfrage an PA er-
mittelten Georges et al. dariiber hinaus
ein grofles Informationsdefizit seitens
der PA [27]. Weit mehr als die Halfte
der Befragten gab an, zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung des Patienten nicht ge-
wusst zu haben, dass es eine Interessen-
vertretung fiir PA von AK-Patienten
gibt und mehr als 8 von 10 Befragten er-
hielten keine Informationen iiber mog-
liche Unterstiitzungsangebote. Gréfiel
et al. [31] untersuchten an einer Stich-
probe von 404 PA von Patienten mit AK
die Nutzung von Betreuungsgruppen. Sie
fanden anhand eines binér-logistischen
Regressionsmodells einen niedrigeren
Bildungsabschluss und ein erhohtes Be-
diirfnis nach Betreuungsgruppen sowie
tendenziell das Fehlen unterstiitzender
Personen bei der Pflege als signifikante
Pradiktoren fiir die Inanspruchnahme von
Betreuungsgruppen. Diese Daten werden
von Chen und Thompson [32] gestiitzt,
die ebenfalls den wahrgenommenen Be-
darf als stirksten Pradiktor fir die In-
anspruchnahme von Unterstiitzungsan-
geboten ermittelten. Diese Befunde be-
ziehen sich aber bislang tiberwiegend
auf entlastende Dienste vor Ort, wie
z. B. Kurzzeitpflege. Weitere Unter-
suchungen tiber die Griinde der spezi-
fischen (Nicht-)Nutzung von SHG sind
erforderlich.

Unsere Studienergebnisse sind daher
nur als ein kleiner Schritt auf diesem
Sektor zu sehen, nicht zuletzt durch die
methodischen Limitationen unserer
Untersuchung. So ist kritisch festzuhalten,
dass die Anzahl der PA mit Anbindung an



Originalien

einer SHG in unserer Erhebung nicht aus-
reicht, um tiefgehendere Analysen durch-
zufithren. Dies zeigte sich auch in den ver-
gleichsweise breiten Konfidenzintervallen
fiir die Mittelwertangaben, die zu einer
Unschirfe in den Ergebnissen fithren.
Es muss ebenso festgestellt werden, dass
uns aus projektlogistischen Griinden
mit Ausnahme des MMST-Scores keine
Daten dariiber vorliegen, auf welchen
weiteren Informationen die klinische
Einteilung des Facharztes in leichte bzw.
mittelgradige Demenzerkrankungen be-
ruht. Allerdings deuten die vorliegenden
Mittelwerte im MMST auf eine plausible
Einteilung hin. Eine weitere wichtige
Limitation ist in der querschnittlichen Er-
hebung unserer Daten zu sehen, die somit
keine kausalen Zusammenhinge und
auch keine Effekte einer SHG-Teilnahme
auf die erlebte Pflegebelastung nachweisen
kann. Daher sollten kiinftig longitudinal
angelegte Studien mit grof3erer Fallzahl
realisiert werden.

Fazit

== Pflegende Angehdrige von Patienten
mit AK werden bereits in friilhen
Stadien der Erkrankung massiv be-
lastet.

== Mehr als ein Drittel hat klinisch
relevante depressive Symptome, 15—
20% leiden an majorer Depression.

== |nsbesondere Frauen berichten von
einer schlechteren korperlichen und
psychischen Verfassung.

== Dije Bereitschaft, eine SHG zu
nutzen, steigt mit zunehmenden
Komplikationen, insbesondere
bei psychischen und Verhaltens-
storungen des Patienten.
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Die Versorgung und Betreuung von
Menschen mit Demenz stellen alle
beteiligten Akteure vor besondere
Herausforderungen. Rechtzeitige Be-
ratung fiir pflegende Angehorige ist
entscheidend, da sie oft erst auf vor-
handene Entlastungsangebote auf-
merksam macht, ihre Inanspruch-
nahme anregt und somit in hohem
MaBe zur Verbesserung der Pflege-
situation beitragen kann. Eine
niedrigschwellige, zugehende Be-
ratung ist insbesondere in landlichen
Regionen geeignet, etwaige Hemm-
schwellen einer mangelnden Inan-
spruchnahme zu iiberwinden.

Projekthintergrund

Leicht zugdngliche, moglichst friih-
zeitige und bedarfsgerechte Beratung
fir Menschen mit Demenz und ihre
pflegenden Angehorigen gilt als Schliissel
fur die Inanspruchnahme von Ent-
lastungsangeboten [4]. Diese konnen fiir
pflegende Angehérige und Menschen mit
Demenz einen gewinnbringenden Beitrag
zur Verbesserung ihrer Lebensqualitit
leisten und deren Handlungskompetenz
stirken [5]. Allerdings werden Beratungs-
stellen wenig und oft erst dann auf-
gesucht, wenn Pflegende keinen anderen
Ausweg mehr sehen [9, 14] und die héus-
liche Pflegesituation bereits in eine Krise
geraten ist. Eine Analyse von Griinden
fiir die spate Nutzung verdeutlicht, dass
die Orientierung im Hilfesystem den
potentiellen Nutzern und Nutzerinnen

! Fakultét fiir Erziehungswissenschaften, Psychologie und Soziologie, Institut fiir
Soziologie, Lehrgebiet Soziale Gerontologie mit dem Schwerpunkt Lebenslaufforschung,
Technische Universitat Dortmund, Dortmund, Deutschland
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der TU Dortmund, Dortmund, Deutschland

Mobile Demenzberatung als
niedrigschwelliges Hilfeangebot
fur pflegende Angehorige

schwerfillt, da die Versorgungs-, aber
auch die Beratungslandschaft oftmals un-
tibersichtlich gestaltet sind [4, 15].

Doch, auch wenn konkrete An-
laufstellen bekannt sind, bestehen ins-
besondere in ldndlichen Regionen weiter-
hin Hemmschwellen. Hierzu zéhlen eine
mangelnde Erreichbarkeit, z. B. aufgrund
grofler Entfernung oder unzureichender
Anbindung an den 6ffentlichen Personen-
nahverkehr [6, 7], Einschrankungen in
der Mobilitdt der Ratsuchenden durch
korperliche Einschrankungen [15], aber
auch die Tabuisierung des Krankheits-
bildes Demenz [1]. Abgeleitet aus diesen
Erkenntnissen ist eine moglichst niedrig-
schwellige, d. h. besonders leicht erreich-
bare und unbiirokratische Ausgestaltung
von Beratungsleistung zu empfehlen.
Gerade zugehende und flexible Konzepte
gelten diesbeziiglich als auflerst vielver-
sprechend [5, 13]. Durch eine mobile
Form der Beratung sollen vorrangig die-
jenigen angesprochen werden, denen
allgemein die Inanspruchnahme von
institutionellen Beratungsangeboten z. B.
aufgrund von ,,Behdrdendngste[n] und
Angst vor Stigmatisierung” schwerfallt [3].
Im vorliegenden Beitrag soll am Beispiel
einer mobilen Beratung mit Schwerpunkt
Demenz untersucht werden, inwiefern
ein in dieser Form ausgestaltetes niedrig-
schwelliges Angebot geeignet ist, speziell
pflegende Angehorige frithzeitig zu er-
reichen.

Im Jahr 2012 hat der Rhein-Erft-
Kreis, ein landlich gepragter Flichen-
kreis in Nordrhein-Westfalen, mit der

47

Einrichtung einer mobilen Beratung mit
Schwerpunkt Demenz auf innovative
Weise ein zugehendes und flexibles
Konzept entwickelt und umgesetzt (Titel
»Fir Sie ins Quartier - mobile geronto-
psychiatrische Beratung im Rhein-Erft-
Kreis“). In einem speziell ausgestatteten
Fahrzeug wird eine kostenlose trager-
ibergreifende Beratung fiir Pflegende
und am Thema Interessierte angeboten.
Das Beratungsfahrzeug bietet neben einer
umfassenden Biiroausstattung auch Sitz-
gelegenheiten an einem kleinen Tisch
fiir vier Personen (B Infobox 1). Privat-
sphire, Anonymitit, ein behinderten-
gerechter Zugang sowie eine Betreuung
der Menschen mit Demenz im Bedarfs-
fall sind gewéhrleistet.

Das dezentrale wohnortnahe An-
gebot versteht sich als Ergédnzung zu
den vorhandenen Beratungsstrukturen.
Neben der allgemeinen Beratungs- und
Informationstitigkeit soll es durch seine
Lotsenfunktion dazu beitragen, die In-
anspruchnahme der bestehenden Unter-
stiitzungsangebote zu erhohen. Das Be-
ratungsfahrzeug fahrt ganzjahrig 2-mal
im Monat jede der beteiligten Kommunen
an (Stand Dezember 2015: 7 von 10), die
jedoch nicht alle von Projektbeginn an
beteiligt waren [12]. In der Zeit von 9
bis 15 Uhr stehen multiprofessionelle

Infobox1 Mehr Informationen

zum Thema

www.mobidem.tu-dortmund.de
www.fuer-sie-ins-quartier.de
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Beitrage zum Themenschwerpunkt

Verfeinerung der
Konzeption

Gestaltung und
Bewertung des
Beratungsangebots aus
Perspektive der
Nutzer/innen

Gestaltung und
Bewertung des
Beratungsangebots aus
Perspektive der
Berater/innen

Evaluation der mobilen Demenzberatung in Bezug auf ...

Férdernde und
hemmende
Rahmenbedingungen fiir
das Beratungsangebot

Integration der mobilen
Beratung in das
Gesamtversorgungs-
system

Prozessbegleitung und
Uberfiihrung in die
Routineversorgung

Abb. 1 A Bausteine der Evaluation der mobilen Demenzberatung. (Eigene Darstellung)

Anlass fiir das Beratungsgesprach

Mehrfachnennungen (560 Nennungen aus 524 Féllen; Prozent der Nennungen;

Stand: Ende des Evaluationszeitraums, 31.03.2015)

Betroffenheit im famildaren Umfeld?2

Betroffenheit im
Bekanntenkreis/in der Nachbarschaft

(Verdacht auf) eigene demenzielle
Erkrankung

Beruflicher Bezug

Allgemeines Interesse

Sonstiges

65%

8%

14

5%

4%

4%

0%

aBetroffenheit im familiagren Umfeld, davon:

36%: eigene Mutter
4%: Schwiegermutter
14%: eigener Vater
3%: Schwiegervater
4%: Eltern (,Mutter und Vater”)

16%: (Ehe-)Mann
10%: (Ehe-)Frau

20% 40% 60% 80%

4%: GroBeltern
4%: Geschwister
5%: sonstige Familienangehorige

Abb. 2 A Anlass fiir das Beratungsgesprach. (Eigene Berechnung)

Teams aus haupt- und ehrenamtlichen
Beratern und Beraterinnen zur Ver-
figung. Die Hauptamtlichen werden
von ihrem Arbeitgeber (Tréger sozialer
Dienstleistungen, die mit dem Kreis eine
Kooperationsvereinbarung geschlossen
haben) fiir ihren Beratungseinsatz (ein-
mal monatlich) von ihrer eigentlichen
Tatigkeit freigestellt. Ehrenamtliche Be-
rater/innen, die jeweils im Tandem mit
den Hauptamtlichen fiir Fragen zur Ver-
fiigung stehen, ergénzen aufgrund ihrer

beruflichen Qualifikation, eigener Pflege-
erfahrung und Kenntnisse aus ihrem weit-
reichenden ehrenamtlichen Engagements
die Beratung. Sowohl haupt- als auch
ehrenamtliche Berater/innen mussten
vor Beginn ihrer Beratungseinsitze eine
eigens vom Praxispartner konzipierte
Qualifizierungsmafinahme (im Umfang
von 20 h fir Hauptamtliche und 25 h
fur Ehrenamtliche) absolvieren, die u. a.
Informationen zu Versorgungsstrukturen
der Region, ein praxisorientiertes Be-
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ratungstraining, Grundkenntnisse der
Gerontopsychiatrie (fiir die Ehrenamt-
lichen) sowie die Schulung auf dem Fahr-
zeug umfasste [11].

Der Kreis wurde bei der Umsetzung der
mobilen Demenzberatung von Beginn an
wissenschaftlich begleitet (8 Abb. 1). Vor-
rangiges Ziel war es zu untersuchen, wie
mobile Demenzberatung so konzipiert
und implementiert werden kann, dass
sie erstens den Bedarfen der Zielgruppen
(Pflegende, Menschen mit Demenz,
Offentlichkeit) gerecht wird und zweitens
langfristig als Bestandteil der Regelver-
sorgung (auch in anderen Kommunen/
Regionen) etabliert werden kann.

Die Perspektive aller Beteiligten, d. h.
der Ratsuchenden, Berater/innen und
der Praxispartner, wurde zu mehreren
Erhebungszeitpunkten im Projektver-
lauf ermittelt. Als Erhebungsinstrumente
dienten standardisierte Dokumentations-
bogen zur Erfassung grundlegender
Informationen in Bezug auf das Beratungs-
gesprich, qualitative leitfadengestiitzte
Interviews mit den Ratsuchenden, den
Beraterteams und den Verantwort-
lichen fiir die Projektumsetzung. Zu-
dem waren von Mitarbeitern und Mit-
arbeiterinnen aus Einrichtungen der
medizinischen, pflegerischen und psycho-
sozialen Versorgung im Rhein-Erft-Kreis
standardisierte Fragebogen auszufiillen.
Dariiber hinaus wurden Fokusgruppen
mit pflegenden Angehorigen, Work-
shops mit Beratern und Beraterinnen
sowie Beobachtungen des Geschehens an
den Standorten des Beratungsfahrzeugs
durchgefiihrt. Die im Folgenden dar-
gestellten Ergebnisse beziehen sich zum
einen vorwiegend auf die Beratungs-
gespréache, denn die Berater/innen waren
angehalten, jedes gefithrte Gesprach auf
einem Bogen zu dokumentieren. Zum
anderen werden die Ergebnisse der
qualitativen leitladengestiitzten Inter-
views mit pflegenden Angehdrigen,
welche die Beratung in Anspruch ge-
nommen haben, dargestellt. Entgegen
der urspriinglichen Planung konnten nur
8 Interviews realisiert werden. Dies ist
hauptsichlich damit zu erkléren, dass die
Rekrutierung der Befragten ausschliefllich
durch die Berater/innen erfolgen konnte.
Aus Sicht der Berater/innen stand im An-
schluss an die Gespriche fiir die oftmals
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stark belasteten Angehoérigen die Um-
setzung der erhaltenen Informationen
im Vordergrund. Deshalb waren zeit-
liche Ressourcen noch knapper, und ein
Interview hitte eine weitere Belastung
dargestellt [8]. Intensive Bemithungen,
weitere Angehorige nach der Inanspruch-
nahme der mobilen Beratung z. B. iiber
Arztpraxen und/oder Tagespflegeein-
richtungen zu erreichen, blieben ohne
Erfolg.

Inanspruchnahme und Effekte
der mobilen Beratung

Die mobile Demenzberatung hat sich in
den letzten drei Jahren zunehmend als
wichtige Anlaufstelle fiir Ratsuchende
rund um das Thema Demenz im Kreis-
gebiet etabliert. Die Beratung wird an
den einzelnen Standorten allerdings
unterschiedlich hiufig nachgefragt. Als
besonders geeignet haben sich stark
frequentierte Standorte wie die Fuf3-
gangerzone, das Krankenhaus oder der
Supermarktparkplatz erwiesen.

Ratsuchende. In der Zeit von Oktober
2012 bis Mirz 2015 wurden insgesamt
552 Beratungsgesprache dokumentiert.
Mehr Frauen als Manner kontaktierten
in diesem Zeitraum die mobile Beratung
(65 % Frauen). Die Ratsuchenden waren
durchschnittlich 59 Jahre alt (Range: 16
bis 91 Jahre) und zu 45 % berufstitig.
Bei den Menschen mit Demenz, auf die
sich die Anfragen der Ratsuchenden be-
zogen, handelte es sich ebenfalls haufiger
um Frauen (60 %), das Durchschnittsalter
lag bei 77 Jahren (Range: 45 bis 97 Jahre).
Wenn die Beratung aufgesucht wurde,
lag die Diagnose Demenz bei der unter-
stiitzungsbediirftigen Person in mehr als
der Hilfte der Fille (61%) bereits vor.
Die Diagnosestellung erfolgte in 44 % der
Fille bis zu einem halben Jahr vor der In-
anspruchnahme der Beratung.

) Beratung deckt ein
vielfaltiges Themenspektrum ab

Anlass. Zu 65 % berichteten die Rat-
suchenden {iber eine Demenzerkrankung
im eigenen familidren Umfeld (B Abb. 2).
Dabei waren in iiber der Hilfte der Fille
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Zusammenfassung

Hintergrund. Eine umfassende und gut
zugdngliche Beratung fiir Menschen mit
Demenz und ihre pflegenden Angehdorigen
kann die hédusliche Pflege auf vielfaltige

Art verbessern. Doch Betroffene suchen
sich aus den unterschiedlichsten Griinden
selten rechtzeitig Rat und Hilfe. Wird Be-
ratung aufgesucht, ist die hausliche Pflege-
situation meist bereits in eine Krise geraten.
Der landlich geprdgte Rhein-Erft-Kreis in
Nordrhein-Westfalen hat 2012 eine mobile
gerontopsychiatrische Beratung mit dem
Schwerpunkt Demenz eingerichtet. Multi-
professionelle und trageriibergreifende
Teams, bestehend aus haupt- und ehrenamt-
lichen Mitarbeiter/innen, bieten in einem
speziell ausgestatteten Fahrzeug an ver-
schiedenen Standorten im Kreis kostenlose
Beratungen an.

Ziel der Arbeit. Dieses Angebot wurde

mit finanzieller Férderung des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit durch die
Autorinnen dieses Beitrages von 2012 bis
2015 wissenschaftlich begleitet. Priméares
Ziel war es, zu untersuchen, wie eine mobile

Z Gerontol Geriat 2016 - 49:181-186  DOI 10.1007/500391-016-1029-x

Mobile Demenzberatung als niedrigschwelliges
Hilfeangebot fiir pflegende Angehorige

Beratung so implementiert werden kann,
dass sie zur Verbesserung der Situation

von Menschen mit Demenz und deren
pflegenden Angehdrigen beitragen kann.
Material und Methoden. Ein Mix aus
quantitativen (z. B. standardisierte Frage-
bogen) und qualitativen Methoden (z. B. leit-
fadengestiitzte Interviews).
Ergebnisse/Schlussfolgerung. Es zeigt
sich, dass das mobile Beratungsangebot
eine wichtige Lotsenfunktion erfiillt und zur
Entlastung von pflegenden Angehdrigen
beitrdgt. Insbesondere seine Niedrig-
schwelligkeit hat es ermdglicht, gerade jene
Pflegenden zu erreichen, die sonst eine Be-
ratungsstelle zu spét oder gar nicht auf-
gesucht hatten. Auch tragt es zur Ent-
tabuisierung von Demenz in der Offentlich-
keit bei.

Schliisselworter

Gemeindepsychiatrisches Versorgung -
Akzeptanz der Gesundheitsfiirsorge durch
Patienten - Versorgung im landlichen Raum -
Evaluation - Geriatrie

Abstract

Background. Comprehensive and easily ac-
cessible information and counseling for peo-
ple with dementia and their caregivers can
improve home care in many ways; howev-

er, for various reasons the affected persons
rarely seek help and advice. When advice is
sought the caregiving situation at home is
mostly already in a crisis. The Rhine-Erft dis-
trict, a rural area in Germany, improved its
network of dementia care services by estab-
lishing a mobile gerontopsychiatric counsel-
ing service with a special focus on demen-
tia. A multiprofessional and interdisciplinary
team consisting of professional and voluntary
personnel in a specially equipped bus offers
free counseling at several public places in the
district at least once a month.

Objectives. The project was accompanied
and scientifically evaluated by the authors of
this article from 2012 to 2015. The German
Ministry of Health funded the evaluation. The
main objective of the scientific evaluation

Mobile dementia counseling as low-threshold
assistance for caregiving relatives

was to examine how to implement the mo-
bile counseling in order to improve the situa-
tion for people with dementia and their infor-
mal caregivers.

Material and methods. A mixture of quanti-
tative (e.g. standardized questionnaires) and
qualitative (e.g. semi-structured interviews)
methods was employed.

Results/conclusion. The data show that the
mobile counseling service fulfills an impor-
tant role in the navigation into the healthcare
system and contributes to the easing of care-
giver burden. In particular, the low threshold
of the service proved to be very effective. The
mobile counseling service can reach those
caregivers who would have sought profes-
sional advice too late or not at all.

Keywords

Community mental health services - Patient
acceptance of health care - Rural health
services - Evaluation - Geriatrics

die Eltern bzw. ein Elternteil (haufiger
die Mutter) und zu etwa einem Viertel
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der oder die Partner/in betroffen. In
einem Drittel der Fille (32%) fand das
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Anfragen der Ratsuchenden
Mehrfachantworten (2584 Nennungen aus 552 dokumentierten
Gesprachen; Prozent der Nennungen; Stand: Ende des
Evaluationszeitraums, 31.03.2015)

Krankheitsbild Demenz (33%), davon:

- Symptome/Verlaufe (37%)

- Allgemeine Informationen zum Thema Pravention (25%)

- Diagnoseverfahren (16%)

- (nicht)-medikamentdse Intervention (12%)

- Hilfestellung bei Gutachten/Diagnosen (3%)

- Unzufriedenheit mit einer Behandlung/Zweitmeinung
gewdlinscht (5%)

- Umgang mit Demenzerkrankungen bzw. -erkrankten (2%)

Angebote der Demenzversorgung (43%), davon:

Hauslische Versorgung/Pflege (35%), davon:
- Niedrigschwellige Betreuungsangebote (53%)

- Haushaltsnahe Dienstleistungen (25%)

- Pflegedienste (22%)

Kompetenzentwicklung (22%), davon:

- Selbsthilfegruppen fir pflegende Angehdrige (36%)

- Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit Demenz (35%)

- Pflegekurse (14%)

- psychotherapeutische Angebote fiir Menschen mit
Demenz (8%)

Sozialleistungen (14%), davon:

- zustehende Leistungen aus Pflegekasse (51%) und
Krankenkasse (21%)

(14%) und Krankenkasse (6%)
- Sonstige zustehende Sozialleistungen (8%)

- Durchsetzung von Anspriichen gegentiber Pflegekasse

Arzte/Kliniken (17%), davon:
- Facharzte (51%)
- Hausérzte (24%)

Teilstationdre Pflege (14%), davon:
- Tagespflege (52%)

Rechtliche Aspekte (8%), davon:

- Betreuungsrecht (45%)

- Vorsorgedokumente (41%)

- Freiheitseinschrankende MaBnahmen (8%)
- Schwerbehindertengesetz (5%)

- Sonstiges (2%)

- Nachtpflege (4%)

- stationdre Pflege (54%)
- Betreutes Wohnen (27%)

- fir Menschen mit Demenz (49%)

- fir Angehorige als Auszeit (27%)

Sonstige Erkrankung (z.B. Depression; 2%)

- psychotherapeutische Angebote fiir Angehérige (6%)

- gerontopsychiatrische Kliniken/Abteilungen (25%)

- Kurzzeit- bzw. Verhinderungspflege (45%)

langfristige Wohnformen (6%), davon:

- alternative Wohnformen, z.B. Demenz-WG (19%)

Freizeit- und Urlaubsangebote (5%), davon:

- fir Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen (24%)

Abb. 3 < Anfragen der
Ratsuchenden. (Eigene Be-

Haltung &
Kommunikation [

,Sie wird nichts merken im Alltag, aber wir haben alles, alle Tipps
umgesetzt.(PA04)

LN
1 ,Wo man schon so ein bisschen weil8 dartiber, liber die Krankheit, ja
dann kann man da auch anders mit umgehen.”(PA05)

Inanspruchnahme von [

| N
Dienstleistungen —,

.. er geht einmal die Woche hin [Tagespflege] ... Dann hab ich
wenigstens die Stunden regelmdBig in der Woche. “ (PA02)

Die haben uns auch mal versucht, jemanden zu vermitteln ... Damit
es ein bisschen abwechslungsreich ist” (PA06)

Abb. 4 A Effekte der Beratung. (Eigene Darstellung)

Beratungsgesprach aus Sicht der Rat-
suchenden in einer akuten Krisensituation
statt, die oftmals von einer Uberforderung
bzw. Uberlastung der Pflegenden gekenn-
zeichnet war [12]. Die mobile Beratung
erreichte neben pflegenden Angehérigen
aber auch Menschen, die selbst den Ver-
dacht hegten, an einer demenziellen Er-
krankung zu leiden (14 %), die in Einzel-
fallen nach Einschitzung der Berater/
innen bereits weit fortgeschritten war
[12]. Bei diesem Personenkreis wurde ein
Facharztbesuch dringend empfohlen.

In den Interviews mit pflegenden An-
gehorigen (n=38) einige Wochen nach
Inanspruchnahme der Beratung konnten
grundsitzlich zwei Arten von Beratungs-
anldssen identifiziert werden: Vier der
Befragten waren zu Beginn der Beratung
nicht in der Lage zu benennen, welche
Informationen sie konkret benétigten
[-eigentlich wollte ich mir nur mal einen
Zettel [Flyer] mitnehmen ... aber dann
kamen die Fragen so im Gesprich ...“
(PA03)], wahrend die tibrigen 4 Befragten
gezielte Fragen an die Berater/innen
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rechnung)

stellten (z. B. Kontaktdaten von Tages-
pflegeeinrichtungen, [10]).

Angefragte Themen. Die Ratsuchenden
richteten sich in erster Linie mit Fragen
zu lokalen Angeboten der Demenz-
versorgung sowie zum Krankheitsbild
Demenz an die mobile Beratung. Be-
ratungsbedarf bestand dariiber hinaus
zu Sozialleistungen der Kranken- und
Pflegekassen sowie zu rechtlichen
Aspekten (8 Abb. 3). Wenngleich es sich
ganz allgemein um eine mobile ,,geronto-
psychiatrische Beratung handelt, war der
Anteil der Anfragen, die sich ausschlief3-
lich auf andere Erkrankungen wie z. B.
Depressionen bezogen, mit 2% duflerst
gering.

Erstanlaufstelle. Die mobile Beratung
war eine wichtige (Erst-)Anlaufstelle fiir
die Ratsuchenden, denn wegen ihres An-
liegens hatte ein Viertel (25 %) im Vorfeld
noch keine andere Institution kontaktiert.
Betrachtet man ausschliellich die Fille,
bei denen im Vorfeld eine Institution auf-
gesucht wurde, so handelte es sich am
héufigsten um den Hausarzt (40 %) oder
Facharzt (21%). Des Weiteren wurden an



dritter Stelle Kranken- und Pflegekassen
(12%) als Informationsquelle benannt.
Die Frage, ob Ratsuchende wahrend der
Laufzeit der Evaluation das Beratungs-
fahrzeug mehrfach aufgesucht haben,
lasst sich eindeutig beantworten, denn
lediglich 3% kamen mehr als einmal zu
einem Beratungsgespréch. Dies entspricht
der Konzeption der mobilen Beratung, die
sich als erste Anlaufstelle und als Weiter-
vermittlungsinstanz versteht.

Ratsuchende, die vor der Inanspruch-
nahme der mobilen Beratung noch keine
andere Institution mit ihrer Fragestellung
aufgesucht hatten (n=158), informierten
sich hédufiger tiber das Krankheitsbild
Demenz (39 % gegeniiber 33 % aller Be-
fragten) und etwas seltener {iber An-
gebote der Demenzversorgung (38 %
gegeniiber 43 % aller Befragten). Bei
diesem Personenkreis bestand offenbar
zunichst ein Bedarf an grundlegenden
Informationen zur Demenz, wihrend
Moglichkeiten der Versorgung, Pflege
und Betreuung offensichtlich zu einem
spiteren Zeitpunkt thematisiert werden.
Dies deckt sich mit Befunden aus der
Literatur [5, 6].

) Mobile Beratung erfiillt
eine wichtige Lotsenfunktion

Auswirkung der Beratung. Jene
Pflegenden, die sich nach der Inanspruch-
nahme der mobilen Beratung zu einem
Interview bereit erkldrten, betonten,
dass sich das Beratungsgesprich schon
kurze Zeit spiter positiv auf die hausliche
Pflegesituation ausgewirkt habe [10]. Die
Berater/innen haben die Ratsuchenden
auf Wunsch zielgerichtet an geeignete
Institutionen im Versorgungssetting ver-
mittelt (Lotsenfunktion) und ihnen so
Moglichkeiten der Entlastung aufgezeigt.
Neben dieser reinen Vermittlung von
Wissen und Informationen rund um
lokale Versorgungsangebote wurde auch
der personlichen bzw. der emotionalen
Komponente des Beratungsgesprichs eine
grof3e Bedeutung zugemessen. Pflegende
Angehorige fanden bei den Berater/innen
ein offenes Ohr fiir jhr Anliegen und oft
zum ersten Mal Verstindnis fiir ihre
schwierige Situation ,,Das ist schon ein
gutes Gefiihl, wenn man sonst immer so mit

allem alleine ist“ (PA02). So verbesserten
sich bei allen Interviewten nicht nur die
Haltung und Kommunikation zu und mit
der an Demenz erkrankten Person; auch
wurden unterstiitzende Dienstleistungen
in die hausliche Pflege integriert bzw. war
dies zukiinftig geplant (n=>5; @ Abb. 4).
Insgesamt dufSerten sich alle 8 Befragten
sehr zufrieden mit Inhalt und Form der
Beratung [12].

Diskussion

Die mobile Beratung ist als Ergidnzung
zu den bestehenden Beratungsstrukturen
konzipiert und fungiert als Erst-
anlaufstelle mit Lotsenfunktion in die
regionalen Versorgungssysteme. Durch
dieses Angebot, das im 6ffentlichen Raum
prasent ist, ergibt sich hdufig aus zunéchst
spontanen Kontakten ein Beratungs-
gespriach. Dariiber hinaus wird so das
Thema Demenz in die Offentlichkeit ge-
riickt. Dies kann dazu beitragen, Hemm-
schwellen und Informationsdefizite
erfolgreich abzubauen; Griinde, die in der
Literatur immer wieder fiir die geringe In-
anspruchnahme von entlastenden Maf3-
nahmen angefiihrt werden [2, 9]. Die
mobile Beratung erreicht pflegende An-
gehorige, Menschen mit Demenz und
die allgemeine Offentlichkeit unbiiro-
kratisch und alltagsnah und entspricht
damit der immer wieder geforderten
Ausgestaltung von Beratungssettings [5,
13]. Vor allem Pflegende, die nur zoger-
lich oder gar nicht eine ,,traditionelle” Be-
ratungsstelle aufsuchen wiirden, kénnen
dadurch zu einem fritheren Zeitpunkt
erreicht und z. B. zur Nutzung von
pflegerischen Dienstleistungen angeregt
werden. Die vielfdltigen Anfragen zeigen,
dass ein grofler Beratungsbedarf im Hin-
blick auf die unterschiedlichsten Facetten
der Demenzerkrankung und der dies-
beziiglich entlastenden Dienste und Ein-
richtungen besteht. Idealerweise kann
die mobile Beratung als vermittelndes
und informierendes Angebot einen Bei-
trag zur Optimierung einer bedarfs-
gerechten lokalen Versorgungsstruktur
leisten. Auch ist eine Ubertragbarkeit in
andere Regionen moglich und realistisch,
denn im Zuge der wissenschaftlichen
Begleitung sind Faktoren identifiziert
worden, die eine erfolgreiche Umsetzung

Hier steht eine Anzeige.
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einer mobilen Beratung ermdglichen und
die in Form eines praxisorientierten Leit-
fadens aufbereitet wurden [11]. Allerdings
kommt es immer darauf an, eine An-
passung an regionalspezifische Besonder-
heiten vorzunehmen, die sich v. a. auf
die Kommunikation und Kooperation
mit anderen Akteuren der Demenzver-
sorgung beziehen.

An dieser Stelle soll aber auch auf
die Begrenzung der mobilen Demenz-
beratung hingewiesen werden. So kann
und soll eine Fallbegleitung im Sinne eines
Case Management mit diesem Konzept
nicht umgesetzt werden. Methodisch
bleibt festzustellen, dass langfristige Aus-
wirkungen der mobilen Beratung auf das
Versorgungssystem im Rahmen dieses
Vorhabens nicht beantwortet werden
konnten. Hierunter fallen z. B. Fragen zur
Verzégerung des Heimeinzugs und/oder
zur Kostenersparnis fiir das Gesundheits-
und Pflegesystem. Dies sind Frage-
stellungen fiir weitere Forschungsvor-
haben zum hier vorgestellten Thema.

Fazit fiir die Praxis

Fiir die Implementierung einer mobilen

Demenzberatung lassen sich folgende

Handlungsempfehlungen formulieren:

== intensive Netzwerkarbeit mit allen
relevanten Akteuren im Vorfeld der
Implementierung des Angebots,

== QOrientierung an der Versorgungsreali-
tat der Ratsuchenden (z. B. im Hin-
blick auf: zeitliche Flexibilitat, Stand-
orte und Beratungsanlasse),

== ausreichende Sicherstellung
personeller (z. B. geniigend haupt-
und ehrenamtliche Berater/innen)
und finanzieller Ressourcen (z. B.
Kosten fiir den Unterhalt des Fahr-
zeugs),

== regelmaBige Schulung der Berater/
innen (z. B. in Bezug auf gesetzliche
Neuregelungen),

== Transparenz in Bezug auf Trager-
schaft, Zielsetzung und Ko-
operationen des Angebots,

== Verfiigbarkeit eines festen An-
sprechpartners/einer festen An-
sprechpartnerin fiir die laufende Ko-
ordination und Organisation des An-
gebots,

== Kostenfreiheit fiir die Ratsuchenden,

= regelmiBige Uberpriifung des An-
gebots (z. B. hinsichtlich Beratungs-
zeiten, Standorte und Beratungs-
bedarfe).
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1. Zusammenfassung

Das Projekt FABEL — Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im ldndlichen Raum, dessen
Kernanliegen darin bestand, einen neuen Unterstitzungsansatz fir pflegende Familien, in de-
nen Menschen mit Demenz begleitet und gepflegt werden, zu entwickeln und zu erproben,
konnte im Projektzeitraum erfolgreich abgeschlossen werden. Das 3-jahrige Projekt, geférdert
vom Bundesministerium flir Gesundheit (BMG), im Rahmen der Forderlinie Zukunftswerkstatt
Demenz wurde im Projektverbund zwischen der Katholischen Hochschule Freiburg (Institut far
Angewandte Forschung, Entwicklung und Weiterbildung), dem Zentrum fiir Gerontologie und
Geriatrie des Universitatsklinikums Freiburg (ZGGF) und dem Caritasverband fur den Land-
kreis Breisgau-Hochschwarzwald e.V. umgesetzt.

Nach Projektabschluss liegt eine Buch-Publikation vor, in der Manual und Kursleitfaden verof-
fentlich wurden, inkl. Kursmaterialien, die auf einer CD beigefligt sind. Das Buch steht tber
den Buchhandel der Offentlichkeit zur Verfligung — der neue Ansatz findet auf diesem Weg
Verbreitung und wird aus der Fachpraxis nachgefragt.

In vier Qualifizierungsdurchgangen wurden im Projektzeitraum insgesamt 27 freiwillige Fami-
lienbegleiter(innen) zu dem neuen Ansatz geschult. Alle Kursteilnehmer(innen) brachten eine
erste Freiwilligenqualifizierung als Pflegebegleiter(innen) oder einschlagige Praxiserfahrungen
und -qualifikationen mit. Darauf aufbauend wurden in den FABEL-Qualifizierungskursen vor
allem die Kenntnisse zum Thema Demenz vertieft. Aullerdem ging es darum, den Vernet-
zungsansatz noch deutlicher zu starken und schwerpunktmafig ein systemisches Verstandnis
zur Begleitung von Familien zu entwickeln. Dieser neue systemische Begleitungsansatz wurde 9
im Anschluss an die Vorbereitungskurse in der Praxis erprobt und umgesetzt - 73 pflegende
Familien wurde eine Begleitung vermittelt. Die urspringlich angestrebte Zahl der Familien
konnte damit nicht erreicht werden, die Wirkungen der neuen Begleitungsform und Intervention
konnten aber auch auf der Basis der vorliegenden Daten aussagekraftig nachgewiesen wer-
den.

Die Wirkungen dieser neuen Form der Unterstiitzung und Begleitung von pflegenden Familien,
die mit Demenz im Alltag umzugehen haben, wurde Uber die FABEL-Studie beforscht. Dabei
handelte es sich um eine randomisierte Studie, in deren Rahmen die Wirkungen von Pflege-
begleitung und der neuen Form der Familienbegleitung verglichen wurden. Das Studiendesign
entsprach der Logik einer klinischen Studie und war mit einem umfangreichen Erhebungs-
instrumentarium verbunden, das zu 3 Messzeitpunkten zum Einsatz kam. Die Studienergeb-
nisse werden im vorliegenden Bericht ausfuhrlich dargestellit.

Im Ergebnis kann festgehalten werden, dass Begleitung insgesamt deutlich positive Wirkun-
gen auf pflegende Angehorige und Familien zeigt — das gilt fir Pflegebegleitung und Familien-
begleitung gleichermalien. Die besondere Wirkung der Familienbegleitung zeigt sich unter an-
derem darin, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat fur pflegende Angehdriger von
Menschen mit Demenz durch diese neue Begleitungsform deutlich steigt. Die zugehdrige Ef-
fektstarke liegt dabei deutlich Gber den urspringlichen Erwartungen. Dies spricht eindeutig fir
den Nutzen der Begleitung fur pflegende Angehdrige und Familien insgesamt. Die Weiterver-
breitung der Familienbegleitung empfiehlt sich vor diesem Hintergrund auch aus gesund-
heitsékonomischer Perspektive.
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2. Einleitung

Zu Beginn des Kapitels wird die aus der Literatur bekannte Ausgangslage des Projektes vor-
gestellt. Darauf aufbauend werden Ziele abgeleitet und die zur Zielerreichung benétigten
Strukturen dargelegt.

2.1.Ausgangslage des Projektes

Bevolkerungsvorausberechnungen des Bundesamts fir Statistik zeigen eine Zunahme der
Zahl alterer Menschen in Deutschland in den kommenden Jahren (Statistisches Bundesamt,
Online, letzter Seitenaufruf, 02. Marz 2015). Dies gilt insbesondere flr Baden-Wirttemberg,
das Bundesland mit der hochsten Lebenserwartung (Doblhammer et al. 2012). Im Landkreis
Breisgau-Hochschwarzwald wird fir das Jahr 2020 von einer Zunahme der tber 80-jahrigen
von zurzeit 13.140 auf 21.920 Menschen ausgegangen (Bertelsmann-Stiftung, Online, letzter
Seitenaufruf: 23. Marz 2015). Damit einher geht eine Zunahme alterskorrelierter Erkrankun-
gen, wie z.B. demenziellen Erkrankungen. Ausgehend von aktuell ca. 1,3 Millionen Menschen
mit Demenz (MmD), prognostizieren Doblhammer et al. (2012) in verschiedenen Szenarien fir
das Jahr 2047 zwischen 1,5 und 2,7 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland. Dies
stellt die Gesellschaft vor die Aufgabe, entsprechende Strukturen zu entwickeln, mit denen
den genannten demographischen Veranderungen konstruktiv begegnet werden kann. Die
hausliche Betreuung von MmD ist dabei sowohl von Angehdrigen und Demenzerkrankten, wie
auch politisch und gesellschaftlich die mehrheitlich erwlnschte Versorgungsform (BMFSFJ
2002). Trotz Ruckgang des familidaren Pflegepotenzials wird fur die kommenden Jahrzehnte 1 O
noch von einer Zunahme der hauslichen Versorgung von Menschen mit Demenz ausgegan-
gen, vor allem in friheren Stadien der Erkrankung. Dafur wurden auch entsprechend verbes-
serte gesetzliche Rahmenbedingungen im SGB Xl geschaffen. Es braucht aber auch die Ent-
wicklung geeigneter Unterstitzungs- und Entlastungsstrukturen.

Primare Demenzerkrankungen sind durch einen generellen Abbau der kognitiven Leistungs-
fahigkeit gekennzeichnet, der mit einer ,Stérung vieler hdherer kortikaler Funktionen, ein-
schliellich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache
und Urteilsvermogen® einhergeht (WHO, 2005). Obwohl dieser Abbau schleichend und un-
merklich beginnt, fihrt er in mittleren und spaten Krankheitsstadien zu einer psychischen Be-
gleitsymptomatik, die mit einem hohen Pflege- und Betreuungsbedarf der Menschen mit De-
menz (MmD) einhergeht, der in friheren und mittleren Stadien der Erkrankung zu ca. 80% von
pflegenden Angehdrigen (pA) geleistet wird. Zu den Aufgaben die pA im Krankheitsverlauf
ubernehmen zahlen:

,Hilfen im Haushaltsbereich

Hilfe bei der Kérperpflege und alltaglichen Verrichtungen

Pflegerische Aufgaben (auch Organisation arztlicher Betreuung und andere Dienste)

Hilfe im 6konomischen Bereich (Bankgeschafte, Antrage bei den Kranken- und Pflegekassen)
Umgang mit kognitiven Defiziten und Auffalligkeiten des Verhaltens

Emotionale Unterstitzung

Beaufsichtigung“ (Gutzmann & Zank, 2005, S. 152)

Diese Tatigkeiten und der demenzbedingte Trauerprozess der Angehdrigen (Engel, 2012) sind
fur die Angehdrigen mit spezifischen Belastungen verbunden, die sich in gréRerer Depressivi-
tat, groRerem Stress, geringerem Wohlbefinden und geringeren Selbstwirksamkeitserwartun-
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gen zeigen (Pinquart & Sérensen, 2003). Die Pflege eines MmD erweist sich in diesen Kate-
gorien als belastender als die Pflege von anderen Menschen (ebd.) und geht zudem mit star-
ken koérperlichen Beschwerden einher. Diese bedingen auch einen héheren Medikamenten-
verbrauch (Matter, 2009) und fihren auch zu einem eigenem erhéhtem Demenzrisiko der pA
(Stoppe, 2006).

