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Die Schriftenreihe widmet sich der Entwicklung und Untersuchung von
Versorgungsstrategien fiir Menschen mit Demenz. Ubergeordnetes Ziel
dabei ist die Frage, wie eine befriedigende Lebensqualitat fir Menschen
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Vorwort

Dieser Herausgeberband ist ein Beitrag des Deutschen Zentrums fiir Neurode-
generative Erkrankungen (DZNE) und der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
e. V.Selbsthilfe Demenz (DAlzG) zur ersten Nationalen Demenzstrategie (NDS)
der Bundesrepublik Deutschland. Diese wurde unter der gemeinsamen Feder-
fihrung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) und des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG) entwickelt, wo-
bei die DAIzG als Co-Vorsitz in der Steuerungsgruppe eine zentrale Rolle bei
der Entwicklung einnahm. Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBF) war fiir den Bereich der Demenzforschung zustindig. Vertreterinnen
und Vertreter der Linder, der Kommunen, der Zivilgesellschaft, der Sozialver-
sicherungstréiger, der Tragerverbdnde der Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen und in der Pflege, der Spitzenverbande der Freien Wohlfahrtspflege, der
Fach- und Berufsverbiande sowie der Wissenschaft und Forschung wurden zur
Mitwirkung eingeladen. Am 1. Juli 2020 wurde die Nationale Demenzstrategie
letztendlich von der Bundesregierung beschlossen, gut vier Jahre vor der Druck-
legung dieses Buches.

Die NDS definiert in mehr als 160 Mafinahmen, wie die Gestaltungspartner
die Situation von Menschen mit Demenz und ihren Angehoérigen in Deutsch-
land in allen Lebensbereichen nachhaltig verbessern méchten und wie sie dieser
gesamtgesellschaftlichen Herausforderung gemeinsam begegnen wollen. Hierzu
zéhlen insbesondere die Verbesserung der gesellschaftlichen Teilhabe, die Ver-
besserung der Unterstiitzung, die Weiterentwicklung des Versorgungssystems
und die Forderung exzellenter Wissenschaft. Diese Aspekte stellen gleichzeitig
die Handlungsfelder der NDS dar. Im Handlungsfeld 4 (Exzellente Forschung zu
Demenz fordern) wird in der Mafinahme 4.3.8 insbesondere die Versorgungs-
forschung in Bezug auf Angehoérige von Menschen mit Demenz in den Blick
genommen. Das vorliegende Buch, das in gemeinsamer Herausgeberschaft des
DZNE und der DAIzG, und durch die Mitarbeit des BMFSF]J, der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Pflegewissenschaft (DGP) sowie der Deutschen Gesellschaft fiir All-
gemeinmedizin (DEGAM) entstanden ist, leistet einen Beitrag zur Umsetzung
dieser Mafinahme.

Die DAIzG ist eine Selbsthilfeorganisation und setzt sich als eingetragener
Verein bereits seit 35 Jahren fiir die Anliegen und Belange von Menschen mit
Demenz und deren Angehorigen in Deutschland ein. Als nationale Dachorga-
nisation von aktuell 130 regionalen Alzheimer-Gesellschaften und Landesver-
bénden vertritt sie die Interessen der Betroffenen und ihrer Angehérigen in
verschiedenen Kontexten. Geméf ihrer Satzung geschieht dies durch Forde-
rung der offentlichen Gesundheitspflege, der Volks- und Berufsbildung, der



Hilfe fiir Behinderte sowie der Forschung und Wissenschaft. Dabei ist sie welt-
anschaulich und politisch neutral und unterstiitzt die Selbsthilfe vor Ort. In
zahlreichen, eigenen Veroffentlichungen und in der Beratung biindelt sie das
Erfahrungswissen von Angehorigen und Expertenwissen aus Forschung und
Praxis.

Das DZNE in der Helmholtzgemeinschaft wurde im Jahre 2009 als ers-
tes Deutsches Gesundheitszentrum spezifisch fiir die umfassende Erforschung
neurodegenerativer Erkrankungen, unter anderem Demenz, gegriindet. Es um-
fasst heute zehn Standorte und biindelt bundesweit verteilte Expertise innerhalb
einer einzigen Forschungseinrichtung. Mehr als 1.200 Expertinnen und Experten
arbeiten gemeinsam daran, die Ursachen von unter anderem Demenz und neue
Ansitze fiir eine wirksame Pravention, Therapie und Patientenversorgung zu
finden. Es wird finanziert vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBF) und von den Bundesldndern, in denen die Standorte des DZNE angesie-
delt sind. Dem DZNE kommt in der NDS die Aufgabe zu, exzellente Forschung
zu unterstiitzen bzw. auch selbst zu betreiben.

Gemeinsam haben das DZNE und die DAIzG die Herausgeberschaft die-
ses Buches iibernommen, um Expertinnen und Experten aus dem Bereich der
Versorgungsforschung mit dem Fokus auf Angehorige von Menschen mit De-
menz eine Plattform zu bieten, um ihre wissenschaftlich fundierten Erkenntnis-
se einem breiten Publikum présentieren zu konnen. Dabei wurde ein besonders
hoher Wert auf Diversitit der Beitrdge gelegt, sodass ein umfassendes Bild der
aktuellen Situation entstehen konnte. Im Rahmen der Zusammenarbeit eines
Konzeptionsteams, das aus Vertreterinnen und Vertretern der beteiligten Insti-
tutionen und Gesellschaften bestand, wurden die Themen fiir die Beitrige disku-
tiert, ausgewahlt und schliefllich auch die jeweiligen Expertinnen und Experten
als Verfassende identifiziert. In insgesamt 30 Kapiteln kommen 58 Expertinnen
und Experten auf mehr als 300 Seiten zu Wort, die aktuelle Evidenz, Ergebnisse
und innovative Methoden ihrer Forschungstatigkeit zu beschreiben. Das Buch
geht jedoch noch iiber die reine Zusammenstellung wissenschaftlicher Evidenz
hinaus. Alle Autorinnen und Autoren wurden gebeten, aus ihren Kapiteln kon-
krete Handlungsempfehlungen fiir die Leserschaft abzuleiten. Allein dies stellt
einen Mehrwert des Buches dar. Dariiber hinaus ist aber auch ein eigenes Kapitel
entstanden, welches unter Mitarbeit der Autorinnen und Autoren und durch An-
wendung wissenschaftlicher Methoden im Rahmen eines Workshops zu einer
zusammenfassenden Formulierung von Handlungsempfehlungen aus der For-
schung kommt.

Ein grofler Dank gilt den Autorinnen und Autoren, die mit ihren Beitrdgen
und dem Einblick in ihre Forschungsergebnisse die Entstehung dieses Buches
ermdglichten, sowie den Vertreterinnen und Vertretern der Gestaltungspartner-
organisationen sowie der Herausgeberorganisationen fiir die umfangreiche Mit-
arbeit im Konzeptionsteam.



Das DZNE und die DAIzG freuen sich, aktuellen Forschungsergebnissen zur
Situation von Angehdrigen von Menschen mit Demenz ein Forum bieten zu kén-
nen und der Leserschaft ein umfassendes Bild tiber diesen Themenbereich zu ge-
ben. Hierdurch sollen auch Impulse fiir die Fortsetzung der Forschung und auch
die Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie entstehen.