Die genannten primar medizinischen objektiven Belastungsindikatoren der Hauptpflegeper-
son(en) gehen, wie oben erwdhnt, mit subjektiven geaulierten Belastungsgefihlen einher.
Diese werden in der Literatur (z.B. Gutzmann & Zank, 2005; Stoppe, 2006; Engel, 2012; Mat-
ter, 2009) in mehrere Kategorien ausdifferenziert, die nachfolgend Uberblickartig dargestellt
werden. Ein erster Aspekt betrifft die standige Verfugbarkeit fur den MmD (Gutzmann & Zank,
2005; Matter, 2009), der sich daraus ergebende Zeitmangel (Stoppe, 2006), eine gestorte
Nachtruhe (Matter, 2009) und die von der/den Hauptpflegeperson/en empfundene Unméglich-
keit abzuschalten oder in den Urlaub zu fahren sowie fehlende Freiraume (Engel, 2012). Wei-
terhin erleben viele Angehdrige Gefiihle von Wut und Arger aber auch Aggression gegeniiber
dem MmD und seinen fur die Angehorigen haufig nicht verstehbaren Verhaltensweisen (Engel,
2012). Auch die Unzufriedenheit Gber einen Lebensabend, den die pflegenden Angehdrigen
sich angenehmer vorgestellt haben, nahrt diese Geflihle (Gutzmann & Zank, 2005). Auch
wenn Angehodrige diese Verhaltensweisen des MmD auf die Erkrankung zurtckfuhren, erleben
sie sich zwischen den beschriebenen Wutgeflihlen und der krankheitsbedingten Attribuierung
des Verhaltens zerrissen (Gutzmann & Zank, 2005; Engel, 2012). Pflegende Angehdrige be-
klagen haufig eine soziale Isolation (Stoppe, 2006; Matter, 2009) und fihlen sich von Bekann-
ten oder Familienmitgliedern allein gelassen (Engel, 2012; Matter, 2009). Sie erleben das Lei-
den ihres Angehdrigen, haben Angst einen geliebten Menschen zu verlieren (Matter, 2009) 1 1
und durchlaufen damit einen Trauerprozess, der durch die krankheitsbedingten Personlich-
keitsveranderungen des MmD zusatzlich erschwert ist (Engel, 2012; Stoppe, 2006). Viele
Hauptpflegepersonen sind ohne Hoffnung, die Lage verbessern kénnen (Matter, 2009) und
empfinden dariber paradoxe Schuldgefiihle (Engel, 2012). Sie schamen sich fir auffallige
Verhaltensweisen des MmD und sind dem gesellschaftlichem Stigma ,Demenz” ausgesetzt,
das zu einer mangelnden Wertschatzung der geleisteten Pflegearbeit fihrt (Engel, 2012). Die-
ses Stigma ist im Iandlichen Raum zusatzlich erhdht. Morgan et al. (2002) identifizierten fir im
landlichen Raum wohnende pflegende Angehdrige eine erhdhte Stigmatisierung des Krank-
heitsbildes ,Demenz®, einen Mangel an Privatsphare und Bewusstsein fur die Erkrankung, eine
geringere Akzeptanz und Erreichbarkeit von Angeboten, einen geringen Bekanntheitsgrad der
Angebote und Schwierigkeiten in der Leistungserbringung, zum Beispiel bei allein lebenden
Menschen mit Demenz. Im landlichen Raum lebende pflegende Angehdrige sehen die Inan-
spruchnahme von unterstitzenden Diensten haufig als eigene Unfahigkeit, die notwendige
Pflege und Unterstitzung zu leisten (ebd.) Zusatzlich fuhrt die spate Inanspruchnahme von
Leistungen zu einer erschwerten Leistungserbringung (ebd.). Die Pflege bringt nicht zuletzt
auch finanzielle Konsequenzen und EinbufRen mit sich (Luscombe, Brodaty & Freeth, 1998;
Yap, Seow, Henderson & Goh, 2005).

Forschungsergebnisse weisen zudem auf die Bedeutung Einfluss von Beziehungsvariablen
zwischen Pflegendem und Gepflegtem fur die Pflegesituation hin. Hier werden vor allem die
emotionale Nahe und die Reziprozitat in der Beziehung als relevante Faktoren diskutiert (Rohr,
2012). Mangelnde Reziprozitat in der Pflegebeziehung geht dabei mit einer erhdhten Belas-
tung der pA einher (Ybema, Kuijer, Hagedoorn, & Buunk, 2002). Insbesondere erleben pA
eines MmD starkere Unausgeglichenheit in der Beziehung zum gepflegten als andere pA
(Carruth, 1996).
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Pflegende Angehérige von MmD &ufiern bezlglich der Pflegesituation folgende Bedarfe:

e Informationen Uber die Erkrankung und den zu erwartenden Verlauf

e Anregungen fir den Umgang mit der zu pflegenden Person (z.B. Hilflosigkeit, Angste, Ag-
gressionen

e Moglichkeit eines Erfahrungsaustausches mit anderen

o Madglichkeit sich Rat zu holen, beispielsweise in einer Krisensituation

e Kenntnisse beziglich der Durchfiihrung der Pflege

o Moglichkeit einer stundenweisen Betreuung der demenzkranken Person

e Praktische Unterstitzung bei der Krankenpflege und im Haushalt

e Informationen Uber finanzielle Dinge sowie tGber Mdglichkeiten der ambulanten Pflegehilfe,
einer Tagespflegeeinrichtung, einer Kurzzeitpflege oder eines Pflegeheims*

(Matter 2009 in: Mahlberg & Gutzmann, 2009, S.225).

Eine Unterversorgung dieser Bedarfe verstarkt das subjektive Belastungsempfinden der An-
gehdrigen zusatzlich und gefahrdet damit auch den Erhalt hauslicher Pflegesettings (BMFSFJ,
2002). Gelingende hausliche Versorgung ist daher auf externe, miteinander kooperierende
Unterstutzungsleistungen angewiesen und zeichnet sich durch einen guten Mix verschiedener
Akteure aus (vgl. Kricheldorff & Bubolz-Lutz, 2006), der gerade bei besonderen Pflegesettings
wie pflegenden Séhnen (Klott, 2010) individuelle Gestaltungsmdglichkeiten zulasst.

Eine Intervention, die auf den drei Leitprinzipien Empowerment, Kompetenzsteigerung und
Vernetzung beruht und den Bedarfen pflegender Angehdriger begegnet, ist die sogenannte
Pflegebegleitung. Freiwillige werden dabei in insgesamt 60 Unterrichtseinheiten daftr qualifi-
ziert, pflegende Angehdrige zu begleiten und in der Wahrnehmung ihrer Bedarfe zu unterstit-
zen (vgl. Abbildung 1). 1 2

< Was sich pflegende Angehdrige wiinschen
= Was Pflegebegleitung will

Kompetenzzuwachs
ermoglichen —
Informationen geben Selbstorganisation
Wissen erweitern stérken
Kompetenz

Kontrolle
uber
die Situation

pflegende
Angehdrige

Zeit

bei der Suche nach

Anerkennung geben
o g5 Entlastung helfen

Sinnsuche
unterstiitzen

erfreuliche Kontakte
ermoglichen

Abbildung 1 Wiinsche pflegender Angehdriger und das Angebot der Pflegebegleitung
(Bubolz-Lutz & Kricheldorff, 2006, S.47)

Im Rahmen des Bundesmodellprojektes Pflegebegleitung wurden in den Jahren 2003 — 2008
an 97 Standorten in 186 Kursen insgesamt 2063 Freiwillige geschult (Bubolz-Lutz & Krichel-
dorff, 2011). Seitdem hat sich das Konzept in der Praxis weiter verstetigt und ist aktuell an 149
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Standorten etabliert (http://www.pflegebegleiter.de/ letzter Seitenaufruf am 24.02.2015). Zu-
dem werden die Ausbildungen inhaltlich regelmaRig weiterentwickelt und an aktuelle gesell-
schaftliche Entwicklungen adaptiert. Pflegebegleitung ist ein zugehendes Angebot das vor al-
lem darauf abzielt, die Selbsthilfe der Angehdérigen zu starken, indem neue Wege zum Um-
gang mit der Pflegesituation aufgezeigt werden. Dies kann zum Beispiel die bessere Vernet-
zung mit professionellen Hilfsangeboten, ein gegenseitiger Austausch Uber eigene Pflegeer-
fahrungen oder aber eine Bestarkung im schon begangenen Weg bedeuten. Die Begleitenden
ubernehmen dabei keine eigentlichen Pflegeleistungen (Bubolz-Lutz & Kricheldorff, 2006).

Pflegende Angehérige nehmen Pflegebegleitung positiv wahr. In der begleitenden Evaluation
zum Bundesmodellprojekt stimmten 88% der Angehdrigen der Aussage ,Durch die Pflegebe-
gleitung nehme ich mehr unterstiitzende Angebote in Anspruch, bzw. habe vor es zu tun® zu.
76% stimmten der Aussage ,Durch die Pflegebegleitung hat sich meine Gesundheit zum Po-
sitiven verandert® zu (Bubolz-Lutz & Kricheldorff 2011, S. 175 ff.).

Pflegebegleitung hat ein allgemeines Profil und richtet sich an alle pflegenden Angehdérigen.
Sie ist nicht spezifisch auf die besondere Belastungssituation pflegender Angehoriger von
Menschen mit Demenz ausgerichtet oder fur die speziellen Bedingungen in der landlichen
Versorgungstruktur konzipiert. In der Praxis werden Pflegebegleiter(innen) immer wieder mit
den Grenzen der eigenen Ausbildung konfrontiert, vor allem bei der Begleitung von pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz, die im landlichen Raum leben.

2.2.Ziele des Projektes

Aus der beschriebenen Ausgangssituation ergab sich der klare Bedarf einer speziellen Auf- 1 3
bauqualifizierung fur Pflegebegleiter(innen), die auf die Situation und die Strukturen im landli-

chen Raum besonders fokussiert sowie auf die dort lebenden pflegenden Angehdrigen von
Menschen mit Demenz. Die spezifischen Bedingungen sind gekennzeichnet durch eine gerin-

gere Angebotsvielfalt als in stadtischen Raumen und durch gréfiere Entfernungen, die es zu
Uberwinden gilt. Nicht zuletzt wegen der starkeren Isolierung der Ublichen Hauptpflegeperso-

nen sollte das gesamte Familiensystem starker in den Blick genommen und eine Familienbe-

gleitung entwickelt werden, die systemischen Pramissen folgt.

Als Zielgrofien und relevante Indikatoren fur die Wirksamkeit der neuen Intervention wurden
die Steigerung der Lebensqualitat der begleiteten pflegenden Angehérigen, die Reduzierung
ihrer Belastung, eine Steigerung der Vernetzung der Angehérigen und der Lebensqualitat der
Menschen mit Demenz definiert. Diese Ziele sollten Gber die Implementierung regionaler Fa-
milienbegleitungsinitiativen in einem Landkreis erreicht und in einem mehrstufigen Prozess
umgesetzt werden.

2.3.Projektstruktur

Zunachst ging es darum, ein spezifisches Weiterbildungskonzept fir bereits qualifizierte Pfle-
gebegleitungen zu entwickeln, das den genannten Anforderungen entspricht. Dieses wurde
anschlieBend an Modellstandorten im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald erprobt und in
der Praxis implementiert. Es handelt sich dabei um einen flachenmaRig sehr groflen Land-
kreis, der sich von der Rheinebene bis in den Hochschwarzwald erstreckt und sehr unter-
schiedliche Gemeindestrukturen aufweist, die verschiedenen Demografietypen entsprechen.
Parallel dazu wurden Qualitat und Kompetenzerwerb in der entwickelten Weiterbildung evalu-
iert, um - bei positiven Resultaten - diese als geregelte Form der Qualifizierung ins Bundes-
netzwerk Pflegebegleitung zu integrieren.
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Bei positiver
Evaluation:
bundesweite
Verankerung im
Netzwerk
Pflegebegleitung

Entwicklung eines Verankerung an Wirkungsforschung

Kurskonzept Modellstandorten

Abbildung 2 Projektstruktur

Fir die Entwicklung, Erforschung und Implementierung der Intervention Familienbegleitung
wurde eine Verbundstruktur gewahlt. Die einzelnen Projektpartner waren dabei das Institut fir
Angewandte Forschung, Entwicklung und Weiterbildung (IAF) der Katholischen Hochschule
Freiburg (KH Freiburg), das Zentrum fir Geriatrie und Gerontologie des Universitatsklinikums
Freiburg (ZGGF) und der Caritasverband flr den Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald
e.V.(CV).

Das IAF konnte dabei auf die Erfahrung aus der Begleitforschung zum Bundesmodellprojekt
.Pflegebegleiter® zurtickgreifen, die von 2003 bis 2008 durchgefihrt wurde. Der Caritasver-

band war in das Bundesmodellprogramm integriert und konnte seit dessen Ende, im Jahr

2008, eine groRe Pflegebegleiter-Initiative aufbauen, in deren Rahmen bis zum Projektstart

2012 insgesamt 6 Kurse durchgefiihrt und 94 Pflegebegleitungen qualifiziert wurden. Das

ZGGF des Universitatsklinikums Freiburg nutzte seine klinische Praxis zur Rekrutierung pfle-

gender Familien, die im Rahmen der Demenzdiagnostik auf das Projekt aufmerksam gemacht

wurden. Auch die breite Expertise im Bereich der Versorgung von Menschen mit Demenz und 1 4
ihrer Familien im ZGGF konnte in das Projekt einflieRen.

Zur Sicherung der Projektziele wurde eine evaluierende Forschungsstudie durchgeflihrt, die
ein Mehr-Ebenen-Konzept verfolgte. Zunachst wurde auf Ebene der pflegenden Angehdrigen
und der Menschen mit Demenz, die Wirksamkeit des Begleitungsangebotes erforscht. Hierfur
wurde das Design einer kontrollierten randomisierten Studie gewahlt. Auf Ebene der Freiwilli-
gen wurde die Qualitat der Weiterbildungen, gegliedert in Prozess-, Struktur- und Ergebnis-
qualitat erhoben. Zudem wurden die Tatigkeiten der Freiwilligen deskriptiv dokumentiert. Dar-
aus ergaben sich die folgenden spezifischen Verantwortlichkeiten:

Katholische Hochschule Freiburg:

- Studienleitung

- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit CV und ZGGF)

- Entwicklung der Erhebungsinstrumente

- Auswertung

- Supervision der Freiwilligen (gemeinsam mit ZGGF)

- Qualifizierung von Familienbegleitenden (gemeinsam mit CV und ZGGF)
- Randomisierungen

- Offentlichkeitsarbeit (gemeinsam mit CV)

- Projektprasentationen (gemeinsam mit CV)

Caritasverband fiir den Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald:

- pA Rekrutierung (gemeinsam mit ZGGF),
- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit KH und ZGGF)
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- Qualifizierung von Familienbegleitenden (gemeinsam mit KH und ZGGF)
- Befragungen in den Familien

- Offentlichkeitsarbeit (gemeinsam mit KH)

- Projektprasentationen (gemeinsam mit KH)

Zentrum fiir Geriatrie und Gerontologie des Universitétsklinikums Freiburg:

- pA Rekrutierung (gemeinsam mit CV),

- Supervision der Freiwilligen (gemeinsam mit KH)

- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit CV und KH)

- Qualifizierung von Familienbegleitenden (gemeinsam mit KH und CV)

3. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Im Folgenden wird die Erhebungs- und Auswertungsmethodik dargestellt. Dabei wird speziell
auf die Operationalisierung, die Art der Datenerhebung sowie die Datenauswertung eingegan-
gen.

3.1.Operationalisierung

Bei der Operationalisierung der Projekiziele wurden drei Gruppen in den Blick genommen:
pflegende Angehdrige, Menschen mit Demenz und freiwillige Familienbegleiter(innen).

3.1.1. Pflegende Angehorige 1 5

Ausgehend von der Situation pflegender Angehoriger wurden relevante Indikatoren definiert,
die im Kontext der Wirkungsforschung fir diese Zielgruppe eine entsprechende Bedeutung
haben. Angesichts der potenziellen Gesundheitsgefahrdungen, die sich aus der Pflegesitua-
tion ergeben kénnen sowie der erlebten Belastung im individuellen und familiaren Bereich wur-
den gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, Angehdrigenbelastung, das Ausmal} der Vernet-
zung und Inanspruchnahme von Unterstitzung sowie die Beziehungsqualitat untersucht. Da-
fur wurden zum Teil gut evaluierte Instrumente eingesetzt, zum Teil aber auch ein eigenes
Instrumentarium entwickelt.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat: SF-12

Das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde von der WHO in den 8 Di-
mensionen ,kdrperliche Funktionsfahigkeit®, ,koérperliche Rollenfunktion®, ,kdrperliche Schmer-
zen“, ,allgemeine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat®, ,Soziale Funktionsfahigkeit®, ,emoti-
onale Rollenfunktion®, psychisches Wohlbefinden®, ,Veranderung der Gesundheit* entwickelt,
die urspringlich mit dem 36 Items umfassenden Fragebogen SF-36 beschrieben wurden. Ein
zentrales Ergebnis der Nutzung des SF-36 war, dass 80-85% der Gesamtvarianz durch die
Faktoren korperliche und psychische Gesundheit aufgeklart werden kénnen. Daher lag die
Entwicklung einer neuen Kurzskala, die vor allem diese beiden Skalen umfasste auf der Hand.
Die neue Version umfasst 12 Items, in den Subskalen korperliches und psychisches Wohlbe-
finden. Im Projekt FABEL ist das Uber den SF-12 operationalisierte Konstrukt der psychischen
Gesundheit neben den Belastungsdimensionen des BIZA zentrale ZielgroRRe der Intervention.
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Das erste Item des SF-12 ermdglicht gesundheitsékonomische Auswertungen. Veranderun-
gen in diesem ltem lassen sich in Ersparnisse in der durchschnittlichen hausarztlichen Versor-
gung umrechnen (Andersen, Mahlbacher & Nubling, 2007).

Angehorigen Belastung: BIZA-D

Der BIZA-D (Zank, Schacke & Leipold, Online, letzter Seitenaufruf, 30. Marz 2015) erfasst in
88 ltems 20 verschiedene Subskalen der Belastung pflegender Angehdriger von Menschen
mit Demenz. Die Vielzahl der Subskalen erméglicht die Beobachtung differenzierter Veran-
derungen im Begleitungsverlauf. Die Subskalen kénnen in den Dimensionen ,Objektive prak-
tische Betreuungsaufgaben®, ,Subjektive Belastung durch Verhaltensdnderung®, ,Bedirfnis-
und Rollenkonflikte” strukturiert werden (vgl. Tabelle 1).

Vernetzung und Inanspruchnahme von Unterstiitzung

Im Bereich der Vernetzung kann die Unterstlitzung der pflegenden Angehdrigen auf 2 Ebenen
betrachtet werden — die Ebene der professionellen Unterstiitzung und die Ebene familiarer
Unterstutzung. Fir beide Ebenen wurde ein eigener Fragebogen entwickelt und erprobt. Zu-
nachst wurde auf Ebene professioneller und semiprofesioneller Unterstlitzungsangebote flr
11 Angebote die Inanspruchnahme und das Interesse der pflegenden Angehdérigen flr sich
oder den Menschen mit Demenz Unterstutzung zu erhalten, beschrieben. Die 4 Auspragungen
der Items heilRen ,Unbekannt®, ,Moéglichkeit bekannt aber kein Interesse”, ,Bekannt, Interesse
vorhanden® und ,Inanspruchnahme®. Die ltems werden nicht zu einem Gesamtwert zusam-
mengefihrt, da die Skala nicht eindimensional ist. Die Auspragung ,Mdéglichkeit bekannt, aber
kein Interesse” kann auch als erfolgreiche Rollendefinition der Angehdrigen interpretiert wer- 1 6
den. Die Items kdnnen dann als ordinalskaliert angenommen werden.

Auf einer zweiten Ebene wurde in einer 6 Items umfassenden Skala die erhaltene Unterstut-
zung vom Familiensystem, das Auftreten von Konflikten in Bezug auf die Pflegesituation und
das vom Angehdrigen erlebte Verstandnis der Familienmitglieder beztiglich der Pflegesituation
erfragt. Die Skala zeigte ein Cronbachs-Alpha von 0,639. Nach Ausschluss des ltems zu Kon-
flikten erhdhte sich das Cronbachs-Alpha auf 0,759, was einer akzeptablen internen Konsis-
tenz entspricht (Moosbrugger & Kelava, 2012). Diese verkirzte, 5-ltems umfassende, Form
wurde einer explorativen Faktorenanalyse unterzogen, um die Dimensionalitat der Skala zu
testen. Die Hauptachsenanalyse fuhrt zu zwei Skalen — ,Verstandnis® und ,Unterstutzung® —
die insgesamt 82,0% der ursprunglichen Varianz aufklaren. Sie flieBen beide in die Ergebnis-
betrachtung mit ein (vgl. Tabelle 12). Die Polung beider Skalen wurde so gewahlt, dass geringe
Werte einem hohen Verstandnis bzw. einer hohen Unterstitzung entsprechen.

Beziehungsvariablen

Die Beziehung zwischen Angehdrigen und Menschen mit Demenz wurde in den Variablen
Ausgeglichenheit, gegenseitige Abhangigkeit und emotionale Nahe durch grafische Items von
den Angehdrigen charakterisiert. Hierfir wurde auf die Grafical Balance Scale (Neyer, Wrzus,
Wagner & Lang, 2011) und die Grafic Interdependence Scale (ebd.) zurtickgegriffen. Die emo-
tionale Nahe wurde Uber die Inclusion of the Other in the Self Scale (Aron, Aron & Smollan,
1992) erhoben.
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Konstrukt Fragebogen Subskala

Psychische Lebensqualitat
Gesundheitsbezogene y g

Lebensqualitat

SF-12
Korperliche Lebensqualitat

Basale Betreuungsaufgaben

Erweiterte Betreuungsaufgaben

BIZA-D Motivieren und Anleiten

Objektive
Betreuungsaufgaben

Unterstiltzung bei Kontaktpflege

Beaufsichtigung

Subjektive Belastung d.
Spatsymptomatik
Subjektive Belastung d.
kognitive Einbul3en
Subjektive Belastung d.
verwirrtes desorientiertes Verhalten
Subjektive Belastung d.
Aggressivitat und Widerstand 1 7
Subjektive Belastung d.
Depressivitat
Subjektive Belastung d.
Beziehungsverlust

BIZA-D

Belastung pflegender An-
gehoriger

Verhaltensdanderung

Subjektive Belastung durch

Personliche Einschrankungen

Umgang mit Behorden

Mangelnde soziale Anerkennung

BIZA-D ; -
Negative Bewertung der eigenen Pflege-

leistung

Subjektiv
wahrgenommene

Bedurfniskonflikte

Finanzielle EinbulRen

Personliche Weiterentwicklung

Konflikte zwischen Beruf und Pflege

BIZA-D

Rollenkon-
flikte

Konflikte zwischen Familie und Pflege

. Vernetzung im Pflegenetzwerk
eigener Frage-

bogen

Vernetzung
Vernetzung in der Familie

Tabelle 1 ZielgréRen bei pflegenden Angehdrigen
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Zusatzlich wurden die Angehdrigen gebeten, soziodemographische Variablen und Angaben
zur Pflegesituation und eigenen Pflegeerfahrung zu machen.

Zusammenfassung

Primare Zielgréfien der Familienbegleitung sind eine Steigerung der Lebensqualitat der pfle-
genden Angehorigen und eine Reduzierung ihrer Belastung. Dies soll auch durch eine Ver-
besserung ihrer Vernetzung im Pflegenetzwerk erreicht werden. Variablen die aus Angehori-
genperspektive die Beziehung zum Menschen mit Demenz beschreiben werden erhoben und
koénnen als Kovariate in die Auswertungen einflie3en.

3.1.2. Menschen mit Demenz

Eine Verbesserung der Lebensqualitat der Menschen mit Demenz ist eine weitere Zielgrélie
des Projektes. Erhoben wurde auch der Schweregrad der Demenz, um als Kovariate in die
Auswertungen aufgenommen zu werden.

Lebensqualitit der MmD: Qol-AD

Mit dem Qol-AD (Logsdon, Gibbons, McCurry & Teri, 2002) wurde die Lebensqualitat der MmD

erhoben. Hierflir wurden sowohl MmD als auch die pA gebeten eine Einschatzung der Lebens-

qualitat in 13 verschiedenen Dimensionen abzugeben, die anschliefiend mit einer Gewichtung

von zwei zu eins zu einem Mittelwert zusammengefihrt wurden. Der Qol-AD gilt, insbesondere

im Bereich schwerer Demenzerkrankungen, als das Instrument der Wahl, das auch bei fortge-
schrittenen Demenzerkrankungen valide Aussagen ermdglicht (Moyle, Gracia, Murfield, Grif- 1 8
fiths & Venturato, 2011).

Demenzschwere: Reisberg Skalen

Im Dialog wurden die pA wahrend der Befragung gebeten, die Demenzschwere des Menschen
mit Demenz nach der Reisbergskala (Reisberg et al., 1982) zu beurteilen. Die Reisberg-Skala
(auch Global Deterioration Scale) klassifiziert die Demenzschwere in sieben Stadien, die von
.keine kognitiven Leistungseinbuflen® bis ,sehr schwere kognitive Leistungseinbullen® rei-
chen. Die Reisbergskala ist eines der meist eingesetzten Instrumente zur Beurteilung der De-
menzschwere (Stoppe, 2007).

3.1.3. Freiwillige Familienbegleiter(innen)

Die Teilnehmer(innen) der Qualifizierungen machten jeweils zum Ende ihrer Weiterbildung
Angaben zu ihrer eigenen Motivation und zur Schulungsqualitat, die in Prozess-, Struktur- und
Ergebnisqualitat untergliedert wurde. Zu diesen insgesamt 28 Items konnten die freiwilligen
Familienbegleiter(innen) in einer 6-stufigen Skala verschiedene Grade der Zustimmung &au-
Rern (Likert-Skala). Negativ formulierte Aussagen wurden vor der Bildung der Skalenmittel-
werte umgepolt, so dass in den Gesamtwerten niedrige Werte einer hohen Qualitat entspre-
chen. Die 6-stufige Skala wurde abschlief3end auf den Wertebereich 1-4 transformiert um die
Ergebnisse mit den Ergebnissen der Kursevaluation der Pflegebegleitung vergleichen zu kon-
nen. Der Fragebogen bot weiterhin die Moglichkeit in Freitextantworten, Kritik zu aul3ern, be-
sonders positive Aspekte hervorzuheben und ein allgemeines Feedback zu geben.
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Zusatzlich wurden die Freiwilligen gebeten die Kontakte zu den pflegenden Angehdrigen mit
einem eigenen Fragebogen zu dokumentieren. Beide Instrumente sind an erprobten Fragebo-
gen der Pflegebegleitung angelehnt, enthalten jedoch zusatzlich erganzende Items, die sich
auf die Erweiterungen ihrer Tatigkeiten beziehen (vgl. Bubolz-Lutz & Kricheldorff, 2011).

3.2.Datenerhebung

Fur die Datenerhebungen bei den pflegenden Angehdrigen wurde nach einem festen Schema
vorgegangen (vgl. Abbildung 3): Nachdem das pflegende Familiensystem Kontakt zu Projek-
takteuren aufnahm und Uber die Studienziele und —bedingungen aufgeklart wurde, konnten
sich die Interessierten fir oder gegen eine Teilnahme entscheiden. Im Anschluss erfolgte die
Erstbefragung der Hauptpflegeperson durch den Caritasverband. Danach wurden die Teilneh-
menden einer der beiden Interventionsformen (Pflege- oder Familienbegleitung) randomisiert
zugewiesen, wobei die Form einer 8er Blockrandomisierung' gewanhlt wurde. Dabei wurde zur
Vermeidung eines Selektionbias flr die Rekrutierungszentren ZGGF und CV jeweils eine ei-
gene Randomisierungsliste erstellt. Die Erstbefragung erfolgte somit vor der Randomisierung
und verblindet. Nun wurde vom CV, unter Bertcksichtigung lokaler und persénlicher Gege-
benheiten, eine passende Begleitung aus der randomisierten Begleitungsform vermittelt. Die
Freiwilligen erhielten die Kontaktdaten des/der pflegenden Angehorigen. Nach Vermittlung des
Kontaktes erfolgte die Begleitung, in der innerhalb von 16 Wochen 5-20 Kontakte zwischen
Hauptpflegeperson und Begleitung stattfanden. Nach dieser Zeitspanne erfolgte die zweite
Befragung der Hauptpflegeperson. Zu einem dritten Messzeitpunkt wurde nach weiteren 10 1 9
Wochen erneut befragt. Zwischen zweitem und drittem Messzeitpunkt fand kein Kontakt zwi-
schen den Freiwilligen und den Pflegenden statt.

Einschlusskriterien fur die Studie waren das Vorliegen einer primaren Demenzdiagnose und
das Wohnen im hauslichen Pflegesetting im landlichen Raum.

"In der Regel wurden in jedem Block beiden Begleitungsformen jeweils 4 Begleitungen zugewiesen.
Um Unausgewogenheiten im Verhaltnis der aktuell verfigbaren Pflege- und Familienbegleitern gerecht
zu werden wurde zusatzlich ein Block mit 5 Familienbegleitungen und 3 Pflegebegleitungen randomi-
siert. In einem spateren Block wurde dieses Verhaltnis wieder getauscht. Dies betraf beide Randomi-
sierungslisten.
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Kontaktaufnahme

*Aufklarung und Information zur Studie
*mundliche Einverstandniserklarung

Personliche Erstbefragung

sschriftliche Einverstandniserklarung
*Befragung der Angehdrigen vor Ort durch CV

I

Randomisierung, Begleiterauswahl und
Kontaktinitiierung

*Randomisierungsanfrage des CV an die KH
+CV wahlt Begleitungen aus
*Kontakte zwischen Begleitungen und pA werden initiiert

8

Begleitung

*16 Wochen lang 5 bis 20 Kontakte zwischen den
Angehaorigen und den Begleitungen

I 20

Zweitbefragung
«Zweitbefragung der Angehérigen vor Ort durch CV

Pause
*10 Wochen Pause der Kontakte

Drittbefragung

*Drittbefragung der Angehorigen vor Ort durch CV
*Danach freie Kontakte zwischen Begleitungen und

Angehdrigen

Abbildung 3 Verlauf der Datenerhebung
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3.3. Statistische Methoden

Zur Stichprobenbeschreibung fanden Methoden der deskriptiven Statistik Anwendung. Die
durch Randomisierungen gebildeten Gruppen pflegender Angehoriger wurden auf ihre Ver-
gleichbarkeit zum Start der Begleitungen Uberprft. Hierflir wurden, entsprechend des jeweili-
gen Skalenniveaus, inferenzstatistische Tests durchgefuhrt.

In der Wirkungsforschung wurden die erhobenen Daten zur Lebensqualitat, Belastung und
Vernetzung, zunachst mittels Methoden der deskriptiven Statistik dargestellt. Die Auswertun-
gen zur Wirkung der Familienbegleitung wurde Uber Kovarianzanalysen vorgenommen, bei
denen der Ursprungszustand als eine Kovariate mit einbezogen und ein Gruppenunterschied
Uberprift wurde. Die maximale Anzahl der Kovariaten berechnete sich dabei nach folgender
Formel:

C <01xN—(G-1)

wobei C, die maximale Anzahl der Kovariaten und G die Anzahl der Gruppen beschreibt (Hui-

tema, 1980). Kontrolliert werden sollten soziodemographische Variablen der pA, Variablen der
Pflegesituation und des MmD und Variablen der Beziehung zwischen pA und MmD. Die end-

gultige Darstellung der Kovariaten erfolgte nach der Stichprobenbeschreibung. Im Bereich der
Vernetzung konnten keine Kovarianzanalysen zur Auswertung herangezogen, da die Variab-

len zur Vernetzung nicht das erforderliche Intervallskalenniveau aufweist. Daher wurde fur

beide Interventionsformen mittels Wilcoxon-Tests flur abhangige Stichproben geprift, ob sich

im Begleitungszeitraum signifikante Veranderungen ergeben haben. Die Darstellung der Er-
gebnisse auf Ebene der freiwilligen Familienbegleiter(innen) erfolgt durch Methoden der de- 21
skriptiven Statistik.

Die Berechnungen wurden mit Hilfe der Statistik-Software SPSS Version 22 ausgefuhrt. Er-
ganzend wurde das Programm Excel 2013 zur Ergebnisdarstellung benutzt.

In der urspriinglichen Stichprobenkalkulation wurde von einer mittleren Effektstarke (f = 0,25)?
ausgegangen, die eine StichprobengréfRe von 150 Personen (128 nach Drop-Outs) bedingte.

4. Durchfuhrung, Arbeits- und Zeitplan

Fir die Durchfuhrung der Studie wurden folgende Meilensteine festgelegt:

e M1: Konzept und Studienprotokoll erstellt, Ethikvotum liegt vor

o M2: Die erste Welle der Pflegebegleiter und Familienbegleiter sind in die
Studienmodalitaten eingefihrt und qualifiziert, Einschluss der ersten Familie

e M3: Alle Pflegebegleiter und Familienbegleiter sind eingefihrt und qualifiziert,
Datenmanagement ist konzipiert und etabliert.

o M4: 50 % der Familien sind rekrutiert, Konzept fir die Auswertung ist erstellt.

e M5: 100 % der Familien sind rekrutiert.

e M6: Auswertungsergebnisse und AbschluRbericht sowie praxisorientiertes Manual
und Schulungskonzept liegen vor

2 Dies gilt fiir folgende Parameter: a-Niveau: 0,01; B-Niveau 0,8; Dropoutquote: 20%.
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4.1.Meilenstein 1: Protokollerstellung und Ethikvotum

Das Studienprotokoll wurde im deutschen Register klinischer Studien eingereicht und online
publiziert (Deutsches Register Klinischer Studien, Online letzter Seitenaufruf 30. Marz 2015)
Die Ethikkommission der Universitatsklinik Freiburg entschied zum 25. Mai 2012 positiv Gber
das Forschungsvorhaben und sah keine ethischen oder rechtlichen Bedenken bei der Durch-
fuhrung der Studie.

Eine erste Version des Kursmanuals wurde erstellt und bildete die Grundlage fir die kommen-
den Qualifizierungen der Freiwilligen. Die Qualifikation umfasste die folgenden Inhalte (in
Klammern die Stundenanzahl):

- Kursauftakt, Einfihrung in Studienmodalitaten (3)

- Krankheitsbild Demenz (3)

- Pflegende Angehorige (6)

- Wertschatzender Umgang mit Menschen mit Demenz (3)

- Umgang mit herausforderndem Verhalten (3)

- Trauer (3)

- Systemischer Ansatz (6)

- Gesprachsfiihrung und rechtliche Aspekte (3)

- Ldsungsorientierung nach Mittelman (2003) und Buijssen (2011) (3)
- Familiengesprach (3)

- Wiederholung: Problemlésen und Familiengesprach (3) 22
- Netzwerkarbeit (3)

- Kursabschluss (3)

Die bendtigten Fragebogen-Instrumente wurden eingeholt und zu einem Design zusammen-
gefligt. Dabei wurde der urspriinglich geplante RUD durch einen eigenen Fragebogen zur In-
anspruchnahme von Unterstlitzung ersetzt. Die geplante gesundheitsokonomische Auswer-
tung erfolgt nun tber den SF-12 (Andersen, Miahlbacher & Nubling, 2007).

4.2.Meilenstein 2: Qualifizierung der Freiwilligen und Einschluss der ersten
Familie

Die bestehenden Pflegebegleiterinitiativen im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald wurden
Uber das Projekt und die Studienmodalitaten informiert. Dabei wurde deutlich, dass nur ein
geringer Teil der 94 im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald qualifizierten Freiwilligen aktiv
fur die Projektpraxis zu gewinnen war. Aulerdem gab es auf Seiten der Freiwilligen Bedenken
bezuglich der systemischen Weitung der Familienbegleitung. Dies wurde als Belastung fur die
eigene Rolle empfunden, ,man wisse nicht wo man da rein kommt“. Den ersten, im September
2012 begonnenen Kurs Familienbegleitung schlossen im November 2012 deshalb nur finf
Freiwillige ab. In den lokalen Medien wurde Uber den Kursabschluss berichtet (vgl. Kapitel
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11.3). Eine weitere Qualifikation ,Pflegebegleitung“ fand zeitlich parallel zum Kurs Familienbe-
gleitung statt. In personlichen Treffen mit den Leitungen der lokalen Versorgungsangebote®
wurden diese Uber das Projekt informiert und mit eingebunden.

Im November 2012 wurde die erste Familie in die Studie eingeschlossen und ihr eine Beglei-
tung vermittelt.

4.3.Meilenstein 3: Qualifizierungen abgeschlossen, etabliertes Datenma-
nagement

Die geringe Teilnehmerzahl der ersten Weiterbildung Familienbegleitung machte zwei weitere
Qualifikationen erforderlich. In einem ersten Kurs, der sich zum grof3en Teil aus im landlichen
Raum wohnenden Mitgliedern der Pflegebegleiterinitiative Freiburg-Stadt bildete, wurden 4
Familienbegleitungen ausgebildet.

Zeitgleich mit diesem Kurs Familienbegleitung startete ein Kurs Pflegebegleitung, dessen Mit-
gliedern zu Beginn die Moglichkeit der anschlieRenden Familienbegleitung eréffnet wurde und
die sich zur Weiterqualifikation entschlossen. In diesem dritten Kurs Familienbegleitung wur-
den 11 Pflegebegleitungen qualifiziert und schlossen ihren Kurs im Juli 2013 ab. Die insgesamt
20 qualifizierten Freiwilligen gentigten zunachst fir die Durchfihrung der Studienpraxis. Wei-
tere Qualifizierungen ,Familienbegleitung” wurden wahrend der Interventionsphase der Studie
nicht durchgeflhrt, da dies zu einer Verringerung der aktiven Pflegebegleitungen gefiihrt hatte.

23

Vor dem Hintergrund der Erfahrungen der ersten Kurse wurde das Kurskonzept leicht modifi-
ziert und umfasst in der abschlielienden Form die folgenden Einheiten:

- Kursauftakt, EinfGhrung in Studienmodalitaten (3)

- Krankheitsbild Demenz (3)

- Pflegende Angehorige (3)

- Wertschatzender Umgang mit Menschen mit Demenz und herausforderndem Verhal-
ten (6)

- Trauer (3)

- Systemischer Ansatz (6)

- Gesprachsfuhrung (3)

- Erstgesprach (3)

- Loésungsorientierung nach Mittelman (2003) und Buijssen (2011) (6)

- Familiengesprach (3)

- Ubungstag (6)

- Netzwerkarbeit (3)

- Gewalt in der Pflege (3)

- Kursabschluss (3)

3 Im Einzelnen betraf dies die Betreuungsgruppen fiir Menschen mit Demenz in Breisach, Merdingen, Niederrimsin-
gen, lhringen, Vogtsburg und im Dreisamtal, die Caritas Bezirksstellen Millheim und Titisee-Neustadt, die kirchli-
chen Sozialstationen nérdlicher und mittlerer Breisgau und Dreisamtal, die Sozialstationen Hochschwarzwald und
sudlicher Breisgau, den Altenhilfeverbund Hochschwarzwald, die Beratungsstelle fiir altere Menschen im Dreisam-
tal, den Gesprachskreis fir pflegende Angehdérige in Breisach, die Interessenselbstvertretung pflegender Angeho-
riger im Dreisamtal, den Kreisseniorenrat, den Arbeitskreis ,Demenz* des Landratsamts Breisgau-Hochschwarz-
wald, das DRK Mullheim und die Jahrestagung des Referats offene Altenhilfe im Caritasverband fur die Erzdiézese

Freiburg.



Im Vergleich zum urspringlichen Kurskonzept wurde damit die Einheit ,rechtliche Aspekte”
gestrichen, da diese von den bereits als Pflegebegleitung qualifizierten Freiwilligen als Dopp-
lung empfunden wurde. Der Block systemisch-ldsungsorientiertes Denken und Handeln wurde
hingegen zeitlich stark erweitert. Neu hinzugekommen ist der Aspekt ,Gewalt in der Pflege®.

4.4.Meilenstein 4: 50 % der Familien rekrutiert und Auswertungskonzept er-
stellt

Die Rekrutierung von pflegenden Angehorigen und Familien geschah zu Beginn der Projekt-
laufzeit Uber drei Wege:

¢ Imlandlichen Raum wohnende Patient(inn)en des ZGGF wurden im Zuge der Demenz-
diagnostik auf die Moglichkeit der Familienbegleitung aufmerksam gemacht. Den Arzt-
briefen dieser Patient(inn)en wurde ein Flyer Familienbegleitung beigelegt. Auf einem
Online-Informationsportal des Universitatsklinikums Freiburg, wurden die Studie und
die Moglichkeit der Studienteilnahme beworben.

e Lokale Medien berichteten mehrfach Uber das Projekt (vgl. Kapitel 11.3).

o Es erfolgte eine gezielte Akquise Uber das Netzwerk des CV.