Fiir das DZNE
Prof. Dr. Pierluigi Nicotera, Wissenschaftlicher Vorstand
Dr. Sabine Helling-Moegen, Administrativer Vorstand

Fiir die DAIlzG

Swen Staak, 1. Vorsitzender
Saskia Weif3, Geschaftsfithrerin
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Menschen mit Demenz gehoren in
unsere Mitte

Demenzpolitik als teilhabeorientierte Gesellschaftspolitik

Lisa Paus

1. Einleitung

Demenz ist eine ,stille Krankheit. Menschen mit Demenz ziehen sich haufig
aus dem sozialen Leben zuriick. Sie verschwinden langsam und leise aus unserer
Gesellschaft: Sie gehen nicht mehr zum Chor, in dem sie jahrzehntelang sangen,
bleiben dem Stammtisch fern, dessen politische Diskussionen sie liebten, oder
fehlen plotzlich im Sportverein, in dem sie bis ins hohe Alter turnten. Auch Tref-
fen mit Nachbarinnen und Nachbarn, befreundeten Personen sowie Bekannten
werden immer seltener.

In der Regel ziehen sich die Betroffenen unfreiwillig zuriick - und nicht nur,
weil ihre Fahigkeiten schwinden, etwas wahrzunehmen, zu erkennen und zu ver-
stehen. Weil Menschen mit Demenz in der Mitte unserer Gesellschaft noch langst
nicht selbstverstandlich sind, haben sie Angst vor ablehnenden Reaktionen - die
sie vielleicht schon schmerzhaft erfahren haben. Auch wenn fast jeder Mensch
schon einmal mit dem Thema Demenz in Berithrung gekommen ist oder kom-
men wird — etwa in der eigenen Familie, im Freundes- und Bekanntenkreis oder
in der Nachbarschaft -, ist die Gruppe der Menschen mit Demenz nach wie vor
zu wenig sichtbar.

Dies ist umso erstaunlicher, als in Deutschland schon heute etwa 1,8 Millio-
nen Menschen mit Demenz leben. Hierzu kommen noch viele weitere Millionen
an An- und Zugehorigen, Nachbarinnen und Nachbarn sowie Ehrenamtlichen,
die die Betroffenen liebevoll begleiten, unterstiitzen und ihnen so das bestmog-
liche Leben mit Demenz erméglichen.

Von der Diagnose Demenz sind iiber die Erkrankten hinaus auch die Perso-
nen aus ihrem nahen Umfeld betroffen, insbesondere aus der Familie. Das kann
die langjahrige Partnerin sein, die bemerkt, dass ihr Ehemann wieder und wieder
Gegenstinde verliert oder sich nicht mehr in der vertrauten Wohnung zurecht-
findet. Es kann der Berufstitige sein, der immer haufiger nach der Arbeit bei sei-
ner Mutter nach dem Rechten sehen muss. Es kénnen aber auch die Enkelkinder
sein, die von ihrem Opa auf einmal mit dem falschen Namen angesprochen wer-
den. Sie alle miissen sich spétestens nach der Diagnose Demenz darauf einstellen,

11



dass sich ihr vertrautes Familienmitglied mit fortschreitender Erkrankung ver-
andern und zunehmend auf Hilfe angewiesen sein wird.

Die Bereitschaft vieler Angehoriger, diese Hilfe anzubieten, trigt dazu bei,
dass viele Menschen mit Demenz trotz der schwierigen Situation so lange wie
moglich - teilweise bis an ihr Lebensende - zu Hause leben konnen. Dabei gehen
die Angehorigen jedoch oft weit iiber ihre eigene Belastungsgrenze hinaus. Sie
geben viel auf - oft beruflich und privat. Wenn die Pflege einen immer grofieren
Raum einnimmt, ziehen sich auch viele Angehorige zuriick, gefahrden ihre Ge-
sundheit und leiden unter finanziellen Einbuflen.

Im vorliegenden Herausgeberband gelingt erstmals eine umfangreiche Be-
standserhebung zur Situation der Angehérigen von Menschen mit Demenz. Auf
dieser Grundlage konnen wir {iberpriifen, wie wir die Rahmenbedingungen fiir
Menschen mit Demenz, aber auch die ihrer Familie oder Wahlfamilie politisch
verbessern konnen. Dazu sind insbesondere die Handlungsempfehlungen aus
den vielfiltigen Studien hilfreich. Wir werden diese Ergebnisse nutzen, um die
Demenzpolitik in Deutschland weiterzuentwickeln.

Gesellschaftspolitisch stehen die Fragen im Vordergrund: Wie kénnen wir
Demenzpolitik so ausrichten, dass alle Generationen miteinander mit ihren je
eigenen Herausforderungen, die Demenz mit sich bringt, gut umgehen kénnen?
Und wie schaffen wir fiir die Betroffenen und ihre Angehérigen einen Platz in
unserer Gesellschaft — und zwar einen in der Mitte der Gesellschaft?

2. Menschen mit Demenz sollen so lange wie méglich teilhaben

In der Gesellschaft wird Demenz meist erst dann wahrgenommen, wenn die
Krankheit weit fortgeschritten ist, wenn also die kognitiven Einschrankungen
der Betroffenen bereits so ausgeprégt sind, dass diese weitgehend oder sogar
vollstandig auf fremde Hilfe und Pflege angewiesen sind. Doch dies wird der
Situation von Menschen mit Demenz nicht gerecht. Auch wenn die Krankheit
je nach Form der Demenz oft sehr unterschiedlich verlduft, konnen viele Men-
schen mit Demenz vor und nach der Diagnose noch lange Zeit selbstbestimmt
und selbststindig leben — wenn sich die Gesellschaft darauf einstellt. So konnen
und wollen die Betroffenen noch lange am gesellschaftlichen Leben teilneh-
men - sei es an ihrem Arbeitsplatz, in ihrem sozialen Umfeld oder im 6ffentli-
chen Leben.

Zentraler Bestandteil unserer Gesellschaftspolitik ist das Versprechen, dass
jede und jeder in Deutschland nach den eigenen Wiinschen und Vorstellungen
an unserem gesellschaftlichen Leben teilhaben kann. Das gilt selbstverstidndlich
auch fiir Menschen mit Demenz. So wie es das Recht der Betroffenen ist, dass sie
medizinisch gut versorgt sind, haben sie auch einen Anspruch, dass sie und ihre
Angehorigen einen Platz in der Mitte der Gesellschaft haben.
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Demenz ist Folge einer Krankheit, doch Demenzpolitik ist weit mehr als Ge-
sundheitspolitik. Sie ist Politik, die die Interessen, Wiinsche und Bediirfnisse der
Betroffenen und ihrer Familien iiber alle Generationen hinweg kennt und so in
den Mittelpunkt stellt, dass mit der Diagnose ein gutes Leben in Deutschland
moglich ist. Wenn wir {iber Demenz sprechen, miissen wir dabei also auch im-
mer Uber die Teilhabe sprechen.

Sich so lange wie moglich am gesellschaftlichen Leben zu beteiligen - das
muss sich dabei tiber die Betroffenen hinaus auch auf die An- und Zugehorigen
erstrecken. Wenn sie viel Zeit damit verbringen, sich um einen Menschen mit
Demenz zu kitmmern, bedeutet das, dass sie weniger Zeit fiir sich - fiir eigene
Interessen, Hobbies, Erholung und Regeneration - haben. Haufig geben sie auch
einen Teil ihrer beruflichen Karriere auf und nehmen finanzielle Einbuflen in
Kauf. Wer sich bis zur eigenen Belastungsgrenze und dariiber hinaus um einen
anderen Menschen kiimmert - und dies kommt gerade bei der anspruchsvollen
Versorgung von Menschen mit Demenz nicht selten vor - zieht sich hiufig eben-
falls zuriick oder fiihlt sich aufgrund der individuellen Erfahrungen, Sorgen und
Angste einsam und isoliert.