Dabei zeigten sich verschiedene Barrieren:

o Obwohl Uber die Demenzdiagnostik des ZGGF 2-3 Familien pro Woche Uber FABEL
informiert werden konnten, kam es nur ca. alle 2 Wochen zu einer Studienteilnahme. 24
Zum Zeitpunkt der Demenzdiagnostik nehmen pflegende Angehdrige jedoch in der Re-
gel nur einen sehr geringen eigenen Hilfebedarf wahr und nehmen entsprechend nur
selten Unterstitzungsangebote in Anspruch.

e Zwar sorgten Uber das Projekt informierte Leitungen der lokalen Versorgungsangebote
fur eine Vermittlung pflegender Angehdriger und Familien, in der Praxis traten hier je-
doch auch Barrieren in Form von Konkurrenzdenken auf. Zudem wurde die Wirksam-
keit der von Freiwilligen geleisteten Unterstlitzung zum Teil angezweifelt.

Der auftretenden Problematik der Stichprobenrekrutierung wurde durch verstarkte MalRnah-
men der Offentlichkeitsarbeiten begegnet. Hier sind besonders zu nennen:

e Die 32 evangelischen und katholischen Seelsorgeeinheiten im Landkreis Breisgau-
Hochschwarzwald wurden angeschrieben und auf die Unterstitzungsmadglichkeit fur
pflegende Angehdrige aufmerksam gemacht. Daran anknlUpfend wurde in Pfarr- und
Gemeindebriefen auf FABEL verwiesen.

¢ In verschiedenen Vortragen und Veranstaltungen die Anknipfungspunkte zum Thema
Demenz boten, wurde das Projekt vorgestellit.

¢ In einem Treffen mit der Koordinierungsstelle des VDK wurde das Projekt FABEL pra-
sentiert. In den im Landkreis stattfindenden Sprechstunden des VDK wurden Angeho-
rige, die nicht nur juristische Beratung suchten, auf FABEL verwiesen.

e Krankenkassen und Apotheken wurden angeschrieben und Uber das Projekt informiert.

e Ein Pressegesprach wurde am 19. Mai 2014 veranstaltet. Anschliel3end wurde in loka-
len Medien und im Radio erneut tber das Projekt FABEL informiert.
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Speziell die Informationsschreiben an Apotheken und Krankenkassen erzeugte in der Funktion
als Multiplikatoren keine Resonanz. Die Rekrutierung pflegender Angehdriger zeichnete sich
im Projektverlauf als Problemfeld ab.

In der Projektpraxis etablierte sich die Supervision der Familienbegleitungen. Die ersten bei-
den Kurse ,Familienbegleitung” wurden in einer Supervisionsgruppe zusammengefihrt. Eine
zweite Gruppe entstand aus den Teilnehmenden des dritten Kurses. In jeder Supervisions-
gruppe wurden beim ersten Treffen verbindliche Regeln der Gruppe formuliert und die Zustim-
mung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer eingeholt. Zu diesen Regeln zahlte beispielsweise,
dass beim Besprechen der jeweiligen Begleitungen keine Namen genannt wurden, so dass
die Anonymitat gewahrleistet wurde, beziehungsweise dass besprochene Inhalte vertraulich
zu behandeln waren. Seitens der Supervisor(inn)en wurde darauf hingewiesen, dass es in
Einzelfallen notwendig sein kdnnte, weitere Mitglieder des Studienteams zu informieren, bei-
spielsweise dann, wenn sich deutliche Abweichungen der Rahmenbedingungen der Studie
abzeichneten.

Obwohl seitens der Supervisor(inn)en bzw. von dem Gesamtstudienteam von Anfang an her-
vorgehoben wurde, dass die Teilnahme an der Gruppensupervision lediglich wahrend der je-
weils ersten Begleitung verpflichtend sei, besuchten die meisten Familienbegleiter(innen) ihre
Supervisionsgruppe bis zum Ende der Projektlaufzeit sehr regelmafig und auch dann, wenn
sie Uber einen langeren Zeitraum, der in Einzelfallen langer als ein Jahr dauerte, keine aktive
Begleitung aufnehmen konnten.

Im Verlauf der Supervision zeigte sich, dass neben der Fallarbeit, also der fachlichen Super-
vision, die dem Zugewinn von Sicherheit im eigenen Handeln diente, auch die Férderung der 25
Gruppenkohasion der Teilnehmenden untereinander, der Austausch aktueller Informationen

und besonders das Pflegen der Beziehung zwischen Familienbegleitungen mit dem Stu-
dienteam von hoher Relevanz waren. Durch die Supervision sollten die Familienbegleiter(in-

nen) gewissermalfen ,im Boot gehalten® werden.

Um auch in den Phasen, in denen viele Begleitungen gleichzeitig stattfanden, allen Begleite-
rinnen und Begleitern Raum zum Besprechen ihrer Anliegen zu geben, wurde bereits zu Be-
ginn ein ,Supervisionsvorbereitungsbogen® eingefihrt. Dieses Formular, das den Supervi-
sor(inn)en meist bereits vorher per Email oder postalisch zugesandt wurde, diente den Fami-
lienbegleiter(innen) als Instrument zur Reflexion des eigenen Tuns sowie personlicher Mo-
tive/Haltungen und bot den Supervisor(inn)en die Méglichkeit, sich vorab auf die auf dem Bo-
gen formulierten Anliegen vorzubereiten und damit beispielsweise auch Extra-Materialien zur
Supervision mitzubringen.

Die Supervisor(inn)en begegneten den Familienbegleiter(innen) auf Augenhéhe und versuch-
ten, durch eine eigene wohlwollende und wertschatzende Haltung Lernen am Modell zu er-
maoglichen.

4.5. Meilenstein 5: 100 % der Familien sind rekrutiert

Die Rekrutierung pflegender Angehdriger, blieb die grote Herausforderung der Projektpraxis.
Es wurde entschieden den Einschlusszeitraum fur pflegende Angehdrige und Familien von
ursprunglich Mai 2014 bis August 2014 zu verlangern. In diesen Begleitungen konnte aus Zeit-
grunden keine Drittbefragung 10 Wochen nach Studienabschluss mehr vorgenommen werden
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— der dritte Messzeitpunkt entfiel fir die ab Juni 2014 eingeschlossenen Angehdrigen. Insge-
samt wurden 76 Angehorige in die Studie eingeschlossen (vgl. Kapitel 7.1), das Studienziel
150 pflegenden Angehdrigen eine Begleitung zu vermitteln konnte trotz umfangreicher An-
strengungen nicht erreicht werden (vgl. Abbildungen 3 und 4).

Beginn der Begleitungen
9
8
7
6
5
4
3
2
1
0
Monat
Abbildung 4: Monatlich eingeschlossene Familien 26

Eingeschlossene Familien kumuliert

Monat

Abbildung 5: Eingeschlossene Familien kumuliert



4.6.Meilenstein 6: Auswertungsergebnisse und Projektdokumente liegen vor

Mit einer vierten Qualifikation ,Familienbegleitung® wurde zum Projektende auf bestehende
Winsche der Pflegebegleitungen nach einem weiteren Kursangebot eingegangen. Diesen
Kurs schlossen im November 2014 7 Teilnehmerinnen ab. Insgesamt sind nun 27 Familienbe-
gleitungen fir die Praxis qualifiziert.

In einem Expertengesprach mit den lokalen professionellen Akteuren im Hilfssystem, wurden
erste Projektergebnisse vorgestellt. Diese stiel3en auf grol3es Interesse. Zur Verbesserung der
Kooperation zwischen Begleitungsinitiativen und Beratungsstellen wurde auf Wunsch der Be-
ratungsstellen die Einfuhrung eines Newsletters ,Pflegebegleitung” beschlossen. Die Teilneh-
menden waren sich Uber die grofie Bedeutung der Anbindung Freiwilligeninitiative an profes-
sionelle Fachstellen einig. Meilenstein 6 wird mit Berichtslegung erreicht.

4.7.Besondere positive wie negative Erfahrungen

Besonders positiv hervorzuheben ist zunachst das Engagement der aktiven Freiwilligen, sich
auch zeitlich intensiv fur pflegende Angehérige und Familien im Rahmen der Studie einzuset-
zen. Auch die Familienbegleitungen erleben ihre Tatigkeit als Bereicherung und berichten,
dass sie sich durch die Ausbildung gestarkt fihlen. Einige der Multiplikatoren erlebten es als
besonders positiv bei stark belasteten Familien ein entgeltfreies niederschwelliges Unterstit-
zungsangebot vermitteln zu kénnen.

Negativ fielen Probleme in der Stichprobenerreichung auf, das Stichprobenziel konnte nicht 27
realisiert werden. Insbesondere kommt es in der Vermittlung pflegender Familien zu Konkur-
renzdenken zwischen freiwilligen und professionellen Unterstiitzungsangeboten, die sich erst

nach einer Veroéffentlichung der Ergebnisse im abschlieRenden Expertengesprach legten.
Weiterhin gestaltete es sich zum Zeitpunkt der Antragstellung als schwierig, die Zahl der akti-

ven Freiwilligen zuverlassig zu schatzen. Aus der zu Beginn geringen Anzahl der Freiwilligen

ergaben sich Schwierigkeiten in der Randomisierungspraxis, wenn eine Begleitungsform fur

ein Gebiet des Landkreises randomisiert wurde, in der keine oder nur wenige entsprechende
Begleitungen aktiv waren.

4.8.Konsequenzen fur die Studienpraxis

Aus der Verringerung der Teilnehmerzahl der pflegenden Angehdrigen ergeben sich fur die
Auswertungen folgende Konsequenzen:

e Varianzanalytische Betrachtungen sind aufgrund der kleinen Stichprobengréfie nicht
fur alle drei Erhebungszeitpunkte durchflhrbar. Auswertungen werden vor allem im
Pra-Post-Design vorgenommen. Bei nicht eindeutiger Interpretationen der Daten wer-
den deskriptive Daten des dritten Messzeitpunkts in der Interpretation bertcksichtigt.

¢ Um signifikante Unterschiede zwischen den Interventionsformen nachzuweisen, wird
nun eine deutlich groRere Effektstarke bendtigt als urspringlich angenommen.

e Ein Teil der Familienbegleitungen hat vor der Weiterqualifikation keine Praxis als Pfle-
gebegleitung gesammelt. Dies fuhrt zu einer weiteren Reduzierung des Interventions-
effektes.
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5. Stichprobenbeschreibung

In diesem Kapitel wird zunachst die Stichprobe der pflegenden Angehérigen beschrieben. Es
wird zudem Uberprift, ob durch die Randomisierungen zum Begleitungsstart vergleichbare
Gruppen entstanden sind. Daran anknupfend wird festgelegt, welche Variablen als Kovariab-
len in die Auswertungen einflie®en. AbschlieRend werden die im Projektverlauf qualifizierten
Familienbegleitungen durch statistische Kennwerte beschrieben.

5.1.Beschreibung der Stichprobe zum Begleitungsstart

Den Einschlusskriterien entsprechend (vgl. Kapitel 3.2) wurden Uber die beschriebenen Rek-
rutierungswege (vgl. Kapitel 4.3 und 4.4) insgesamt 76 pflegende Angehdrige in die Studie
eingeschlossen und durch Randomisierung einer der Begleitungsformen zugewiesen. Auf
beide Interventionsformen fielen dabei je 38 Randomisierungen. Von diesen 76 pA wurde 73
eine Begleitung vermittelt, in 3 Fallen konnte keine Begleitung starten. Die Grinde hierfur wa-
ren: ein Rickzug der Teilnahmebereitschaft, plétzlicher Tod eines MmD und eine Ricknahme
der Demenzdiagnose so dass das Einschlusskriterium ,vorliegen einer Diagnose flr eine pri-
mare Demenzerkrankung® nicht mehr erflllt war. Von den 73 begleiteten Angehoérigen konnten
10 nicht in die Pra-Post-Vergleiche eingeschlossen werden. Griinde fur Studiendropout waren
(u.a.): Umzug der pA, Tod des MmD, Tod der pA, Ricknahme der Studienbereitschaft.

Fur die Stichprobe stehen folglich von 63 von pflegenden Angehdrigen Pra-Post-Angaben zur
Verfugung, von denen 33 von einer Familienbegleitung und 30 von einer Pflegebegleitung 29
unterstitzt wurden. 47 (74,6%) der eingeschlossenen Angehdrigen sind weiblichen, 16
(25,4%) mannlichen Geschlechts. Das Geschlechterverhaltnis ist in beiden Begleitungsformen
gleich (x%(1, N = 63) = 0,0498, n.s.). Das Durchschnittsalter der pflegenden Angehorigen be-
tragt 63,86 Jahre, bei einer Standardabweichung von 12,94 Jahren. Der Altersrange reicht von
33 bis 89 Jahren, insgesamt ist das Alter der Angehdrigen in beiden Interventionsformen gleich
verteilt (t (61) = 1,119, n.s.). Auch im Familienstand unterscheiden sich die Gruppen Pflege-
und Familienbegleitung nicht (x2(2, N = 63) = 1,265, n.s.), der liberwiegende Teil (88,9 %) der
Angehorigen lebt dabei in einer festen Partnerschaft. 37 (58,7%) der Angehorigen pflegten
ihren (Ehe-) Partner, 23 (36,5%) ihre (Schwieger-)Eltern. In 2 (3,1%) Fallen wurden Geschwis-
ter gepflegt in einem Fall (1,6%) die GroRReltern. Auch in dieser Pflegebeziehung bestehen
zwischen den beiden Gruppen keine signifikanten Unterschiede (y? (3, N = 63) = 1,278, n.s.).
Der Groliteil der pflegenden Angehdrigen (85,7%) hat keine Erfahrung in der Pflege von Men-
schen mit Demenz, die Erfahrung ist in beiden Interventionsformen gleich verteilt (x?(1, N =
63) = 0,001, n.s.).

Bei den von in der Studie begleiteten pflegenden Angehdrigen gepflegten MmD ergibt sich
folgendes Bild. Ungefahr die Halfte der Menschen mit Demenz hat noch keine Pflegestufe
(47,6%). Pflegestufe 1 liegt bei 18 (28,6%), Pflegestufe 2 bei 11 (17,5%) und Pflegestufe 3 bei
4 (6,3%) der MmD vor. Die Pflegestufen sind Uber beide Gruppen gleich verteilt (U (63) =
441,5, n.s.). Die Demenzschwere wurde Uber die Reisbergskala erhoben. 2 (3,3%) der MmD
befanden sich in Stadium der geringen kognitiven ReinbuRen (Reisberg-Stufe 3), bei 14
(23,0%) MmD liegen maRige kognitive Einbufen vor (Reisberg-Stufe 4). Bei 27 (44,3%) MmD
bestehen mittelschwere kognitive EinbulRen (Reisberg-Stufe 5), 16 (26,2%) MmD haben
schwere kognitive EinbuRen (Reisberg-Stufe 6) und bei 2 (3,3%) Personen existieren sehr
schwere kognitive Einbufien (Reisberg-Stufe 7). Die zentrale Tendenz der beiden Gruppen
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unterscheidet sich nicht (U (61) = 448,5, n.s.). Es ist jedoch aufféllig, dass in der Gruppe der
Familienbegleitung deutlich mehr leichte Demenzen (Reisberg-Stufe 3-4 und schwere Demen-
zen vorhanden sind (Reisberg-Stufe 6-7). Ein exakter Fisher-Yates-Test ergibt eine signifi-
kante Abweichung von der Null-Hypothese (p < 0,05). Dies zeigt sich auch im BIZA-D, in den
objektiven Betreuungsaufgaben zum Begleitungsstart unterscheiden sich die beiden Interven-
tionsgruppen in einer MANCOVA signifikant (F (1,48) = 2.594; p < 0,05). Dabei liegt ein groRRer
Effekt (n,?= 0,245) vor. Die Randomisierung hat in der Demenzschwere nicht zu statistisch
vergleichbaren Gruppen geflhrt.

Merkmal Auspriagung Familiﬁr:‘l;eglei- Pflegebegleitung
Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent

Geschlecht Mannlich 8 24,24 8 26,67
Weiblich 25 75,76 22 73,33
(Ehe-)Partner 18 54,55 19 63,33

Beziehung zum (Schwieger-) Mutter / -Vater 13 39,39 10 33,33

MmD Bruder / Schwester 1 3,03 1 3,33
Sonstige 1 3,03 0 0,00
Privat MmD gepflegt 3 9,09 1 3,33

Geleistete Pflege Professionell MmD gepflegt 1 3,03 1 3,33
Beides 1 3,03 2 6,67
Keine 18 54,55 12 40,00

Pflegestufe L ! 21,21 1 36,67 3 O
2 6 18,18 5 16,67
3 2 6,06 2 6,67
Stufe 3 2 6,06 0 0,00
Stufe 4 9 27,27 5 16,67

Reisbergskala Stufe 5 9 27,27 18 60,00
Stufe 6 12 36,36 4 13,33
Stufe 7 0 0,00 2 6,67
verheiratet / feste Partnerschaft 29 87,88 27 90,00

Familienstand geschieden 3 9,09 1 3,33
ledig 1 3,03 2 6,67
Mittelwert 62,12 65,77

Alter Standardabweichung 13,51 12,21
Spannweite 33 -86 40 - 89

Grafic Balance Mittelwert 5,94 5,57

Scale Standardabweichung 1,08 1,22

Grafic Interdepen- | Mittelwert 6,09 6,17

dence Scale Standardabweichung 0,879 1,02

Emotional Closen- | Mittelwert 4 4,2

ess Scale Standardabweichung 1,69 1,75

Tabelle 2: Stichprobenbeschreibung der pflegenden Angehérigen und der Menschen mit Demenz

Die pflegenden Angehdérigen erleben die Beziehung zum Menschen mit Demenz in der Regel
als nicht ausgewogen, der Mittelwert der GBS liegt zum Begleitungsstart bei 5,76 (SD = 1,155)
und den Menschen mit Demenz als von lhnen abhangig (M: 6,13; SD = 0,942). Die emotionale
Nahe wird von den Teilnehmenden im Bereich des Skalenmittelwertes beantwortet (M= 4,2;
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SD= 1,711). In keiner der Beziehungsvariablen unterscheiden sich die Gruppen zu Beginn
signifikant, die deutlichsten Unterschiede bestehen in der GBS (vgl. Tabelle 2).

Durch die Randomisierungen wurden in Bezug auf die demographischen Variablen der Ange-
hérigen vergleichbare Gruppen erzeugt. In Bezug auf die Demenzschwere der Gepflegten und
die erlebte Reziprozitat der Pflegebeziehung liegen jedoch zum Begleitungsstart Unterschiede
zwischen den Gruppen vor.

5.2. Auswahl der Kovariablen

Nach Huitema (1980, vgl. Kapitel 3.2) kénnen bei einer Stichprobengrofle von 63 Personen 5
Kovariaten in die Auswertungen einflieRen. Da in jeder Kovarianzanalyse der Ursprungswert
der abhangigen Variable kontrolliert wird, kénnen 4 Kovariate, in die Auswertungen aufgenom-
men werden. Dies sind:

Geschlecht

Alter

Reisberg-Skala
Grafical Balance Scale

Geschlecht und Alter wurden theoriegeleitet, Reisberg-Skala und GBS aufgrund von Gruppen-
unterschieden zum Begleitungsstart ausgewahlt.

5.3.Beschreibung der Familienbegleitungen

Von den 27 ausgebildeten Freiwilligen haben 25 Angaben zur Soziodemographie und Kurs-
qualitdt gemacht. Die Begleitenden sind durchschnittlich 58,08 Jahre alt (SD: 7,77). Der Al-
tersrange reicht von 43 bis 70 Jahren. Die Mehrheit (80%) der Begleitenden ist weiblich. 10
Familienbegleitungen sind bereits im Ruhestand, 8 sind aktuell berufstatig (32%), 3 Familien-
begleitungen sind als Hausfrau / Hausmann aktiv und 4 weitere in anderen Berufsformen (z.B.
Selbststandig).

Geschlecht Beruf

10

= Berufstatig

20 Hausfrau / Hausmann / Familienfrau / Familienmann
= Im Ruhestand

= Mannlich = Weiblich = Sonstiges / Freitext

Abbildung 7 Geschlechterverhéltnis und Berufstétigkeit von Familienbegleitenden
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68% der Familienbegleitungen hat bereits einen MmD gepflegt. 48,0 % haben private Erfah-
rungen in der Pflege von Menschen mit Demenz, 24% haben professionelle Erfahrungen in
der Pflege von Menschen mit Demenz und 28% haben ehrenamtlich einen Menschen mit De-
menz gepflegt. Die haufigsten Motive flr die Kursteilnahme waren Interesse am Krankheitsbild
Demenz (80%) und personliche Weiterentwicklung (92%). Fur 35,3% der Freiwilligen die
selbst einen Menschen mit Demenz gepflegt haben, war der selbst erlebte Wunsch nach Un-
terstiitzung in der eigenen Pflegesituation Motivation den Kurs Familienbegleitung zu besu-
chen. In Freitextantworten wurde zudem der Wunsch nach sozialem Engagement, die syste-
mische Arbeit, die Unterstltzung pflegender Angehdriger in weiteren Ehrenamtern, Erfahrun-
gen aus dem Berufsleben und der Wunsch nach Unterstitzung in der eigenen Pflege eines
nicht an Demenz erkrankten Angehorigen als Motivation zur Kursteilnahme angegeben.

Geleistete Pflege Art der geleisteten Pflege
20 18
15 12 13
10
6 7
5 I I
o = | - 32
Privat Professionell Freiwillige
lja = nein .Ja .Nein

Abbildung 8 Wurde und in welcher Form wurde ein MmD von den Familienbegleitenden gepflegt
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Abbildung 9 H&ufigkeit verschiedener Motive zur Teilnahme an der Weiterbildung



6. Ergebnisse

Nachfolgend wird die Wirkung der Familienbegleitung in Bezug auf Lebensqualitat, Belastung
und Vernetzung der pflegenden Angehdrigen beschrieben. AnschlieRend werden die Doku-
mentationen der Begleitungen und die Qualitat der Weiterbildungen dargestellit.

6.1.Wirkung der Familienbegleitung

6.1.1. Lebensqualitat der pflegenden Angehodrigen

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der pA wurde mit dem SF-12 Fragebogen erhoben
(vgl. Kapitel 3.1). In der Gruppe der Familienbegleitung betragt die Lebensqualitat zum Start
der Begleitung 42,93 (SD: 10,94, n = 30), in der Gruppe der Pflegebegleitung 41,2 (SD: 11,82,
n = 29). Wahrend die Lebensqualitat in der Familienbegleitung auf einen Wert von 47,28 (SD
= 10,63, n = 30) steigt, bleibt sie in der Pflegebegleitung annadhernd konstant (M= 42,0, SD =
8,57; n = 29). Die vergleichende ANCOVA zeigt einen signifikanten Gruppenunterschied
(F(1,53) = 4,151; p < 0,05), wobei die Effektstarke np?= 0,074 betragt.

Pra Post Gruppenunterschied
SF-12 Deskriptive Statistik
ANCOVA p
M SD M SD
. FB (N = 30) 42,93 10,94 47,28 10,63
ziythSChe 0<0.05 33
ala PB (N = 29) 412 11,82 42,01 8,57
Kérperliche  FB (N'=30) 47,85 10,17 46,73 11,18 N
Skala PB(N=29) 4152 1347 4334 122

Tabelle 3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Psychische Skala - SF-12
55
50 47,28
42,93 —
45 I
-
40 I 1
41,2 42,01
35
30
Pra Post
——FB (N=30) ——PB (N =29)

Abbildung 10 Psychische Skala des SF-12 Deskriptive Werte der pA im Prd-Post-Vergleich

agwgg..........____



Die Veranderungen im ersten Iltem der SF-12 zur Beurteilung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat lassen sich nach Andersen, Mihlbacher & Nubling (2007) in Kostenersparnisse
in der durchschnittlichen hausarztlichen Versorgung pro Arztbesuch umrechnen. In der
Gruppe der Pflegebegleitung flhrt dies zu einer Ersparnis von 49,3 € pro begleitetem pflegen-
dem Angehorigem. Fir Familienbegleitungen liegt dieser Wert bei 90,12 €, woraus sich ein
Unterschied von 40,82 € pro begleitetem pflegendem Angehdrigen ergibt*. Basierend auf 9,7
Arztbesuchen pro Jahr (Statista, 2012), betragt die Ersparnis einer Pflegebegleitung 478,21 €
/ Jahr und begleitetem Angehorigen. Fur Familienbegleitungen liegt dieser Wert bei 874,16 €
/ Jahr und begleitetem Angehdrigen, der monetare Nutzen der Weiterbildung Iasst sich damit
auf 395,95 € pro Jahr und pflegendem Angehdérigen beziffern.

6.1.2. Belastung der pflegenden Angehorigen

Bereich Objektive Betreuungsaufgaben

In den objektiven Betreuungsaufgaben ergeben sich keine signifikanten Unterschiede zwi-
schen den beiden Begleitungsformen.

Deskriptive Statistik Gruppe.nunter-
schied
BIZA-D Objektive Be-
treuungsaufgaben Pra Post
ANCOVA p

Gruppe M SD M SD
Basale Betreuungsauf- FB(N=31) 405 402 425 3,9 s
gaben PB(N=29) 7,57 503 695 5,17
Erweiterte Betreuungs- FB(N=31) 10,12 4,42 89 4,17 .

aufgaben PB(N=29) 12,77 4,05 12,07 3,98

FB(N=31) 6,62 529 6,26 5,16
Motivieren und Anleiten n.s.
PB(N=29) 864 558 7,38 6,21

Unterstitzung bei der FB(N=29) 931 611 971 6,07

n.s.
Kontaktpflege PB(N=28) 12,22 4,92 118 5,31

Emotionale  Unterstit- FB(N=31) 731 395 685 378

zung PB(N=29) 875 325 72 343

n.s.

FB(N=31) 549 405 517 35
Beaufsichtigen n.s.
PB(N=29) 767 378 656 3,6

Tabelle 4 Objektive Betreuungsaufgaben

4 Diesen Rechnungen liegen nur Mittelwerte der Studie zu Grunde. Die Kostenunterscheide gehen aus
linearer Interpolation hervor.
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Dies betrifft die Dimensionen ,Basale Betreuungsaufgaben® (F(1,54) = 0,609; n.s.), ,Erweiterte
Betreuungsaufgaben® (F(1,54) = 2,231; n.s.), ,Motivieren und Anleiten* (F(1,54) = 1,562; n.s.),
Lunterstitzung in der Kontaktpflege* (F(1,54) = 0,037; n.s.), ,Emotionale Unterstitzung"
(F(1,54) = 1,114; n.s.) und ,Beaufsichtigen“ (F(1,54) = 0,281; n.s.). In beiden Begleitungsfor-
men kommt es wahrend des Begleitungszeitraums zu signifikanten Reduzierungen in den ob-
jektiven Betreuungsaufgaben. Auf die gesamte Stichprobe bezogene T-Tests zeigen flr die
Dimensionen ,Erweiterte Betreuungsaufgaben® (1(59) = 2,558, p < 0,05), ,Emotionale Unter-
stitzung” (1(59) = 2,293, p < 0,05) und ,Beaufsichtigen® (1(59) = 20214, p < 0,05) jeweils einen
signifikanten Rickgang. Zudem existiert fur die Dimension ,Motivieren und Anleiten” (t(59) =
1,842, p < 0,1) eine statistische Tendenz zur Reduktion der Belastung der pflegenden Ange-
hérigen wahrend des Begleitungszeitraums.

Bereich Subjektive Belastung

Die subjektiven Belastungsdimensionen ,Spatsymptomatik® (F(1,54) = 3,339, n.s.), ,Kognitive
EinbuRen® (F(1,54) = 0,005; n.s.), ,Desorientiertheit” (F(1,54) = 0,714; n.s.), ,Aggressivitat und
Widerstand“ (F(1,54) = 0,078; n.s.) und ,Depressivitat* (F(1,54) = 0,682; n.s.) weisen keine
signifikanten Gruppenunterschiede auf.

Gruppenunter-
Deskriptive Statistik schied
BIZA-D Subjektive Be-
lastung Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD 35
FB (N = 30) 08 1,06 092 1,07
Spatsymptomatik n.s.

PB(N=29) 063 087 053 0,71

FB(N=31) 2,33 1,13 2,07 1,1
Kognitive EinbulRen n.s.
PB(N=29) 2,18 0,93 2 1,04

FB (N =31) 1,27 096 1,24 1,16
Desorientiertheit n.s.
PB (N = 29) 1,66 0,88 1,44 0,75

Aggressivitat und Wider- FB(N=31) 119 1,02 115 1,03

tand n.s.
stan PB(N=29) 139 105 1,37 1,18

FB (N = 31) 1,68 1,09 173 1,13
Depressivitat n.s.
PB(N=29) 165 1,03 149 1,09

FB(N=31) 246 1,12 2,61 1
Beziehungsverlust p <0,01
PB(N=29) 251 084 214 1,13

Tabelle 5 Subjektive Belastung

In der Belastungsdimension ,Beziehungsverlust® ergibt sich ein signifikanter Unterscheid zwi-
schen den Begleitungsformen (F(1,54) = 7,92, p < 0,01). Die zugehdrige Effektstarke betragt
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np?= 0,130. In dieser Dimension erhoht sich die Belastung der von einer Familienbegleitung
begleiteten Angehdrigen von 2,46 (SD: 1,12) auf 2,61 (SD: 1,0), wahrend sie bei den Pflege-
begleitungen von 2,51 (SD: 0,84) auf 2,14 (SD: 1,13) sinkt. In der Belastungsdimension ,Kog-
nitive EinbufRen® kommt es in der gesamten Stichprobe zu einem signifikantem Rickgang
(t(59) = 20,42, p < 0,05) wahrend des Begleitungszeitraums.

Beziehungsverlust
3,5
2,61

3 2,51
2,5 }T E—

2

2,46

1,5 2,14

1
0,5

0

Pra Post
—e—FB (N=31) —e—PB (N =29)

Abbildung 11 Belastung durch Beziehungsverlust 36

Bereich Bedirfnis- und Rollenkonflikte (Teil1)

Es zeigen sich keine Unterschiede in der Wirkung von Familienbegleitung in den Belastungs-
dimensionen ,Personliche Einschrankungen® (F(1,54) = 0,001, n.s.), Mangelnde institutionelle
Unterstutzung“ (F(1,53) = 1,173, n.s.), ,Mangelnde soziale Anerkennung“ (F(1,54) = 0,012,
n.s.), ,negative Bewertung der eigenen Pflegeleistung® (F(1,54) = 0,575, n.s.) und ,Personli-
che Weiterentwicklung® (F(1,54) = 1,002, n.s.).

Bereich Bedirfnis- und Rollenkonflikte (Teil2)

In den finanziellen Einbuf3en ergeben sich keine Unterschiede zwischen den Begleitungsfor-
men (F(1,53) = 1,177, n.s.). Angaben zu beruflichen Rollenkonflikten konnten nur berufstatige
Angehdrige machen, was auf 21 Angehdrige zutrifft. Varianzanalytische Auswertungen sind in
dieser Stichprobengréfe nicht mdglich. Unter beiden Begleitungsbedingungen bleibt die Be-
lastung durch berufliche Rollenkonflikte auf einem geringen Niveau konstant. Angaben zu fa-
milidaren Rollenkonflikten sind von Angehérigen mit Kindern und / oder Partner mdglich, dies
trifft auf 25 der begleiteten pflegenden Angehérigen zu. In dieser Belastungsdimension zeigen
sich deutliche Unterschiede zwischen den beiden Begleitungsformen. Wahrend die Belastung
durch familidre Rollenkonflikte bei Angehdrigen, die von einer Familienbegleitung begleitet
wurde von 2,05 (SD 0,81) deutlich auf 1,59 (SD = 1) zuriickgeht (D = - 0,506) steigt sie fir
Angehdrige, die von einer Pflegebegleitung begleitet wurden von 1,73 (SD: 1,17) auf einen
Wert von 2,07 (1,28) deutlich an (D = 0,277). Zwischen den Begleitungsformen besteht somit
ein Unterschied von D = 0,783. (vgl. Abbildung 12)
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Gruppenunter-

Deskriptive Statistik schied
BIZA-D Bediirfnis- und
Rollenkonflikte (Teil1) Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD

Personliche Einschran- FB (N =31) 168 1,08 16 1,06 ns
kungen PB(N=29) 191 1,08 1,74 1

Mangelnde Institutio- B (N =30) 09 077 088 078 s

nelle Unterstitzung PB (N = 29) 089 094 071 0,75

Mangelnde soziale Aner- FB (N =31) 1,33 0389 1.3 0.9 s
kennung PB(N=29) 1,38 1,11 1,33 0,98

Negative Bewertung der "B (N=31) 1,16 097 1,08 094 s
eigenen Pflegelelstung PB (N = 29) 1,26 0,86 1107 0’71 e
Persénliche Weiterent- 8 (N=31) 213 09 223 08 s
wicklung PB(N=29) 203 085 211 0,72 37
Tabelle 6 Bediirfnis- und Rollenkonflikte (Teil 1)

Deskriptive Statistik Gruppenvergleich

BIZA-D Bediirfnis- und =¥ Post

Rollenkonflikte (Teil2) ANCOVA p

Gruppe M SD M SD

FB (N = 31) 0,85 0,8 1,01 0,8
Finanzielle EinbuRen n.s.
PB (N = 28) 0,99 122 0,99 1,16

Berufliche Rollenkon- FB (N =13) 148 0,97 1.4 075

' Nicht moéglich
flikte PB (N = 8) 1,59 1,17 1,5 1,02

FB(N=14) 2,05 0,81 1,59 1
Familiare Rollenkonflikte Nicht mdglich
PB(N=11) 1,73 1,17 2,07 1,28

Tabelle 7 Belastung durch Bedlirfnis- und Rollenkonflikte (Teil 2)
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Familiare Rollenkonflikte
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Abbildung 12 Familidre Rollenkonflikte

6.1.3. Vernetzung

In beiden Begleitungsformen zeigt sich eine Reduktion der Anzahl der Unbekannten Unter- 38
stitzungsangebote und eine Zunahme der Anzahl der in Anspruch genommenen Hilfsange-

bote. Zu Beginn einer Pflegebegleitung sind den pflegenden Angehdrigen durchschnittlich 2,18
Unterstitzungsangebote unbekannt, im Verlauf der Begleitungen reduziert sich diese Zahl auf

1,0. Angehdrigen die von einem Familienbegleitendem besucht wurden waren im Durchschnitt

zu Beginn der Begleitung 1,89 Angebote unbekannt. Hier erfolgte wahrend der Begleitung ein
Ruckgang auf durchschnittlich 0,97 unbekannte Unterstiitzungsangebote (vgl. Abbildung 13

und 14).

Unbekannte Angebote
2,5 2,13
2
1
1.5 1,81
1
0,97
0,5
0
Pra Post
——FB (N =33) =#=PB (N = 30)

Abbildung 13 PA unbekannte Unterstitzungsangebote in Pflege- und Familienbegleitung im Pra-Post-Vergleich
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In Anspruch genommene Angebote

3,5 3,17
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2,5 27#9
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Abbildung 14 Von pA genutzte Unterstiitzungsangebote in Pflege- und Familienbegleitung im Pra-Post-Vergleich

Tabelle 9 stellt die Veranderungen in der professionellen und semiprofessionellen Unterstit-
zung pflegender Angehdriger fur Familien- und Pflegebegleitung dar. In einer zusammenfas-
senden Darstellung in Bezug auf Rollendefinition der pflegenden Angehdrigen (vgl. Kapitel
3.1.1) zeigen sich im Begleitungsverlauf signifikante Veranderungen. In der Familienbeglei-
tung betrifft dies die Angebote Tagespflege (U = - 2,295, p < 0,05), Ambulanter Pflegedienst 39
(U =-2,121, p < 0,05) Beratungsstelle und Pflegestitzpunkt (U = -3,095; p < 0,01). Zudem
besteht eine Tendenz zu einer Zunahme von Hilfs- und Besuchsdiensten fur Menschen mit
Demenz (U = -1,952; p < 0,1). Bei Angehdrigen denen eine Pflegebegleitung vermittelt wurde
betraf dies die Angebote Selbsthilfegruppe fiir pflegende Angehdrige (U ,= -1,979, p < 0,05),
Hilfs- und Besuchsdienste fir Menschen mit Demenz (U = -2,777; p < 0,01) und Therapeuti-
sche Angebote fir Menschen mit Demenz (U = -2,680, p < 0,01). Wird die Anzahl der Unbe-
kannten und die Anzahl der in Anspruch genommenen Angebote in einem Pra-Post-Vergleich
dargestellt zeigen sich in beiden Begleitungsformen deutliche Veranderungen.
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Pra Post
Vernetzung und Inanspruchnahme von
.. FB PB Gesamt FB PB Gesamt
Unterstiitzung
(N=33) (N=30) (N=63) (N=33) (N=30) (N=63)
Unbekannt 3 5 8 1 1 2
Selbsthilfe-  Mdgl. Bek. - kein Inter. 14 7 21 16 11 27
gruppe pA Interesse vorhanden 13 9 22 11 8 19
Inanspruchnahme 3 9 12 5 10 15
Unbekannt 9 10 19 6 9 15
Selbsthilfe-  Mdgl. Bek. - kein Inter. 9 9 18 10 6 16
gruppe MmD  Interesse vorhanden 10 8 18 9 9 18
Inanspruchnahme 5 3 8 8 6 14
. Unbekannt 7 7 14 3 1 4
Hilfs- und N .
. Mogl. Bek. - kein Inter. 5 6 11 10 9 19
Besuchs- dienste
. Interesse vorhanden 15 10 25 11 7 18
fir MmD
Inanspruchnahme 6 7 13 9 13 22
Unbekannt 4 1 5 1 1 2
Mogl. Bek. - kein Inter. 11 14 25 14 13 27
Tagespflege
Interesse vorhanden 14 9 23 9 9 18
Inanspruchnahme 4 6 10 9 7 16
Besuch einer Unbekannt 6 4 10 2 2 4
Beratungsstelle/ Mogl. Bek. - kein Inter. 5 4 9 7 6 13
Pflegestlitz- Interesse vorhanden 13 6 19 6 6 12
punkt Inanspruchnahme 9 16 25 18 16 34
Unbekannt 0 0 0 0 0 0
Ambulanter  Mégl. Bek. - kein Inter. 11 20 31 13 19 32
Pflegedienst Interesse vorhanden 11 5 16 5 2 7
Inanspruchnahme 11 5 16 15 9 24
. Unbekannt 10 16 26 9 7 16
Therapeutische .
. Mogl. Bek. - kein Inter. 10 5 15 9 13 22
Angebote fir
MmD Interesse vorhanden 7 6 13 10 7 17
Inanspruchnahme 6 3 9 5 3 8
Therapeutische Unbekannt 11 12 23 5 7 12
Angebote fir Mogl. Bek. - kein Inter. 10 8 18 13 11 24
pflegende Interesse vorhanden 8 8 16 10 9 19
Angehorige  Inanspruchnahme 4 2 6 5 3 8
Weiterbildunge Unbekannt 3 2 5 2 0 2
n oder Vortrage Mogl. Bek. - kein Inter. 7 9 16 12 10 22
fur pflegende Interesse vorhanden 10 9 19 12 7 19
Angehorige  Inanspruchnahme 11 10 21 7 13 20
Entspannungs- Unbekannt 6 6 12 3 2 5
verfahren und Mogl. Bek. - kein Inter. 10 12 22 12 11 23
Stress- Interesse vorhanden 8 5 13 8 9 17
management Inanspruchnahme 9 7 16 10 8 18
. Unbekannt 1 1 2 0 0 0
Weitere .
. Mogl. Bek. - kein Inter. 21 23 44 21 19 40
unterstitzende
. Interesse vorhanden 4 2 6 4 2 6
Leistungen
Inanspruchnahme 7 4 11 7 7 14

Tabelle 8: Haufigkeit der Inanspruchnahme von Unterstlitzungsangeboten vor und nach den Begleitungen
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Als sehr stabil erweisen sich die Skalen zum Verstandnis und zur Hilfe durch das Familiensys-
tem. In beiden Konstrukten zeigen sich in der Kovarianzanalyse keine signifikanten Gruppen-
unterschiede (Verstandnis: F(1,50) =0,496, n.s.; Hilfe: F(1,50) = 0,181, n.s.). Werden die An-
gaben zur erlebten Familidren Hilfe in 6 Gruppen gegliedert®, zeigt sich, dass die von Ange-
hérigen erlebte Hilfe einer breiten U-Verteilung und nicht einer Normalverteilung folgt (vgl. Ab-
bildung 18 und Abbildung 19).