Wenn wir unsere Gesellschaft wirklich demenzfreundlich gestalten wollen,
dann muss die Forderung der Teilhabe von Betroffenen und Angehoérigen eine
ebenso starke Saule der Demenzpolitik sein wie die Verbesserung von Préiven-
tion, medizinischer Versorgung und Pflege.

3. Drei Handlungsfelder einer teilhabeorientierten
Demenzpolitik

3.1 Teilhabeférderung am Ort

Das erste Handlungsfeld einer solchen teilhabeorientierten Demenzpolitik ist
es, flichendeckende Teilhabe- und Unterstiitzungsstrukturen in Deutschland zu
schaffen.

Nach wie vor héngt es sehr stark von den Gegebenheiten vor Ort ab, ob und
welche Angebote Menschen mit Demenz zur Verfiigung stehen, damit sie sich
selbststdndig und selbstbestimmt am sozialen Leben beteiligen oder sich Unter-
stiitzung im Alltag holen kénnen. Genau wie die Bediirfnisse miissen auch die
Angebote vielfiltig sein — und damit auch die Anbieter. Wichtig dabei ist, dass
sich Institutionen und Menschen, die Unterstiitzung anbieten, austauschen, um
erfolgreich die unterschiedlichen Bedarfe zu decken. Dies kann informell erfol-
gen oder in institutionalisierten Netzwerken, die dem Austausch Struktur geben.
Das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend fordert in bis-
lang zwei Bundesprogrammen den Aufbau lokaler Netzwerke, in denen Hilfe-
strukturen im Alltag dort geschaffen werden, wo es sie bisher nicht oder kaum
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gab. Die sogenannten ,Lokalen Allianzen fiir Menschen mit Demenz“ stirken
am Ort die Teilhabe von Menschen mit Demenz in vielfiltigen Formen und mit
geeigneten Angeboten.

Insgesamt konnten wir im ersten Bundesprogramm von 2012 bis 2018 rund
500 Lokale Allianzen ins Leben rufen. Im zweiten Programm sind mehr als 120
weitere Projekte dazugekommen. Standorte wurden unter anderem danach aus-
gewihlt, ob es regional oder lokal bereits Angebote gibt oder hierdurch struk-
turschwache Regionen unterstiitzt werden konnen. Noch lauft die Evaluation
des zweiten Bundesprogramms, doch schon jetzt zeigt sich, dass die geférderten
Projekte dazu beitragen konnen, Netzwerke zu stirken und Angebotsliicken zu
schlieSen.

Wichtig istjedoch, dass es keine ,,One-Size-Fits-All“-Losungen gibt: So steht bei-
spielsweise der Berliner Stadtteil Neukélln mit seinen vielen migrantischen Com-
munitys vor anderen Herausforderungen als die kleine Gemeinde im Schwarzwald
oder eine Ostseeinsel. Somit miissen die Projekte und Angebote stets genau an
die Bediirfnisse vor Ort angepasst werden. Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen sollten unbedingt mit einbezogen werden, wenn es darum geht, ihre
Wiinsche und Bedarfe zu beriicksichtigen. Nur so konnen Angebote entstehen, die
auch wirklich dort ankommen, wo sie benotigt werden, und die leisten, was sie
versprechen. Die Frage fiir uns ist, wie wir solchen Netzwerken einen dauerhaften
Rahmen geben kdnnen, in dem sie nachhaltig wirksam werden kénnen.

Zudem sind lokale Demenznetzwerke nur ein Beispiel, wie wir die gesell-
schaftliche Teilhabe verbessern konnen. Weitere wichtige Aspekte sind es, soziale
und kulturelle Einrichtungen fiir Menschen mit Demenz zu 6ffnen, den offent-
lichen Raum demenzfreundlich zu gestalten und Mobilitatsangebote fiir Betrof-
fene anzubieten.

3.2 Eine demenzsensible Gesellschaft

Das zweite Handlungsfeld ist die Entstigmatisierung von Demenz in der Ge-
sellschaft und ein offener Umgang damit. Dafiir miissen wir Demenzpolitik als
generationeniibergreifende Gesellschaftspolitik verstehen, die alle Bevolkerungs-
gruppen einbezieht.

Viele Menschen sind unsicher, wie sie einem Menschen mit Demenz am bes-
ten begegnen. Diese Hiirde miissen wir abbauen, damit Menschen mit Demenz
in der Mitte der Gesellschaft bleiben kénnen. Dabei gilt fiir Menschen mit De-
menz, genauso wie fiir uns alle, dass das soziale Miteinander und der Austausch
mit unseren Mitmenschen die Lebensqualitit und das individuelle Wohlbefin-
den - sowie auch die kognitive Leistungsfahigkeit — deutlich steigern konnen.
Auch Menschen mit Demenz haben eine Geschichte zu erzihlen, freuen sich,
wenn man ihnen zuhort und moéchten sich einbringen.
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Ein Beispiel, wie das gelingen kann, ist die Demenz-Partner-Schulung der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft. Sie wurde entwickelt, um Laien iiber Demenz
und einen guten Umgang mit Betroffenen aufzuklaren. 2023 konnte der ein-
hunderttausendste Demenz-Partner geschult werden. Darunter sind auch viele
Angestellte aus gesellschaftlich relevanten Bereichen wie Rettungsdiensten, dem
Offentlichen Nahverkehr und dem Einzelhandel. Uberall dort ist es besonders
wichtig, dass Menschen mit einer Demenz wahrgenommen werden und dass
die Mitarbeitenden je nach Situation sicher und sensibel auf Herausforderungen
reagieren konnen. In Zukunft sollte das 6ffentliche Bewusstsein fiir das Thema
Demenz weiter gestarkt werden, nicht zuletzt, um Vorurteile abzubauen.

Zu einer teilhabeorientierten Demenzpolitik gehort auch, Kindern und Ju-
gendlichen das Thema Demenz nédherzubringen. Gerade Kinder sind oft noch
sehr unvoreingenommen, was den Umgang mit Betroffenen angeht. Doch auch
sie beschiftigt natiirlich, was mit Oma oder Opa passiert, wenn sie die kognitiven
Einschriankungen bei den Grofeltern immer stirker bemerken. Fiir Eltern, Erzie-
herinnen, Erzieher und Lehrkrifte kann eine sensible Kommunikation zu diesem
Thema ebenso eine grofle Herausforderung sein. Umso wichtiger ist es, hier zu
unterstiitzen und ihnen zum Beispiel anschauliche Materialien an die Hand zu
geben.

Da wir mittlerweile wissen, dass sich viele Risikofaktoren fiir Demenz im Le-
bensverlauf kumulieren und sich Risiken vermeiden lassen, miissen wir aufier-
dem Mafinahmen entwickeln, die die jeweiligen Zielgruppen in allen Altersgrup-
pen tiber Pravention aufkliren und die Prévention stérken.

3.3 Teilhabe fiir Angehorige

Im dritten Handlungsfeld geht es darum, die Angehérigen von Menschen mit
Demenz in ihren vielfdltigen Lebenswirklichkeiten zu entlasten und zu stirken.
Ein Thema, dem dabei eine besondere Bedeutung zukommt, ist die Vereinbarkeit
von Pflege und Beruf.

Deshalb arbeiten wir im Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend an der Vorbereitung einer Reform der Familienpflegezeit. In der Fach-
welt besteht vollige Einigkeit dariiber, dass pflegende Beschiftigte mehr Zeit und
mehr Flexibilitit brauchen, um trotz Pflege im Beruf bleiben zu kénnen. Mehr
Zeit und Flexibilitat, damit sie sich auf nicht planbare Pflegeverlaufe einstellen
und die Pflege mit mehreren Personen teilen konnen. Niemand sollte wegen der
Pflege ganz aus dem Job aussteigen miissen — das miissen wir in Deutschland er-
reichen. Dadurch verbessern wir auch die Teilhabe der Angehérigen, die gerade
bei denjenigen Personen, die Sorgearbeit leisten, oftmals erheblich eingeschrinkt
ist. Wir brauchen praxistaugliche gesetzliche Regeln fiir Betriebe, auch um dem
brancheniibergreifenden Fachkraftemangel zu trotzen. Aber auch aus Griinden
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der Gleichstellung — denn noch immer sind es hauptséichlich Frauen, die infor-
mell pflegen. Erst recht, weil nicht der Stammbaum allein dariiber entscheidet,
wer uns wirklich nahesteht, sollten Pflegebediirftige und Pflegende selbst ent-
scheiden, wer hauslich pflegt.

Wir leben in einer Gesellschaft, die sich sorgt — die sich um ihre Pflegebe-
diirftigen kiimmern will. Eine Gesellschaft, die Tag fiir Tag den Zusammenbhalt
lebt, iiber Generationengrenzen hinweg. Mit jedem stiitzenden Arm, jeder zu-
bereiteten Mahlzeit, jedem lieben Wort. Viele informell Pflegende erleben das als
bereichernd und schén. Nur diirfen wir sie mit dieser Herkulesaufgabe, die die
Pflege einer geliebten Person eben auch ist, nicht allein lassen. Sie brauchen uns
und unsere Unterstiitzung.

Dazu gehoért die Erkenntnis, dass diese informell Pflegenden nicht hauptbe-
ruflich pflegen. Selbst wenn sie fiir die Pflege ihre Arbeitszeit im Job reduzieren,
werden ihre Einkommenseinbuflen nicht kompensiert. Wer Pflegeverantwor-
tung tibernimmt, darf jedoch nicht in die Armutsfalle rutschen.

Das alles ist eine Frage der Wertschitzung der pflegenden Angehérigen und
ihrer Belange, aber auch des Respekts gegeniiber der élteren Generation, die der
Pflege bedarf.

4. Die Nationale Demenzstrategie — und dariber hinaus

In diesen drei Feldern wollen wir handeln - und wir miissen es: An Demenz
zeigen sich die Folgen des demografischen Wandels besonders deutlich und un-
mittelbar. Wenn ein Durchbruch in Therapie oder Pravention ausbleiben sollte,
rechnen wir damit, dass die Zahl der Menschen mit Demenz bis 2050 auf bis zu
2,8 Millionen steigen konnte. Bedingt auch durch andere Trends in unserer Ge-
sellschaft, etwa sich wandelnden Familienkonstellationen, kleineren Kernfami-
lien und Menschen, die weit entfernt von ihren pflegebediirftigen Eltern leben,
ergibt sich die Notwendigkeit, Demenzpolitik proaktiv zu gestalten.

Wenn wir in den geschilderten Handlungsfeldern einer teilhabeorientierten
Demenzpolitik und dariiber hinaus erfolgreich sein wollen, dann ist es unab-
dingbar, dass Akteure aus dem staatlichen und nicht-staatlichen Bereich sowie
aufallen politischen Ebenen zusammenwirken. Deshalb hat die Bundesregierung
bereits 2020 die Nationale Demenzstrategie' ins Leben gerufen - mit dem Ziel,
bis 2026 die Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen
nachhaltig zu verbessern. Unter gemeinsamer Federfithrung des Bundesministe-
riums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und des Bundesministeriums fiir

1 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und Bundesministerium fiir
Gesundheit (2020): Nationale Demenzstrategie. https://www.nationale-demenzstrategie.
de/fileadmin/nds/pdf/2020-07-01_Nationale_Demenzsstrategie.pdf.
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Gesundheit hat ein Biindnis von mehr als 70 Akteuren aus allen Bereichen der
Politik und Gesellschaft ein umfangreiches Mafinahmenbiindel von mehr als 160
Einzelmafinahmen entwickelt. In diesem Prozess hat die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft den Co-Vorsitz.

Auch der vorliegende Sammelband ist aus einer dieser Mafinahmen entstan-
den - der Mafinahme 4.3.8 ,Versorgungsforschung in Bezug auf Angehorige von
Menschen mit Demenz®. Zur aktiven Umsetzung und Weiterentwicklung aller
Mafinahmen gehort zudem der regelméfliige und intensive Austausch der Akteu-
re, der auch bei der Erstellung dieses Sammelbands zentral war.

Nach den ersten drei Jahren der Nationalen Demenzstrategie haben die Be-
teiligten gemeinsam bereits viel erreicht, wie auch die Zwischenbilanz zur Halb-
zeit 2023 gezeigt hat.> Man kann gut erkennen, wie motiviert alle Beteiligten sind,
das Leben von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehorigen zu ver-
bessern.

Die Arbeit an den Mafinahmen der Nationalen Demenzstrategie zeigt kon-
krete Ergebnisse, die unmittelbar bei den Menschen vor Ort ankommen. Wir
gewinnen Ehrenamtliche, die Menschen mit Demenz nach der Diagnose beglei-
ten. Beratungsangebote wurden ausgeweitet, zum Beispiel die Online-Plattform
Wegweiser Demenz mit Foren und einem Blog sowie das Beratungstelefon der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft in deutscher und tiirkischer Sprache. Dartii-
ber hinaus haben wir Angebote entwickelt, damit in Sportvereinen, Kultur- und
Bildungseinrichtungen das Thema Demenz selbstverstdndlich wird und Betrof-
fene weiterhin sportlich aktiv sein oder Ausstellungen erleben konnen. Gerade
lauft ein bundesweites Projekt, in dem Chore und Orchester der Amateurmusik
unterstiitzt werden, damit sie Angebote fiir und mit Menschen mit Demenz ent-
wickeln kénnen.

An diese Ergebnisse konnen wir mit den vielen engagierten Akteuren der
Nationalen Demenzstrategie ankniipfen. Gemeinsam haben wir fiir die verblei-
benden drei Jahre noch viel vor. Klar ist aber auch: Die Demenzpolitik muss auch
iber das Ende der Nationalen Demenzstrategie im Jahr 2026 hinaus fortgefiihrt
werden. Deshalb wollen wir schon jetzt die Weichen fiir eine aktive Demenzpoli-
tik der Zukunft stellen — um unsere Gesellschaft langfristig demenzfreundlich
zu machen und um sicherzustellen, dass jeder Mensch mit einer Demenz in der
Mitte unserer Gesellschaft bleibt.