Gruppenunter-
Deskriptive Statistik schied
Familien-
system Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
Familie Ver. FB(N=30) 158 094 167 0,99 N

standnis PB (N = 27) 1,81 1,06 187 1,12

FB (N = 30) 314 152 3,06 1,38
Familie Hilfe n.s.
PB (N = 27) 352 1,33 3,35 1,06

Abbildung 15 Vernetzung innerhalb des Familiensystems
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Familie Verstandnis
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Pra Post

—o—FB (N=30) —e—PB (N=27)

Abbildung 16 Pflegenden Angehérigen entgegengebrachtes Verstédndnis fiir die Pflegesituation

5 Nach Leonhart (2009) betragt die sinnvolle Anzahl der Kategorien 1+3,32 * Ig(N). dies sind im vorlie-
genden Fall 6,8 Kategorien entspricht.
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Familie Hilfe
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Abbildung 17 Pflegenden Angehérigen entgegengebrachte Unterstlitzung durch Familienangehdérige
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Abbildung 18 Von Angehdrigen wahrgenommene familidre Hilfe zum Begleitungsstart
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Erlebte familiare Hilfe nach der Begleitung
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Abbildung 19 Von Angehérigen wahrgenommene familidre Hilfe zum Begleitungsende

6.1.4. Lebensqualitat der MmD

In der Lebensqualitdt der MmD ist auffallig, dass viele Angehdrige sich wiinschten, dass die
MmD nicht befragt werden. Fir die subjektive Bewertung und den sich daraus ergebenden
Gesamtwert der Lebensqualitat stehen nur von 15 Personen Angaben zur Verfigung — ent- 43
sprechend entfallen varianzanalytische Betrachtungen. 59 Angehdrige nahmen eine eigene
Einschatzung der Lebensqualitdt des MmD vor. In dieser Angehdrigeneinschatzung unter-
scheiden sich die Angaben zur Lebensqualitadt der Menschen mit Demenz nicht nach Interven-

tionstyp (F(1,53) = 0,177, n.s.).

Deskriptive Statistik Gruppenunterschied
Qol-AD Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
FB (N = 6) 38,83 2,64 37,83 3,19
Qol MmD
PB (N =9) 33,22 6,51 31,44 8,02
FB (N = 31) 28,94 5,21 27,32 5,93
Qol pA n.s.
PB (N = 28) 28,14 412 27,46 4,87
FB (N = 6) 37,5 2,94 36,44 3,01
Qol Gesamt
PB (N=29) 32,07 5,02 30,89 573

Tabelle 9 Lebensqualitét der MmD
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Abbildung 20 Lebensqualitét der MmD Selbstbewertung
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Abbildung 21 Lebensqualitdt der MmD Einschétzung der Angehérigen
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6.2.Begleitungen Tatigkeiten

Insgesamt wurden 155 Kontakte zwischen Familienbegleitungen und pflegenden Angehdrigen
von den Freiwilligen dokumentiert. Die meisten Kontakte fanden in Form personlicher Treffen
(60,13 %) im hauslichen Umfeld des pflegenden Angehdrigen oder auflerhalb, zum Beispiel in
Cafés statt. In 35,95 % der Kontakte wurden Kommunikationsmedien wie Telefon oder Email
benutzt. Insgesamt fanden 45,8 % der Treffen im hausliche Umfeld, 35,3 % telefonisch, 14,4
% aulerhalb, 0,6% per Mail und 3,9 % in weiteren Formen statt. (vgl. Abbildung 23)

Orte der Treffen

1

\

22

= zu Hause = telefonisch =auBerhalb =E-Mail = Sonstige Textantwort

Abbildung 23 Orte der Treffen

Die Dauer der Treffen folgt keiner Normalverteilung. Der Median betragt 60 Minuten, der Mo-
dalwert 90 Minuten und der Mittelwert 67,3 Minuten. Die Spannweite reicht von 5 bis 180 Mi-
nuten (vgl. Abbildung 24).
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Abbildung 24 Dauer der Gesprdche



Die haufigste Tatigkeit der Familienbegleitungen liegt im bewussten Zuhoren, dies findet in
86,93% der Kontakte statt. Die zweithaufigste Tatigkeit (64,05%) ist das Ausdrucken von Wert-
schatzung fur die Leistungen der pflegenden Angehérigen. Sehr haufig ermutigen die Beglei-
tenden die Angehdrigen zu einem eigenen Weg (52,29%). Die nach Einschatzung der Freiwil-
ligen, wichtigsten Tatigkeiten sind dabei den Angehdrigen zuzuhéren, ihre Leistungen wertzu-
schatzen und die Angehdrigen zur Selbstpflege anzuregen. Werden diese Tatigkeiten nach
Orten unterteilt, zeigen sich zwischen telefonischem Setting und Setting bei den Angehdrigen
keine bedeutenden Unterschiede. In den Treffen die auRerhalb des hauslichen Umfeldes statt-
fanden ist ebenfalls die haufigste Tatigkeit den Angehdrigen zuzuhéren (100%). Anders als im
hauslichen Umfeld sind hier jedoch die Tatigkeiten ,Ermunterung zur Selbstpflege® (72,3%),
Hinweise zur Entlastung, Perspektive des erkrankten erdrtern und Angehdrige zu einem eige-
nen Weg ermutigen (jeweils 45,5%) die nachst haufigsten thematisierten Inhalte.

3
3 o
Tatigkeiten Ne.nnung wichtigste Ne.nnung “.’.I?htlg.Ste
insg. Titiakeiten in % Tatigkeiten
9 in % %.
Zuhoren 133 89 86,93 58,17
Lelstung" des pA anerkennen und 98 29 64.05 18.95
wertschatzen
Trost spenden 31 6 20,26 3,92
Den pA zum eigenen Weg ermutigen 80 27 52,29 17,65 46
Gemeinsam Starken des pA finden 40 9 26,14 5,88
Ellne andert_a Peutung der Pflegesitu- 3 0 5.23 0
ation herbeifiihren
Selbstreflexion des pA anstol3en 36 7 23,53 4,58
Klarungsprozesse in Gang bringen 26 7 16,99 4,58
Selbstpflege des pA anregen 67 32 43,79 20,92
Gemeinsam Uber Freizeitgestaltung 34 11 22,22 719
nachdenken
Informationen .zur Krankheit und ih- 39 10 25.49 6.54
rem Verlauf teilen
Mit dem pA die Perspektive des Er- 45 15 29.41 9.8
krankten besprechen
Perspek.’flve des pA anerkennen und 36 10 23,53 6.54
wertschatzen
M!t. dem pA die Perspektive der Fa- 34 13 22,22 8.5
milienmitglieder besprechen
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Zu wertschatzendem Umgang mit 30 6 19.61 3,92
MmD verhelfen

Umgang mllt. a_uffalllgen Verhaltens- 17 4 1111 2,61
weisen ermdoglichen

Auf Behahdlur?gsmogllchkelten der 8 0 5.23 0
Demenz hinweisen

Bei Informationssuche behilflich sein 38 13 24,84 8,5
Bei Behoérdengangen begleiten 1 0 0,65 0
Mit Famlllg und/oder Freunden in 12 4 7.84 2.61
Kontakt bringen

Hmwels.(_a _auf _bestehende Entlas- 55 18 35,95 1176
tungsmaglichkeiten geben

Konkret Entlastung organisieren 24 11 15,69 7,19
Finanzierungsfragen ansprechen 31 7 20,26 4,58
Austausch Uber eigene und gesell-

schaftliche Demenzbilder 9 4 5,88 2,61 47
Problembereiche strukturieren 31 8 20,26 5,23
Ziele setzen 44 8 28,76 5,23
Schritte zur Zielerreichung erreichen 24 7 15,69 4,58
Begleitung reflektieren 43 18 28,1 11,76
Sonstige Aktivitaten 36 11 23,53 7,19

Tabelle 10 Aktivitédten der Familienbegleitenden

6.3. Qualifizierungen

In den Evaluationen der Weiterbildungen stehen insgesamt 25 Fragebégen zur Auswertung
zur Verfugung.

In allen Fragebogenitems wurden die Kurse als sehr positiv bewertet (vgl. Tabelle XX). Die
Clusterung in Qualitatskomponenten ergab fir die Strukturqualitat einen Mittelwert von 1,47
(SD: 0,33), fur die Prozessqualitat einen Mittelwert von 1,43 (SD: 0,36) und fir die Ergebnis-
qualitat einen Mittelwert von 1,41 (SD: 0,33).

Fragebogenitem N | Min. |Max. | Mittel- 1gp
wert
Ich habe hier interessante neue Leute kennengelernt 251 3,4 11,408 0,62
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Ich weild noch nicht, wie ich meine Téatigkeit als Familien-

begleiter(in) angehen soll 241 4 3,05 0,93

Ich habe ausreichend dariber mitgenommen wie pfle-

gende Angehdrige ihren Alltag organisieren konnen 25|1 22 116 0.49

Im Vergleich zu anderen Kursen habe ich hier wenig

selbst profitiert 24122 |4 3825 |045

Bei unseren Treffen war an alles gedacht 25|1 4 1,6 1,01
Ich habe mich in den Raumlichkeiten wohl gefihlt 251 4 1,456 0,8
Das Kursprogramm war mir zu starr 25|16 |4 3,592 0,64

Die Themen wurden auf unterschiedliche Arten und Wei-

sen dargestellt 25|11 |4 1,552 |0,81

Ich konnte eigene Themenwinsche einbringen 24 |1 4 1,6 0,9

Ich kann mir gut vorstellen, das Gelernte jetzt umzuset- o5 1 4 148 0.73

zen
In dieser Gruppe liel3 sich gut arbeiten 25|1 4 1,48 0,85

Die Atmosphare im Kurs war offen und freundlich 25|1 4 1,336 0,85 48
Ich habe hier im Kurs neues an mir entdeckt 24 |1 4 2,075 1

Hier war man oft mit sich alleine 251 4 3,88 0,6

Ich glaube, dass das hier Gelernte gut an die Situation

der pflegenden Angehdrigen und Familien anknUpft 241 28 11,375 0,55

In unserer Gruppe konnte man offen sagen, was man

denkt und fihlt 251 1,6 [1,12 0,24

Ich fuhlte mich als Person respektvoll behandelt und ge- o5 | 1 16 |1.072 0.2

schatzt
Das war eine lebendige Fortbildung 2511 2,2 (1,096 0,28
Der Kurs war praxisorientiert gestaltet 2511 2,8 (1,384 0,49

Ich wurde ausreichend Uber den Studienrahmen aufge-

KIArt 251 2,8 11,384 0,49

Der Kurs Familienbegleitung ist eine wertvolle Ergan-

zung zur Pflegebegleitung 2411 |16 [1,075 (0,2

Der Kurs hatte insgesamt zu viele Stunden 25(2,8 |4 3,88 0,3

Der Kurs hatte insgesamt zu wenig Stunden 24 1 4 2,75 1,25

g ...



Ich fuhlte mich im Kurs Uberfordert 25(1,6 |4 3,688 0,63

Ich flhlte mich im Kurs unterfordert 251 4 3,544 0,87
Ich habe im Kurs viel gelernt 25|11 22 |1,216 0,38
Der Leitfaden ist ein hilfreiches Nachschlagewerk 25|11 2,2 |1,264 0,39

Ich habe die Kurstreffen regelmafig vor- oder nachberei-

251 4 2,2 0,85
tet

Tabelle 11 Evaluation der Qualifikation Minimum, Maximum, Mittelwert und Standardabweichung der Frageboge-
nitems

Die Frage ,Mein Gesamturteil Uber diese Veranstaltung in Schulnoten ist:“ wurde von 15
(62,5%) Teilnehmenden mir sehr gut, von 8 (33,3%) mit gut und einer Person (4,2%) mit be-
friedigend bewertet.

Auf die offene Fragestellung ,Besonders gut gefallen hat mir:* wurde der Umgang der Gruppe
miteinander (11 ahnliche Nennungen) und die Arbeitsatmosphare genannt (7 dhnliche Nen-

nungen). Weiterhin wurden die vielen Rollenspiele (3 ahnliche Nennungen), der Leitfaden (2

ahnliche Nennungen), die systemische Sichtweise (2 dhnliche Nennungen) und die Gruppen-

arbeiten, die Themen Krankheitsinformation, Gesprachsflihrung, Selbstsorge und Lésungsori-
entierung und die passende Uhrzeit und die Aufteilung in Blocktage und Nachmittage (jeweils

1 Nennung) hervorgehoben. Als Verbesserungsvorschlage wurde der Wunsch nach mehr
Ubungen (6 dhnliche Nennungen) mehr Zeit (2 dhnliche Nennungen) und eine andere Startzeit 49
(2 ahnliche Nennungen) genannt. Zudem bestand der Wunsch Verhaltensweisen und L6-
sungsvorschlage bei Demenzerkrankungen starker zu thematisieren (1 Nennung).

7. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

Die Ergebnisse in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat weisen eine Wirkung der ,Fami-
lienbegleitung” fur pflegende Angehériger von Menschen mit Demenz nach. Die zugehorige
Effektstarke (np? = 0,074; Cohens D = 0,57) liegt dabei deutlich Gber den urspringlichen Er-
wartungen. Diese Effektstarke zeigt einen gro3en Nutzen der Familienbegleitung fur pflegende
Angehdrige und Familien deutlich. Auch aus der gesundheitsékonomischen Betrachtung emp-
fiehlt sich eine Weiterverbreitung der Familienbegleitung. Werden in einer Modellrechnung
entstehende Kosten® fiir die Qualifikation und die monatliche Supervision, dem monetaren
Nutzen’ gegeniibergestellt ergibt sich eine jahrliche Ersparnis von 1108,03 €.

In den Belastungsdimensionen der pflegenden Angehdrigen, operationalisiert durch den BIZA-
D, zeigen sich nur geringe Unterschiede zwischen den beiden Begleitungsformen. Lediglich in
der Dimension ,Belastung durch Beziehungsverlust®, zeigen sich signifikante Unterschiede
zwischen den Gruppen. Wahrend des Begleitungszeitraums senkt eine Pflegebegleitung die
Belastung durchschnittlich starker als eine Familienbegleitung. Dies muss nicht im Sinne einer

6 Aus 72 Unterrichtseinheiten * 50 € und monatlich 2 Stunden Supervision zu 81 € (Kassensatz eines
Psychotherapeuten), ergeben sich Jahreskosten von 5544¢€.

7 Bei einer KursgroBe von 8 Freiwilligen, die zu 70 % ausgelastet sind ergeben sich durchschnittlich
16,8 begleitete Angehdrige. Bei durchschnittlich 9,7 Arztbesuchen dieser Angehdrigen pro Jahr ergibt
sich daraus ein monetarer Nutzen von 6652,03€.
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Kontraindikation interpretiert werden. Moglich ist auch, dass durch die besondere Thematisie-
rung der Trauer um den Menschen mit Demenz in der Familienbegleitung, bei pflegenden
Angehdrigen erst ein Bewusstsein fur den eigentlichen Trauerprozess ausgel6st wird, der bei
pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz haufig maskiert ist (Engel, 2012). Diese
Interpretation wird auch durch den dritten Messzeitpunkt gestitzt. In einer gesonderten Aus-
wertung der pflegenden Angehdrigen, die Uber drei Messzeitpunkte befragt werden konnten,
zeigt sich eine Annaherung der Grolie der Belastung zum dritten Messzeitpunkt (Pflegebeglei-
tung zu T2: Mittelwert: 2,370; Familienbegleitung zu T2: Mittelwert 2,515)2. In dieser Interpre-
tation fordert Familienbegleitung eine antizipatorische Trauerarbeit. Ein groRRer Effekt der Fa-
milienbegleitung zeigt sich in der Belastungsdimension ,Familiare Rollenkonflikte“. Dieser ent-
spricht dem Studienziel die Familienbegleitung flr das Familiensystem zu 6ffnen und dieses
nach Mdoglichkeit in die Gestaltung des Pflegesettings starker einzubeziehen. Beide Beglei-
tungsformen zeigen eine grofde Wirksamkeit in Hinblick auf eine Reduzierung der 6 Dimensi-
onen der objektiven Betreuungsaufgaben. Dies gelingt in der Familienbegleitung in gleichem
Male obwohl die Belastung in dieser Gruppe zum Begleitungsstart deutlich geringer ausfiel.

In der Vernetzung pflegender Angehoriger kommt es in beiden Begleitungsformen im Beglei-
tungszeitraum zu Veranderungen. Die Inanspruchnahme von unterstitzenden Diensten nimmt
im Begleitungszeitraum zu, dabei gibt es qualitative Unterschiede zwischen den Begleitungs-
formen. Wahrend der Familienbegleitung kommt es zu einer Verbesserung in der Nutzung von
Pflegestiutzpunkten und Beratungsstellen, Tagespflegen und einer verstarkten Inanspruch-
nahme von ambulanten Pflegediensten. Zudem werden Hilfs- und Besuchsdienste fur MmD
starker nachgefragt. In der Pflegebegleitung kommt es zu einer verstarkten Teilnahme an
Selbsthilfegruppen fir pflegende Angehdrige, einer haufigeren Inanspruchnahme von Hilfs- 50
und Besuchsdiensten und therapeutischen Angeboten fir Menschen mit Demenz. Wahrend
die Pflegebegleitung vor allem fur den pA niedrigschwellige Hilfen fordert, steigt in der Famili-
enbegleitung auch die Nutzung von Beratungsstellen und ambulanten Diensten. Familien- und
Pflegebegleitung fungieren somit als Bindeglied ins Unterstlitzungsnetzwerk. In beiden Beglei-
tungsformen sinkt wahrend der Begleitung die Zahl der Unbekannten Angebote, wahrend die
Zahl der in Anspruch genommenen Unterstutzungsangebote zunimmt.

Obwohl durch die Familienbegleitung im Familiensystem eine Reduktion der familidren Rol-
lenkonflikte geschieht (vgl. Ergebnisse BIZA-D), auliert sich diese nicht in einer gesteigerten
Unterstutzung der weiteren Familienmitglieder fir die Pflegedyade oder in einem vom Ange-
horigen wahrgenommenen erhdhtem Verstandnis seitens der Familienmitglieder fur die Pfle-
gesituation.

Als Studienlimitierung ist neben den in Kapitel 4 genannten Barrieren aus methodischer Sicht
eine Inflation des Alpha-Niveaus durch die hohe Anzahl an Zielgréf3en und Dimensionen des
BIZA-D zu nennen.

In Bezug auf die nicht erreichte Teilnehmerzahl ist anzufihren, dass das gesetzte Ziel einer
niedrigschwelligen Intervention, die von pflegenden Angehdrigen im Krankheitsverlauf mog-
lichst frih in Anspruch genommen wird trotzdem erreicht werden konnte. In 16 der 20 Belas-
tungsdimensionen des BIZA-D weisen die pflegenden Angehorigen, die an der Studie teilge-
nommen haben zum Start der Begleitung eine geringere Belastung auf als die Normstichprobe

8 Diese deskriptiven Ergebnisse sind nicht Skalenmittelwerte sondern Randmittel, die sich nach Kon-
trolle auf Geschlecht, Alter, Ausgewogenheit und Demenzschwere ergeben.
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des BIZA-D. Dies zeigt, dass das Unterstitzungsangebot ,Begleitung“ auch bei geringer Be-
lastung der Angehérigen nachgefragt und in Anspruch genommen wird.

Insgesamt sprechen die Ergebnisse fir eine dauerhafte Implementierung der Familienbeglei-
tung als festen Bestandteil der Pflegebegleitung. Die Weiterbildung tragt zu einer verbesserten
Lebensqualitat der pflegenden Angehérigen bei, weist einen gesundheitsdkonomischen Nut-
zen auf und ist fur viele Freiwillige mit persénlichem Wachstum und dem erleben einer sinn-
haften Tatigkeit verbunden. Zudem wird der Problematik der spaten Inanspruchnahme von
Unterstutz7ungsangeboten wirkungsvoll begegnet.

8. Gender Mainstreaming Aspekte

Im Bereich des FABEL-Projekts wurde eine geschlechtersensible Perspektive in folgenden
Aspekten berucksichtigt und umgesetzt:

Auf Ebene der Begleitenden wurde bezuglich der Qualifizierungskurse fur Pflege- und Famili-
enbegleitungen fur beide Geschlechter eine moéglichst groRe Flexibilitat in der Terminfindung
ermdglicht, um damit dem beruflichen und privaten Kontext Angehdériger beider Geschlechter

gerecht zu werden. Um geschlechtsspezifische Attributionen der Pflegebegleitung und die da-

mit flr Manner verbundene Barrieren aufzuweichen, wurde bei der Bewerbung der Pflegebe-
gleitungskurse explizit darauf hingewiesen, dass ,Vorkenntnisse im Bereich Pflege fir die Teil-

nahme an den Pflegebegleitungskursen und die Tatigkeit als Pflegebegleitung nicht notwen- 51
dig“ und ,Frauen wie Manner gleichermal3en angesprochen sind*.

In den Qualifikationskursen zur Familienbegleitung wurden die Teilnehmenden fur Gender As-
pekte durch die Darstellung und Diskussion aktueller Forschungsergebnisse beziglich ge-
schlechtsspezifischer Besonderheiten in der Pflegerolle, des Pflegestils, der Pflegebelastung,
den erlebten Persdnlichkeitsgewinnen und den geschlechtsspezifischen Barrieren sensibili-
siert und angeregt eigene Rollenvorstellungen in Bezug auf ihre Flexibilitat zu hinterfragen.

Im Rahmen der Fallsupervision konnten anhand von Praxisbeispielen diese geschlechts- bzw.
rollenspezifischen Barrieren wiederholt als zugrundeliegende Problematik definiert werden
und im Rahmen von Gruppenarbeiten mit Hilfe des Losungs-Orientierungs-Prozesses bei-
spielhaft bearbeitet werden, um so Lésungen flr die bestehende Problematik zu generieren.
Auch in der konkreten Begleitungspraxis wurden geschlechts- und rollenspezifische Barrieren
und Ressourcen immer wieder zum Thema. Dabei konnte in den meisten Fallen die traditio-
nellen Rollen hinterfragt, in einem konstruktiven Prozess verandert und somit der Handlungs-
spielraum der beteiligten Angehdrigen erweitert werden.

Auf allen Ebenen des Projekts (z.B. in den Qualifizierungskursen, beim Erstellen von Leitfaden
und Manual) wurde auf eine geschlechtsneutrale und gleichzeitig gut lesbare Sprache geach-
tet.

9. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Die zentralen Ergebnisse der FABEL-Studie wurden zundchst im Rahmen eines Experten-
workshops vorgestellt und diskutiert. Dazu waren Mitarbeiter(innen) von Beratungsstellen fur
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altere Menschen und Angehorige sowie aus Pflegestitzpunkten und ambulanten Pflegediens-
ten im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald eingeladen worden. In der Diskussion verdich-
teten sich die zentralen Ergebnisse noch starker im Hinblick auf ihnre Bedeutung fur die Fach-
praxis. Die Resonanz auf die Ergebnisse der FABEL-Studie war Uberaus positiv. Im Ergebnis
des Expertenworkshops wurden auch weitere Schritte zur Verstetigung des Angebots der Fa-
milienbegleitung in der Fachpraxis gemeinsam erarbeitet. Vor allem in Bezug auf das ge-
druckte Manual und den Praxisleitfaden (Druckexemplare beigefligt) bestand bei den beteilig-
ten Experten aus der Fachpraxis grol3es Interesse.

Manual und Praxisleitfaden wurden Uber eine Veroffentlichung (Pabst-Verlag) einer breiten
Offentlichkeit zuganglich gemacht. Das Bundesnetzwerk Pflegebegleitung sowie die Beteilig-
ten des Expertenworkshops sowie der Abschlusstagung erhielten jeweils Druckexemplare, die
aus Projektmitteln realisiert werden konnten. Auf diese Publikation wird auch Uber die Home-
page des Bundesnetzwerks Pflegebegleitung sowie Uber die Homepage unserer Hochschule
aufmerksam gemacht — sie findet so noch weitere Verbreitung.

Die Verbreitung der Projektergebnisse in Fachzeitschriften und wissenschaftlichen Journals
(mit Peer-Review-Verfahren) wird unter Gliederungspunkt 13 dargestellt.

Fur Fachexperten und Projektakteure auf unterschiedlichen Ebenen und mit verschiedenen
Perspektiven — Mitarbeiter(innen) der Partner im Forschungsverbund, Projektteam, Familien-
begleiter(innen), pflegende Familien — wurden die Ergebnisse der FABEL-Studie im Rahmen
einer Abschlusstagung prasentiert, die am 27. Marz 2015 in Freiburg stattfand. Dartber wurde
auch in den ortlichen und regionalen Medien berichtet. 52

Weitere Verbreitung im wissenschaftlichen Kontext finden die Ergebnisse der FABEL-Studie
auf der Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Gerontologie und Geriatrie (DGGG), die
die Sektionen Ill und IV vom 17.-19.9.2015 in Mannheim veranstalten wird. Der Beitrag wurde
daflr bereits angenommen — das FABEL-Team gestaltet im Rahmen der Tagung eine spezi-
elle Session zum Thema Demenz.

10. Verwertung der Projektergebnisse

Die Ergebnisse des Projekts FABEL machen deutlich, dass die Unterstiutzung durch qualifi-
zierte Freiwillige ein wesentlicher Bestandteil in einem gelingenden Pflegemix ist. Die Weiter-
qualifikation von engagierten Freiwilligen tragt zu einer Entlastung von pflegenden Angehori-
gen bei. Freiwillige bendtigen dabei eine Anbindung an professionelle Strukturen die fur orga-
nisatorische Aufgaben zustandig sind, Kontakte zwischen pflegenden Angehérigen und Frei-
willigen vermitteln und fir die Freiwilligen als Ansprechpartner fungieren. Die Finanzierung von
solchen Stellen gestaltet sich in der Praxis jedoch schwierig, weil die Kommunen sich nicht
zustandig sehen. Im Fall der vorliegenden Projektstruktur kann diese koordinierende Stelle in
Zukunft nur Uber eine externe, zusatzliche Finanzierung (z.B. Gllcksspirale) zeitlich begrenzt
aufrechterhalten werden. Fir die Qualifikation von Freiwilligen stehen aktuell Gber §45d SGB
XI Finanzierungsmoglichkeiten zur Verfliigung, die tber das Land und die Pflegekassen die
praktische Arbeit sichern, aber keine Koordinierungsstelle moglich machen. Die mangelnde
Bereitschaft zur Finanzierung dieser Stellen durch die Kommunen kann darauf zurtickgefuhrt
werden, dass diese noch nicht genugend erkennen kdnnen, in welcher Weise sie von der
Familienbegleitung profitieren. Wer auf jeden Fall, im Sinne einer gesundheitsbezogenen Pra-
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vention bei pflegenden Angehorigen aus der Familienbegleitung Nutzen zieht sind die Kran-
kenkassen, die sich aber fir die Finanzierung nicht zustandig sehen. Durch Modellrechnungen
(vgl. 6.1) kdnnen wir nachweisen, dass das Angebot Familienbegleitung durch seinen gesund-
heitsférdernden und praventiven Charakter global kostendeckend ist, in der aktuellen Gesetz-
gebung aber so nicht entsprechend verankert ist. Dieses Problem betrifft auch weitere Berei-
che der geriatrischen Gesundheitsversorgung (vgl. z.B. Kricheldorff et al. 2015) und sollte in
neuen gesetzlichen Regelungen Berticksichtigung finden.

In der vorliegenden Projektstruktur im Caritasverband fur den Landkreis Breisgau-Hoch-
schwarzwald wird neben der genannten Stelle fiir die Koordination der Freiwilligen, die Super-
vision fortbestehen und von einem Familienbegleiter Gbernommen (Dipl.-Psych. und exam.
Krankenpfleger). Bundesweit wird die Familienbegleitung im Netzwerk Pflegebegleitung ver-
ankert sein und damit auch von den strukturellen bundesweiten Netzwerkangeboten profitie-
ren. Fur zuklnftige Qualifizierungen von Pflegebegleitenden zu Familienbegleitenden steht
das Schulungsmanual als Buchpublikation zur Verfiigung. Briicken ins Netzwerk Pflegebeglei-
tung wurden bereits Uber die aktive Teilnahme von Prof. Dr. Elisabeth Bubolz-Lutz, die Spre-
cherin des Netzwerk Pflegebegleitung an der Abschlusstagung zum Projekt gebaut. Weiterhin
wird die jahrliche Bundeskonferenz des Netzwerk Pflegebegleitung im Oktober 2015 an der
Katholischen Hochschule stattfinden, das Projekt FABEL wird auch in diesem Rahmen pra-
sentiert.

11. Publikationsverzeichnis 53

111. Vortrage im Rahmen von Tagungen

Brijoux, T. & Kricheldorff, C. (2013): FABEL - Ein neuer Ansatz im Pflegemix. Vortrag auf der
gemeinsamen Jahrestagung der Sektionen Ill und IV ,Sozial- und verhaltenswissen-
schaftliche Gerontologie® und IV ,Soziale Gerontologie und Altenarbeit” der Deutschen
Gesellschaft fir Gerontologie und Geriatrie, Ulm, September 2013.

Kricheldorff, C. (2013): Pflegende Angehdrige und ihre spezifischen Bedarfe im Fokus der
Versorgungsforschung. Vortrag im Rahmen des 2. Fachsymposiums Versorgungsfor-
schung am Universitatsklinikum Freiburg.

Kricheldorff, C. & Brijoux, T. (2014): FABEL — Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im
ldndlichen Raum. Vortrag im Rahmen einer Veranstaltung des Zentrums fur Versor-
gungsforschung Freiburg zum Thema ,Pflegende Angehdrige*.

Kricheldorff, C. (2014): Familienbegleitung bei Demenz im landlichen Raum. Vortrag im Rah-
men des 23. Geriatrietag des Landes Baden-Wirttemberg, durchgefiihrt vom Zentrum
fur Geriatrie und Gerontologie des Universitatsklinikums Freiburg, Freiburg, 24. Sep-
tember 2013.

Brijoux, T. & Kricheldorff, C. (2015): FABEL — Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im
landlichen Raum. Vortrag auf der gemeinsamen Jahrestagung der Sektionen Il und IV
»o0zial- und verhaltenswissenschaftliche Gerontologie“ und IV ,Soziale Gerontologie
und Altenarbeit® der Deutschen Gesellschaft fir Gerontologie und Geriatrie, Mann-
heim, September 2015.
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Kricheldorff, C. & Brijoux, T. (2015): Neue Versorgungssettings fir pflegende Familien bei De-
menz. Symposium auf der gemeinsamen Jahrestagung der Sektionen Ill und IV ,So-
zial- und verhaltenswissenschaftliche Gerontologie® und IV ,Soziale Gerontologie und
Altenarbeit” der Deutschen Gesellschaft fliir Gerontologie und Geriatrie, Mannheim,
September 2015.

11.2. Fachzeitschriften

Kricheldorff, C. & Brijoux, T. (2014). Familienbegleitung bringt mehr Lebensqualitat. neue cari-
tas. 22, S. 14-16.

Kricheldorff, C. & Brijoux, T. (2015). FABEL — Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im
landlichen Raum. Hospiz im Dialog. 62, S. 15-17.

Zudem sind Publikationen im Deutschen Arzteblatt und der Zeitschrift fir Gerontologie und
Geriatrie in Vorbereitung.

11.3. Medien

In den lokalen Printmedien sind in der Projektlaufzeit folgende Publikationen tber das Projekt

erschienen:
54

Zeitung Datum
Badische Zeitung 16. Juni 2015
Der Sonntag 23.Méarz 2014
Badische Zeitung 11. September 2013
Badische Zeitung 26. Februar 2013
Badische Zeitung 14. Januar 2014
Couragiert November 2013
Reblandkurier 24. Juli 2013

Reblandkurier

02. Oktober 2013

Badische Zeitung 17.Oktober 2012

Badische Zeitung 22.Juni 2012
Katholische Nachrichten-Agentur 20. Juni 2012

Badische Zeitung 20. Juni 2012
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13. Anhang

13.1. Erhebungsinstrumente

13.1.1. Pflegende Angehorige und Menschen mit Demenz

Vom anwesenden Projektmitarbeiter auszufiillen

Datum der Erhebung:

Code des Befragten:

Messzeitpunkt:

Vor der Begleitun Direkt nach Abschluss der 10 Wochen nach Ab-
9 9 Begleitung schluss der Begleitung 58
O d U
Einwilligungserklarung:
Liegt vor Liegt nicht vor
d d

-y



familienBegleitung

Evaluierung: Begleitung bei Demenz

Sehr geehrte pflegende Angehorige

Wir freuen uns, dass Sie an der Studie ,FABEL" teilnehmen. Wie Ihnen bekannt ist,
untersuchen wir, wie sich die Belastung von Familien mit einem an Demenz erkrankten
Angehdrigen entwickelt, wenn ihnen ein qualifizierter Begleiter zur Seite gestellt wird.
Fir die Untersuchung ist es notwendig, dass Sie einige Fragebdgen ausflllen. Kreu-
zen Sie einfach Zutreffendes an - eine richtige oder eine falsche Antwort gibt es nicht!
Sollten bei Ihnen Fragen auftreten, wenden Sie sich einfach an die anwesende Sozi-

alarbeiterin. Vielen Dank!
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1. Angaben zu lhrer Person

Zunachst bitten wir Sie, einige Angaben zu lhrer Person zu machen.

Geschlecht
[0  Mannlich

[J  Weiblich

Alter

Alter in Jahren
Schulabschluss

Bitte geben Sie Ihren hochsten Schulabschluss an

[l Kein Schulabschluss
[  Haupt-/ Volksschulabschluss 60
Realschulabschluss/ Mittlere Reife

Abitur/ Fachhochschulreife

Abgeschlossene Berufsausbildung

I I I R

Abgeschlossenes Hochschulstudium

Berufstatigkeit

Berufstatig. Aktuell als

Geringfugig tatig, aber auf Arbeitssuche

Zur Zeit ohne Arbeit (sog. ,arbeitslos®)

Familienfrau (sog. ,Hausfrau®) / Familienmann (sog. ,Hausmann®)
In Elternzeit befindlich

Im Ruhestand

O 0O o g oo d
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Familienstand

Verheiratet oder in fester Partnerschaft lebend
Verwitwet

Geschieden

O 0O o O

Ledig

Familienmitglieder

Wohnen weitere Familienmitglieder oder enge Freunde, in der Nahe die Sie oder

Ihren erkrankten Angehdorigen prinzipiell Unterstlitzen kénnen?

L] Ja
] Nein

Wenn ja, wie viele Personen sind dies?

61

2. Pflegebeziehung und Pflegeerfahrung

Beziehung

In welcher Beziehung steht die gepflegte Person zu Ihnen? Die Person ist mein /
meine

[0  (Ehe-) Partner / Partnerin

(Schwieger-) Mutter / Vater

Bruder / Schwester

Tante / Onkel

anderes verwandtschaftliches Verhaltnis

Freund / Freundin

O 0O o oo od

Anderes:
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Pflegeerfahrung

Haben Sie schon einen anderen Menschen mit Demenz gepflegt?

] Ja
[] Nein
Wenn ja

[ ausschlieBlich privat, innerhalb der Familie
[  ausschlieBlich professionell (z.B. als Altenpflegerin)
[]  sowonhl professionell als auch privat

Diese Pflegebeziehungen dauerten insgesamt Jahre.

Pflegeentschluss

Wie wurde entschieden wer die Hauptpflege ubernimmt (mehrfach Nennungen

sind moglich)? 62
[] Eigener Entschluss

[] Gemeinsamer Entschluss der Familie

L] Wunsch des / der Gepflegten

[] Kein bewusster Entschluss — ,hat sich so ergeben®
[]

Sonstiges

Pflegestufe

Hat ihr Angehoriger eine Pflegestufe?

] Ja
] Nein

Wenn ja, welche Pflegestufe liegt vor?
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Schwere der Demenzerkrankung

Wie stark ist die Demenzerkrankung ihrer Meinung nach fortgeschritten. Bitte kreu-

zen Sie das entsprechende Kastchen an (nur ein Kastchen).

0 Normales Altern:

Keine Symptome

O Normales Altern:

Lediglich subjektive Klagen des Demenzerkrankten
Sehr leichte Demenz:

O Versagen bei komplexeren Aufgaben in Beruf und Gesellschaft (z.B. Rei-
sen an neuen Ort); Wortfindungsstérungen und Schwierigkeiten Namen
von bekannten zu erinnern
Leichte Demenz:

L] Die Person bendtigt Hilfe bei schwierigen Aufgaben des taglichen Lebens
(z.B. Buchhaltung, Einkaufen, Einladungen) 63

O Mittelschwere Demenz:

Bendtigt Hilfe bei Wahl der Kleidung und beim Entscheid zum Baden
Schwere Demenz:

L] Person bendtigt Hilfe beim Ankleiden, beim Baden, beim Toilettengang, lei-
det unter Urininkontinenz, Stuhlinkontinenz
Sehr schwere Demenz:

- Noch vorhandenes Sprechvermdgen von mindestens 6 Wortern, kann nicht
mehr sprechen, kann nicht mehr gehen, kann nicht mehr sitzen, kann nicht
mehr lachen, kann Kopf nicht mehr halten
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Beziehung zum Gepflegten

Die Abbildungen zeigen verschieden ausgerichtete Waagen, die die Beziehung zwischen lhnen und dem Mensch mit Demenz dar-
stellen sollen. Der Fokus liegt in dieser Frage darauf, wie viel Sie oder der Mensch mit Demenz fur die Beziehung tun (z.B. Hilfen,
Informationen geben, einen Gefallen tun) — die Person die mehr in die Beziehung einbringt wirkt in dem Bild schwerer als die andere.
Wie balanciert oder unbalanciert empfinden Sie lhre Beziehung? Welches der Bilder beschreibt diese Balance ihrer Meinung nach am
besten?

Anderer

Ich
Anderer
Anderer Ich Ich
Ich Anderer ¢
Ich S Py Anderer
Ich Anderer
Ich Ande

Beziehungen unterscheiden sich auch im Grad der gegenseitigen Abhangigkeiten Sie kdnnen einseitig oder gegenseitig / wechsel-
seitig sein. Bitte bewerten Sie welches Bild am besten die Abhangigkeit zwischen lhnen und dem Mensch mit Demenz darstellt.

Ich —— Anderer Ich —— Anderer Ilch  —— Anderer Ich —— Anderer Ich —---- » Anderer Ich s » Anderer Ich Anderer
4 ................. < _____ ‘— <— ‘_ ‘—
Anderer ist total ab- ~ Anderer ist abhan- Anderer ist ein we- Gegenseitige Ab- Ich bin ein wenig ab- Ich bin abhangig Ich bin total ab-han-
hangig von mir gig von mir nig abhangig von hangigkeit hangig vom anderen vom anderen gig vom anderen
mir

Welches der folgenden 7 Bilder beschreibt die emotionale Nahe zwischen Ihnen und dem Menschen mit Demenz ihrer Meinung nach
am besten?

re

Q Q a g a Q Q
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V.9

A :
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Lebensqualitat des Menschen mit Demenz

In den folgenden Fragen geht es um lhre Einschatzung der Lebensqualitat des Men-
schen mit Demenz. Wenn Sie Uber das Leben der Person mit der Demenz nachden-
ken, gibt es verschiedene Bereiche, von denen im Folgenden einige aufgefuhrt sind.
Denken Sie bitte Uber jeden Punkt nach und beurteilen Sie die derzeitige Lebens-
qualitat Ihres / Ihrer Angehorigen fur jeden Bereich. Sie haben vier Antwortmaoglich-
keiten: schlecht, einigermal3en, gut oder sehr gut. Beurteilen Sie bitte die Bereiche
anhand dessen, wie das Leben lhres / |hrer Angehorigen zurzeit (das heil3t in den
letzten Wochen) verlauft. Wenn Sie Fragen zu den genannten Bereichen haben, fra-

gen Sie einfach direkt nach.

KATHOLISCHE HOCHSCHULE FREIBURG

schlecht

einiger-ma-
Ren

«Q
c
-

sehr gut

01
02
03
04
05
06
07
08
09
10

11

12
13

Korperlicher Gesundheitszustand
Energie und Tatkraft

Stimmung

Wohnverhaltnisse

Gedachtnis

Familie

Ehe / Partnerschaft

Freunde

Selbstsicht insgesamt

Fahigkeit den Haushalt zu erledigen

Fahigkeit, etwas zum Vergnlgen zu
machen

Geld

Leben insgesamt
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Bitte tuberprifen Sie noch einmal, ob Sie auch keine Zeile vergessen haben.

Herzlichen Dank!
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Gesundheitszustand

In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung lhres eigenen Gesundheitszu-
standes. Der Bogen ermdglicht es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich flih-
len und wie Sie im Alltag zurechtkommen. Geben Sie bitte zu jeder Aussage an, in
welchem Ausmal} diese auf Sie in den letzten 7 Tagen zutraf. Kreuzen Sie hierzu
bitte das entsprechende Kastchen an. Entspricht keine der Antwortmdglichkeiten ge-
nau lhrer Einschatzung, dann wahlen Sie die Antwort, die am ehesten auf Sie zutrifft.
Bei Unklarheiten fragen Sie bitte nach.

Aysge- Sehr gut Weniger Schlecht
zeichnet gut gut
Wie wirden Sie lhren Gesundheits-
01 |zustand im Allgemeinen beschrei- - - = =
ben? J

Im Folgenden sind einige Tatigkeiten be-
schrieben, die Sie vielleicht an einem nor- o
malen Tag ausiiben. Sind Sie durch lhren Ja, stark Ja, etwas Nein, iber-
derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen einge- einge- haupt nicht
Tatigkeiten eingeschrankt? Wenn ja, wie schrankt schrankt emgeschran%
stark?

mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen

02| Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln, d Q Q
Golf spielen

03 |mehrere Treppenabsatze steigen Q Q a
Hatten Sie in den letzten 7 Tagen aufgrund lhrer
korperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierig- Ja Nein
keiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Ta-
tigkeiten im Beruf oder zu Hause?