Wir miissen eine zukunftsfeste Demenzpolitik als ein generationeniibergrei-
fendes und gesamtgesellschaftliches Politikfeld aufstellen. Wir sehen die Men-
schen mit Demenz und werden sie stirker einbeziehen. Denn nur so konnen

2 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und Bundesministerium fiir
Gesundheit (2023): Gemeinsam fiir Menschen mit Demenz. Zur Halbzeit der Nationalen
Demenzstrategie. https://www.bmfsfj.de/bmfsfj/service/publikationen/gemeinsam-fuer-
menschen-mit-demenz-230926.
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wir ihre Bediirfnisse wirklich beriicksichtigen. Wir werden die nachhaltige Netz-
werkbildung und Angeboteentwicklung vor Ort weiter stirken. Wir mochten
Angehorige unterstiitzen, damit sie sich nicht mit der Pflege alleingelassen fiih-
len. Und wir wollen die gesamte Gesellschaft so demenzfreundlich gestalten, dass
Demenz ein selbstverstindliches Thema wird.

Auf diesem Weg gibt es noch viel zu tun. Und es bleibt dabei: Wie auch bei der
Umsetzung der Nationalen Demenzstrategie kommt es auf die Zusammenarbeit
von vielen Beteiligten an. Auch dieser Sammelband zeigt dies eindrucksvoll. Mit
ihm kénnen wir die Situation von Angehérigen von Menschen mit Demenz bes-
ser verstehen und darauf aufbauend in ihrem Sinne téitig werden.
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Angehorige von Menschen mit Demenz
im Fokus

Christiane Pinkert, Kerstin Kohler, Bernhard Holle

Die Diagnose Demenz hat nicht nur fiir den Menschen, der sie erhilt, sondern
auch fir seine Familie und sein gesamtes soziales Umfeld weitreichende Kon-
sequenzen. Denn die Erkrankung geht mit fortschreitenden Verdnderungen
und Verlusten von Alltagskompetenzen, zum Beispiel in Bezug auf Selbstsorge
oder soziale Teilhabe, einher. Menschen mit Demenz benétigen daher im Ver-
lauf der Erkrankung zunehmend Begleitung und Unterstiitzung, die sie vor allem
von Angehorigen und nahestehenden Personen erhalten. Im wissenschaftlichen
und auch im gesellschaftlichen Kontext ist meist von pflegenden Angehorigen die
Rede. Tatsdchlich aber sind in einem erweiterten Verstindnis damit Menschen
gemeint, die nicht ausschliefSlich informelle pflegerische Unterstiitzung im en-
geren Sinne leisten (etwa die Hilfe bei der Korperpflege oder der Nahrungsauf-
nahme), und solche, die in rechtlichem Sinne nicht zwingend Verwandte sind,
sondern dem Menschen mit Demenz nahestehen oder sich als zugehorig verste-
hen. Deshalb werden oft auch Begriffe wie Versorgungsperson oder Zugehorige
verwendet.

Auch ohne konkrete Daten dariiber zu haben, wie viele Menschen in Deutsch-
land einen Angehorigen mit Demenz unterstiitzen, kann davon ausgegangen
werden, dass es sich um eine sehr grofSe Gruppe handelt. Angehorige werden oft
als ,,der grofite Pflegedienst Deutschlands® bezeichnet, ohne den die Versorgung
von Menschen mit Hilfe- und Pflegebedarf vor allem zu Hause unmoglich wire.
Epidemiologische Daten untermauern diese Aussage: Von den rund fiinf Millio-
nen Pflegebediirftigen (mit und ohne Demenz) in Deutschland (2021) werden
84 % zu Hause, davon 63 % ausschliefllich von Angehérigen versorgt (Statisti-
sches Bundesamt, 2022). Dariiber hinaus iibernehmen Angehorige auch dann
noch wichtige Betreuungs- und Versorgungsaufgaben, wenn der pflegebediirftige
Mensch in einer stationdren Pflegeeinrichtung versorgt wird.

Die Angehorigen bilden iibrigens keine homogene Gruppe: (Ehe-)Partner:in-
nen pflegen einander, (Schwieger-)Kinder ihre Eltern, Verwandte, befreundete
Personen oder Nachbarn einen nahestehenden Menschen. Die Ubernahme der
Sorgeverantwortung geschieht aus Zuneigung und personlicher Verbundenheit
heraus oder aufgrund duferer, oftmals finanzieller Zwinge. Angehorige sind zum
Teil ebenso betagt wie die zu pflegende Person oder noch Kind oder Jugend-
liche:r, Angehorige gehéren unterschiedlichen sozialen Schichten an, kommen
aus unterschiedlichen kulturellen oder religiosen Kontexten, leben urban oder
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ldndlich, wohnen mit dem zu pflegenden Menschen unter einem Dach oder weit
entfernt. Die unterschiedlichen Versorgungs- und Pflegekonstellationen kénnen
zu unterschiedlichen Herausforderungen und Bedarfen fiihren.

Was wir generell iiber Angehorige von pflegebediirftigen Menschen wissen,
gilt auch fiir Angehoérige von Menschen mit Demenz. Die Pflege eines erwach-
senen Angehorigen kann mit der Beeintrachtigung der korperlichen und psy-
chischen Gesundheit, mit negativen ckonomischen Konsequenzen, mit einer
Verminderung sozialer Kontakte, negativen Effekten fiir Berufstitigkeit und Kar-
rierechancen und einem erschwerten Zugang zu Informationen und Unterstiit-
zungsangeboten einhergehen (Schulz et al., 2020; Strommen et al., 2020). Auch
wenn in der Regel ein Angehoriger die Hauptpflegeperson ist, wird die Sorgever-
antwortung haufig auf mehrere Schultern verteilt. Diese geteilte Versorgung und
Verantwortung konnen zu belastenden familiendynamischen Prozessen fiihren
(Smith et al., 2022).

Dartiber hinaus aber kénnen aus der Demenzerkrankung fiir versorgende
Angehorige besondere Herausforderungen resultieren. Daten zum Beispiel zu
Belastungen von Angehdrigen, zum Zeitumfang der geleisteten Unterstiitzung
sowie zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf lassen Riickschliisse darauf zu, dass
die Versorgung eines Menschen mit Demenz mit grofleren zeitlichen, psychi-
schen und finanziellen Belastungen fiir die Angehorigen einhergeht. Zudem ist
die Demenz fiir die Betroffenen selbst, aber auch fiir die Angehérigen oft mit
Stigmatisierung verbunden, was die Inanspruchnahme von Unterstiitzung oder
die gesellschaftliche Teilhabe behindert (Nguyen & Li, 2020). Trotzdem und
gleichzeitig ist die Versorgung und Pflege eines Menschen mit Demenz fiir viele
Angehorige auch mit positiven Erfahrungen verbunden und wird oft als sinn-
stiftend erlebt. Durch die Sorgeverantwortung ergibt sich fiir Angehorige zum
Beispiel die Chance, ihre Beziehung zu der Person mit Demenz zu stirken und
eine groflere emotionale Nahe zu erleben. Dariiber hinaus stellt die Pflegerolle
auch eine Moglichkeit dar, sich seiner eigenen Starken bewusst zu werden und
einen Zuwachs an Geduld, Selbstbewusstsein und Zufriedenheit zu erlangen
(Lloyd et al., 2016; Peacock et al., 2009; Yu et al., 2018). Um Angehorige von
Menschen mit Demenz zu unterstiitzen, kann es daher sinnvoll sein, nicht nur
Entlastungsangebote in Betracht zu ziehen. Auch die Mobilisierung der Stirken
und die Forderung der positiven Aspekte der Versorgung konnen die Lebens-
situation der Angehdrigen verbessern. Ebenso konnen Verbesserungen nicht nur
mit Mafinahmen auf der individuellen Ebene erreicht werden. Denn auch gesell-
schaftliche Rahmenbedingungen und sozialpolitische Regelungen haben einen
mafigeblichen Einfluss auf die Situation von Angehorigen.