04 |Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a

05 |Ich konnte nur bestimmte Dinge tun Q a

g ...



Hatten Sie in den letzten 7 Tagen aufgrund see-li-
scher Probleme irgendwelche Schwierigkeiten bei
der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Ja Nein
Beruf oder zu Hause (z.B. weil Sie sich niederge-
schlagen oder angstlich fuhlten)?

06 |Ich habe weniger geschafft als ich wollte Q a
07 |Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten Q a
08 |Inwieweit haben Schmerzen Sie Uberhaupt Ein MiBig Ziemlich  Sehr

in den letzten 7 Tagen bei der nicht Bisschen
Ausubung Ihrer Alltagstatigkeiten 0 0 0 0 0
zu Hause und im Beruf behindert?

In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fuhlen und wie es lhnen in
den letzten 7 Tagen gegangen ist.
(Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile das
Kastchen an, das lhrem Empfinden e \
am ehesten entspricht). " 2 TEu D7
s o
- Q — < c
Wie oft waren Sie £ 2 £ % 2 °
in den letzten 7 Tagen £ = N = s >
09 | ... ruhig und gelassen d a a a a a
10 | ... voller Energie Q a Q a a a
11 | ... entmutigt und traurig Q a a a a a
12 |Wie oft haben lhre kérperliche Ge-
sundheit oder seelischen Probleme in Immer  Meis- Manch- Selten Nie
den letzten 7 Tagen |hre Kontakte zu tens mal
anderen Menschen (Besuche bei 0 0 0 0 0
Freunden, Verwandten usw.) beein-
trachtigt?

Bitte Uiberprifen Sie noch einmal, ob Sie auch keine Zeile vergessen haben.

Herzlichen Dank!
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Hilfen und Unterstiitzungsleistungen

Im Folgenden Teil geht es um die Kenntnis und Inanspruchnahme von unterstut-
zenden Angeboten, um die medizinische Versorgung ihres Angehoérigen und die
Verteilung der Pflegeaufgaben innerhalb ihrer Familie.

1. Externe unterstiutzende Leistungen

Im Folgenden sind einige Unterstitzungsangebote aufgefuhrt. Bitte geben Sie zu jeder
dieser Angebote an, ob sie Ihnen bekannt sind oder von Ihnen in Anspruch genommen
werden. Entspricht keine der Antwortmaoglichkeiten lhrer Einschatzung, dann wahlen
Sie die Antwort, die am ehesten zutrifft. Bei Unklarheiten kébnnen Sie gerne nachfra-
gen.

U Moglichkei- Bekannt,
n- Inan-
bekannt, Interesse
be- - spruch-
aber keinIn-  vorhan-
kannt nahme
teresse den
1 Selbsthilfegruppe fiir pflegende Angehérige Q Q Q a
2 Selbsthilfegruppe fir Menschen mit De- 0 0 0
menz
Hilfs- und Besuchsdienste fur Menschen mit
3 Demenz - J J J ;
4 Tagespflege Q Q a a
5 Besuch einer Beratungsstelle / Pflegestutz- 0 0 0 0
punkt
6 Ambulanter Pflegedienst Q Q a a
Therapeutische Angebote flir Menschen mit
7 Demenz (Ergotherapie, Musiktherapie, Q Q a a
Kunsttherapie, ...)
Therapeutische Angebote flr pflegende An-
8 gehorige (Psychotherapie, ...) J J J J
Weiterbildungen oder Vortrage fur pfle-
9 gende Angehdrige . J = =
Entspannungsverfahren und Stressma-
10 nagement (Yoga, progressive Muskelent- Q Q a a
spannung, ...)
Weitere unterstitzende Leistungen (z.B.
11 Essen auf Radern, ...). Bitte nennen: a a d d
12 Insgesamt nehme ich flr mich externe Unterstitzungsleistungen im Umfang von unge-
fahr Std. / Woche in Anspruch
13 Insgesamt nimmt mein an Demenz erkrankter Angehoriger externe Unterstutzungsleis-
tungen im Umfang von ungefahr Std. / Woche in Anspruch

g ...



2. Medizinische Leistungen

Welche Arzte sind in die Demenzbehandlung mit einbezogen?

14
15
16

Ja Nein
Hausarzt a Q
Facharzt (z.B. Neurologe,... ) Q Q
Memory Clinic, Gedachtnisambulanz, ... Q a

3. Familiare Unterstutzung

Zur Wahrnehmung und Verteilung der Pflegeaufgaben innerhalb der Familie geben
Sie bitte an, in wie weit Sie den folgenden Aussagen aktuell zustimmen kénnen.

17

18

19

20

21

22

23

24

Stimme Stimme
eher gar nicht
nicht zu Zu

In wie weit stimmen Sie den Stimme Stimme Teils,
folgenden Aussagen zu? vollzu eher zu teils

Meine Familie versteht meine,
durch die Pflege bedingte, Be- Q Q Q Q Q
lastung

Meine Familie versteht die Situ-
ation meines erkrankten Ange- Q Q Q ad ad
horigen

Durch die Pflegesituation
kommt es zu Konflikten inner- a (M| a a Q
halb der Familie

Meine Familie leistet mir infor-
melle Hilfe (z.B. beim Ein-kau- d a a a a
fen, durch Fahrdienste, ...)

Meine Familie unterstutzt mich

in der Betreuung des Erkrank- Q Q Q Q Q

ten

Meine Familie unterstutzt mich

in der Pflege des Erkrankten 4 J . 4 4

Insgesamt leiste ich Pflege- oder Betreuungstatigkeiten in einem Umfang von ungefahr
Std. / Tag

Insgesamt erhalte ich durch meine Familie Unterstitzungsleistungen (Pflege- oder Be-

treuung) im Umfang von ungefahr Std. / Woche
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Nun mdchten wir Sie noch zu ihrer personlichen Belastungssituation befragen.

1. Praktische Betreuungsaufgaben

Als erstes mochten wir etwas Uber die praktischen Betreuungsaufgaben erfahren. Bitte
geben Sie fur jeden einzelnen Inhaltsbereich an, wie viel Unterstiitzung Ihr Angeho-
riger in diesem Bereich benoétigt (A). Da es sehr wichtig ist, ob und inwieweit Sie als
Hauptpflegeperson private oder professionelle Hilfe erhalten, geben Sie bitte, falls ihr
Angehoriger in dem Bereich Unterstutzung bendtigt, auch an, von wem die notwen-
dige Unterstitzung geleistet wird (B). Legen Sie bei der Beantwortung der Fragen
die letzten zwei Wochen zugrunde.

Praktische Pflegeaufgaben

1. Hilfe bei der Nahrungsaufnahme (z.B. Kleinschneiden der Nahrung, ,,Futtern®)

A Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstutzung?

Q Q Q Q Q

standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den gréfdten Teil der Unterstlitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

o000

2. Baden, Waschen, Duschen

A Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstitzung?

a u a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstliitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groften Teil der Unterstiitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

o000
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Korperpflege (z.B. Zahnpflege, Haar-, Haut und Nagelpflege)

Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstliitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstltzung

poooo

An- und Auskleiden bzw. Zurechtlegen der Kleidung

Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstutzung?

u a a a a
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
Von wem wird diese Unterstutzung geleistet? 71
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung
Q jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

Hilfen bei Toilettengangen bzw. Inkontinenzvorlagen wechseln, Intimpflege

Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstitzung?

Q Q Q Q Q

standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

Von wem wird diese Unterstliitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

o000
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Néchtliche Betreuungsaufgaben

Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstliitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstltzung

poooo

Zubereitung der Mahlzeiten (z.B. Kochen, Brote richten)

Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstutzung?

u a a a a
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
Von wem wird diese Unterstutzung geleistet? 72
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung
Q jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groRten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

Pflege des Wohnbereiches, Putzen und Aufraumen

Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstitzung?

Q Q Q Q Q

standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

Von wem wird diese Unterstliitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

o000
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Einkadufe, Anschaffungen

A |Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstutzung?
U U a a EI
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstutzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den grof3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groten Teil der Unterstitzung
u ich leiste die gesamte Unterstltzung
10. |Organisation der Pflege (z.B. Behordengange, Telefonate, Schriftverkehr)
A |Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstitzung?
u a a a a
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstutzung geleistet? 73
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung
Q jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groRten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

Erinnern, Motivieren, Anleiten und Erklaren

11. |Erinnern, Motivieren, Anleiten bei der Kérperpflege
A  Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
u a a a ad
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B Von wem wird diese Unterstutzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung

jemand anders leistet den gréften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

pooooo
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12.

Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf Anziehen und Kleidung

A |Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
Q Q Q a Q
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstutzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groten Teil der Unterstitzung
u ich leiste die gesamte Unterstltzung
13. |Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf die Pflege des Wohnbereiches
A |Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den grofdten Teil der Unterstltzung
Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groiten Teil der Unterstitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung
14. |Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf die medizinische Grundversorgung
A |Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a u a a a
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

Q jemand anders leistet den gréfiten Teil der Unterstlitzung

Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groRten Teil der Unterstutzung

Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

g ...



Unterstlitzung bei der Kontaktpflege

15. |Briefe schreiben oder Telefonate fiihren

A Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstitzung?

u u a a ad
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den gréfiten Teil der Unterstlitzung

u ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
u ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

16. |Bekannte, Freunde etc. besuchen oder einladen

A Benotigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstutzung?

a a Q Q Q
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
- 5
B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet? /

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung
Q jemand anders leistet den gréfdten Teil der Unterstlitzung

Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groRten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

17. |Gemeinsame Aktivitaten mit anderen organiSieren

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstliitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groften Teil der Unterstlitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

poooo
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GefuhlsmaRige Unterstiitzung

18. |Gut zureden

A Benotigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den gréf3ten Teil der Unterstitzung

u ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
u ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

19. |Aufmuntern

A Benotigt dies der Mensch mit Demenz?

a a Q Q Q
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
- 6
B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet? /

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung
Q jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

Q ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den groRten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

20. |Beruhigen/ Erklaren

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groften Teil der Unterstlitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

poooo
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21. |Trosten

A Benotigt dies der Mensch mit Demenz?

u u a a ad
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den gréf3ten Teil der Unterstitzung

u ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
u ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung

Beaufsichtigen

22. |Verhiiten von Weglaufen

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

a u a a ad 77
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den grof3ten Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groRten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

ocoooo

23. |Verhiiten von Stiirzen und Verletzungen

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstltzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofiten Teil der Unterstiitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

g ...

poooo




24.

Personlich verfiigbar / anwesend sein

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
u u a a ad
standig Uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung
Q jemand anders leistet den gréf3ten Teil der Unterstitzung
u ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
u ich leiste den grofiten Teil der Unterstutzung
Q ich leiste die gesamte Unterstutzung
25. |Achten auf Sicherheit im Haushalt
A |Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstutzung

jemand anders leistet den groften Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstutzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den groRten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstutzung

ocoooo
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2. Verhaltensanderungen des Menschen mit Demenz

Wir mdchten erfahren, ob und wie haufig einzelne, durch die Demenz bedingte Ver-
haltensstorungen zur Zeit bei Inrem Angehorigen auftreten. Uns interessiert auch, wie
stark Sie sich durch das Verhalten belastet flhlen.

Wenn das genannte Verhalten in den letzen zwei Wochen nicht aufgetreten ist oder
das Verhalten noch nie vorkam kreuzen Sie die ,0“ an und gehen weiter zur nachsten
Verhaltensweise. Falls das Verhalten in den letzten 2 Wochen aufgetreten ist, geben
Sie bitte auch die Starke der Belastung an.

Haufigkeit des Verhaltens |Starke der Belastung

c
) c
<@ o) ()
e —
c
) % ) 3 §
© ) - ; :O
£ = 8 I B
— »n ko -
§8 = £ 8§ § 5 &
c o ® © e o = ) o 2
] o2 € £ © & § £ @ o S
Der MenschmitDemenz... |Z 0 W = H O i = a o
1. wiederholt sich oft (z.B.
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5. beschimpft mich.

6. begreift schwierige
Sachverhalte nicht
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mehr.

7. erkennt mich nicht 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
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8. kann sich nicht mehr 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
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gendetwas wahrzuneh- 0 O 0O O o O O O o o
men.

10.lebt in der Vergangen- 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
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Haufigkeit des Verhaltens | Starke der Belastung
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11.widersetzt sich bei be-
stimmten Pflegeaufga-
ben.

Oo
O-
On
e
o=
o
O-
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0o
S

Oo
O-
On
o
0=
go
O-
On
0o
S

12.wirkt niedergeschlagen

13.. leidet unter seinen
Einbullen.

14.empfindet meine Hilfe
als Einmischung.

Oo
O-
On
e
0=
go
O-
On
0o
S

Oo
O-
On
o
0=
go
O-
On
0o
S

15.ist angstlich oder verun-| 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 80
sichert. o O a aad a a a a Q
16.beschuldigt oder ver- 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
d&chtigt mich. o a Qa Q a a a a a

17 .kann sich nichts mer-
ken.

Oo
O-
On
e
0=
Oo
O-
Ow
0o
RS

18.ist mir gegenuber schon
handgreiflich geworden.

Oo
O-
On
o
0=
Oo
O-
On
0o
RS

Oo
O-
On
o
0=
Oo
O-
On
0o
RS

19.ist traurig.

20.findet sich in seiner Um-

gebung nicht mehr zu- | &' QO Q4 E| El E1| E2| Q EI
recht.

21.zeigt Verhaltensweisen, | 1 o 3 4 0 1 2 3 4
dieSie/ihnselbstge- '3 O O QO O O O o Qa Q
fahrden.

Sonstiges:
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3. Personlichkeitsveranderungen und Veranderungen in der Bezie-
hung zum Demenzerkrankten

Pflegende sind nicht nur mit einzelnen Verhaltensanderungen durch die Demenz kon-
frontiert, sondern auch mit der Tatsache, dass sich der Mensch mit Demenz als Per-
son insgesamt verandern kann. Die folgenden Fragen zielen darauf ab, zu erfahren,
ob und wie sehr Sie unter diesen Veranderungen leiden. Legen Sie bei der Beantwor-
tung der Fragen die letzten zwei Wochen zugrunde!

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
d d d Q Q

Mich belastet, ...

1. dass er/ Sie hilfsbedurftig ist.

2. keinen Gesprachspartner mehr zu haben.

(g N B
o-0-
o~Qgw
Oe Qe
o-~0-

3. dass ich meinen Angehdarigen (als Ehepartner /
Vater, Mutter, ...) in gewisser Weise verloren
habe.

4. dass er/ Sie geistig abgebaut hat.

ge°
O-
O~
O
(HES
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(I W
o-0-
(IENY W
e«
U-~0-

5. dass weniger Austausch mit ihm / ihr mdglich ist.

Sonstiges:
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4. Schwierigkeiten, Einschrankungen und gute Seiten

Im Folgenden sind Gedanken und Geflihle aufgefihrt, die pflegende in Bezug auf die
Pflege und die damit verbundenen Aufgaben und Einschrankungen haben kénnen.
Bitte geben Sie an, wie oft Sie selbst solche Gedanken oder Gefuhle haben. Bitte legen
Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen zugrunde!

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Ich habe das Gefiihl, ...

1. dass ich bei der Pflege Fehler mache.

2. dass meine Bemuhungen bei der Pflege frucht-
los sind.

3. dass ich zu wenig Zeit fur Interessen oder Hob-
bies habe.

4. dass andere das Krankheitsbild zu wenig verste-
hen.

82

5. dass ich zu wenig Schlaf bekomme.

6. dass ich zu wenig Anerkennung von anderen er-
fahre.

7. dass ich die Pflege nicht im Griff habe.

8. dass ich zu wenig Ruckzugsmaoglichkeiten habe.

9. dass ich durch die Pflege vieles anders als friher
sehe.

10.dass ich mit Behdrden und Institutionen zu
kampfen habe.

11.dass andere Menschen zu wenig Verstandnis fur
meinen Angehorigen haben

12.dass ich neue Vorstellungen davon gewonnen
habe, was im Leben wichtig ist.

13.dass es mir schwer gemacht wird, Informationen
uber die Unterstutzungsmaoglichkeiten in der
Pflege zu bekommen.

(g gl Ny Ny Ny Nhg Nhg Ny Nhgy HiCH N gy i
og-o-c-0o-0-0c-0c-c-0-0-0-0-
A ELENLERLY EL) NLE N NLY WL NESH L N
UegdegdedepgepDe el Do O O
o~0o~0d-~0-~0~0~0-~0~0~0-0~0-~

ge°
O-
O~
O
[HES

14.dass die Pflege mich korperlich anstrengt.

15.dass ich zu wenige Mdglichkeiten habe, fir mich
Zu sein.

16.dass ich mir durch die Pflege meiner eigenen
Starke bewusst geworden bin.

17.dass andere Menschen zu wenig Verstandnis fur
meine Situation aufbringen.

g ...
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nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a u Q Q

21.dass ich zu wenig dazu komme, Dinge flr mich
selbst zu erledigen.

22.dass ich in meinen Bemihungen um professio-
nelle Unterstutzung und Hilfe allein gelassen
werde.

18.dass ich zu wenig dazu komme, mich um meine 0o 1 2 3 4
eigene Gesundheit zu kiimmern. Qo o aad
19.dass ich zu wenig Zeit flr Aktivitaten mit anderen 0o 1 2 3 4
habe. a a aaa
20.dass ich im Verlauf der Betreuung viel gelernt 0o 1 2 3 4
habe. a a aaa

0o 1 2 3 4

aa a aad

ge°
O-
O~
O
(HES

23.dass ich zu wenig Zeit habe zu entspannen.

24 .dass ich durch die Pflege meines Angehdrigen
reifer geworden bin.

(Mg M g
o-0-
o~Qge
Oege
o-~0-

Sonstiges:

33
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5. Finanzen

Bedingt durch die Erkrankung Ihres Angehdrigen konnen sich auch finanzielle Veran-
derungen ergeben. Uns interesSiert, wie sehr Sie sich durch solche Veranderungen
belastet fuhlen. Legen Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen

zugrunde!

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Mich belastet, ...

1. dass ich mir wegen der Pflege / Erkrankung we-
niger leisten kann.

2. dass unsere finanziellen Mittel wegen der Pflege
/ Erkrankung in der Zukunft vielleicht nicht aus-
reichen werden.

3. dass uns / mir nicht genug Geld zur Verfigung
steht, um die Pflege / Betreuung des Menschen
mit Demenz befriedigend zu gestalten.

4. dass ich wegen der Pflege mit einer geringeren
Stundenzahl bzw. gar nicht mehr arbeite.

Sonstiges:

Og°
O-
[HEN
O«
(g

Og°
g-
[HES
O«
(RS

ks
O -
O~
U
U

34
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6. Beruf

*Wenn Sie nicht berufstatig sind, geht es weiter auf der nachsten Seite*

Berufstatige Pflegende haben nicht nur die Erfordernisse der Pflege, sondern auch die
beruflichen Anforderungen zu meistern. Bitte geben Sie an, wie sehr Sie sich dadurch
belastet fuhlen. Legen Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen

zugrunde!

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Mich belastet, ...

1. dass ich weniger Kraft flr berufliche Anforderun-
gen habe.

2. dass ich mir am Arbeitsplatz sorgen um meinen
Angehorigen mache.

3. dass ich mich im Beruf schlechter konzentrieren
kann.

4. dass ich nicht weil}, wie lange ich Beruf und
Pflege noch vereinbaren kann.

Sonstiges:

pepoc0~0-°
o-0o-0-0-
o0~ Ode
De Qe e
o-0~0-0-~
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7. Familie und Partnerschaft

*Nicht von pflegenden Ehepartnern auszufillen*

Im Folgenden geht es um Konflikte durch die Anforderungen der Familie bzw. des
Partners einerseits und die Erfordernisse der Pflege andererseits. Bitte legen Sie bei
der Beantwortung die letzten zwei Wochen zugrunde! Sollten Sie keine Kinder oder
keinen Partner / Partnerin haben, lassen Sie die entsprechenden Fragen einfach un-
beantwortet.

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)

a a Q Q Q

Ich habe das Gefiihl, ...

1. dass ich zu wenig Zeit fir meinen Partner / Ehe- 0o 1 2 3 4
partner habe. aaa a aa

2. dass meine Kinder unter der Situation leiden. OD &I él EI él
dass ich den Anforderungen meiner Familie ei-
nerseits und den Anforderungen des Menschen 0o 1 2 3 4
mit Demenz andererseits nicht geniigend nach- Qo o aad
kommen kann.

4. dass ich weniger Kraft und Nerven fur meine 1 2 4 86
Kinder habe. aaa a aa

5. dass ich weniger dazu komme, meine Kinder o- 0 1 2 3 4
der Enkel zu unterstitzen. aaa a aa

Sonstiges:

Bitte Uiberpriifen Sie noch einmal, ob Sie auch keine Zeile vergessen haben.

Herzlichen Dank!

Danke, dass Sie sich die Mihe gemacht haben!

g ...
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Pflege innerhalb der Familie.

Explorative Faktorenanalyse des Fragebogens: Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-Nor-
malisierung

Rotierte Komponentenmatrix?
Komponente
1 2

Meine Familie versteht meine, durch die Pflege bedingte,

,058 ,949
Belastung
Meine Familie versteht die Situation meines erkrankten

;136 ,937
Angehdrigen
Meine Familie leistet informelle Hilfe (z.B. beim Einkau-

,854 ,143
fen, durch Fahrdienste,...)
Meine Familie unterstitzt mich in der Betreuung des Er-

873 ,133
krankten 88
Meine Familie unterstiitzt mich in der Pflege des Erkrank-
) ,876 -,001
en

Tabelle 12 Explorative Faktorenanalyse: Verstédndnis und Unterstiitzung in Familiensystemen

agwgg..........____



13.1.2. Dokumentationsbogen Familienbegleitung

Dokumentationsbogen fiir FamilienbegleiterInnen

Ihr personlicher Code: O -

(Geburtsname der Mutter )

Individueller Code der Begleitung:

(z.B. ersten 3 Buchstaben des Nachnamens, ersten 3 Buchstaben des Wohnortes der Familie)

HimnEEn

Datum des Gespraches: Dauer des Gespraches: Minuten

Anzahl des heutigen Besuchs/ Kontakts, Familienbegleitungstatigkeit (das wie-
vielte Treffen?):

89

O zu Hause
Wo findet der Kontakt/ | ~  telefonisch | ,
Besuch/ Familien- | U auBe.rhaIb (z.B. im Café,...)
begleitungs-tatigkeit 0 E-Mail
statt? O

Welche Personen waren anwesend?

0 Hauptpflegeperson

U Demenzerkrankter

u Weiteres Familienmitglieder:
a

Freunde / Bekannte:

Der erste Kontakt mit der / dem pflegenden Angehérigen fand
0 heute 0O am statt.

Der/ die zu Pflegende wird von der/ dem Angehdérigen seit Monaten/ Jah-
ren gepflegt.

g ...



Gegenstand der heutigen Familienbegleitungstatigkeit war:

(bitte ankreuzen; Mehrfachnennungen sind moglich)

Y (1) Zuhéren

1 (2) Leistungen der/ des pflegenden Angehdrigen anerkennen, wertschat-
zen

. (3) Trost spenden

. (4) Die/ den pflegenden Angehdérigen zum eigenen Weg ermutigen

. (5) Gemeinsam Starken der/ des pflegenden Angehdérigen finden

. (6) Eine andere Deutung der Pflegesituation herbeifiihren

. (7) Selbstreflexion der/ des pflegenden Angehérigen anstoBen

. (8) Klarungsprozesse in Gang bringen 90
. (9) Selbstpflege des Angehérigen anregen

. (10) Gemeinsam Uber Freizeitgestaltung nachdenken

. (11) Informationen zur Krankheit und ihrem Verlauf teilen

. (12) Mit dem Angehdrigen die Perspektive des Erkrankten besprechen
. (13) Perspektive des Angehdérigen anerkennen und bestatigen

1 (14) Mit dem Angehdrigen die Perspektive der Familienmitglieder bespre-
chen

. (15) Zu wertschatzendem Umgang mit Menschen mit Demenz verhelfen
. (16) Umgang mit auffalligen Verhaltensweisen ermdéglichen

. (17) Auf Behandlungsmdglichkeiten der Demenz hinweisen

. (18) Bei Informationssuche behilflich sein

. (19) Bei Behdrdengangen begleiten

. (20) Mit Familie und/ oder Freunden in Kontakt bringen

g ...



. (21) Hinweise auf bestehende Entlastungsmadglichkeiten geben

. (22) Konkret Entlastung organisieren, z.B. durch

. (23) Finanzierungsfragen ansprechen

. (24) Austausch Uber eigene und gesellschaftliche Demenzbilder
. (25) Problembereiche strukturieren

. (26) Ziele setzen

. (27) Schritte zur Zielerreichung erarbeiten

. (28) Begleitung reflektieren

. (29) sonstige Aktivitaten:
Am wichtigsten waren meiner Meinung nach dabei 91
diese 3 Aktivitaten: Nr. Nr. Nr.

Die heutige Familienbegleitungstatigkeit hat meiner Meinung nach folgendes

bei der/ dem pflegenden Angehdrigen / der pflegenden Familie bewirkt:

Winscht der/ die pflegende Angehdrige weitere Besuche/ Kontakte?
0 ja 0 nein

(Erlauterungen: )

Vielen Dank!

g ...



13.3 Deskriptive Angaben der Familienbegleitungen

Evaluationsbogen

Familienbegleitung

Sehr geehrte Teilnehmerinnen des Kurses Familienbegleitung!

Wir freuen uns, dass Sie an dem Kurs ,Familienbegleitung” teilgenommen haben.
Nun ist ihre Meinung zum Kurs gefragt! Bitte fullen Sie diesen Fragebogen aus,
damit wir die Qualitat des Kurses weiter verbessern kdnnen. Zunachst fragen wir Sie
zu ihrem Hintergrund, anschlieRend zum Kurs selbst. Die beiden Fragebdgen
werden getrennt aufbewahrt, so dass nicht auf ihre Person zurtickgeschlossen
werden kann. Bei auftretenden Fragen sind wir fur Sie ansprechbar.

Vielen Dank!

1. Angaben zu lhrer Person

O O
Mannlich Weiblich
Ich bin Jahre alt.

Hochster Bildungsabschluss

Haupt- / Volksschulabschluss
Realschulabschluss

Abitur / Fachhochschschulreife
Abgeschlossene Berufsausbildung
Abgeschlossenes Hochschulstudium

ooood

Aktuelle Berufstatigkeit

Aktuell berufstatig als
Geringflgig tatig, aber auf Arbeitssuche

Zur Zeit ohne Arbeit

Hausfrau / Hausmann / Familienfrau / Familienmann
In Elternzeit befindlich

Im Ruhestand

agwgg..........____
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Pflegeerfahrung

Haben sie schon einen Menschen mit Demenz gepflegt?

Ja Nein

Wenn ja (Mehrfachnennungen sind maglich):

O Privat
O Professionell
O Freiwillig / ehrenamtlich

Angaben zu ihrem Interesse am Kurs (Mehrfachnennungen sind mdglich)

93

O Als Pflegebegleiter fiel mir die Begleitung von Angehdérigen, die einen Menschen mit
Demenz umsorgen schwer, daher mdchte ich mich in diesem Bereich speziell weiterbilden

O Allgemeines Interesse am Krankheitsbild Demenz

O Persdnliche Weiterentwicklung

O Ich méchte neue Kontakte knipfen

O Ich habe selbst einen Menschen mit Demenz gepflegt und hatte mir mehr Unterstitzung
gewunscht

O Eigene Vorsorge

O

agwgg..........____



13.4 Evaluation der Weiterbildungen

2. Angaben zum Kurs

Ich mochte als Familienbegleiter(in) aktiv werden
O O O

Ja Nein Ich bin noch unentschieden

Wurden die folgenden Themen im Kurs zu stark oder zu gering behandelt?

(mittleres Kastchen = genau richtig)

Informationen zum Krankheitsbild Demenz Zustark O O OO0OO Zu wenig
Perspektive der pflegenden Angehérigen Zustark O O OO0OO Zu wenig

Selbsterleben und Krankheitseinsicht der Menschen Zustark OO OO O Zu wenig

mit Demenz 9 4

Wertschatzender Umgang mit Menschen mit Demenz  Zustark O O O O O Zu wenig

Umgang mit herausforderndem Verhalten Zustark O O OO0OO Zu wenig
Selbstflrsorge Zustark OO OO O Zu wenig
Gesprachsflihrung Zustark O OOO0OO Zu wenig
Erstgesprache Zustark O OO OO Zu wenig
Familiengesprache Zustark O OO OO Zu wenig
Ausstieg aus der Begleitung Zustark O OO OO Zu wenig
Netzwerkarbeit Zustark OO OOO Zu wenig
Systemische Sichtweise Zustark O O OO O Zu wenig
Rolle und Haltung in der Begleitung Zustark O OO OO Zu wenig
Bedeutung von und Umgang mit Gefiihlen Zustark O OO OO Zu wenig

agwgg..........____



In wie weit stimmen sie den folgenden Aussagen

zu?

Ich habe hier interessante neue Leute kennengelernt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich weil} noch nicht wie ich meine Tatigkeit als stimme O O O O O O stimme nicht

Familienbegleiterin angehen soll zu zu

Ich habe ausreichend dariiber mitgenommen wie stimme O O O O O O stimme nicht

pflegende Angehdrige ihren Alltag organisieren kénnen zu zu

Im Vergleich zu anderen Kursen habe ich hier wenig stimme O O O O O O stimme nicht

selbst profitiert zZu zu

Bei unseren Treffen war an alles gedacht stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe mich in den Raumlichkeiten wohlgefinhlt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Das Kursprogramm war mir zu starr stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Die Themen wurden auf unterschiedliche Arten und stimme O O O O O O stimme nicht

Weisen dargestellt zu zu

Ich konnte eigene Themenwiinsche einbringen stimme O O O O O O stimme nicht 95
zu zu

Ich kann mir gut vorstellen, dass Gelernte jetzt stimme O O O O O O stimme nicht

umzusetzen zu zu

In dieser Gruppe lies sich gut arbeiten stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Die Atmosphare im Kurs war offen und freundlich stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe hier im Kurs Neues an mir entdeckt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Hier war man oft mit sich alleine stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich glaube, dass das hier gelernte gut an die Situation stimme O O O O O O stimme nicht

der pflegenden Angehdrigen und Familien anknUpft zu zu

In unserer Gruppe konnte man offen sagen, was man stimme O O O O O O stimme nicht

denkt und fuhlt zu zu

Ich flihlte mich als Person respektvoll behandelt und stimme O O O O O O stimme nicht

geschatzt zu zu

Das war eine lebendige Fortbildung stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Der Kurs war praxisorientiert gestaltet stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Ich wurde ausreichend Uber den Studienrahmen stimme O O O O O O stimme nicht

aufgeklart zu zu

g ...



Der Kurs Familienbegleitung ist eine wertvolle stimme O O O O O O stimme nicht

Erganzung zur Pflegebegleitung zu zu

Der Kurs hatte insgesamt zu viele Stunden stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Der Kurs hatte insgesamt zu wenig Stunden stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich flihlte mich im Kurs Uberfordert stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich fihlte mich im Kurs unterfordert stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Ich habe im Kurs viel gelernt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Der Leitfaden ist mir ein hilfreiches Nachschlagewerk stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe die Kurstreffen regelmafig vor- oder stimme O O O O O O stimme nicht

nachbereitet zu zu

Mein Gesamturteil iiber diese Veranstaltung in Schulnoten 1 000000 6

ist:

(von 1 = sehr gut bis 6 = ungeniigend; bitte nur ganze Noten

angegeben)

agwgg..........____



Besonders gut gefallen hat mir:

Als Verbesserungsvorschlag habe ich:

97

Gibt es etwas, was sie uns in diesem Rahmen noch als Feedback mitteilen méchten?




14.1. Ergebnisdarstellung

14.1.1. Pflegende Angehorige
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Korperliche Skala des SF-12
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Erweiterte Betreuungsaufgaben
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Unterstutzung bei der Kontaktpflege
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Beaufsichtigen
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Kognitive EinbuRen
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Aggressivitat und Widerstand
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Personliche Einschrankungen
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Abbildung 39 Mangelnde soziale Anerkennung
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Zusammenfassung

Das Schulungsprogramm , EduKation demenz®“ flir Angehorige von Menschen mit Demenz
wurde im Rahmen einer multizentrisch angelegten, Confounder-adjustierten, kontrollierten
Interventionsstudie einer erneuten Wirksamkeitsuntersuchung unterzogen. Uber die 23 fort-
gebildeten und berufserfahrenen Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden die meisten
Angehorigen (N= 426) in die Studie inkludiert, eine kleine Gruppe von Angehdrigen (N=20)
wurde Uber eine Zeitungsannonce rekrutiert.

Die Angehorigen der Interventionsgruppe nahmen an einer 10 Sitzungen umfassenden Ange-
horigenschulung ,,EduKation demenz®“ teil, die Angehoérigen der Kontrollgruppe wurden an-
gehalten in dem Zeitraum zwischen Erst- und Zweitbefragung umfassende Ratgeberliteratur
flr Angehorige von Menschen mit Demenz (vom Bundesministerium fiir Gesundheit) zu le-
sen.

Forschungsleitend war die Priifung von drei Hypothesen. Die erste Hypothese sagt aus, dass
»,EduKation demenz®“ im Vergleich zur Kontrollbedingung wirksam ist und sich diese Wirk-
samkeit in vier Dimensionen nachweisen lasst: in einer veranderten Einstellung der Angeho-
rigen zu ihrem demenzkranken Familienmitglied im Sinne einer starkeren Akzeptanz (1), in
einer veranderten Einschatzung ihres eigenen Kommunikationsverhaltens gegeniiber dem Er-
krankten in Richtung einer groReren Einflihlsamkeit (2), in einer Abnahme des Belastungs-
empfindens der Angehdorigen (3) und einer Abnahme der depressiven Symptomatik der An-
gehorigen (4). In der zweiten Hypothese wird die Annahme formuliert, dass ,, EduKation de-
menz®“-Schulungen, die durch fortgebildete Multiplikatoren durchgefiihrt werden, dieselbe
Wirksamkeit erzielen, wie die in der Vorstudie von Engel (2007) erzielte. Hypothese 3 sagt
aus, dass die in der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“
sich auch dann nachweisen lasst, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe ist, son-
dern ebenfalls ein , Treatment” erhalt, das sich an den Bediirfnissen von Angehoérigen von
Menschen mit Demenz orientiert.

Die Ergebnisse der statistischen Analysen bestatigen alle drei Hypothesen.

Fiir die Praxis sind diese Untersuchungsergebnisse von groRBer Bedeutung, weisen sie doch
klar nach, dass durch spezifische Interventionen das psychosoziale Wohlbefinden von Ange-
horigen signifikant verbessert und deren Einstellung zu ihren demenzkranken Familienmit-
gliedern verdandert werden kann in Richtung einer verstandnisvolleren und starker akzeptie-
renden Haltung, eines einfihlsameren kommunikativen Umgangs und einer Verbesserung

der Beziehungsqualitat.



1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Forschungsfrage

In Deutschland ist die Zahl der Pflegebedurftigen im Jahr 2013 auf nahezu 2,5 Mio. gestiegen
und damit weitere 3,5% im Vergleich zum Vorjahr (Rothgang, Miiller, Mundhenk & Unger,
2014). Mehr als zwei Drittel der Pflegebedirftigen nach dem SGB XI werden zu Hause gepflegt
und davon werden wiederum zwei Drittel von ihren Angehdrigen versorgt (Statistisches Bun-
desamt, 2011). Die Zahlen gehen konform mit dem Wunsch der Mehrheit der Bevolkerung im
Fall von Pflegebediirftigkeit in der eigenen Hauslichkeit zu verbleiben und von Angehdrigen
versorgt zu werden. So erfolgt die Pflege von Menschen mit Demenz oftmals Gber lange Zeit-
raume durch Familienmitglieder oder enge Bekannte. Gleichzeitig gilt es mittlerweile als gut
belegte Tatsache, dass pflegende Angehdérige, die ein Familienmitglied versorgen, haufig
starke psychische Belastungen erleben und in ihrem Wohlbefinden deutlich beeintrachtigt
sind (Schulz & Beach, 1999). Handelt es sich bei dem Pflegebedirftigen um einen demenz-
kranken Menschen, leiden die pflegenden Angehorigen deutlich starker unter dem Gefiihl,
psychisch belastet zu sein, als familiar Pflegende von nicht-demenzkranken Pflegebediirftigen
(GraRel, 1998). Bei diesen subjektiv erlebten Belastungen handelt es sich um verschiedene
Aspekte (Engel, 2007), die von finanziellen Sorgen liber enorme kérperliche Anstrengungen
bis hin zu Gefiihlen der Isolation und des machtlosen Erlebens einer progredient verlaufenden
Erkrankung reichen. Dem familidaren System verlangen diese Entwicklungen grolRe Anpas-
sungsprozesse ab.

Da es eine signifikante Korrelation zwischen Belastungsempfinden und depressiven Sympto-
men gibt (Pinquart & Sérensen, 2003) verwundert es nicht, dass familidre Pflegepersonen von
demenzkranken Menschen auch ein hohes Mal an depressiven Symptomen aufweisen (Kim
& Schulz, 2008). In den letzten Jahren wurde verstarkt die Hypothese untersucht, dass es ei-
nen Zusammenhang gibt zwischen Kommunikationsstorungen, die aufgrund des demenziel-
len Prozesses zwischen Demenzkranken und ihren Pflegenden auftreten, und dem Belas-
tungserleben der pflegenden Angehorigen Demenzerkrankter (Done & Thomas; Haberstroh

et al., 2006).



So zeigen die Untersuchungsergebnisse von Done & Thomas (2001), dass Verstandigungs-
probleme zwischen Demenzkranken und ihren pflegenden Angehdrigen mit erh6htem Belas-
tungserleben der Pflegenden assoziiert sind. lhre Forschung macht deutlich, dass dieser Zu-
sammenhang offenbar durch die intervenierende Variable ,, problematische Verhaltensauffal-
ligkeiten des Kranken” vermittelt ist: Durch das Auftreten von Kommunikationsproblemen
kommt es verstarkt zu Verhaltensauffalligkeiten des Kranken, welche wiederum mit einem
starkeren Belastungserleben der pflegenden Angehorigen assoziiert sind. Bestarkt sehen die
Autoren ihrer These auch durch die Arbeit von Rabins, Mace & Lucas (1982), durch die schon
Uber 20 Jahre vorher aufgezeigt werden konnte, dass nach Angaben der befragten Angehori-
gen Kommunikationsstérungen zu agitierten Verhaltensweisen der demenzkranken Familien-
angehorigen fihrten. Heru, Ryan & Igbal (2004) raumen gestorten Kommunikationsprozessen
sogar einen zentralen Stellenwert im Entstehen des Belastungsempfindens pflegender Ange-
horiger ein, wenn sie auf der Grundlage ihrer Forschungsergebnisse die Annahme schlussfol-
gern, dass bei denjenigen der von ihnen untersuchten 38 pflegenden Angehdrigen, die von
grofRem Belastungsempfinden berichten, signifikante Kommunikationsstorungen mit dem de-
menzkranken Pflegebedlrftigen existieren.

Auch jlungste Interventionsstudien weisen in diese Richtung. So zeigt die Untersuchung von
Haberstroh et al. (2006) mit 22 pflegenden Angehdérigen von Demenzkranken, dass die Teil-
nahme der Angehorigen an einem Kommunikationstraining deutliche positive Wirkung so-
wohl auf ihre Kommunikationskompetenz als auch auf ihre ,,direkt wahrgenommene Belas-
tung” hat. Eine weitere Interventionsstudie von Engel (2007) weist nach, dass es bei den 31
pflegenden Angehorigen von Demenzkranken, die an dem eigens fiir diese Zielgruppe entwi-
ckelten Kommunikations-Schulungsprogramm ,,EduKation demenz®“ - Entlastung durch For-
derung der Kommunikation” teilnahmen, - im Vergleich zu den 30 pflegenden Angehdrigen
der Wartelistenkontrollgruppe - zu einer signifikanten Abnahme der depressiven Symptoma-
tik und des Belastungsempfindens kommt. Diese Veranderungen sind insofern als langfristige
Effekte zu bezeichnen, als sie auch noch 1 Jahr nach Beginn der SchulungsmalRinahme in sig-
nifikantem Umfang nachweisbar waren.

Diese Forschung dient als zentrale Vorarbeit fiir das anknilipfende Forschungsprojekt. Jedoch
soll die aktuelle Untersuchung hinsichtlich dreier Aspekte eine Fortflihrung dieser Vorarbeit

darstellen: In der Studie von Engel (2007) wurden alle Interventionseinheiten ausschlieRlich



von der Autorin, die das Schulungsprogramm entwickelt hatte, selbst durchgefiihrt. Zudem
bezogen sich die Outcome-Variablen ausschlieBlich auf das psychosoziale Wohlbefinden der
pflegenden und versorgenden Angehorigen: Als HauptzielgroRen wurden ,Reduktion des Be-
lastungsempfindens der pflegenden Angehorigen” und ,Verminderung der depressiven
Symptomatik der pflegenden Angehorigen” bestimmt. Und letztlich bestand die Kontrollgrup-
penbedingung lediglich in der Teilnahme an einer dreimonatigen Wartephase, in der die Per-
sonen keinerlei Intervention bekamen (,,Nullkontrollgruppe®). An diesen Aspekten setzt das
vorliegende Forschungsprojekt an:

Zunachst wurde das zentrale Forschungsinteresse in der vorliegenden Untersuchung auf die
Erhebung der Wirksamkeit ,EduKation demenz®“-Kursen gerichtet, die nicht durch die Ent-
wicklerin selbst, sondern durch ausgebildete Multiplikatorinnen und Multiplikatoren durch-
gefiihrt werden. Hierzu wurde als Vorbereitung das bereits entwickelte und evaluierte Schu-
lungsprogramm ,EduKation demenz®“ im Rahmen von umfassenden Train-The-Trainer-Semi-
naren auf Multiplikatorenebene Ubertragen: Fachkrafte aus der psychosozialen Beratungsar-
beit wurden sowohl hinsichtlich fachspezifischer als auch andragogischer und didaktischer In-
halte fortgebildet, auf die Leitung von ,,EduKation demenz®“-Kursen vorbereitet und mit dem
entsprechenden Schulungsmaterial ausgestattet. AulRerdem sollte die Wirksamkeit nicht nur
unter dem Blickwinkel des psychosozialen Wohlbefindens der Angehdrigen betrachtet wer-
den, sondern es sollte auch gefragt werden ob und inwieweit sich die Einstellung des versor-
genden Angehorigen zu der demenzkranken Person durch die Teilnahme an ,EduKation de-

menz®“

verbessern wiirde. Dass die Einstellung des Angehérigen und die Beziehungsqualitat
zwischen Betroffenen einer psychiatrischen Erkrankung und den Angehdrigen von grolRer Be-
deutung fiur die Bewaltigung der Krankheitsfolgen im sozialen System der Familie und fiir das
psychosoziale Wohlbefinden der Betroffenen hat, haben eine Reihe von Arbeiten gezeigt (z.B.
Shimodera et al., 1999; siehe hierzu auch Kap. 2.3.1). Die Wirksamkeit von , EduKation de-
menz®“ wurde daher in der vorliegenden Untersuchung tber die drei Outcome-Variablen er-
hoben:

e Verbesserung der Einstellung der versorgenden Angehorigen zu ihren demenzkranken

Familienmitgliedern,

e Reduktion des Belastungsempfindens der Angehdrigen und

e Abnahme der depressiven Symptomatik der Angehdrigen.



Um nachweisen zu kénnen, dass sich feststellbare Effekte auf das spezielle psychoedukative

®“ heziehen und nicht auf jede Form von Angehérigen-

Kursangebot von ,EduKation demenz
interventionen, durch die Angehdérige von Menschen mit Demenz Unterstiitzung in ihrer Si-
tuation finden, sollte auch die Kontrollgruppe eine Intervention erhalten, die dem Bediirfnis
der Angehorigen nach hilfreichen Informationen, Tipps und Ratschlagen entgegenkommt. Die
Kontrollgruppenbedingung bestand daher im vorliegenden Forschungsprojekt in der Lektire
einer umfangreichen Angehdrigenbroschiire, die vom Bundesministerium fiir Gesundheit ei-
gens fur die Klientel der Angehoérigen von Menschen mit Demenz verfasst wurde (siehe Kap.
1.3).

Die drei forschungsleitenden Hypothesen der vorliegenden Untersuchung lauteten daher:
Hypothese 1: Die Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“ zeigt sich in einer Verbesserung der
Einstellung des versorgenden Angehorigen zu der demenzkranken Person, in einer Reduktion
des Belastungsempfindens der Angehorigen und in einer Abnahme der depressiven Sympto-
matik der Angehdrigen.

Hypothese 2: ,EduKation demenz®“-Schulungen, die durch fortgebildete Multiplikatoren
durchgefiihrt werden, erzielen dieselbe Wirksamkeit, wie die in der Vorstudie von Engel
(2007) erzielte.

Hypothese 3: Die in der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von , EduKation de-
menz®“ |asst sich auch dann nachweisen, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe

ist, sondern ebenfalls ein , Treatment” erhalt.

1.2 Das Schulungsprogramm ,EduKation demenz®“

,EduKation demenz®“ ist eine psychoedukative Gruppenintervention fiir pflegende Angeho-
rige Demenzerkankter mit maximal zehn Teilnehmerinnen und Teilnehmern, die sich Gber
zehn Wochen bei zweistlindigen wochentlich stattfindenden Sitzungen erstreckt. Jede Sitzung
hat ein festgelegtes Thema (siehe Abbildung 1) zu dem die teilnehmenden Angehdrigen in
den ersten 45 Minuten im Rahmen eines Gruppengesprachs ihre eigenen Erfahrungen ein-
bringen. Im weiteren Verlauf (45 Minuten) findet eine Schulungseinheit statt, in der die qua-
lifizierte Gruppenleitung Wissen und Kenntnisse zu dem jeweiligen Thema vermittelt. In den
abschliefenden 30 Minuten reflektieren die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im angeleite-
ten Gruppengesprach liber die Relevanz des behandelten Inhalts fiir ihre eigene Situation und
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Uberlegen miteinander neue Losungsansatze. Am Ende der Sitzung erhalten die Teilnehmer

eine schriftliche Zusammenfassung der jeweiligen Schulungsinhalte.

¢ Formen der Demenz, Diagnhose, Behandlung, Verlauf

¢ Demenz-Symptome, Probleme in der Kommunikation

* Selbsterleben von Demenzkranken, Kompetenzorientierung

J N J NN ____J

¢ Zerstorung der Bedingungen erfolgreicher Verstandigung durch
Demenz

* Einfiihlsame Kommunikation: Die Realitat des Demenzkranken
anerkennen

PN

€€ CCECK

« Selbst-Erhaltungstherapie” (SET): Die Identitat des Kranken bewahren

¢ Erinnerungstherapie, Beschaftigung und Entspannung bei Demenz

¢ Die Situation der Angehdrigen }
¢ Die Selbstpflege der Angehérigen }

o _Hilfen durch Angehérigenberatungsstellen ]

Abbildung 1. Ubersicht der Schulungseinheiten von , EduKation demenz®“

Die Intervention beinhaltet drei Themenschwerpunkte. Zum einen die Situation des Kranken

(Symptome und Auswirkungen auf die Alltagsfahigkeiten, Bediirfnisse und Motive, verblie-

bene Kompetenzen und Ressourcen), die Situation des Angehorigen (u.a. Belastung, Unter-

stiitzungsbedarfe, Angste und Trauer) und zum dritten die Anwendung von therapeutischen

Ansadtzen aus unterschiedlichen wissenschaftlichen Disziplinen.

,EduKation demenz®“ zielt auf das Erreichen von drei Lernzielen:

1 Verstandnis und Empathie fiir den Demenzerkrankten (vgl. Abb.1: 1, 2, 3, 4)

2 Verbesserung der einfiihlsamen Handlungs-und Kommunikationskompetenz im Umgang
mit dem Demenzkranken (vgl. Abb. 1:5, 6, 7)

3 Starkung des Selbstbildes und Selbstkonzeptes des Angehoérigen unter der Bedingung

neuer, inkonkruenter Erfahrungen, Verstehen der eigenen Situation (vgl. Abb. 1: 8,9, 10).

11



1.3 Kontrollbedingung

Fiir die Kontrollgruppe wurde als Treatment die Broschiire ,,Wenn das Gedachtnis nachldsst”
vom Bundesministerium fiir Gesundheit ausgewahlt. Die Broschiire soll pflegenden Angeho-
rigen Hilfestellung bei der Versorgung von Menschen mit Demenz bieten und Orientierung
geben bei der Bewaltigung dieser Herausforderung. Die Broschiire gliedert sich in vier Kapitel.
Im ersten Kapitel werden Krankheitsbilder, Behandlungsformen und Stadien des Krankheits-
verlaufs bei demenziellen Erkrankungen dargestellt. Das zweite Kapitel beschreibt Anséatze
der Bewaltigung. Hier stehen insbesondere das Verstandnis fiir den Kranken in Bezug auf
seine spezifischen Verhaltensweisen und der Umgang mit diesem Verhalten im Zentrum. In
Kapitel 3 der Borschiire werden den pflegenden Angehdrigen Ratschldage gegeben, z.B. Tipps
flir angemessene Beschéftigungen oder Hinweise, wie Gesprache mit dem Erkrankten gelin-
gen kénnen oder Empfehlungen zu Aktivitdten des taglichen Lebens. AbschlieBend wird im
vierten Kapitel die sich verandernde familidre Rolle des pflegenden Angehdorigen reflektiert.
Mit diesen Ausfiihrungen ist auch der Appell verbunden, fir die eigene Entlastung zu sorgen

und entsprechende Angebote wahrzunehmen.

1.4 Projektstruktur

Fir die Umsetzung der Ziele wurden drei Projektphasen geplant: Die erste Phase beinhaltete
die Erstellung des Erhebungsmaterials und die Instruktion fir die Multiplikatorinnen und Mul-
tiplikatoren aus den verschiedenen Zentren. In der zweiten Phase sollten die Studienteilneh-
merinnen und Studienteilnehmer rekrutiert und die Interventionen durchgefiihrt werden. Fir
die dritte Phase waren Eingabe und Auswertung der Daten vorgesehen.

Das Projekt wurde von der Projektleiterin und der Koordinatorin (mit einem Stellenvolumen
von 0,5) durchgefiihrt. Die Leitung und Koordination des Projektes lag im ersten Projektjahr
bei der Universitat Erlangen-Nirnberg, in den beiden darauf folgenden Jahren - bedingt durch
den Hochschulwechsel der Projektleiterin - bei der Katholischen Hochschule Nordrhein-West-
falen. Fir die statistischen Analysen wurde das Institut flir Biometrie und Statistik der Univer-
sitat Erlangen-Nilrnberg beauftragt. Die verantwortlichen Mitarbeiter waren friihzeitig mit in
den Prozess der Datenaufnahme eingebunden und flhrten die statistischen Analysen der Da-

ten durch.
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2 Erhebungs- und Auswahlmethodik

2.1 Urspriinglicher Arbeits- und Zeitplan

Fur die Durchfihrung des Projektes ,, EduKation Pémen2“ wurden 36 Monate Bearbeitungszeit

eingeplant. Die urspriingliche Arbeits- und Zeitplanung sollte nach nachfolgender Projektpla-

nung mit den eingefligten Meilensteinen (Tabelle 1) erfolgen.

Tabelle 1

Projektstrukturplan

2013

2014

AP 1: Vorbereitungsphase

Durchflihrung einer
Reflexionstagung

Instruktion der Multiplikatorin-
nen und Multiplikatoren

Herstellung des
Erhebungsmaterials

AP 2: Interventionsphase

Erstbefragung der
Interventionsgruppe (t0)

Zweitbefragung der
Interventionsgruppe (t1)

Erstbefragung der
Kontrollgruppe (t0)

Zweitbefragung der
Kontrollgruppe (t1)

AP 3: Auswertungs-
und Abschlussphase

Auswertung der Daten

Textfassung

Veroffentlichung, Prasentation,
Projektabschluss

Legende:

Meilenstein 1: Multiplikatorinnen instruiert, Erhebungsinstrument entwickelt und vervielfaltigt
Meilenstein 2: Evaluation der Schulung abgeschlossen

Meilenstein 3: Evaluation der Kontrollgruppe abgeschlossen, Datenerhebung abgeschlossen

Meilenstein 4: Datenauswertung abgeschlossen




2.2 Operationalisierung der Ziele

®“ im Hinblick auf

Die Studie untersucht zum einen die Wirksamkeit von ,EduKation demenz
Veranderung der Einstellung der Angehdérigen zu dem Demenzerkrankten. Dies wird Gber das
Konstrukt ,Expressed Emotions” und dem damit verbundenen Familienfragebogen des , Fa-
mily Questionaire” erhoben, welches als wichtiger Indikator fir die Qualitat der Interaktionen
zwischen Angehorigen und Demenzerkrankten gesehen werden kann.

Zum anderen zielt die Untersuchung auf die Feststellung einer moglichen Veranderung des
Kommunikationsverhaltens zwischen dem Angehdrigen und dem Demenzerkrankten. Dafur
wurde der Fragenkomplex , Einfliihlsame Kommunikation” entwickelt (Engel, 2007), der eine
Selbsteinschatzung im Hinblick auf das eigene Kommunikationsverhalten gegeniiber dem Er-
krankten abbildet. Eine dritte Zieldimension der Untersuchung ist das Belastungserleben der
Angehdorigen. Hierflr werden drei Instrumente eingesetzt: Der erste Zugang erfolgt (iber die
Skala ,BadKom®, (Engel, 2007), der zweite Uber die ,,Hausliche Pflegeskala (Graliel & Leutbe-
cher 1993) und der dritte Zugang lber das Item 22 des Zarit Burden Inventory, d.h. lber die
Aussage: , Ich fiihle mich durch die Situation meines dementen Angehorigen insgesamt belas-
tet.” (Zarit, 1985). Die Veranderung der moglichen depressiven Symptomatik bei pflegenden
Angehorigen von Demenzerkrankten wird in dieser Untersuchung lber die , Allgemeine De-

pressionsskala® (Hautzinger et al, 2012) in der Kurzform ADS-K erhoben.

Tabelle 2

Operationalisierung

Untersuchte Dimensionen Erhebungsinstrument

Einstellung des Angehdrigen Familienfragebogen (FFB)

zum Demenzkranken Einfihlsame Kommunikation

Belastungsempfinden Hausliche Pflegeskala (HPS)
Belastungen durch Kommunikationsstorungen (BadKom)

Belastung allgemein

depressive Symptomatik Allgemeine Depressionsskala (ADS-K)
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2.3 Stichprobe

Fiir die Berechnung der bendtigten StichprobengréoRe musste zunachst der zu erwartende
Trainingseffekt (Effektstarke) des Interventionsprogramms abgeschatzt werden. Durch einge-
hende Literaturrecherche konnte eine hinreichend vergleichbare Untersuchung identifiziert
werden, auf deren Datengrundlage diese Schatzung vorgenommen werden konnte. Done und
Thomas (2001) evaluierten in ihrer Interventionsstudie ein Kommunikationstraining fiir pfle-
gende Angehorige, das aus zwei einstiindigen, wochentlich stattfindenden Sitzungen bestand.
Die Kontrollgruppe erhielt ein informatives Buch Giber angepasstes Kommunikationsverhalten
in der Interaktion mit Demenzerkrankten. Als Messinstrument entwickelten die Autoren ei-
nen Test, durch den erhoben wurde, wie gut die befragten nach ihrer eigenen Einschatzung
in der Lage sind, bewusst angemessene Kommunikationsstrategien im Umgang ihrem De-
menzerkrankten Familienmitglied einzusetzen. Die Ergebnisse der Studie zeigen deutlich,
dass sich das Kommunikationsverhalten in der Treatmentgruppe im Vergleich zur Kontroll-
gruppe signifikant verbessert hat. Aus den angegebenen Daten (Done & Thomas 2001, S. 818)
|asst sich die Effektstarke von d = 0,60 berechnen (Cohen’sD). Dies entspricht einem mittleren
bis guten Trainingseffekt.

Aufgrund dieser Effektstarke wurde mittels des Programms GPOWER (Faul & Erdfelder, 1992;
Erdfelder, Faul & Buchner, 1996) eine Poweranalyse durchgefiihrt. Bei Festlegung des a-Feh-
lers und des -Fehlers auf jeweils 5% und einem Trainingseffekt in Hohe von Cohen’s D = .60
ergab sich eine minimal erforderliche StichprobengréRe fiir Interventionsgruppe und Kon-
trollgruppe von jeweils n = 74. Die Erfahrungen von Voruntersuchungen zeigen, dass mit einer
Ausfallquote von ca. 30% wahrend der Studie zu rechnen ist. Fiir das beantragte Projekt
wurde daher eine Ausgangsstichprobe von 2 x 120 Personen vorgesehen. Dies sollte gewahr-
leisten, dass auch bei einem unglinstigen Studienverlauf auf die notwendigen 2 x 74 Datens-

atze zurilickgegriffen werden konnte.
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3 Durchfiihrung

3.1 Arbeits- und Zeitplan

Der Zeitplan wurde durch den verspateten Start des Projektes zeitlich angepasst. Der Instruk-
tion der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren, der Datenerhebung zu t0 und t1 in den ge-
planten Erhebungsphasen und dem Abschluss der Datenauswertung wurde durch Meilen-
steine besondere Bedeutung beigemessen. Der folgende Arbeits- und Zeitplan zeigt die kon-
kreten Schritte auf (siehe Tabelle 3).

Der angepasste Arbeits- und Zeitplan konnte Uber die Laufzeit des Projektes eingehalten wer-
den. Die Auswertung der Daten war im Januar 2015 abgeschlossen, so dass die Interpretation
und Sicherung der Ergebnisse plangemalR erfolgte.

Eine zeitliche Verzégerung entstand als deutlich wurde, dass die geplante Randomisierung
nicht realisierbar war (siehe Kap. 3.5.1) und alternative Prozesse zur Zuweisung in die Inter-
ventions- bzw. Kontrollgruppe entwickelt werden mussten.

Weitere Verzégerungen im Zeitplan entstanden im spateren Verlauf des Projektes dadurch,
dass die Rekrutierung von Angehdrigen in die Kontrollgruppe sich als schwieriger erwies als
zunachst angenommen: Es zeigte sich, dass Angehorige eine geringere Bereitschaft zeigten,
an der Kontrollgruppe teilzunehmen als an der Interventionsgruppe. Um die Teilnahmebe-
reitschaft zu erhdhen, wurde den Teilnehmenden im Anschreiben der Zweitbefragung eine
Aufwandsentschadigung in Form eines Angehdrigenbuches in Aussicht gestellt, das sie nach

Zurlicksendung des Zweitfragebogens per Post erhielten.
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Tabelle 3

Mafinahmenplan des Projektes ,,EduKation Pemen*

Zeitplan MaRnahmen/Arbeitsschritte Verantwortliche/Beteiligte
2012-2013  Entwicklung eines Fragebogens Projektleiterin/Projektkoordinatorin
Vorbereitung und Durchflihrung einer 1. Projektleiterin/Projektkoordinatorin,
Reflexionstagung fir EduKationsmultipli- Kooperationspartnerinnen und Koope-
katorlnnen und Edukationsmultiplikato- rationspartner von ,EduKation De-
ren zur Vorstellung der Wirksamkeitsstu- menz“, EduKationsmultiplikatorinnen
die im Rahmen des Projektes —,EduKation und Edukationsmultiplikatoren
Demenz«
Instruktion der teilnehmenden Multiplika- Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
torinnen und Multiplikatoren plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren
Erstellung und Schaltung einer Zeitungs- Projektleiterin/Projektkoordinatorin
anzeige zur Veroffentlichung des Projekts
,EduKation Pemen2“ jn der Tageszeitung
MEILENSTEIN 1: Multiplikatoren sind in-
struiert, das Erhebungsinstrument ist ent-
wickelt und vervielfiltigt
Durchfiihrung der Erstbefragung der In- Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
terventionsgruppe plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren, Befragungsteilnehmer
.. . Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
2014 JI[Z)eur:/cehnf;z:;rgwrguiireZweltbefragung der In- plikatorinnen und Edukationsmultipli-
katoren, Befragungsteilnehmer
03/2014 MEILENSTE.IN 2: Befragung der Interventi-
onsgruppe ist abgeschlossen
Vorbereitung und Durchflihrung einer 2. Projektleiterin/Projektkoordinatorin,
Reflexionstagung fir EduKationsmultipli- Kooperationspartnerinnen und Koope-
katorinnen und Edukationsmultiplikator rationspartner von ,EduKation Pemenz“
zur Rekrutierung weiterer Studienteilneh- EduKationsmultiplikatorinnen und Edu-
mer fir die Kontrollgruppe kationsmultiplikatoren
Durchfiihrung der Zweitbefragung der Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
Kontrollgruppe plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren, Befragungsteilnehmer
05/2014 Schaltung einer Zeitungsanzeige zur Rek- Projektleiterin
rutierung weiterer Studienteileilnehmer
fiir die Kontrollgruppe
MEILENSTEIN 3: Befragung der Kontroll-
gruppe ist abgeschlossen
Eingabe der Daten Wissenschaftliche Hilfskraft, Projektko-
ordinatorin
Auswertung der Daten IMBE Erlangen
12/2014 MEILENSTEIN 4: Auswertung der Daten ist
abgeschlossen
01-03/2015 Erstellung des Abschlussberichtes Projektleiterin/Projektkoordinatorin
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3.2 Erhebungsinstrumente

Fiir die Untersuchung wurde ein Fragebogen konzipiert, der 154 Items enthalt.
Folgende Skalen und Fragenkomplexe sind in dem eingesetzten Fragebogen enthalten:
e Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER) (Spiegel, 1988): Einschat-
zung des Schweregrades des dementiellen Symptome durch den Angehdérigen
e Familienfragebogen (FFB) (Wiedemann et al., 2003): emotionale Einstellung des An-
gehorigen zum Demenzkranken
e Einflihlsame Kommunikation (Engel, 2007)
e Belastung durch Kommunikationsstérungen (Badkom) (Engel, 2007)
e Hausliche Pflege Skala (HPS) (GrafRel & Leutbecher, 1993): Belastung des Angehorigen
durch pflege-spezifische Herausforderungen
e ,LAllgemein empfundene Belastung” (Item 11 des Zarit Burden Interview (ZBI)
(zarit, Orr, Zarit, 1985)
e Allgemeine Depressionsskala (ADS) (Hautzinger et al,. 2012)

e Fragen zu soziodemografischen Daten

3.2.1 Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER)

Die NOSGER (Spiegel, 2008) ist ein standardisiertes Verfahren zur Einschatzung des Schwere-
grades der dementiellen Symptome, welches durch Angehérige oder durch professionelle
Pflegepersonen vorgenommen werden kann. Die NOSGER umfasst 30 Items, von denen je-
weils funf aufeinanderfolgende Items zu einer Kategorie zusammengefasst werden. Somit
enthalt NOSGER sechs Kategorien: Gedachtnis, IADL, ADL oder Koérperpflege, Stimmung, sozi-
ales Verhalten, storendes Verhalten. Auf einer 5-Punkteskala werden die Items je nach der
Haufigkeit des Auftretens der Symptome mit den Antwortmaoglichkeiten: immer-meistens-
oft-hie und da-nie angegeben. EIf der Items sind negativ gepolt, um gleichbleibendes Ant-
wortverhalten zu erkennen und um einen ,graphischen Response bias zu vermeiden” (Spie-
gel, 2008, S. 1). Die Antwortkategorie ,immer” wird mit dem Punktwert 1 kodiert, die Ant-
wortmoglichkeit ,,nie” mit dem Punktwert 5. Bei den negativ gepolten Items ist die Kodierung
umgekehrt vorzunehmen. Die Scores der NOSGER werden durch Addition der Punktwerte in-

nerhalb der Dimensionen berechnet, so dass die minimal zu erreichende Punktzahl pro Di-
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mension 5 und die maximale 25 Punkte ergibt. Somit bedeuten hohe Punktwerte ausgeprag-
tere Storungen in den entsprechenden Bereichen und niedrige Scores geringe Beeintrachti-

gungen (Spiegel, 2008).

3.2.2 ,Familienfragebogen” (FFB)

Bei der Operationalisierung der Einstellung des Angehdérigen zu dem demenzkranken Famili-
enmitglied wurde auf das Konstrukt ,,Expressed Emotions“ (EE) zuriickgegriffen, das im Be-
reich der Schizophrenie-Forschung von Brown et al. (1962) entwickelt wurde. Folgt man den
Ausflihrungen der Autoren, dann zeigt das Ausmal} an berichteten ,Expressed Emotions” die
emotionale Einstellung des Angehdrigen zu seinem psychiatrisch erkrankten Verwandten auf:
Angehorige, die tiber ein hohes MaR von EE berichten, haben eine ausgepragt kritische und/o-
der Uberbehiitende Haltung zu dem Erkrankten, die Einstellung von Angehérigen mit einem
als niedrig zu bewertenden EE-Status ist von groBerer Akzeptanz und/oder emotionaler Ge-
lassenheit gepragt.

Diese Auspragungen an emotionaler Einstellung des Angehdrigen haben offenbar Auswirkun-
gen auf eine Vielzahl von Faktoren, die den Verlauf einer psychiatrischen Erkrankung und de-
ren Bewaltigung im Familiensystem mitbestimmen:

So konnte in Bezug auf schizophrene und depressive Erkrankungen gezeigt werden, dass der
erhobene EE-Status der Angehoérigen einen engen Zusammenhang mit dem Bewaltigungs-
Verhalten der Angehorigen aufweist. Je niedriger das von den Angehdérigen berichtete EE-
Niveau ist, desto starker messen sie Verhaltensauffalligkeiten des Kranken der Krankheit und
nicht der Personlichkeit des Kranken bei (McCleary, 2002), desto weniger zeigen sie kontrol-
lierendes Verhalten wie Schimpfen, Raten oder Bedrohen (Wuerker, 1994) und desto unter-
stitzender ist ihr Kommunikationsmuster gegentiber dem Kranken (Hahlweg et al., 1984).
Anderen Untersuchungen zufolge, hat das von Angehorigen berichtete EE-Ausmal? auch Ein-
fluss auf den Kranken und sein Wohlbefinden. Je kritischer die emotionale Einstellung des
Angehorigen ist, desto starker ist das von den Kranken beschriebene Stressempfinden
(Shimodera et al., 1999).

Das Konzept der “Expressed Emotions” wurde in einzelnen Untersuchungen auch bei Ange-
hoérigen von Menschen mit Demenz untersucht (siehe der Literaturiberblick von Li & Murray,

2014). Li und Murray (2014) schlussfolgern aus den Ergebnissen ihres Uberblicks, dass der
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erhobene EE-Status bei Angehorigen von Menschen mit Demenz als wichtiger Indikator fir
die Qualitat der Interaktionen zwischen den Kranken und ihren Angehdérigen und moglicher-
weise auch als Indikator fiir die Qualitat der Versorgung und Pflege, die die Kranken erhalten,
gewertet werden kénne (Li & Murray, 2014, S.339).

Zur Erhebung des EE-Niveaus gilt in der Forschung nach wie vor das halbstrukturierte Cam-
berwell Family Interview (CFl) von Vaughn und Leff (1976) als Standardinstrument. Da es in
Durchfiihrung und Auswertung als sehr aufwandig beurteilt wird (z.B. Wiedemann et al,
2001), gab es schon zahlreiche Versuche zeitsparendere Verfahren zu entwickeln. So verof-
fentlichen Wiedemann et al. (2002) als Ergebnis ihrer Entwicklungs- und Validierungsstudie
einen standardisierten 20 Items umfassenden Fragebogen, den sie , Family Questionnaire”
(FQ) nennen. Die deutsche Version des FQ, der ,,Familienfragebogen” (FFB) wurde in der vor-
liegenden Studie eingesetzt. Auf personliche Anfrage stellte der Autor G. Wiedemann die
deutsche Version des FQ fiir den Einsatz in der vorliegenden Studie freundlicherweise zur
Verfligung.

Das AusmaR der mit 20 Items abgefragten ,Expressed Emotions” werden jeweils mit einer

Ill

4-stufigen Skala erfasst: ,selten oder nie”, ,manchmal”, ,6fters”, ,meistens”. Der maximal

erreichbare Gesamtscore von 80 bildet ein Héchstmald an ,,Expressed Emotions” ab.

3.2.3 , Einfiihlsame Kommunikation“

In der friiheren Interviewstudie mit Menschen, die ein demenzkrankes Familienmitglied zu
Hause betreuen, versorgen und/oder pflegen (Engel, 2007) berichten die Interviewpartner,
dass eine bedeutsame Quelle ihres Belastungsempfindens Konflikte mit dem demenzkranken
Familienmitglied seien. In diesem Ausmal’ und dieser Unversdhnlichkeit hatten sich friiher -
vor dessen Demenzerkrankung - Konflikte zwischen ihnen nicht entwickelt: Nicht selten kdme
es nun zur Eskalation mit starker gegenseitiger Verargerung und zum Abbruch des Gespréchs.
Diese Situationen belasteten, so die Ausfiihrungen der Interviewpartner, ihre Beziehung zu
dem demenzkranken Familienmitglied sehr.

Ausloser derartiger Konfliktsituationen seien aus ihrer Sicht bestimmte Verhaltensweisen
oder Reaktionen des Erkrankten, deren Sinn bzw. Grund sie nicht nachvollziehen kénnten und

die sie daher als ,,unangemessen” oder gar ,falsch” bewerteten. Wenn sie den Erkrankten
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dann mit ihrer Kritik, die ihrer Meinung nach vollig berechtigt und begriindet sei, konfrontier-
ten, entstiinden eben jene belastenden Auseinandersetzungen.
Vor dem Hintergrund der Kenntnis dieses Entstehungszusammenhanges wurden zwei Lern-

ziele abgeleitet, die durch die ,,EduKation demenz®“

-Schulung verwirklicht werden sollen (En-
gel, 2007): Die teilnehmenden Angehdorigen sollen durch das Angehorigenprogramm zum ei-
nen darin geférdert werden Empathie und Einfliihlungsvermogen fiir den Erkrankten zu ent-
wickeln bzw. zu starken, um dessen Empfindungen erkennen und verstehen zu kénnen, die
Grundlage seines Handelns sind. Zum anderen sollen sie erkennen, dass konfrontativ-korri-
gierende Reaktionen auf das Verhalten des Erkrankten insofern als nicht ,,angemessen” be-
wertet werden miussen, als der Kranke von diesen Korrekturen kaum mehr profitieren kann,
sie somit selten zu einer Losung der konkreten Problemsituation beitragen und zudem das
Potenzial haben die emotionale Beziehung zu dem Kranken nachhaltig zu gefdahrden. Statt-
dessen sollen andere Formen und Strategien des Konfliktmanagements vermittelt werden,
die darauf abzielen Deeskalation herbeizufiihren und die emotionale Beziehung zu schiitzen.
Da diese neuen Interaktionsmuster auf der Fahigkeit und der Bereitschaft zur Empathie fir

®“ _Schulun-

den Erkrankten basieren, werden sie im Zusammenhang von ,, EduKation demenz
gen” als ,,Formen einfiihlsamer Kommunikation“ bezeichnet.
Im Rahmen einer friheren Evaluationsstudie (Engel, 2007) wurden 40 Angehdérige, die an ei-

®

ner ,,EduKation demenz®“-Schulung teilgenommen hatten, nach Abschluss der Schulung in-

terviewt. Durch eine offene Fragestellung (,Wie bewerten Sie personlich die Schulungsmal-

nahme , EduKation demenz®“

, an der Sie in den letzten Wochen teilgenommen haben?“, En-
gel, 2007, S. 251) sollte erhoben werden, ob die Angehorigen von sich aus - ohne gezielt da-
nach gefragt zu werden - berichten wiirden, dass ihre Einfihlung in das Wahrnehmen und
Empfinden des Kranken durch die Teilnahme an ,,EduKation demenz®“ gestirkt und ihre Fa-
higkeit eines angemesseneren Konfliktmanagements geférdert worden sei. Die Ergebnisse
der qualitativen Inhaltsanalyse zeigen, dass sich in 33 der 40 Interviews Textpassagen finden
lassen, die den selbsteingeschatzten Zuwachs an Empathiefahigkeit thematisieren, und sogar
39 der 40 Interviewpartnerinnen und Interviewpartner berichten davon, dass sie in ange-

spannten Situationen mit dem Kranken sich nun ruhiger, geduldiger und deeskalierender ver-

halten wiirden.
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Um im Rahmen der vorliegenden Studie eine mogliche Verdnderung der Selbsteinschatzung
des eigenen Kommunikationsverhaltens gegeniiber dem Erkrankten in Richtung einer einfiihl-
sameren Kommunikation erheben zu kénnen, wurden drei Formulierungen, die sich in einigen
Interviews der Vorstudie (Engel, 2007) zum Thema ,,selbstwahrgenommene Verdnderungen
des eigenen Kommunikationsverhaltes” fanden, als Items des Fragenkomplexes ,einflihlsame
Kommunikation” gewahlt. Zwei von ihnen wurden im Sinne einer positiven Entwicklung for-
muliert, eine im Sinne einer unverandert konfrontativ-kontrollierenden Haltung: ,Ich kann
mich in meinen Angehdorigen hineinversetzen und ihn verstehen”, ,Ich gehe Konflikten mit
meinem Angehorigen aus dem Weg"“, ,Wenn mein Angehdriger etwas Falsches sagt oder tut,
weise ich ihn darauf hin.” Mit einer 4-stufigen Antwortskala von ,selten oder nie” Uber
,manchmal” und ,6fters” bis hin zu ,meistens” konnten die Befragten ihr eigenes Verhalten
einschatzen. Die Hochstpunktzahl von 12 steht demnach fiir eine sehr wenig einfiihlsame
Selbsteinschatzung: Der Befragte gibt dann an, dass er sich nie oder selten in seinen Angeho-
rigen hineinversetzen und ihn verstehen kann, selten oder nie Konflikten mit seinem Angehé-
rigen aus dem Weg geht und seinen Angehdrigen meistens darauf hinweist, wenn er etwas
Falsches sagt oder tut. 3 Punkte stehen demgegeniber fiir die Einschatzung sehr einfiihlsam

auf den Kranken zu reagieren.

3.2.4 ,Belastung durch Kommunikationsstérungen“ (BADKom)

Wie oben beschrieben (siehe 3.2.3) berichten die Interviewpartner in der ersten Konzeptions-
und Evaluationsstudie (Engel, 2007) von Konflikten mit dem demenzkranken Familienmit-
glied, die sehr zu ihrem Belastungsempfinden beitragen wiirden. An einer spateren Stelle im
Interviewverlauf beschreiben sie auf die Frage, wie es in konkreten Situationen zu diesen Kon-
flikten mit dem Erkrankten komme, einerseits eine Reihe von Verstandigungsstérungen, die
durch die Veranderungen des Erkrankten verursacht wiirden. Andererseits fihren sie auch
aus, dass sie selbst in solchen Situationen dann teilweise ungeduldig oder aggressiv oder ver-
standnislos reagierten, was sie ebenfalls sehr belaste.

Die 14 am haufigsten genannten Verstandigungsstérungen wurden den Angehdrigen in der
vorliegenden Studie vorgelegt. Hierbei sollten sie angeben, wie stark sie diese belasten wiir-
den, wenn sie zwischen ihnen und dem Demenzerkrankten auftreten wiirden. Neben der Ant-

wortkategorie ,,das kommt nicht vor” konnte Starke und Ausmal} des Belastungsempfindens
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durch die folgende 4-stufige Antwortskala eingeschatzt werden: ,gar nicht”, ,ein wenig”,
»sehr”, extrem”. Angehorige, bei denen alle 14 Verstandigungsstorungen vorkommen, und
die sich durch sie alle extrem belastet fiihlen, erzielen in diesem Fragenkomplex den maxima-
len Gesamtwert von 42 Punkten. Angehorige, die alle diese Stérungen zwischen sich und dem
Kranken zwar wahrnehmen, sich durch sie aber nicht belastet fiihlen, erzielen 0 Punkte. Und
bei Angehdérigen, die angeben, dass keine dieser Storungen vorkommt, ist der Gesamtscore

dieser Skala 0.

3.2.5 ,Hausliche Pflegeskala” (HPS)

Die Hausliche Pflegeskala (GraRRel & Leutbecher, 1993) ist ein standardisiertes Untersuchungs-
verfahren, welches das Ausmal an subjektivempfundener Belastung einer Person erhebt, die
zu Hause einen Familienangehorigen oder eine andere nahestehende Person pflegt. In der
hier eingesetzten Fassung umfasst sie 28 Items, von denen bei 22 der Begriff der , Pflege”
explizit genannt wird. In der Anleitung zum Ausfillen der Skala wird aber betont, dass in den
folgenden Aussagen nicht ,zwischen ,Betreuung’ und ,Pflege’ unterschieden [wird] — [son-
dern] mit ,Pflege’ [...] beides gemeint [ist]“. 11 der Items sind positiv formuliert (z.B. Item 1:
»lch fihle mich morgens ausgeschlafen®), 17 Items negativ (z.B. Item 7: ,,Ich fiihle mich von
meinem Angehdrigen manchmal ausgenutzt”). Die Antwortmaoglichkeiten bilden eine 4-stu-
fige Skala von ,,stimmt nicht”, Gber ,stimmt ein wenig” und ,stimmt Gberwiegend” bis hin zu
,stimmt genau”. Personen, die in allen 28 Items die Antwortkategorie der starksten Belastung
angeben, erzielen den Maximalpunktwert von 84. Der geringste Punktwert, der fiir nicht vor-

handene subjektive Belastung spricht, ist 0.

3.2.6 ,Allgemeine Depressionsskala - Kurzform“ (ADS-K)

Die , Allgemeine Depressionsskala® stellt die ins Deutsche Ubertragene Version der , CES-D“
(,,Center for Epidemiological Studies - Depressionscale”, Radloff, 1977) dar, die - im Gegensatz
zu anderen Instrumenten der Selbstbeurteilung depressiver Krankheitszeichen - nicht fir den
Einsatz im klinischen Zusammenhang, sondern fiir die Anwendung in epidemiologischen Un-
tersuchungen und bei groRBeren Bevolkerungsgruppen entwickelt wurde (Hautzinger, Bailer,
Hofmeister, Keller, 2012). Firr die Kurzform (ADS-K) wurden 5 der 20 urspriinglichen CES-D-

Items, die laut der Autoren in einer Reihe von Validierungsstudien die geringste Trennschérfe
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aufwiesen, ausgeschlossen. 2 der verbleibenden 15 Items sind umgekehrt, also positiv, for-
muliert und dienen dem Erkennen von gleichbleibendem Antwortverhalten, das weniger in-
haltlich motiviert ist, sondern stereotype Antworttendenzen wiederspiegelt. Die lGibrigen 13
Items beschreiben jeweils ein depressives Merkmal — von affektiven Symptomen wie Nieder-
geschlagenheit und Traurigkeit, iber motivationale Krankheitszeichen wie Antriebslosigkeit
und Verhaltensveranderungen wie sozialer Rickzug bis hin zu kognitiven Symptomen wie
Konzentrationsbeeintrachtigungen — deren Haufigkeitsauftreten die befragte Person fiir die
zuriickliegende Woche einschatzen soll. Die angebotenen Antwortkategorien lauten ,,selten

Ill

oder Giberhaupt nicht”, ,manchmal”, ,6fter” und ,meistens, die ganze Zeit“. Die Antwort, die
fr das seltenste Auftreten steht, wird in der Originalversion mit dem Wert 0 kodiert, die Ka-
tegorie , meistens, die ganze Zeit” mit dem Wert 3. Als kritischen Grenzwert geben die Ver-
fasser 18 an. Hat ein Befragter demnach 18 oder mehr Punkte, ist das Vorliegen einer depres-

siven Storung sehr wahrscheinlich (Hautzinger, Bailer, Hofmeister, Keller, 2012, S. 37).

3.2.7 ,Allgemein empfundene Belastung” -ltem 22 des Zarit Burden Inventory (ZBI)

Den dritten Zugang zum subjektiven Belastungsempfinden der Angehorigen stellt eine Beur-
teilung der Haufigkeit eines allgemeinen Belastungsgefiihls dar: Die in die Studie inkludierten
Angehorigen sollten einschatzen, wie haufig auf sie die Aussage zutrifft ,,Ich fiihle mich durch
die Situation meines dementen Angehdrigen insgesamt belastet". Diese Aussage ist Item 22

III

des ZBI. Die Antwortmoglichkeiten sind: ,selten oder nie”, ,manchmal”, , 6fters” oder ,meis-
tens”. Die Antwortkategorie, die fiir das haufigste Auftreten dieses allgemeinen Belastungs-
gefihls steht, wird mit dem Wert 4 kodiert, das seltenste Auftreten mit dem Wert 1. Die Ant-

|ll

wortkategorie ,,manchmal® wurde mit dem Wert 2 kodiert, ,,6fters” mit 3.

3.2.8 Fragen zu soziodemographischen Daten

Den Abschluss des Fragebogens bilden einige Fragen zu soziodemographischen Daten des An-
gehorigen und des Demenzerkrankten zu Geschlecht, Alter, Verwandtschaftsverhaltnis, sowie
Fragen zur Pflegebediirftigkeit des Betreffenden wie ,,seit wann miissen Sie sich verstarkt um
lhren Angehorigen Kiimmern?“ oder ,hat Ihr Angehériger eine Pflegestufe?” oder ,braucht

Ihr Angehoriger pflegerische Unterstiitzung?“. Weitere Fragen zielen auf die Erhebung der
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Inanspruchnahme von entlastenden Angeboten (Keine, Besuchsdienst, Tagespflege, Kurzzeit-
pflege, Stationare Pflege, Sonstiges) und auf die Situation der pflegenden Angehdorigen in Be-
zug auf Erwerbstatigkeit, Bildungsabschluss, Familienstand und die Einschatzung des eigenen

Gesundheitszustandes.

3.3 Fragenbogenkonstruktion

Der erste Aufgabenblock bestand darin, ein Erhebungsinstrument fir die Fragestellungen der
Untersuchung zu konzipieren (siehe Kap.3.3). In den ersten drei Monaten wurden zunéachst
der bereits aus Vorarbeiten bestehende Fragebogen (iberarbeitet und weiterentwickelt und
im September 2012 einem Pretest unterzogen. Entsprechend der Ergebnisse des Pretests
wurde das Erhebungsinstrument erneut tGberarbeitet und weiterentwickelt und im November

2012 in seiner Endversion gedruckt (1000 Stiick).