Doch wie sieht die Lebenssituation von Angehdrigen von Menschen mit
Demenz konkret aus? Was bedeutet es, einen Menschen mit Demenz zu be-
gleiten und zu pflegen? Aus Studien ist bekannt, dass Angehorige oft jahre-
lang und teils rund um die Uhr sehr komplexe Aufgaben {ibernehmen. Diese
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reichen von der Unterstiitzung bei der Korperhygiene und dem Medikamen-
tenmanagement tiber die Organisation von Arztbesuchen oder die Unterstiit-
zung bei der Teilhabe am sozialen Leben bis zur Begleitung am Lebensende
(Pinkert & Holle, 2023; Steenfeldt et al., 2021). Es sind oft die Angehérigen, die
vielfiltige Koordinierungs- und Steuerungsaufgaben tibernehmen und kom-
plexe Versorgungsarrangements managen, die auch befreundete Personen und
Nachbarinnen und Nachbarn, Ehrenamtliche und professionelle Dienstleisten-
de integrieren. Dabei sind sie stets gefordert, die Versorgung immer wieder
an sich verandernde Bedarfe anzupassen, um stabile Versorgungsarrangements
herzustellen und langfristig aufrechtzuerhalten (Kohler et al., 2021). Doch viele
Angehorige sind auf diese Aufgaben nicht (ausreichend) vorbereitet. Sie miis-
sen viel Zeit und Energie in die Aneignung von Wissen und Fertigkeiten inves-
tieren, bis sie schliellich zu Expertinnen und Experten der Versorgung ihres
Angehorigen werden. Dariiber hinaus sind sie oft gefordert, stellvertretend fiir
ihren Angehorigen mit Demenz Entscheidungen zu treffen, zum Beispiel in Be-
zug auf die medizinische Behandlung und zunehmend auch fiir simtliche Le-
bensbereiche. Diese Aufgabe fiihrt hdufig zu Unsicherheit und Schuldgefiihlen,
Auseinandersetzungen innerhalb der Familie und ethischen Konflikten und
stellt eine zusétzliche Quelle von Belastungen fiir die Angehorigen dar (Barker
et al,, 2017; Giertz et al., 2019).

Fiir die Unterstiitzung und Begleitung von Menschen mit Demenz sind An-
gehorige unverzichtbar. Ebenso leisten Angehorige auf gesellschaftlicher Ebene
einen groflen Beitrag. Denn sie pflegen und betreuen ihren Angehorigen nahe-
zu unentgeltlich oder sogar unter Einsatz eigener finanzieller Mittel bzw. durch
Einkommensverzicht. Sie ,ersparen der Gesellschaft damit Kosten fiir profes-
sionelle Pflege in nicht unbetrichtlicher Héhe. Okonomische Berechnungen
deuten darauf hin, dass in Deutschland die Kosten fiir die Versorgung, die von
Angehorigen oder Betroffenen getragen werden, deutlich héher sind als die von
Kostentragern tibernommenen Kosten (Michalowsky et al., 2019). Dabei ver-
missen viele Angehdrige die gesellschaftliche Wahrnehmung und Anerkennung
ihrer Pflegeleistung, die sich nicht nur in Wertschatzung und Respekt ausdriicken
sollte, sondern auch in der sozialen Absicherung der Angehérigen gegen Status-
verlust und Armut.

Die Pflege und Versorgung von Menschen mit Demenz wird auch in Zukunft
in der Hauslichkeit vor allem von Angehdrigen geleistet werden (miissen), da der
Fachkriftemangel in der Pflege zu einer immer gréfier werdenden Versorgungs-
licke fithren wird. Allerdings kann auch ein tiefgreifender Wandel in heutigen
Familien beobachtet werden: Familiennetze werden kleiner, die berufliche und
raumliche Mobilitat nimmt zu, Lebens- und Partnerschaftsformen verindern
sich, um nur einige Verdnderungen zu nennen. All diese Faktoren kénnen sich
auf die Bereitschaft und Fihigkeit von Familien, einen Angehorigen zu pflegen,
negativ auswirken (Broese van Groenou & De Boer, 2016).
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Die Starkung und Entlastung von Angehoérigen von Menschen mit Demenz
ist eine wesentliche Voraussetzung dafiir, dass sie ihre Sorgetitigkeit moglichst
lange und unbeschadet aufrechterhalten kénnen. Unterstiitzung benétigen Men-
schen mit Demenz und ihre Angehoérigen sowohl auf individueller als auch auf
gesellschaftlicher Ebene.

Forschung kann dazu einen wichtigen Beitrag leisten. Forschung zu Ange-
horigenpflege im Kontext Demenz ermoglicht vertiefte und umfassende Ein-
blicke in die Lebenswelt von Angehorigen von Menschen mit Demenz. Durch
Forschung lassen sich bestehende und neu entwickelte Mafinahmen der Unter-
stitzung und Entlastung mit wissenschaftlichen Methoden auf ihre Wirksam-
keit hin wberpriifen, sodass Zeit und Ressourcen vor allem in die zukunftsfi-
hige Weiterentwicklung von Programmen flieflen konnen, die einen effektiven
Beitrag zur Verbesserung der Lebenssituation von Angehoérigen von Menschen
mit Demenz leisten. Vor allem die Versorgungsforschung, deren Aufgabe es ist,
das Gesundheitssystem auf , gesellschaftliche Herausforderungen auszurichten
[...] und zukunftssicher zu gestalten (Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung, o.].), beschiftigt sich daher auch mit der Lebenssituation von Angehd-
rigen von Menschen mit Demenz. In den letzten Jahren ist eine zunehmende
Forschungsaktivitit zum Thema zu verzeichnen. Einen deutlichen Zuwachs hat
die Forschung insbesondere im Zeitraum in und nach der Corona-Pandemie er-
halten, da zu dieser Zeit die Herausforderungen und Rahmenbedingungen der
Versorgung und Pflege eines Angehérigen in der Hiuslichkeit offensichtlich
besonders deutlich und problembehaftet zu Tage getreten sind. Thematisch be-
schiftigt sich die Forschung unter anderem mit den Bediirfnissen, Erfahrungen
und Belastungen von Angehorigen, der Entwicklung, Umsetzung und Effektivitat
von Versorgungskonzepten und dem Transfer von Forschungsergebnissen in die
Versorgungspraxis.

Der vorliegende Herausgeberband kommt dem Auftrag der Nationalen De-
menzstrategie (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
et al., 2020) nach und erstellt einen umfassenden Uberblick iiber die ,Versor-
gungsforschung in Bezug auf Angehdrige von Menschen mit Demenz“ (Mafi-
nahme 4.3.8). Die hier aufgenommenen Forschungsarbeiten beleuchten unter-
schiedliche Perspektiven auf Angehorige von Menschen mit Demenz, stellen
forschungsbasierte Unterstiitzungsansitze fiir Angehdrige vor und beschreiben
Angehorige als Akteure in der Forschung. Abschlieflend werden aus den Resii-
mees der Autorinnen und Autoren sowie basierend auf den Ergebnissen eines
Workshops mit Expertinnen und Experten Handlungsempfehlungen fiir For-
schung, Versorgungspraxis sowie Politik und Gesellschaft abgeleitet, die wiede-
rum Eingang finden kénnen in kommende sozial- und gesellschaftspolitische
Programme.
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Teil 1 — Perspektiven auf Angehorige
von Menschen mit Demenz



An- und Zugehorige von Menschen mit
Demenz

Eine epidemiologische Bestandsaufnahme

Jochen René Thyrian, Melanie Boekholt

1. Zur Epidemiologie bei An- und Zugehorigen von Menschen
mit Demenz

Die Epidemiologie ist die Lehre oder Wissenschaft von der Haufigkeit und den
Determinanten gesundheitsbezogener Zustinde und Ereignisse in einer Be-
volkerung. Traditionell ging es dieser Fachdisziplin um die Seuchenbekamp-
fung, mittlerweile hat sich die Epidemiologie jedoch stark ausdifferenziert.
Etablierte Bereiche sind zum Beispiel die Krebsepidemiologie, die Herz-Kreis-
lauf-Epidemiologie und die Umweltepidemiologie. Gemeinhin steht jedoch
eine Krankheit im Vordergrund und die epidemiologischen Grundbegriffe
(u.a.Privalenz, Inzidenz, Risikofaktoren) beziehen sich auf diese. Im vor-
liegenden Kapitel zur Epidemiologie ist das etwas anders. Hier steht die Be-
volkerungsgruppe im Fokus, die sich nicht durch eine Krankheit auszeichnet,
sondern definiert ist durch ihre Beziehung zu einem bzw. einer Erkrankten.
Diese Sichtweise ist gut begriindet, spiegeln doch eine Grof3zahl der in diesem
Buch veroffentlichten Kapitel wider, welche (gesundheitlichen) Konsequenzen
fiir An- und Zugehorige eines an Demenz erkrankten Menschen beschreibbar
sind, welchen Einfluss An- und Zugehorige auf die Krankheit haben kénnen
und dass Gesundheitsforderung an An- und Zugehorige gerichtet sein muss.
Bereits im Jahr 2009 haben Brodaty und Donkin dies treffend beschrieben,
indem sie ,caregivers® als ,invisible patient” beschrieben haben (Brodaty/
Donkin 2009). Eine epidemiologische Betrachtung ist deshalb wichtig, um
evidenzbasierte Mafinahmen der Gesundheitsférderung planen zu konnen.
Wie verbreitet ist das Phanomen? Welche Faktoren spielen eine Rolle? Was
sind Mafinahmen, die ergriffen werden kdnnen? Dabei ist der Untersuchungs-
gegenstand zum einen komplex und im Rahmen dieses Kapitels kann nur
auf wenige Aspekte spezifisch eingegangen werden. Zum anderen ist aus epi-
demiologischer Sicht der Untersuchungsgegenstand methodologisch (noch)
schwer zugénglich in Deutschland.
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2. Epidemiologie von Demenz

Auch wenn die Krankheit Demenz selbst nicht das Definitionsmerkmal fiir den
Status An- oder Zugehoriger eines Menschen mit Demenz ist, so ist die Epide-
miologie der Demenz Anfangspunkt, um sich dem Gegenstand zu nihern. Eine
Demenz ist eine Erkrankung, die in erster Linie durch Einschrankungen der Ge-
déchtnis- und Denkfahigkeit sowie eine einhergehende Verdnderung des Verhal-
tens definiert ist. Alzheimer ist hierbei die hdufigste Ursache fiir die progressiven
Verdnderungen und ist durch physische Verdnderungen und Ablagerungen im
Gehirn bedingt. Weitere Griinde kénnen Verdnderungen im kardiovaskuldren
System oder Beeintrachtigungen im Gehirn durch duflere Einwirkungen oder
langfristigen Alkoholabusus sein. Gemein ist allen Formen von Demenz, dass sie
fortschreitend und zum aktuellen Zeitpunkt nicht heilbar sind.

Derzeit leben 1,8 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland. Diese
Zahl wird bis 2033 Schitzungen zufolge auf zwei Millionen ansteigen (Bloten-
berg/Hoftmann/Thyrian 2023). Weltweit leben derzeit iiber 55 Millionen Men-
schen mit Demenz (World Health Organization: WHO 2023). Diese Schitzun-
gen basieren auf verschiedensten Annahmen und stellen nur eine Anndherung
an die Realitat dar. So ist die reale Priavalenz der Demenzerkrankung in Deutsch-
land aufgrund fehlender epidemiologischer Studien aktuell nicht bekannt. Ana-
lysen von Sekundérdaten, zum Beispiel Krankenkassendaten, sind fehlerbehaftet,
weil Demenz unterdiagnostiziert ist. Registerdaten, wie sie zum Beispiel in skan-
dinavischen Landern verfiigbar sind, fehlen. Das Gleiche gilt fiir die Inzidenz,
die Neuerkrankungsrate bzw. die Anzahl der in einem bestimmten Zeitraum
neu an einer Demenz Erkrankten. Hier erschweren zusétzlich zu den oben ge-
nannten Faktoren demografische Trends eine Beurteilung. So wird zum Beispiel
beschrieben, dass die Risikofaktoren, eine Demenz zu entwickeln, sich in der Be-
volkerung verdndern und dadurch Menschen gar nicht oder spater erkranken.
Auf der anderen Seite wird eine Zunahme jung an Demenz erkrankter Menschen
beschrieben, was auf Entstigmatisierung von oder auch Sensibilisierung fiir kog-
nitive(n) Storungen zuriickgefiithrt wird. Warum ist diese differenzierte Betrach-
tung jetzt wichtig? Sie verdeutlicht die Themenfelder, die auch bei den An- und
Zugehorigen eine Bedeutung erlangen werden: unter anderem Zugang zu Daten,
Heterogenitit/Zeitlichkeit von Risikofaktoren, demografische Trends.

Menschen mit Demenz leben in einem sozialen Umfeld und aufgrund des de-
generativen Prozesses und der damit einhergehenden Einschrankungen ist es ein
Wesensmerkmal der Krankheit, dass Erkrankte auf Unterstiitzung angewiesen
sind oder sein werden. Man geht davon aus, dass sie in der Regel von einem oder
mehreren Angehorigen betreut und versorgt werden (Schneekloth et al. 2017).
Diese Versorgenden bzw. Pflegenden spielen eine entscheidende Rolle im Leben
der Betroffenen, indem sie unter anderem emotionale Unterstiitzung bieten, den
Alltag organisieren und oft auch pflegerische Aufgaben iibernehmen. Doch wer
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sind diese (pflegenden) An- und Zugehorigen, und wie viele sind es? Bevolke-
rungsbasierte, epidemiologische Daten hierfiir sind in Deutschland nicht vor-
handen. Dariiber hinaus ist die Unterstiitzungssituation sehr individuell, andert
sich iiber die Zeit und auch im Zusammenhang mit dem Fortschreiten der Er-
krankung. Auch hierzu gibt es in diesem Buch tiefergehende Kapitel.