3.4 Schulung der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren

Die im Projekt kooperierenden Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden auf einer
zweitdgigen Tagung in das Studiendesign und in ihr jeweiliges Aufgabengebiet eingefiihrt und
im Umgang mit dem Erhebungsinstrument geschult. Aufgrund der sehr unterschiedlichen Ar-
beitsablaufe und strukturellen Bedingungen in den kooperierenden Beratungs-Fachstellen
wurde im Verlauf der ersten Untersuchungsphase deutlich, dass die geplante Randomisierung
der Stichprobe in der Praxis so nicht durchfiihrbar war. Da die Schulung einen hohen Zeit- und
Personalaufwand fiir eine Beratungsstelle darstellt, konnten die meisten Kooperations-
partner und Kooperationspartnerinnen die Schulungen nicht fortlaufend anbieten, sondern
durchschnittlich 1-2 Schulungen im Jahr. Deshalb wurden, um die erforderliche Teilnehmer-
zahl fur einen Kurs zu erfillen, in den Monaten vor der Schulung alle Angehérigen von De-
menzerkrankten, die den Einschlusskriterien entsprechen, in die Schulung aufgenommen. Im
Anschluss erfolgte die Inkludierung in die Kontrollgruppe (Angehorige, die ihren Angehorigen
mit der Diagnose Demenz begleiten und noch keine Angehérigenschulung erhalten haben)
Uber drei Zugangswege:

Variante |: Der Termin fir die Angehorigen, die die Beratungsstelle kontaktierten und einen
Termin vereinbaren wollten, wurde 20 Minuten vor dem eigentlichen Beratungstermin aus-

gemacht, so dass sie, wenn sie die Einschlusskriterien erfiillten und bereit waren an der Studie
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teilzunehmen, den Erstbefragungsbogen und die Einverstandniserklarung aus fiillen konnten.
Im Anschluss erhielten die Teilnehmer die Broschiire ,Wenn das Gedachtnis nachlasst” mit
der Bitte, diese zu lesen. Die Zweitbefragung erfolgte 12 Wochen spater. Fiir die Zusendung
des Zweitfragebogens konnte die Projektkoordinatorin die erbetene Anschrift auf der Rick-
seite des Fragebogens nutzen, oder die Ubergabe erfolgte {iber die jeweilige Multiplikatorin
bzw. den Multiplikator, wenn die Angehdrigen ihre Adresse nicht angeben wollten. Bei der
Variante Il wurde im ersten Beratungsgesprach angefragt, ob die Angehorigen an der Studie
teilnehmen wollten. Fragebogen, Broschiire, Einverstandniserklarung und Riickumschlag
wurden ihnen mitgegeben, oder sie flillten den Fragebogen bereits vor Ort aus. Die Zweitbe-
fragung erfolgte den Vorgaben entsprechend in einem Mindestabstand von 12 Wochen. In
der Zwischenzeit sollten die Teilnehmer die Broschiire lesen. Variante Il bestand darin, dass
der Koordinatorin die Adressen von moglichen Teilnehmerinnen und Teilnehmern zugesen-
det wurden. Sie versendete Fragebogen, Broschiire, Einverstandniserklarung und Riickum-

schlag, nach 12 Wochen erfolgte das Versenden der Unterlagen zur Zweitbefragung.

3.5 Stichprobe

3.5.1 Anderung des geplanten Vorgehens bei der Rekrutierung

Im urspriinglichen Studiendesign war geplant eine randomisierte kontrollierte Studie durch-
zufihren. Hierbei war vorgesehen, ein sehr einfaches Verfahren der Randomisierung zu wah-
len: Die Koordinatorin sollte fiir jede Multiplikatorin bzw. jeden Multiplikator auf Basis einer
Reihe von Zufallszahlen eine Klientenzuordnung zur Interventions- bzw. Kontrollgruppe ent-
wickeln (Schuhmacher & Schulgen, 2002). Diese Zuteilung sollte beispielsweise vorsehen,
dass der zehnte Angehorige, der in einem bestimmten festgelegten Zeitraum die Beratungs-
stelle aufsucht und die Einschlusskriterien erfillt, in die Interventionsgruppe aufgenommen
wirde, der 18. Klient dagegen in die Kontrollgruppe. Aufgrund der extrem unterschiedlichen
Arbeitsabldufe und strukturellen Bedingungen in den kooperierenden Fachstellen wurde im
Verlauf der ersten Untersuchungsphase aber deutlich, dass die geplante Randomisierung in
der Praxis so nicht durchfiihrbar war. Da die Schulung einen hohen Zeit- und Personalaufwand
fiir eine Beratungsstelle darstellt, konnten die meisten Kooperationspartner und Kooperati-
onspartnerinnen die Schulungen nicht fortlaufend anbieten, sondern durchschnittlich 1-2

Schulungen im Jahr. Um die erforderliche Teilnehmerzahl fiir einen Kurs zu erfiillen, wurden
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in den Monaten vor der Schulung daher alle Angehoérigen von Demenzerkrankten, die den
Einschlusskriterien entsprachen, in die Schulung aufgenommen. In den Monaten nach der
Schulung konnte den Angehorigen fir einige Zeit keine Schulung angeboten werden. In dieser
Wartezeit konnten Angehorige, die den Einschlusskriterien entsprachen, in die Kontroll-
gruppe inkludiert werden.

Diese Anderung des Studiendesigns wurde beim BMG im Jahr 2013 angezeigt.

Um dem Qualitatsabfall der nicht erfiillten Randomisierung der Untersuchungsgruppen ent-
gegenzuwirken, wurde fiir den weiteren Verlauf der Studie das Design einer adjustierten Stu-
die verfolgt: Hierfiir werden Confounder-adjustierte Analysen durchgefiihrt.

AulRerdem wurde nach erfolgter Stichprobenziehung mithilfe statistischer Verfahren (t-Test
bei stetigen Variablen und Fishers exakter Test bei kategorialen Variablen) geprift, ob zwi-
schen Interventions- und Kontrollgruppe zum Zeitpunkt tO statistische signifikante Unter-
schiede hinsichtlich relevanter soziodemografischer Merkmale und inhaltlich relevanten Kri-
terien existieren.

Dabei zeigte sich, dass es hinsichtlich Alter, Geschlecht, Gesundheitszustand, Familienstand,
Erwerbstatigkeit, Belastungsempfinden, depressiver Symptomatik des Angehoérigen und
Wohnsituation von Angehorigen und Demenzkranken, eingeschatztem Schweregrad der de-
menziellen Symptomatik, Pflegedauer und eingeschatztem Wohlbefinden des Patienten
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen gab.

Lediglich in zwei Merkmalen konnten signifikante Unterschiede festgestellt werden: (1) Beim
hochsten erreichten Bildungsabschluss der Angehdrigen hatten 24.8 % der Angehdrigen der
Kontrollgruppe aber nur 8.3% der Angehorigen in der Interventionsgruppe nach ihrem Abitur
studiert und teilweise auch promoviert. 18.8% der Angehdrigen der Kontrollgruppe und
24.8% der Angehorigen der Interventionsgruppe hatten nach dem Abitur nicht mehr studiert.
Die Anteile der Angehoérigen, die Volks- und Hauptschule, bzw. Real- oder Berufsfachschule
als hochsten Bildungsabschluss angaben, waren in Interventions- und Kontrollgruppe gleich.
(2) Auch hinsichtlich der Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten unterschieden sich die
beiden Gruppen signifikant: Wahrend ca. 57% der Angehdrigen der Interventionsgruppe
keine Entlastungsangebote in Anspruch nahmen, waren dies bei den Angehdrigen der Kon-
trollgruppe nur rund 40%. Und offene Entlastungsangebote nahmen rund 38 % der Angeho-

rigen der Interventionsgruppe in Anspruch, aber 53% der Angehdrigen der Kontrollgruppe.
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Zusammenfassend kann also festgehalten werden, dass die Anteile der Angehorigen, die stu-
diert haben und derjenigen, die offene Entlastungsangebote in Anspruch nahmen, in der Kon-
trollgruppe grofRer waren als in der Interventionsgruppe. Hinsichtlich der Gbrigen untersuch-

ten Merkmale unterscheiden sich die Gruppen aber nicht signifikant.

3.5.2 Rekrutierung der Stichprobe

Die Studie ,EduKation Pemen2“ wurde als kontrollierte Evaluationsstudie mit zwei Messzeit-
punkten (t0 und t1) durchgefiihrt. Unter Einbezug von 23 Beratungsstellen als Studienzen-
tren, die u.a. in Frankfurt, Miinchen, Erlangen, Bamberg und Wien lagen, war die Studie mul-
tizentrisch angelegt. Interventions- und Kontrollgruppe setzten sich aus pflegenden Angeho-
rigen zusammen, die eine Beratungsstelle fir Demenzerkrankte aufsuchen. Fiir die Inkludie-
rung in die Studie wurden pflegende Angehorige rekrutiert, die in einer Angehoérigenbera-
tungsstelle psychosoziale Beratung ersuchten und die Einschlusskriterien fiir die Studienteil-
nahme erfillten.

Die Grundgesamtheit waren alle pflegenden Angehdrigen, die sich an eine Fachberatungs-
stelle wandten und die aufgrund ihrer emotionalen, affektiven und kognitiven Verfassung in
der Lage waren, an einer SchulungsmaRnahme teilzunehmen. Die Einschlusskriterien sind da-
her ,,Status als Hauptpflegeperson eines demenzerkrankten Menschen” und ,,empfundener
Bedarf an psychosozialer Betreuung aufgrund der Erkrankung”. Ausgeschlossen wurden An-
gehorige, die selbst bereits deutliche Zeichen einer demenziellen Entwicklung zeigten, oder
unter deutlich wahrnehmbaren Symptomen einer mittleren bis schweren Depression, wie z.B.
Antriebsmangel, geistige Muidigkeit, stark ausgepragte Larmoyanz litten. Zur Feststellung, ob
bei einer Person die Ausschlusskriterien zutrafen, fiihrte die Fachberaterin bzw. der Fachbe-
rater ein exploratives Gesprach durch. Wurde festgestellt, dass die Person ein Ausschlusskri-
terium erfillt, wurde sie nicht in die Studie aufgenommen.

Fiir die Durchfihrung der Studie wurde aus der Gesamtheit der pflegenden Angehorigen, die
von 2012 bis 2014 an einer Beratungsstellen der Kooperationspartner von ,,EduKation Pemenz“
Beratung ersuchten, eine Stichprobe von 426 Studienteilnehmern gezogen (siehe Abbildung

2).
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Die Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden im Vorfeld im Rahmen einer Reflexions-

tagung (ber den Studienaufbau informiert und lber die moéglichen Varianten der Rekrutie-

rung der Studienteilnehmer.

Uber die 23 Zentren
(Multiplikatorinnen) inkludiert

Schulungsbedingung
N=200

N=426

Kontrollbedingung
N=226

Uber Zeitungsannonce
inkludiert
N=20

Kontrollbedingung

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 58 (29%)

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 93 (41%)

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 5 (25%)

N=142 (71%)

N=133 (59%)

N=15 (75%)

haben an der Zweitbefragung

haben an der Zweitbefragung
nicht teilgenommen: 53 (23,5%)

haben an der Zweitbefragung
nicht teilgenommen: 2 (10%)

nicht teilgenommen: 21 (10,5%)

N=121 (60,5%) N=80 (35,5%) N=13 (65%)

N=93

Abbildung 2. Rekrutierung der Befragungsteilnehmer

Insgesamt nahmen an der Studie 23 Multiplikatorinnen und Multiplikatoren teil (siehe Tabelle
4).

Einige Beratungsstellen erklarten sich fiir die Befragung der Schulungsteilnehmer und der
Teilnehmer der Kontrollgruppe bereit, andere boten zu dem Zeitpunkt keine Angehdrigen-
schulung an und unterstitzten bei der Rekrutierung der Studienteilnehmer fiir die Kontroll-
gruppe. Um die anvisierte Teilnehmerzahl der Kontrollgruppe zu erreichen, wurde auBerdem
eine Zeitungsanzeige mit der Bitte um Teilnahme geschaltet. Tabelle 4 dokumentiert den ge-

samten Ricklauf, der sehr unterschiedlich war.
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Tabelle 3

Riicklauf der Fragebégen

Multiplikatorin 1
Multiplikatorin 2
Multiplikatorin 3
Multiplikatorin 4
Multiplikatorin 5
Multiplikatorin 6
Multiplikatorin 7
Multiplikatorin 8
Multiplikatorin 9
Multiplikatorin 10
Multiplikatorin 11
Multiplikatorin 12
Multiplikatorin 13
Multiplikatorin 14
Multiplikatorin 15
Multiplikatorin 16
Multiplikatorin 17
Multiplikatorin 18
Multiplikatorin 19
Multiplikatorin 20
Multiplikatorin 21
Multiplikatorin 22

Multiplikatorin 23
Zeitungsanzeige

Summe

Intervention
Erstbefragung
(t0)

18
2
10
22
19
12

18

15

12

143

Intervention
Zweitbefragung
(t1)

18
2
8
13
17
12

17

10

11

121

30

Kontrolle
Erstbefragung
(t0)

0

1

17

12

10

15
120

Kontrolle
Zweitbefragung
(t1)

0

0

13
93



Die Studie wurde den Teilnehmern als ,Werkstatt Demenz“ Projekt vorgestellt. Im Anschrei-
ben wurden die Schulungsteilnehmer zur Teilnahme gebeten und erhielten einen 11-seitigen
Fragebogen sowie das Formular zur Einverstandniserklarung und gegebenenfalls einen Riick-
umschlag ausgehandigt. In dem Anschreiben wurden die pflegenden Angehdrigen lber Ziel
und Ablauf der Studie informiert und gebeten, den Fragebogen auszufiillen und an die Bera-
tungsstelle zurlickzugeben oder im frankierten Riickumschlag an die Studienkoordinatorin zu-
rickzusenden. Beim Gestalten des Anschreibens wurde darauf geachtet, die Logos der For-
schungseinrichtung und des Bundesministerium fiir Gesundheit sowie Kontaktdaten der Stu-
dienleiterin hervorzuheben, um die Motivation zur Teilnahme zu erhdhen.

Nachdem die Ethikkommission der Friedrich-Alexander Universitat Erlangen-Niirnberg keine
Bedenken gegen die Durchflihrung der Studie erhoben hatte, konnte ab 15. November 2012
die Befragung der an den geplanten Edukationsschulungen teilnehmenden Angehdrigen be-
ginnen.

Fir die Interventionsgruppe nahmen im ersten Projektjahr 112 Angehérige von Demenzer-

®u

krankten (vor Teilnahme an einer ,EduKation demenz®“-Schulung) an einer Erstbefragung

teil, 88 von ihnen nahmen einen Fragebogen zur Zweitbefragung an, nachdem sie eine ,Edu-

Kation demenz®“

-Schulung absolviert hatten. 63 von ihnen sandten den Fragebogen ausge-
fullt zuriick. Dieser Rucklauf konnte als sehr zufriedenstellend beurteilt werden.

Eine weitere im Herbst 2013 angebotene Reflexionstagung trug dazu bei, weitere Multiplika-
torinnen und Multiplikatoren als Projektpartner zu gewinnen.

Die weitere Rekrutierung von Angehorigen fir die Interventionsgruppe lief erfolgreich. Bis
April 2014 wurden fiir die Interventionsgruppe 144 Angehorige von Demenzerkrankten einer
Erstbefragung (t0) und 119 Teilnehmer an einer Zweitbefragung (t1) unterzogen.

Die Erhebung in der Kontrollgruppe hatte im April 2013 begonnen. Um die Befragungen der
pflegenden Angehorigen organisatorisch in die Arbeitsprozesse der 23 Zentren einbinden zu
kénnen, wurden den Multiplikatorinnen und Multiplikatoren hinsichtlich des praktischen Vor-
gehens die bereits unter 3.4 beschriebenen drei Moglichkeiten der Inklusion angeboten.
Schlielilich erwies sich Variante lll, die darin bestand der Koordinatorin lediglich die Adressen

von moglichen Teilnehmerinnen und Teilnehmern weiterzuleiten, als erfolgreichste im Stu-

dienverlauf. Dabei erhielten die teilnehmenden pflegenden Angehérigen den Erstfragebogen
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mit Einverstandniserklarung von der Koordinatorin mit der Bitte zugesendet, diese im fran-
kierten Rickumschlag zurilickzuschicken.

Nach Eingang des Erstfragebogens wurde zeitnah die Broschiire ,Wenn das Gedachtnis nach-
lasst” (BMG, 2012) an die Studienteilnehmer versandt mit der Bitte diese innerhalb der nachs-
ten zehn Wochen zu lesen. Abschliefend wurden die Teilnehmenden, die den Erstbefragungs-
bogen mit Einverstandniserklarung zuriick gesandt hatten, einer Zweitbefragung unterzogen.
Jedem Studienteilnehmer wurde eine Identifikationsnummer zugewiesen, die fir die Erst-
und Zweitbefragung auf den Fragebdgen und den Dokumentationsblattern festgehalten
wurde.

Auf diese Weise wurden bis April 2014 tber 200 Erstfragebdgen an Angehorige von Menschen
mit Demenz, die noch nicht an einer Angehorigenschulung teilgenommen hatten, ausgege-
ben. Der Ricklauf von 88 Fragebdgen im Rahmen der Erstbefragung und von 38 Bégen im
Rahmen der Zweitbefragung zeigte deutlich, dass Angehoérige, die nicht an einer ,EduKation
demenz®“-Schulung teilnehmen konnten, eine geringere Bereitschaft zur Studienteilnahme
aufwiesen. Nach Ricksprache mit den Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurde zudem
deutlich, dass auch sie eher zuriickhaltend darin waren, pflegende Angehorige auf die Teil-

nahme an der Studie anzusprechen, da sie ihnen keine ,,EduKation demenz®“

-Schulung an-
bieten konnten. Als von der Projektleiterin den Angehorigen als Gegenleistung fiir die Stu-
dienteilnahme die Aussicht auf ein Geschenk in Form eines Angehérigenbuches gegeben
wurde, verbesserte dies die Rekrutierungszahlen fiir die Kontrollgruppe. Der Versandt des
Angehorigenbuches erfolgte lber die Koordinatorin nach Eingang des Zweitfragebogens.

Um alle Moglichkeiten einer weiteren Rekrutierung auszuschépfen, wurde zudem eine Zei-
tungsanzeige in der Tageszeitung geschaltet, um pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz fir die Studienteilnahme zu gewinnen. Daraufhin meldeten sich 22 Probanden von
denen zwei ausgeschlossen wurden, da sie die Einschlusskriterien nicht erfillten. Die Proban-
den meldeten sich aufgrund der Zeitungsanzeige telefonisch bei der Koordinatorin, die an-

hand eines leitfadengestitzten Gesprachs tiberprifte, ob die Einschlusskriterien erfillt wa-

ren.
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3.5.3 Beschreibung der Stichprobe

Wie bereits oben erwahnt unterscheiden sich Interventions- und Kontrollgruppe nicht signi-
fikant in den soziodemografischen Merkmalen. Die Angehorigen sind durchschnittlich 78 bzw.
80 Jahre alt (SD=9.0, bzw. 8.3). 60% bzw. 63% der Angehdorigen sind Frauen. Bei rund drei
Viertel der Angehorigen liegt die Dauer der Versorgung des demenzkranken Familienmitglieds

zwischen O und 3 Jahren.

Tabelle 4

Stichprobe ,,EduKation Pemenz*

Intervention Kontrolle
N=133 N=128
Alter
MW 78.0 79.6
SD 9.0 8.3
n % n %
Geschlecht
Manner 58 41 49 37
Frauen 85 59 83 63
Versorgungsdauer
Seit 0-1 Jahr 2‘7‘ :2 ‘5“23 2(1)
:e!t i; jaEren 24 18 24 18
eit4-> Jahren 10 7 12 9
Seit 6-9 Jahren
Seit 10 oder mehr Jahren 2 1 8 2
Pflegestufe
Keine 58 43 46 36
0 27 20 15 12
1 32 24 40 31
2 14 10 25 19
3 4 3 3 2
Pfleger. Unterstiitzung 135 100 131 100
Keine 31 23 29 22
Nur Anleitung 34 25 29 22
Teilweise Ubernahme 51 38 53 41
Vollstindige Ubernahme 19 14 20 15
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3.6 Datenauswertung

Grundsatzlich wurden fir alle der durchgefiihrten Berechnungen die fehlenden Werte durch
das arithmetische Mittel der gliltigen Werte ersetzt, die die bzw. der Befragte in dem entspre-
chenden Erhebungsinstrument durch seine Angaben erzielt hatte (,item- und befragtenweise
Mittelwertsimputation®). Fehlten bei einer bzw. einem Befragten mehr als 50% der Items des
entsprechenden Erhebungsinstruments, so wurde der gesamte Scorewert dieser Person als
fehlender Wert behandelt.

Wurde zwischen den vorgegebenen ltemwerten ein Kreuz gesetzt, so wurde konsequent der
nachst niedrigere Wert angenommen, um die Aussage des Probanden einerseits nicht zu
Uberschatzen, andererseits aber die Angabe der befragten Person zu wiirdigen und sie nicht
als fehlenden Wert zu interpretieren.

Bei der Datenauswertung kam neben den Verfahren der deskriptiven Statistik die Berechnung
weiterer statistischer Modelle (t-Test, Wilcoxon-Test, Fisher-Test) zum Einsatz. Fiir die Ein-
gabe der Daten wurde das Programm PASW 21 genutzt, jeder Proband erhielt eine eigene

Identifikationsnummer.
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4 Ergebnisse

4.1 ZielgroBen: Einstellung des Angehoérigen zum Demenzkranken, Belastungsempfinden

und Depression des Angehorigen

Die erste der drei Hypothesen, die im Rahmen der vorliegenden Studie tGberprift werden soll-
ten, sagt aus, dass ,EduKation demenz®“ im Vergleich zur Kontrollbedingung wirksam ist und
sich diese Wirksamkeit in vier Dimensionen nachweisen lasse: in einer veranderten Einstel-
lung der Angehorigen zu ihrem demenzkranken Familienmitglied im Sinne einer starkeren Ak-
zeptanz (1), in einer veranderten Einschatzung ihres eigenen Kommunikationsverhaltens ge-
genliber dem Erkrankten in Richtung einer groReren Einflihlsamkeit (2), in einer Abnahme des
Belastungsempfindens der Angehdorigen (3) und einer Abnahme der depressiven Symptoma-
tik der Angehorigen (4).

Im Folgenden soll dargelegt werden, wie diese Dimensionen operationalisiert wurden und

welche Ergebnisse die Uberpriifung der Teilhypothesen ergab.

4.1.1 Veradnderungen der Einstellung des Angehorigen zum Demenzkranken
»Familienfragebogen“ (FFB)

Die Angaben der Erstbefragung, d.h. zum Zeitpunkt t0, von 141 Personen der Interventions-
gruppe und 124 Personen der Kontrollgruppe konnen in die Berechnungen einbezogen wer-
den. Der mittlere FFB-Gesamtscore der Interventionsgruppe betragt zu diesem Zeitpunkt
47.69 (SD = 8.80), der mittlere FFB-Wert der Kontrollgruppe 46.73 (SD = 8.64). Zum Zeitpunkt
t1 machen 120 Personen der Interventions- und 93 Personen der Kontrollgruppe giiltige An-
gaben zu den Items des FFB. Die Angehdrigen der Interventionsgruppe haben jetzt einen mitt-
leren FFB-Gesamtscore von 45.45 (SD = 9.03), die Angehorigen der Kontrollgruppe einen Mit-
telwert von 46.41 (SD = 8.06).

Vergleicht man die durchschnittliche Differenz zwischen den FFB-Gesamtscores zum Zeit-
punkt der Zweitbefragung und den FFB- Gesamtscores zum Zeitpunkt der Erstbefragung (t1 —
t0) in der Interventionsgruppe mit der entsprechenden Differenz in der Kontrollgruppe (siehe
Abb. 3), kann ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen nachgewiesen werden

(p = 0.031).
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Demnach kommt es bei den Angehdrigen der Interventionsgruppe im Vergleich zu den Ange-
horigen der Kontrollbedingung zu einer signifikant starkeren Abnahme der EE, d.h. zu einer
Verbesserung der emotionalen Einstellung zu der erkrankten Person.

Um den moglichen Einfluss von anderen Faktoren auf die mithilfe des FFB erhobenen Zielva-
riable , Expressed Emotions” untersuchen zu kénnen, wurden die folgenden Variablen aus in-
haltlichen Griinden als Confounder in die Modellbildung einer linearen Regression aufgenom-
men: ,Schweregrad der Demenzerkrankung” (erhoben durch NOSGER), ,Geschlecht des An-
gehorigen”, ,hochster Bildungsabschluss des Angehoérigen”, ,,Familienverhaltnis zwischen An-
gehorigem und Krankem®, ,Wohnverhaltnis von Angehorigen und Krankem®, ,Pflege- bzw.
Versorgungsdauer durch den Angehorigen®, ,,Ausmal in Anspruch genommener Entlastungs-
formen”, ,,selbst eingeschatzter Gesundheitszustand des Angehérigen” und ,,AusmaR und Art

der bisher in Anspruch genommenen Beratungsleistungen®.

t-Test: FFB vs. Gruppe p =0.031
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Abbildung 3. Verteilung der Differenz zwischen FFB-Werten in der Zweitbefragung und FFB-Werten in der Erst-

befragung (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe.
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Angehdrige, die mit dem Angehdrige, die mit dem
Kranken zusammenwohnen Kranken nicht zusammenwohnen
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Abbildung 4. Verteilung der Differenz zwischen FFB-Werten in der Zweitbefragung und FFB-Werten in der Erst-
befragung (t1-t0) in Interventionsgruppe und Kontrollgruppe, differenziert nach Zugehorigkeit zu den Subgrup-
pen ,Angehdrige, die mit dem Kranken zusammenwohnen” und ,Angehdrigen, die mit dem Kranken nicht zu-

sammenwohnen”.

Auch die durch Berlicksichtigung der Confounder adjustierte Berechnung zeigt, dass der sig-
nifikante Unterschied zwischen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe nachweisbar ist (Un-
terschied der Verbesserung Intervention vs. Kontrolle = 2.11, p = 0.027) - auch wenn die Va-
riablen ,,Familienverhaltnis zwischen Angehdrigem und Krankem®, ,Wohnverhiltnis von An-
gehorigen und Krankem” und ,selbst eingeschatzter Gesundheitszustand des Angehorigen”
auch einen statistisch signifikanten Einfluss auf die durch den FFB gemessenen Expressed
Emotions haben.

Ein weitergehender Subgruppenvergleich, in dem aufgrund der Fallzahlen allerdings der Ein-
fluss moglicher Counfounder nicht mehr berticksichtigt wurde, verdeutlicht aullerdem, dass

der oben beschriebene Unterschied in der EE-Veranderung zwischen Interventions- und Kon-
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trollgruppe insbesondere fiir die Subgruppe derjenigen Angehoérigen gilt, die mit der erkrank-
ten Person zusammenwohnen. Bei der Subgruppe der nicht zusammenwohnenden Angeho-
rigen zeigt sich zwar auch ein Unterschied zwischen Interventions- und Kontrollgruppe, der in
die gleiche Richtung zeigt, doch kommt dieser dadurch zustande, dass es in der Interventions-
gruppe zu keiner Veranderung kommt, aber in der Kontrollgruppe zu einer Verschlechterung.

Zudem ist dieser Unterschied statistisch nicht signifikant (siehe Abb. 4).

4.1.2 Veranderungen der Selbsteinschatzung des eigenen Kommunikationsverhaltens
gegeniiber dem Erkrankten
»Einflihlsame Kommunikation”
Zum Zeitpunkt tO erzielen die 140 Angehdérigen der Interventionsgruppe einen Mittelwert von
6.98 (SD = 1.86), die 133 Angehdrigen der Kontrollgruppe 6.91 (SD = 1.88). Zum Zeitpunkt t1
betragt der Mittelwert der Interventionsgruppe 5.97 (N = 124, SD = 1.58), der der Kontroll-
gruppe 6.49 (N =93, SD = 1.87).
Der Vergleich der durchschnittlichen Differenz zwischen den Gesamtpunkten des Fragenkom-
plexes ,Einfihlsame Kommunikation” zum Zeitpunkt der t1 und den Gesamtpunkten zum
Zeitpunkt t0 in der Interventionsgruppe mit der entsprechenden Differenz in der Kontroll-
gruppe (siehe Abb. 5), zeigt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (p =
0.005).
Um mogliche Verzerrungen durch Confounder auszuschlieBen wurde ein lineares Regressi-
onsmodell mit den bereits beschriebenen Confoundern betrachtet. Der Confounder-adjus-
tierte Unterschied zwischen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe ist auch hier signifikant
(Unterschied der Veranderung Intervention vs. Kontrolle = 0.69, p = 0.023).
Betrachtet man den Einfluss der Gruppenzugehdrigkeit in den Subgruppen der ,,Partnerinnen
bzw. Partner”, der , Kinder” und der ,,Angehdrigen in sonstigem Familienverhaltnis zum Kran-
ken“, so zeigt sich, dass Verdanderung der Selbsteinschatzung des eigenen Kommunikations-
verhaltens gegeniiber dem Erkrankten in Richtung einer einfiihlsameren Kommunikation ins-
besondere bei den , Kindern“ (p =0.025) und den ,,Angehdrigen in sonstigem Familienverhalt-

nis zum Kranken“ (p = 0.003) erzielt wurden. Bei den ,Partnerinnen und Partnern” ist zwar
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Wilcoxon-Test: einfuehl Komm vs. Gruppe p = 0.005
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Abbildung 5. Verteilung der Differenz zwischen Gesamtwerten ,Einfiihlsame Kommunikation” in der Zweitbe-
fragung und Gesamtwerten ,Einflihlsame Kommunikation” in der Erstbefragung (t1-t0) in der Interventions-

gruppe und der Kontrollgruppe.
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Abbildung 6. Verteilung der Differenz zwischen Gesamtwerten ,Einflihlsame Kommunikation” in der Zweitbe-
fragung und Gesamtwerten , Einfiihlsame Kommunikation in der Erstbefragung (t1-t0) in der Interventions-
gruppe und der Kontrollgruppe, dargestellt fir die Subgruppe derjenigen Angehorigen, die in einer Partnerschaft

mit dem Erkrankten leben.
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der gleiche Effekt erkennbar, doch wird die Differenz zwischen Interventionsgruppe und Kon-
trollgruppe hier nicht signifikant (siehe Abb. 6). Die Subgruppenanalyse erfolgte ohne Adjus-

tierung fur mogliche Confounder.

4.1.3 Veranderungen des Belastungsempfindens durch Kommunikationsstérungen
,Belastung durch Kommunikationsstérungen” (BadKom)

Zum Zeitpunkt t0 erzielten die Angehorigen der Interventionsgruppe (N = 139) einen mittle-
ren Wert von 15.98 (SD = 7.34), die Angehdrigen der Kontrollgruppe (N = 133) einen Mittel-
wert von 15.17 (SD = 7.39). Diejenigen, die die Schulung durchlaufen haben, erzielen jetzt
einen mittleren Belastungswert von 13.77 (N = 124, SD = 6.55), die Kontrollgruppe einen Mit-
telwert von 14.58 (N =93, SD = 7.66) (siehe Abb.7)

Belastung Angehoriger d. Kommunikationsstorung
N SD
13 7'7 124 655
T1 4
93 7.66
139 7.34
T0 15,98
133 7.39
12 13 14 15 16 17
i Interventionsgruppe  H Kontrollgruppe

Abbildung 7. Belastung der Angehdrigen durch Kommunikationsstorungen mit dem Demenzerkrankten, Mittel-

wertvergleiche.

Ein Vergleich der Interventionsgruppe mit der Kontrollgruppe zeigt, dass der Unterschied der
Mittelwertdifferenzen (t1 minus t0) hinsichtlich der ,Belastung durch Kommunikationssto-
rungen” statistisch nicht signifikant ist (p = 0.059).

Die Ergebnisse der Confounder-adjustierten Berechnungen mit Hilfe einer multiplen Regres-
sionsanalyse zeigen hingegen, dass die Gruppenzugehorigkeit zur Interventions- bzw. Kon-
trollgruppe einen signifikanten Einfluss auf die Veranderungen der ,,Belastungen durch Kom-

munikationsstérungen” zwischen t0 und t1 haben (Unterschied der Veranderung Intervention
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vs. Kontrolle = 1.76, p=0.038), wenn man den Einfluss von Storvariablen kontrolliert. Im Ver-
gleich zu den Angehdrigen der Kontrollgruppe nimmt bei den Angehdrigen der Interventions-
gruppe im Zeitraum von t0 zu t1 das Belastungsempfinden durch Kommunikationsstorungen
signifikant starker ab. Zusatzlich kann ein signifikanter Einfluss der Stérungen des Sozialver-
haltens des Demenzkranken (siehe Abb.8) auf die Veranderung der ,Belastung durch Kom-
munikationsstorung” nachgewiesen werden (-0.30, p = 0.025). Je ausgepragter die Stérungen
durch die Angehodrigen zum Zeitpunkt t0 beurteilt werden, desto starker reduziert sich ihr
»Belastungsempfinden durch Kommunikationsstorungen® im Zeitraum zwischen t0 und t1,
unabhangig davon, ob sie an der Intervention , EduKation demenz®“-Schulung oder an der

Kontrollbedingung teilnahmen.

Sum Sq Df F value Pr(>F)

Gruppe2 12294 1.00 4.36  0.038 -
NOSGER_stoerVerh.T0 37.85 1.00 1.34 0.248
NOSGER_Ged.T0 744 1.00 0.26 0.608
NOSGER_IADL.TO 51.29 1.00 1.82 0.179
NOSGER_ADL.TO 8.16 1.00 0.29 0.591
NOSGER_Stimmung.T0 0.03 1.00 0.00 0.974
NOSGER_sozVerh.T0 143.44 1.00 5.08 0.025 -
Geschlecht_Ang 0.00 1.00 0.00 0.99
v_140.T0 135.36  3.00 1.60 0.191
zusammenwohnen.T0 3.43 1.00 0.12 0.728
Pflegedauer.T0 114.97 4.00 1.02  0.399
entlastungssituation.T0 142.50 2.00 2.52 0.083
v_152.T0 123.58 5.00 0.88 0.499
Gesundheitszu_grupp.T0 8.14 2.00 0.14 0.866
Beratung_Schulung.T0 26.22  1.00 0.93 0.336

Abbildung 8. Effekt der ,,Zugehorigkeit zur Interventions- bzw. Kontrollgruppe” (,Gruppe2“) auf die Veranderung
des Belastungsempfinden durch Kommunikationsstérungen” und der inhaltlich bestimmten Confounder: (siehe
unter 4.1.1). Die ANOVA zeigt jeweils einen signifikanten Haupteffekt fir ,,Zugehorigkeit zur Interventions- bzw.
Kontrollgruppe” und ,AusmaB von Stérungen des Sozialverhaltens des Demenzkranken”

(,NOSGER_sozVerh.t0“).
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4.1.4 Veranderung des pflege- und betreuungsbedingten Belastungsempfindens
»Hdusliche Pflegeskala” (HPS)

Die deskriptive Statistik zeigt (siehe Abb. 9), dass die Angehdrigen der Interventionsgruppe
und die der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt t0 mit einem durchschnittlichen Summenwert von
33.92 bzw. 34.49 in der HPS eine in etwa vergleichbare subjektive Belastung angaben. Zum
Zeitpunkt t1 ist der mittlere Gesamtscore bei der Interventionsgruppe geringer und bei der
Kontrollgruppe hoher, doch sind die Unterschiede dieser Verdanderungen statistisch nicht sig-

nifikant (p = 0.16, siehe Abb. 10).

N SD
121 13.87
92 16.45
138 14.55
132 16.09
35 36
i Interventionsgruppe  H Kontrollgruppe

Abbildung 9. Mittelwerte der HPS-Gesamtpunktzahl in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe zu den
Zeitpunkten t0 und t1.

Betrachtet man getrennt die Gruppen der Angehorigen, die in einer Partnerschaft mit dem
Erkrankten leben, und diejenigen, die (Schwieger-)Kinder des Erkrankten sind oder in einem
anderen Familienverhaltnis zu dem Erkrankten stehen, wird deutlich, dass der Unterschied
zwischen den Veranderungen von t0 nach t1 in der Interventionsgruppe und den Verdnde-
rungen von t0 nach t1 in der Kontrollgruppe in der Subgruppe der Partnerinnen und Partner

am groRten ist (p=0.55).
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Wilcoxon-Test Familienverhiitnis Partner p=0.055
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Abbildung 10. Verteilung der Differenz zwischen HPS-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und HPS-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fiir die Subgruppe der

Angehdrigen, die Partnerinnen bzw. Partner der erkrankten Person sind.

4.1.5 ,Allgemein empfundene Belastung”

Item 11 des , Zarit Burden Inventory” (ZBl)

Die Angehoérigen der Interventionsgruppe, die zu dieser Frage zum Zeitpunkt tO eine giiltige
Angabe machen (N=141), geben eine durchschnittliche Haufigkeit eines allgemeinen Belas-
tungsgefiihls an, die einem Wert von 2.8 entspricht. Der Mittelwert der kodierten giiltigen
Antworten der Angehdrigen aus der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt t0 (N=133), betragt 2.9.
4.3% der Interventionsgruppe geben zu diesem Zeitpunkt an, sich ,,selten oder nie” durch die
Situation des dementen Familienangehorigen belastet zu fiihlen (5.2% der Kontrollgruppe).
34.0% der Angehdorigen der Interventionsgruppe geben an sich ,manchmal” belastet zu fih-
len (27.1% der Kontrollgruppe), 35.5% der Angehdrigen der Interventionsgruppe empfinden
sich ,,6fters” belastet (36.1% der Angehorigen der Kontrollgruppe) und 26.2% der Angehori-
gen der Interventionsgruppe antworten mit ,,meistens” auf die Frage nach der Haufigkeit ei-
nes allgemeinen Belastungsempfindens (31.6% der Kontrollgruppe).

Zum Zeitpunkt t1 betragt der Mittelwert der kodierten Antworten auf die Frage nach der Hau-

figkeit des Belastungsempfindens in der Interventionsgruppe 2.5, in der Kontrollgruppe 3.0.
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Abbildung 11 illustriert grafisch die Differenz zwischen den Angaben zum Zeitpunkt t0 und
dem Zeitpunkt t1. Den Wert ,,-2“ erzielen demnach Studienteilnehmer, deren Haufigkeitsan-
gabe hinsichtlich ihres Belastungsempfinden zum Zeitpunkt t1 2 Antwortabstufungen unter
der Haufigkeitsangabe liegt, die sie zum Zeitpunkt t0 gemacht haben. Der Wert wird allen
Studienteilnehmern zugeordnet, deren Haufigkeitsangabe zum Zeitpunkt t1 ihrer Haufigkeits-
angabe zum Zeitpunkt t0 entspricht.

Die Veranderungen in der Interventionsgruppe unterscheiden sich signifikant von den Veran-
derungen in der Kontrollgruppe (p = 0.014). Wahrend die Haufigkeit des allgemeinen Belas-
tungsempfindens in der Interventionsgruppe durchschnittlich abnimmt, nimmt sie in der Kon-

trollgruppe zu.

Fisher-Test: Belastung allgemein vs. Gruppe p=0.014
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Abbildung 11. Veranderungen der Haufigkeit des Belastungsempfindens von t0 zu t1 in der Interventions- und

der Kontrollgruppe.
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4.1.6 Veranderungen der depressiven Symptome

L»Allgemeine Depressions-Skala-Kurzform” (ADS-K)

Um eine einheitliche Kodierung der Antwortkategorien in der vorliegenden Studie zu gewdhr-
leisten, wurden der Antwort ,selten oder lGberhaupt nicht” der Wert 1 zugeordnet, ,,manch-
mal“ der Wert 2, ,6fter” der Wert 3 und , meistens, die ganze Zeit” der Wert 4. Der kritische
Grenzwert liegt demnach bei 33. Die deskriptive Statistik legt offen, dass in der Interventions-
gruppe zum Zeitpunkt t0 124 Personen gliltige Angaben zur ADS-K machten (siehe Abb. 12).
Der errechnete mittlere Gesamtscore betragt in dieser Gruppe 28.81 (SD=9.72). 31 Personen
der Interventionsgruppe erzielten zum Zeitpunkt t0 ein Gesamtscore von 33 oder mehr Punk-
ten, d.h. bei diesen Personen ist das Vorliegen einer depressiven Stérung sehr wahrscheinlich.
Der mittlere Gesamtscore der 119 giiltig ausgefillten ADS-K-Instrumente in der Kontroll-
gruppe zum Zeitpunkt t0 betragt 27.57 (SD=9.53). Hier erreichen 25 Personen 33 oder mehr
Punkte.

Zum Zeitpunkt t1 geben 114 Angehorige der Interventionsgruppe die ADS-K giiltig ausgefullt
zurlick und 86 Angehorige der Kontrollgruppe. Wahrend der mittlere Gesamtscore in der In-
terventionsgruppe zu diesem Zeitpunkt nun kleiner ist als zum Zeitpunkt t0 (MW=27.47,

SD=8.77), ist er in der Kontrollgruppe angestiegen (MW=28.51, SD=9.11).

Depression der Angehorigen
N SD
i | 14 877
T1 -
86 9.11
124 9.72
0 28,82
119 953
26 27 28 29
L Interventionsgruppe  HKontrollgruppe

Abbildung 12. Veranderungen der Haufigkeit depressiver Symptome — eingeschatzt mit Hilfe der ADS-K - von t0

zu tlin der Interventions- und der Kontrollgruppe.
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Die Ergebnisse der schlieBenden Statistik zeigen jedoch, dass die Veranderungen der Diffe-
renzen der Mittelwerte der Gesamtgruppen statistisch nicht signifikant sind (p = 0.128).
Vergleicht man Angehdrige der Interventionsgruppe und Angehorige der Kontrollgruppe da-
gegen subgruppenspezifisch, zeigt sich flir die Subgruppe der Angehorigen aus der Kinderge-
neration ein signifikanter Unterschied (p = 0.05) (Abb. 13).

Auch in der Subgruppe der Angehérigen, die zum Zeitpunkt t0 sehr wahrscheinlich unter einer
depressiven Storung litten (d.h. 33 oder mehr Punkte erzielten) liefert der Vergleich zwischen
Interventions- und Kontrollgruppe ein statistisch signifikantes Ergebnis
(p =0.028): In beiden Gruppen kommt es zu einer Abnahme der Gesamtsummenwerte, doch
in der Interventionsgruppe ist dieser Effekt sehr viel starker ausgepragt. In der Subgruppe der
Personen, die schon zu t0 einen ,unauffalligen” ADS-K-Wert unter 33 haben, kommt es bei
Angehorigen der Interventionsgruppe zu keiner Veranderung, bei Angehérigen der Kontroll-
gruppe zu einem sehr leichten Anstieg, doch der Unterschied ist statistisch nicht signifikant (p

=0.661) (siehe Abb.14).
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Abbildung 13. Verteilung der Differenz zwischen ADS-K-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und ADS-K-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fiir die Subgruppe der

Angehorigen, die Kinder der erkrankten Person sind.
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Abbildung 14. Verteilung der Differenz zwischen ADS-K-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und ADS-K-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fir die Subgruppen der
Angehdrigen, die zu t0 sehr wahrscheinlich unter einer Depression litten (links) und der Angehérigen, die zu t0

einen ,unauffalligen ADS-K-Wert von unter 33 hatten (rechts).

4.2 Vergleich der aktuellen Studie mit der Vorstudie (Engel, 2007)

In der zweiten Hypothese wird die Annahme formuliert, dass ,, EduKation demenz®“-Schulun-
gen, die durch fortgebildete Multiplikatoren durchgefiihrt werden, dieselbe Wirksamkeit er-
zielen, wie die in der Vorstudie von Engel (2007) erzielte. Hypothese 3 sagt aus, dass die in
der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“ sich auch dann
nachweisen ldsst, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe ist (wie in der Vorstu-

die), sondern ebenfalls ein , Treatment” erhalt.

4.2.1 Vergleich der Stichproben
In der Vorstudie (Engel, 2007) wurden 61 Angehdrige von Patienten mit Demenz einer einzi-

gen Gedachtnisambulanz in die Studie inkludiert. Als Einschlusskriterien fiir die Teilnahme an
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der Interventionsstudie galt dort, dass der Patient noch zu Hause lebte, der Angehorige die
Hauptbetreuungsperson war und mindestens einmal pro Woche persdnlichen Kontakt mit
dem Kranken hatte, und der Angehdérige in einem der Aufklarungs- bzw. Beratungsgesprache
von sich aus von Belastungserleben im Zusammenhang mit der hauslichen Versorgung des
Kranken sprach.

In der vorliegenden Untersuchung wurden 214 Angehdorige von Menschen mit Demenz in die
Studie inkludiert (mit jeweils erhobenen Daten zu t0 und t1), die sich aufgrund des von ihnen
empfundenen Bedarfs an psychosozialer Beratung an eine der 23 an der Studie beteiligten
Beratungsstellen wandten, oder auf eine Zeitungsannonce antworteten. Die Einschlusskrite-
rien sind hier ,,Status als Hauptpflegeperson eines demenzkranken Menschen” und ,,empfun-
dener Bedarf an psychosozialer Beratung aufgrund des Status als Hauptpflegeperson®. Aus-
geschlossen wurden Angehdrige, die selbst bereits deutliche Zeichen einer demenziellen Ent-
wicklung zeigten, oder unter deutlich wahrnehmbaren Symptomen einer mittleren bis schwe-
ren Depression, wie z.B. starker Antriebsmangel, geistige Mudigkeit, stark ausgepragte Lar-
moyanz litten.

Hinsichtlich der zentralen soziodemografischen Daten sind die Stichproben in etwa vergleich-
bar: In beiden Untersuchungen liegt der Anteil der Frauen bei ca. 70%, das durchschnittliche
Alter der Angehorigen liegt bei ca. 60 Jahren, rund die Halfte sind Kinder oder Schwieger-
Kinder der demenzkranken Personen, rund die Halfte der Angehdérigen sind nicht mehr be-
rufstatig.

In der Voruntersuchung wurde Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Kontrollgruppe liber
eine Wartegruppe rekrutiert, die drei Monate auf einen freien Platz in der Intervention , Edu-
Kation demenz®“ warten mussten. Diese 30 Personen wurden vor und nach der dreimonati-
gen Wartezeit untersucht. Die Angehodrigen der Interventionsgruppe nahmen gleich an der
Intervention ,,EduKation demenz®“ teil, die sich (iber 10 Wochen erstreckte. Sie wurden eine
Woche vor und eine Woche nach der Intervention untersucht, d.h. es lagen ebenfalls drei

Monate zwischen Erst- und Zweituntersuchung.
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Tabelle 5
Vergleich der Stichproben der Voruntersuchung (Engel, 2007) und der aktuellen Untersuchung

hinsichtlich soziodemografischer Daten.

Voruntersuchung (Engel, 2007) Aktuelle Untersuchung
Intervention Kontrolle Intervention Kontrolle
N=31 N=30 N=140 N=131
Alter
MW 60.7 60.9 58.9 59.4
SD 12.3 12.9 13.6 11.9
n % n % n % n %
Geschlecht
Manner 7 23 11 37 30 21 34 26
Frauen 24 77 19 63 113 79 98 74
Familienverhaltnis
(Ehe-)Partner(in) 15 48 16 53 49 41 44 34
(Schwieger-)Kind 16 52 14 47 56 47 74 57
sonstiges - 15 12 12 9
Schulbildung
Hauptschulabschluss 7 22 3 10 39 28 27 20
Realschulabschluss 12 39 10 33 54 38 48 36
(Fach)Hochschulreife,
Hochschule 12 39 17 57 48 35 58 44
Erwerstatigkeit
vollzeit 5 16 5 17 22 16 32 25
teilzeit/ std.-weise 8 26 8 26 37 27 30 23
nicht erwerbstatig 18 58 17 57 77 57 68 52
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4.2.2 \Vergleich der Datenerhebung

Zur Erhebung des Belastungsempfindens wurde neben der Hauslichen Pflege-Skala (HPS)
(siehe Kap. 3.2.5) die deutsche Version des ,Zarit Burden Interview” (ZBI) (Zarit, Orr & Zarit,
1985) eingesetzt. Hierbei handelt es sich um eine Skala von 22 Aussagen, zu welchen der be-
fragte Angehorige Stellung nehmen soll, indem er angibt, wie haufig er die beschriebenen
Gefihle in der Beziehung zu dem demenzkranken Familienangehorigen empfindet. Die Ant-
wortmaoglichkeiten reichen von ,,liberhaupt nicht” (= 0) bis hin zu ,fast immer“ (= 4). Die mog-
liche Hochstpunktzahl betragt somit 88 und steht fiir maximales Belastungsempfinden. Als
Messinstrument zur Erhebung der depressiven Symptome wurde die Geriatrische Depressi-
ons-Skala (GDS) (Yesavage, Brink, Rose et al., 1983) eingesetzt. Die GDS ist eine Selbstbeur-
teilungsskala zur Abschatzung der Depressivitat dlterer Menschen. Sie besteht aus 30 Fragen,
die nur mit ,ja‘ oder ,nein‘ beantwortet werden kénnen. Jede Antwort in Richtung Depression
wird mit einem Punkt gewertet. 0 — 12 Punkte wird als ,normal’ interpretiert, 13 Punkte und
mehr sprechen fir eine depressive Symptomatik, die mit steigendem Punktwert zunehmend
schwer ist.

Auch in der vorliegenden Studie wurde die HPS eingesetzt, jedoch nicht das gesamte ZBlI, son-
dern nur ein einziges Item (Item 22), das die allgemein empfundene Belastung der Angehori-
gen durch die demenzbedingt verdanderte Situation erfragt. Daneben kam in der aktuellen
Untersuchung das Erhebungsinstrument BadKom zum Einsatz, das auf der Grundlage der
problemzentrierten Interviews der Voruntersuchung (Engel, 2007) entwickelt wurde. Als De-
pressionserhebungsinstrument wurde die ADS-K angewendet (siehe Kap.3.2.6).

Neben den standardisierten Erhebungsinstrumenten wurden in der Vorstudie auch qualita-
tive Datenerhebungsmethoden eingesetzt. So wurden vor der eigentlichen Interventionsstu-
die 20 Angehdrige von Menschen mit Demenz im Rahmen von problemzentrierten Interviews
zu ihrer spezifischen Belastungssituation befragt. Und auch in der Interventionsstudie wurden
als Evaluierungsmethode nach der Schulung qualitative Interviews mit den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern der Schulung durchgefiihrt. Und nach einem Jahr nach Schulungsbeginn
nahmen die Angehorigen nochmals an einer schriftlichen Befragung teil, in der sowohl stan-
dardisierte Instrumente zum Einsatz kamen als auch offene Fragen gestellt wurden, die einer

gualitativen Inhaltsanalyse unterzogen wurden.
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4.2.2 \Vergleich der Ergebnisse

In der Voruntersuchung konnte nachgewiesen werden, dass es in der Interventionsgruppe
innerhalb der drei Monate zwischen t0 und t1 zu einer signifikanten Abnahme des subjektiven
Belastungsempfindens (erhoben mithilfe der HPS und des ZBI) und zu einer signifikanten Re-

duktion der depressiven Symptomatik (gemessen mithilfe der GDS) kommt. (siehe Tabelle 2).

Tabelle 6
Vergleich der Mittelwerte der gepaarten Stichproben zum Messzeitpunkt tO und Messzeit-

punkt t1 in der Interventionsgruppe (N=31), (siehe Engel, 2007, S. 282).

Interventionsgruppe

vor der nach der gepaarte Diff. Diff.
Intervention (t0) Intervention (t1) t0-t1 % T p
MW S MW S MW S
Hausliche-
Pflege-Skala
(HPS) 43.19 19.66 30.39 14.73 12.80 13.73 29.6 5.19 .000
Geriatrische-
Depressions-
Skala (GDS) 12.97 7.05 8.61 6.24 4.35 5.39 33.6 4.49 .000

Zarit-Burden-

Interview (ZBI) 4739 1795 33.87 1342 1351 1330 285 565 .000
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Tabelle 7

Vergleich der Mittelwerte der gepaarten Stichproben zum Messzeitpunkt tO und Messzeit-

punkt t1 in der Kontrollgruppe (N=30), (siehe Engel, 2007, S. 282).

Kontrollgruppe

vor der nach der gepaarte Diff. Diff.
Wartezeit (t0) Wartezeit (t1) t0-t1 % T p
MW s MW s MW s
Hausliche-
Pflege-Skala
(HPS) 33.13 10.81 36.30 9.94 -3.16 7.37 10 -2.35 .026
Geriatrische-
Depressions-
Skala (GDS) 10.80 5.93 12.17 6.34 -1.36 2.73 25 -2.73 .010

Zarit-Burden-

Interview (ZBI) 35.17 12.20 38.37 10.89 -3.20 7.59 9 -2.30 .028

In den drei Monaten zwischen t0 und t1 kam es dagegen in der Kontrollgruppe hinsichtlich
Belastungsempfinden und depressiver Symptomatik nicht zu einer signifikanten Veranderung
(siehe Tabelle 3).

Darilber hinaus konnte in der Voruntersuchung, die langsschnittlich angelegt war, gezeigt
werden, dass sich die erzielten Veranderungen auch noch zum Zeitpunkt t2, d.h. ein Jahr nach
Interventionsbeginn nachweisen lassen, und insofern von einer Langzeitwirksamkeit der In-

tervention gesprochen werden kann (siehe Abbildung 15).
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Vergleich der Mittelwerte zu den Messzeitpunkten t0, t1 und t2 bei den Interventionsteilnehmern
45
40.48
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35
36.48 30.15 31.52 ZBI
30 HPS
’s 378 29.48
20
15 11.88
5
0 ! ! 3
t0 tl t2

Abbildung 15. Vergleich der Mittelwerte der ZBI-, HPS- und GDS-Werte der Interventionsteilnehmer zu den
Messzeitpunkten t0 (vor der Intervention), t1 (nach der Intervention) und t2 (ein Jahr nach Interventionsbeginn).
Der Vergleich der Werte zum Zeitpunkt t2 und dem Zeitpunkt t0 zeigt, dass die Differenzen statistisch signifikant
sind (ZBI: p(t0-t2) = 0.000; HPS: p(t0-t2) = 0.000; GDS: p(t0-t2) = 0.003). (Siehe Engel, 2007, S. 308).

Neben diesen standardisierten Verfahren wurden auch qualitative Datenerhebungsmetho-
den eingesetzt (siehe Kap.3.2.3). So wurde auf der Grundlage der Ergebnisse der qualitativen
Interviewanalysen, die der eigentlichen Interventionsstudie vorgeschaltet waren, eine , The-
orie der Belastungen bei Angehérigen Demenzkranker aufgrund von Kommunikationsstérun-
gen (BADKom-Theorie)“ abgeleitet. Diese besagt, dass eine zentrale Ursache des Belastungs-
erlebens von Angehorigen, die ein demenzkrankes Familienmitglied zu Hause betreuen und
versorgen, Kommunikationsstorungen darstellen, die zwischen ihnen und den Kranken auf-
grund der demenzbedingten Veranderungen auftreten. Diese Kommunikationsstérungen, so
die BADKom-Theorie weiter, stellen eine der Hauptursachen fiir das Belastungserleben der
Angehorigen dar. Auf der Basis der durch die Interviewstudie entwickelten empirisch gehalt-
vollen Aussagen Uber Art und Ausmal} von Kommunikationsstérungen zwischen den Befrag-
ten und ihren demenzkranken Familienmitgliedern wurde das Schulunsgkonzept ,,Edukation
demenz®“ entwickelt und die drei Lernziele formuliert, die Teilnehmerinnen und Teilnehmer

des Schulungsprogramm erreichen sollten (siehe Kap.1.2). Zum Zeitpunkt t1, d.h. nach der
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Schulungsteilnahme, wurden zur Evaluation des Schulungsprogramms neben den oben be-
schriebenen standardisierten Instrumenten erneut problemzentrierte Interviews durchge-
fuhrt. Durch diese wurde deutlich, dass aus der Sicht der Teilnehmerinnen und Teilnehmer
durch die Teilnahme an der Intervention die beabsichtigten kommunikationsverbessernden
Effekte erzielt werden konnten: So berichten sie u.a., dass sie ihren Umgang mit dem Kranken
nach der Schulung als einfliihlsamer und empathischer einschatzten und ihre Beziehungsqua-
litat sich dadurch deutlich verbessert hatte. Dies legte offen, dass die teilnehmenden Ange-
horigen die Lernziele, die vor der Konzeption des Schulungscurriculums formuliert wurden
und die als inhaltliche Leitlinien fiir die Entwicklung der Intervention dienten, in groBem Um-
fang erreicht hatten (siehe Engel, 2007, S. 287ff).

Wihrend eine Uberpriifung der lingsschnittlichen Daten der Voruntersuchung durch die ak-
tuelle Untersuchung nicht moglich ist, weil eine erneute Datenerhebung nach einem Jahr in-
nerhalb des vorgegebenen Zeitrahmens der ,, Zukunftswerkstatt-Demenz-Projekte” nicht vor-
gesehen war, konnten die Ergebnisse Pre-Post-Untersuchungen der Voruntersuchungen
durch die aktuellen Ergebnisse bestatigt werden:

In der Voruntersuchung reduzierten sich zum einen das subjektive Belastungsempfinden bei
den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Interventionsgruppe statistisch signifikant, im
Vergleich zu den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Kontrollgruppe, bei denen sich eine
solche Veranderung nicht nachweisen lieR.

Auch in der vorliegenden Untersuchung zeigen die vom Einfluss der Storvariablen bereinigten
Berechnungen, dass sich in der Interventionsgruppe das Belastungsempfinden, das von den
Angehorigen auf Kommunikationsstérungen mit dem Demenzkranken zurlickgefiihrt wird,
statistisch signifikant reduziert. Dies gilt auch fiir die Haufigkeit einer allgemein empfundenen
Belastung, die Angehorige angesichts der krankheitsbedingten Verdanderungen der Lebenssi-
tuation mit dem Demenzkranken empfinden: In der Interventionsgruppe wird dieses allge-
meine Empfinden einer Belastung nach der Intervention deutlich seltener vorkommend ein-
geschatzt als vor der Intervention. In der Kontrollgruppe kommt es nicht zu einer solchen Ent-
wicklung. Lediglich die Ergebnisse der HPS in der aktuellen Untersuchung liefern keine statis-
tisch signifikanten Ergebnisse, wenngleich sie - vor allem bei den mit den Demenzkranken

zusammenwohnenden Angehorigen — deutlich in die entsprechende Richtung zeigen: Auch
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hier nimmt das Belastungsempfinden in der Interventionsgruppe zwischen t0 und t1 ab, wah-
rend es in der Kontrollgruppe eher zunimmt.

In der Voruntersuchung reduzierte sich zum anderen statistisch signifikant die depressive
Symptomatik bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Interventionsgruppe —im Ver-
gleich zu den Angehoérigen in der Kontrollgruppe. Auch dieses Ergebnis lasst sich in der vorlie-
genden Studie bestatigen: Auch hier kommt es bei denjenigen Angehoérigen der Interventi-
onsgruppe, die zum Zeitpunkt t0 bereits sehr wahrscheinlich eine depressive Storung hatten
(d.h. einen ADS-K-Wert von 33 und gréRer hatten) zu einer deutlichen Abnahme der depres-
siven Symptome. Diese Entwicklung zeigt sich nicht bei den Angehoérigen der Kontrollgruppe,
die zu t0 sehr wahrscheinlich eine depressive Storung hatten (d.h. ADS-K > 33).

Durch problemzentrierte Interviews und schriftliche Befragungen konnte in der Voruntersu-
chung gezeigt werden, dass die demenzbedingten Kommunikations-, Interaktions- und Bezie-
hungsverdanderungen, die Angehdorige erleben, eine zentrale Rolle im Entstehen ihres Belas-
tungsempfindens und ihrer depressiven Reaktionen stehen. Auch in der vorliegenden Unter-
suchung weisen einige Befunde in diese Richtung: Bei den Angehdrigen der Interventions-
gruppe verbessern sich zwischen t0 und t1 - neben ihrem Belastungsempfinden und ihrer de-
pressiven Symptome — auch ihre Einschatzung hinsichtlich ihres Kommunikationsverhaltens

gegeniiber dem Demenzkranken und hinsichtlich ihrer Beziehungsqualitat.
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5 Diskussion der Ergebnisse - Gesamtbeurteilung

Alle drei Hypothesen, die forschungsleitend fiir die vorliegende Untersuchung waren, konn-
ten bestatigt werden. (1) ,EduKation demenz®“ erwies sich im Vergleich zur Kontrollbedin-
gung als wirksam hinsichtlich der emotionalen Einstellung der teilnehmenden Angehdrigen
zu ihrem demenzkranken Familienmitglied, ihrer Einschatzung ihres eigenen Kommunikati-
onsverhaltens gegeniiber dem Erkrankten, ihres Belastungsempfindens und ihrer depressiven
Symptomatik. In all diesen Dimensionen zeigte sich eine Veranderung in Richtung einer Ver-
besserung des psychosozialen Wohlbefindens der Angehdorigen. (2) Diese Wirksamkeit zeigt
sich auch dann, wenn ,EduKation demenz®“-Schulungen durch fortgebildete und berufser-
fahrene Multiplikatorinnen und Multiplikatoren durchgefiihrt werden. (3) Die Wirksamkeit
von , EduKation demenz®“-Schulungen kann insofern als eine interventions-spezifische Wirk-
samkeit bezeichnet werden, als durch eine andere hilfreiche Intervention fiir Angehorige von
Menschen mit Demenz, namlich das Lesen von klientelspezifischer, qualitativ guter Ratgeber-
literatur, die im vorliegenden Projekt als Kontrollbedingung eingesetzt wurde, nicht dieselben
Wirkungen erzielt werden.

Auf der Ergebnisebene scheint ein Befund fiir eine abschlieBende inhaltliche Diskussion inte-
ressant: Wahrend sich in der Voruntersuchung (Engel, 2007) Interventions- und Kontroll-
gruppe auch hinsichtlich der Veranderung der HPS-Werte signifikant unterscheiden, konnte
in der vorliegenden Studie dieses Ergebnis nicht reproduziert werden. Eine Begriindung hier-
fir bleibt nur im Bereich der Vermutungen. Am wahrscheinlichsten scheint es, dass von den
Angehdorigen, die in die Voruntersuchung inkludiert wurden, durchschnittlich mehr mit ihrem
demenzkranken Familienmitglied zusammenwohnten als die Angehorigen der vorliegenden
Untersuchung. Diese Schlussfolgerung basiert auf der Uberlegung, dass die HPS insbesondere
Belastungen erhebt, die im Zusammenhang mit der taglichen Versorgung und Pflege eines
Demenzkranken fiir den Angehdrigen entstehen. Gestiitzt wird diese Uberlegung auch durch
die Tatsache, dass in der HPS immer wieder von der ,,Pflege” des Demenzkranken die Rede
ist. Zwar wird im Einleitungstext erwahnt, dass in ,,den Aussagen nicht zwischen ,Betreuung”
und ,, Pflege” unterschieden [...] [werde] —mit , Pflege [...] beides gemeint [sei]”, dennoch kann
angenommen werden, dass sich eher Angehdrige durch die Aussagen der HPS angesprochen
fihlten, die in der taglichen verrichtungsorientierten Versorgung des Erkrankten involviert
sind. Fir diese Angehorigen verandert sich durch die Teilnahme an , EduKation demenz®“-
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Schulungen mehr an diesem Belastungsempfinden - dies zeigen auch die Ergebnisse der vor-
liegenden Untersuchung - als bei Angehdrigen, die nicht mit dem Demenzkranken zusammen-
wohnen. Da in der Voruntersuchung das Wohnverhaltnis von Angehdérigen und Demenzkran-
ken nicht erhoben wurde, kann dies nur eine Uberlegung bleiben, die in Zukunft zu (iberpri-
fen ware.

Diskussionswiirdig scheinen auch unter methodischer Perspektive einige Aspekte, die eine
direkte Vergleichbarkeit von Voruntersuchung und aktueller Untersuchung nicht méglich ma-
chen und die im Folgenden thematisiert werden. Zunachst einmal fallt auf, dass in der Vorun-
tersuchung die GDS zu Erhebung depressiver Symptome eingesetzt wurde, nicht die ADS-K,
wie in der aktuellen Untersuchung. Dies geschah damals aufgrund der Uberlegung, dass die
GDS, die ja fiir die altere Klientel konstruiert wurde, einfache Aussagen enthdlt, zu denen die
befragte Person mit einfachen Ja-nein-Antworten Stellung nehmen sollen. Im Rahmen einer
umfangreichen Untersuchung schien der Einsatz eines solch schnell beantwortbaren Instru-
mentes sinnvoll zu sein, wenn gleich einige der Befragten nicht zur Gruppe der dlteren Klientel
gezahlt werden konnte. Yesavage und Kollegen machen zwar fiir den Einsatz dieses Erhe-
bungsinstrumentes keine Altersangaben, inkludierten aber im Rahmen ihrer ersten Validie-
rungsstudie 47 Patienten, die 55 Jahre und alter (Yesavage, Brink, Rose et al., 1983, S. 41)
waren. Geht man davon aus, dass 55 die untere Altersgrenze fir den Einsatz der GDS ist, dann
lagen in der Voruntersuchung (Engel, 2007) 21 Personen, d.h. 34.4% der 61 inkludierten An-
gehorigen unter der unteren Altersgrenze. In der vorliegenden Untersuchung wurde vom Ein-
satz dieses Instrumentes Abstand genommen, da es im Rahmen wissenschaftlicher Vortrage,
in denen die Voruntersuchung vorgestellt wurde, immer wieder von erfahrenen Kolleginnen
und Kollegen kritisiert wurde, dass die GDS bei jlingeren Personen eingesetzt worden sei. Au-
Rerdem wog das jingste Argument der Autoren der ADS schwer, dass - aulRer der ADS - alle
anderen Instrumente zur Selbstbeurteilung depressiver Krankheitszeichen ausschlieBlich fur
den Einsatz im klinischen Zusammenhang und nicht fiir die Anwendung in epidemiologischen
Untersuchungen oder bei groReren Bevolkerungsgruppen entwickelt worden seien (Hautzin-
ger, Bailer, Hofmeister, Keller, 2012).

Vor dem Hintergrund vergleichender Aussagen von Voruntersuchung und aktueller Untersu-

chung scheint in methodischer Hinsicht dartiber hinaus diskussionswiirdig, dass in der Vorun-
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tersuchung eher einfachere Zusammenhangsmalie berechnet wurden, der Einfluss von mog-
lichen Storvariablen nicht ermittelt wurde. Grund dafiir war die GréRe der Stichproben (31
Personen in der Interventionsgruppe, 30 Personen in der Kontrollgruppe), die eine solche
Confounder-adjustierte, differenzierte Analyse, wie sie in der vorliegenden Untersuchung
durchgeflihrt wurde, nicht zulieR.

Grundsatzlich gilt es bei der Betrachtung der Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung ein-
zurdumen, dass das urspringlich geplante Studiendesign einer randomisierten kontrollierten
Studie nicht verwirklicht werden konnte. Damit es hierzu aber nicht zu einem Qualitatsabfall
der Daten kommt, wurden umfangsreiche Confounder-adjustierte Berechnungen durchge-
flhrt, auRerdem mittels statistischer Analyse nachgewiesen, dass sich Interventions- und
Kontrollgruppe hinsichtlich der wichtigen soziodemografischen Kennzeichen und der zentra-
len untersuchungsrelevanten Merkmale zum Zeitpunkt tO nicht signifikant unterschieden.
Trotz dieser Designmodifikationen kann mithilfe der Ergebnisse der Voruntersuchung und der
vorliegenden Studie wertvolle Erkenntnisse flir die Praxis abgeleitet werden:
Kommunikationsstorungen kdnnen als eine der Hauptursachen fiir das Belastungserleben der
Angehorigen ausgemacht werden. Diese Kommunikationsstérungen kénnen nun auch diffe-
renziert beschrieben werden: Erstens gelingt es dem Angehoérigen durch zunehmend schei-
ternde Verstandigungsprozesse immer weniger, die Perspektive des Kranken einzunehmen,
d.h. die Motive und den Sinn der kommunikativen Handlungen des Kranken nachzuvollziehen
bzw. zu verstehen. Zweitens erfahrt der Angehoérige in dieser Situation eine Verunsicherung
der eigenen kommunikativen Rollenidentitdat. Und drittens erleben die Angehorigen eine
starke Verunsicherung hinsichtlich der Frage, in welcher Weise sie ihr kommunikatives Han-
deln verandern, d.h. also wie sie sich dem Kommunikationspartner gegeniber verhalten sol-
len.

®

,EduKation demenz®“ wurde gezielt entwickelt, um diesen Kommunikationsstérungen entge-

®“ tatsichlich erreicht werden

genzuwirken. Dass diese Lernziele durch , EduKation demenz
konnen, und dass die Teilnahme der Angehdrigen an dieser Intervention zu einer Verbesse-
rung der Beziehungsqualitdt und ihres psychosozialen Wohlbefindens fihrt, kann nach Ab-

schluss dieser Untersuchung als gut gesicherter Befund gelten.
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Fiir die Praxis sind diese Untersuchungsergebnisse von groRer Bedeutung, weisen sie doch
klar nach, dass durch spezifische Interventionen das psychosoziale Wohlbefinden von Ange-
horigen signifikant verbessert und deren Einstellung zu ihren demenzkranken Familienmit-
gliedern verandert werden kann im Richtung einer verstandnisvolleren und starker akzeptie-
renden Haltung, eine einfiihlsameren kommunikativen Umgangs und einer Verbesserung der
Beziehungsqualitat.

An diese Erkenntnis schlieBt sich die Forderung an, dass effektive Angehorigeninterventionen,
wie die hier beschriebene ,,EduKation demenz®“-Schulung, allen versorgenden Angehérigen
von Menschen mit Demenz als praventive MaRnahme angeboten und von den Pflegekassen
finanziert werden sollte. Effektive Angehorigeninterventionen missen Teil einer integrierten
Versorgung Demenzkranker werden, um den wachsenden Versorgungsbedarf abdecken zu
konnen. Bei der Losung dieser gesellschaftlichen Aufgabe soll die vorliegende Studie einen

Beitrag leisten.
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6 Gender Mainstreaming Aspekte

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz sind vielfdltigen Belastungen ausgesetzt,
die zu gesundheitlichen Beeintrachtigungen fiihren kénnen (Schilder & Florian, 2012).

In Deutschland werden derzeit 69% der pflegebedirftigen Menschen im hauslichen Umfeld
betreut, der GroRteil der Pflege wird durch Angehorige gleistet (Statistisches Bundesamt,
2011). Durch viele Untersuchungen wurde belegt, dass Frauen die Hauptlast der pflegerischen
Versorgung tragen. Der Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesund-
heitswesen bestatigt in seinem Bericht 2014 diese Feststellung. So ist im Kurzbericht zu lesen,
dass Hauptpflegepersonen nach wie vor liberwiegend Tochter, (Ehe-)Partnerinnen und
Schwiegertochter sind, aber vermehrt auch Ehepartner und S6hne Aufgaben als Hauptpfle-
gepersonen Ubernehmen (Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Ge-
sundheitswesen 2014, S. 150) In der Studie MuG Il (Mo6glichkeiten und Grenzen selbststandi-
ger Lebensflihrung in privaten Haushalten, 2005) stellten Manner in 27 Prozent der hausli-
chen Pflege die Hauptpflegepersonen dar (Langehenning, 2009). Weitere empirische Befunde
dieser Studie deuten darauf, dass Manner sich emotional weniger belastet fiihlen als Frauen
und zudem eine geringere depressive Symptomatik aufweisen.

Auch Bliiher & Drager et al. (2011) geben an, dass weibliche Pflegende Angehorige hinsichtlich
ihrer physischen Erschépfung starker belastet sind als mannliche. Auf der anderen Seite wer-
den Entlastungsmoglichkeiten von den betroffenen Personen oftmals nicht angenommen,
obwohl Befunde eindeutig auf einen ungedeckten Entlastungsbedarf im Bereich der Betreu-
ung und Beaufsichtigung von Menschen mit Demenz im hauslichen Umfeld deuten. (Schilder
& Florian, 2012)

Fur das Projekt ,,EduKation Pemenz“ jst der Genderaspekt im Hinblick auf die hdusliche Versor-
gung Demenzerkrankter wesentlich und wurde konsequent in die Fragestellungen und statis-
tischen Analysen mit einbezogen.

Mit besonderem Interesse wurden die Merkmale von Hauptpflegepersonen u.a. hinsichtlich
ihres Belastungserlebens, ihrer Beziehung zu dem Pflegebediirftigen und der Inanspruch-
nahme von unterstiitzenden Angeboten untersucht. Entsprechend der Daten der Literatur
bestatigen sich in der vorliegenden Untersuchung die bereits bekannten Befunde: Deutlich

mehr Frauen pflegen und haben gleichzeitig eine signifikant hohere Tendenz, an depressiven
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Storungen zu leiden als Manner. Andererseits ist auch in der vorliegenden Studie das Ge-
schlechterverhadltnis der Studienteilnehmer nicht ausgeglichen: drei Viertel der inkludierten
Angehorigen sind Frauen. Dies bestatigt einerseits die gut belegte Tatsache, dass Frauen in
groRerem Umfang die Pflege und Versorgung von Familienangehdrigen im hauslichen Umfeld
Ubernehmen, andererseits konnte es zudem ein Hinweis dafiir sein, dass die pflegenden und
versorgenden Manner seltener eine Beratungsstelle aufsuchen —und die depressiven versor-
genden Méanner moglicherweise noch weniger.

Wie aus den Studienergebnissen zu erkennen ist, ist selbst fir diese belastete Personen-
gruppe das Interventionsprogramm , EduKation demenz®“ wirksam und tragt zur Reduktion

der depressiven Symptome bei.
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7 Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Seit der Antragstellung fiir das Projekt ,,EduKation Pemenz“ konnten durch regelméaRige Train-
The-Trainer Seminare jahrlich ca. 35 weitere Trainer/innen in Deutschland ausgebildet wer-
den. Demzufolge ist eine weitere Verbreitung des Schulungskonzeptes zu erwarten.

Um das Multiplikatorennetzwerk weiter aufzubauen und zu unterstitzen, wurde 2012 eine
Homepage eigerichtet (www.schulungen-demenz.de). Auf dieser Homepage werden u.a. die
Kurse der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren gelistet. Darliber hinaus besteht die Mog-
lichkeit, diese Plattform zum kollegialen Austausch zu nutzen (Trainer/innen erhalten einen
Zugang). In zahlreichen Fachvortragen, Vorlesungen und Workshops durch die Projektleiterin,
wurden Inhalte und Ziele des Projekts einem breiten Fachpublikum vorgestellt.

Nach Abschluss des Projektes ist geplant, Gber Veréffentlichungen in Fachzeitschriften das
Fachpublikum Gber die Studienergebnisse zu informieren. Und schlieBlich sollen die Studien-
ergebnisse im Rahmen des Symposiums ,Neue Versorgungssettings flir pflegende Familien
bei Demenz” wahrend der Sektionstagung der Sektionen 3 und 4 der Deutschen Gesellschaft
fir Gerontologie und Geriatrie (DGGG), am 18.9. in Mannheim der interessierten Fachoffent-

lichkeit prasentiert werden.
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8 Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpotential)

Auch in Zukunft werden in Deutschland Fachkrafte aus der psychosozialen Angehdorigenarbeit
und Sozialdienste aus anderen Bereichen des Gesundheitswesens, die beruflich mit Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz in Kontakt kommen, im Rahmen von Train-The-Trainer-Kur-
sen fortgebildet (siehe www.schulungen-demenz.de).

Damit diese Fachkrafte ihre Arbeit mit Angehorigen von Menschen mit Demenz in der Praxis
zum Nutzen dieser Personengruppe niederschwellig optimal ausfiihren kdnnen, ist eine Fi-
nanzierung der Angehérigenkurse ,EduKation demenz®“ durch die Pflegekassen wiinschens-
wert. Die BARMER GEK unterstiitzt Angehorige von Menschen mit Demenz bereits, indem sie
fortgebildete und berufserfahrene ,EduKation demenz®“-Multiplikatorlnnen als Referentin-
nen unter Vertrag nimmt und nicht nur die Finanzierung der ,,EduKation demenz®“-Kurse ih-
rer Referentlnnen Gbernimmt, sondern sie auch bei der Bekanntmachung ihrer Kurse unter-
stltzt, unabhangig davon, bei welcher gesetzlichen Kranken-, bzw. Pflegekasse der Demenz-
kranke versichert ist. Die Projektergebnisse weisen deutlich darauf hin, dass eine Unterstiit-
zung der Angehoérigen von Menschen mit Demenz auch aus der Perspektive eines volkswirt-
schaftlichen und gesundheitsékonomischen Vorteils gesehen werden kann. Die Techniker
Krankenkasse verweist im Vorwort ihrer Studie ,,Pflegen und sozialer Zusammenhalt- Eine Be-
fragung zur Situation von Pflegenden Angehorigen” (2014), dass die Umsetzung des am 1.
Januar 2015 in Kraft getretene Pflegestarkungsgesetz vorsieht, niedrigschwellige Betreuungs-
und Entlastungsangebote zu starken, um pflegende Angehorige besser in ihrer personlichen
Situation zu unterstiitzen. Es ginge zukiinftig darum, Pflegebediirftigkeit hinauszuzégern und
den Betroffenen moglichst lange ein selbstbestimmtes Leben zu ermdglichen (Bestmann et.
al, 2014). Insofern ist eine weitergehende Unterstlitzung des Angebots von , EduKation de-

menz®“-Kursen durch die gesetzlichen Krankenkassen notwendig und wiinschenswert.
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Kategoriensystem mit Ankerbeispielen

Hauptkategorie

Subkategorie

Ankerbeispiele

Selbsthilfegruppen

Mobile
Demenzberatung

Familienbegleitung

fachspezifische
Wissensvermittlung

sozialrechtliches
Wissen

Gruppendynamik

(Erst) Anlaufstelle/
Lotsenfunktion

Enttabuisierung von
Demenz

Starkung von
Handlungskompetenz

Lebensqualitat

50

»In den anderen Indikationen zeigen
sich Wissenunterschiede teilweise sehr
deutlich, insbesondere bei [...] den
Angehdrigen Demenzerktrankter.”
(Studie 1)

»,Mit Blick auf sozialrechtliche und pflege-
rische Regularien [...], zeigt sich eine
héhere Kompetenz bei Mitgliedern [...]
Angehdrigen Demenzerkrankter.”
(Studie 1)

»,Die Bedeutung ihrer Gruppe sehen
Mitglieder vor allem in sozialer Teilhabe und
psychosozialer Entlastung sowie in Krank-
heitsbewéltigung und neuen Erkenntnissen
im Umgang mit der Krankheit.”

(Studie 1)

»,Die mobile Demenzberatung hat sich in den
drei Jahren zunehmend als wichtige
Anlaufstelle fiir Ratsuchende rund um das
Thema Demenz [..] etabliert.”

+ES zeigt sich, dass das mobile
Beratungsangebot eine wichtige Lotsen-
funktion erfillt [...].*

(Studie 3)

L,Dartber hinaus wird so das Thema
Demenz in die Offentlichkeit geriickt. Dies
kann dazu beitragen, Hemmschwellen und
Informationsdefizite erfolgreich abzubauen
[.]°

(Studie 3)

,Diese kénnen fiir pflegende Angehdrige
und Menschen mit Demenz einen gewinn-
bringenden Beitrag zur Verbesserung ihrer
Lebensqualitét leisten und deren
Handlungskompetenz stérken.*”

(Studie 3)

»Insgesamt sprechen die Ergebnisse fiir
eine dauerhafte Implementierung der Fa-
milienbegleitung als festen Bestandteil der
Pflegebegleitung. Die Weiterbildung tragt zu
einer verbesserten Lebensqualitéat der
pflegenden Angehérigen bei [...].~

(Studie 4)



Hauptkategorie

Subkategorie

Ankerbeispiele

Schulungsprogramme

Finanzielle Ersparnisse

Soziopsychologische
Aspekte

subjektives
Belastungsempfinden

depressive
Symptomatik

Kommunikationskompetenz

mit Erkrankten

51

» [...] Kostenersparnisse in der durchschnitt-
lichen hausérztlichen Versorgung pro
Arztbesuch [...]. In der Gruppe der Pflege-
begleitung fiihrt dies zu einer Ersparnis von
49,3 € pro begleitetem pflegenden
Angehérigen. Fiir Familienbegleitung liegt
dieser Wert bei 90,12 €.

(Studie 4)

»,Die Angehdrigenbelastung verringert sich in
den Aspekten ,Betreuungsaufgaben”,
,emotionale Unterstiitzung fiir den
Menschen mit Demenz*, ,Beaufsichtigen
des Menschen mit Demenz* und ,Belastung
durch kognitive EinbulBen des Menschen mit
Demenz.*”

(Kurzbericht des BMG - geférderten
Forschungsvorhabens ,FABEL - Zugehende
Familienbegleitung bei Demenz im
ldndlichen Raum)

»In der Voruntersuchung konnte
nachgewiesen werden, dass es in der Inter-
ventionsgruppe innerhalb der drei Monate
[...] zu einer signifikanten Abnahme des
subjektiven Belastungsempfinden [...]
kommt.“

(Studie 5)

»In der Voruntersuchung konnte nach-
gewiesen werden, dass in der Interventions-
gruppe innerhalb der drei Monate [...] zu
einer signifikanten Reduktion der
depressiven Symptomatik [...] kommt.”
(Studie 5)

,Durch diese wurden deutlich, dass aus der
Sicht der Teilnehmerinnen und Teilnehmer
durch die Teilnahme an der Intervention die
beabsichtigen kommunikationsverbessern-
den Effekte erzielt werden konnten.*
(Studie 5)



VI. Eidesstattliche Erklarung

Hiermit versichere ich, Rank, Christin, Matrikelnummer: 39457,

dass ich die vorliegende Arbeit mit dem Titel ,Bewaltigungsstrategien pflegender Zu-
und Angehdriger von Demenzerkrankten im Hauslichen Setting in Deutschland®

selbstandig und ohne fremde Hilfe verfasst und keine anderen als die angegebenen
Hilfsmittel benutzt habe. Die Stellen der Arbeit, die dem Wortlaut oder dem Sinne
nach anderen Werken entnommen wurden, sind in jedem Fall unter Angabe der
Quelle kenntlich gemacht. Die Arbeit ist noch nicht veroffentlicht oder in anderer

Form als Prifungsleistung vorgelegt worden.

Syrau, 16.10.2023
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