Die Evidenz, dass die Versorgung eines Menschen mit Demenz als An- und
Zugehoriger Konsequenzen fiir die eigene Gesundheit und die eigene Lebens-
gestaltung hat, ist international vielfach beschrieben. In systematischen Uber-
sichtsarbeiten (z. B. McCabe/You/Tatangelo 2016) wird eine Belastung durch den
fortschreitenden Verlust kognitiver, physischer, motorischer und sozialer Funk-
tionen des Erkrankten beschrieben. Als besonders belastend wird das Auftreten
neuropsychiatrischer Symptome beschrieben (Thyrian et al. 2015). Wichtig zu
erwihnen ist, dass sich das Belastungsempfinden zwischen An- und Zugehori-
gen und professionell Versorgenden unterscheidet (Seidel/Thyrian 2019). Dies ist
insofern von Bedeutung, da sich hierdurch ableiten lasst, dass prinzipiell Veran-
derungs- also Interventionsmdglichkeiten bestehen. Die Lebensqualitit des An-
und Zugehorigen sinkt, die physische Gesundheit ist durch die Vernachldssigung
eigener Krankheiten und gesundheitlichen Probleme oder auch muskuloskeletale
Schwierigkeiten durch die Pflege eingeschrankt (McCabe/You/Tatangelo 2016).
Es besteht eine erhohte Gefahr fiir die mentale Gesundheit, vor allem fiir Depres-
sion und Angststérungen. Dariiber hinaus kann die soziale Gesundheit leiden. Es
kommt zu vermehrter Isolation, Einsamkeit und finanziellen Einbuflen (McCa-
be/You/Tatangelo 2016). Diese Evidenz ist ausreichend und verlangt nach Maf3-
nahmen zur Verbesserung der Situation, wie dies letztlich auch in der Nationalen
Demenzstrategie von Deutschland angeregt wird. Aber wo anfangen?

3. Die Rolle der An- und Zugehdérigen

Die Bezeichnung An- und Zugehorige entstammt der deutschsprachigen Pflegeli-
teratur und wird verwendet, um Personen des nahen sozialen Umfeldes von pfle-
geempfangenden Menschen zu beschreiben (Bauernschmidt/Dorschner 2018).
Vor dem Hintergrund einer begrifflichen Vielfalt, die zudem durch eine Hete-
rogenitdt im Begriffsverstindnis gekennzeichnet ist, erscheint dies sinnvoll. Fiir
die weitere Diskussion und Beschreibung muss jedoch auf verschiedene spezi-
fischere Bezeichnungen zuriickgegriffen werden. Im Versorgungskontext wird
hiaufig der Begriftf Versorgungsperson bzw. Hauptversorgungsperson verwendet,
wenn der Fokus auf der versorgenden Tatigkeit liegt. Eine Bezeichnung als pfle-
gender An- und Zugehoriger wird gewdhlt, wenn es spezifisch um Pflegeaspekte
im klassischen Sinne geht. Einer Bezeichnung als Angehoériger ist ein Familien-/
Verwandtschaftsverhiltnis ableitbar. Ein Zugehoriger ist dem sozialen Umfeld
zuzuordnen, informell Pflegende grenzen sich von professionell Pflegenden ab

28



usw. Diese Begrifflichkeiten sind bei der Einordnung der vorliegenden Literatur
wichtig, da sie die Zielpopulation evidenzbasierter Empfehlungen aus diesen Stu-
dien definieren bzw. deren Generalisierbarkeit beeinflussen.

In Deutschland tragen pflegende An- und Zugehorige die Hauptlast der Ver-
sorgung erkrankter Menschen allgemein, bezogen auf aufgewendete Zeit, Ver-
antwortung fiir die zu versorgende Person und die Organisation von Alltag und
weiterer pflegerischer oder medizinischer Unterstiitzung (Liidecke/Mnich/Ko-
fahl 2012). Sie sind also nicht nur diejenigen, die die meiste aktive Unterstiitzung
leisten, sondern agieren auch in koordinierender Rolle mit anderen Beteiligten
und dem Gesundheitssystem (Orpin et al. 2014). Im Falle der Demenz ist es vie-
len Menschen mit Demenz nur durch die Begleitung und Unterstiitzung durch
Angehoérige moéglich, zu Hause zu leben und trotzdem angemessen versorgt zu
sein. Das ist auf mehreren Ebenen unabdingbar. Zum einen entspricht es dem
Waunsch der meisten, so lange wie méglich zu Hause leben zu konnen und zum
anderen wiirde eine Vollzeitunterbringung in einer Pflegeeinrichtung fiir alle
Menschen mit Demenz eine enorme finanzielle Herausforderung, sowohl fiir die
Betroffenen selbst als auch fiir das Gesundheitssystem mit sich bringen. Angeh6-
rige sind damit eine nicht wegzudenkende, tragende Sdule in der Versorgung und
damit im Gesundheits- und Pflegesystem in Deutschland.

4. Epidemiologie pflegender An- und Zugehoériger

Es gibt in Deutschland keine zufriedenstellende Statistik zur Situation von An-
und Zugehorigen von Menschen mit Demenz. Eine erste Annédherung bilden Sta-
tistiken zur informellen Pflege in Deutschland. Diese sind jedoch zunéchst nicht
spezifisch fiir die informelle Pflege von an Demenz erkrankten Menschen. Dem-
nach leisten etwa funf Millionen Menschen in Deutschland informelle Pflege
unabhingig vom Grund fiir die Pflegebediirftigkeit (Schnitzer et al. 2021). Eine
vom Robert Koch Institut in den Jahren 2019/2020 mit n = 22.646 Erwachsenen
durchgefiihrte Befragung beschreibt die Situation informell Pflegender etwas ge-
nauer. In dieser Befragung konnten 21,7 % als informell Pflegende identifiziert
werden, wobei nach eigenen Angaben 6,5 % der Gesamtstichprobe mehr als zehn
Stunden pro Woche pflegten. Der Anteil der Frauen ist hoher als der der Manner
und die haufigste Altersgruppe der Pflegenden ist die zwischen 45 und 64 Jahren.
In dieser Gruppe gaben 33 % der Frauen und 25% der Méanner an, jemanden
zu unterstiitzen oder zu pflegen (Fuchs et al. 2023). Eine Unterscheidung nach
Erkrankungen der zu unterstiitzenden oder pflegenden Person fand nicht statt.
Im Rahmen der Pflegestatistik des Statistischen Bundesamtes wird in Deutsch-
land erhoben, wie viele Menschen pflegebediirftig sind und wie diese Personen
versorgt werden. Als pflegebediirftig werden hier allerdings nur Menschen ge-
zahlt, die Leistungen aus der Pflegekasse erhalten. Dies ist eine Untererfassung,
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da diejenigen Personen, die keinen Pflegegrad haben und damit keine Leistungen
erhalten, hier nicht erfasst werden. Trotzdem spiegeln die Zahlen auch bereits
eindrucksvoll wider, dass viele An- und Zugehorige betroffen sein miissen. In
Abbildung 1 sind die Zahlen des Statistischen Bundesamtes (Statistisches Bun-
desamt 2024) nach Versorgungsformen dargestellt.

Abbildung 1: Versorgungsformen in Deutschland, eigene Auswertung von Daten aus:
Statistisches Bundesamt, Stichtag 31.12.2021 (Statistisches Bundesamt 2024)

Versorgungsformen in Deutschland, gesamt 4,96 Mio.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Versorgung zu Hause allein durch Angehdérige
Versorgung zu Hause mit/durch ambul. Pflegedienste
Vollstationare Pflege

W Pflegegrad 1 und teilstationare Pflege oder ohne Leistungen

Eine telefonische Befragung einer reprisentativen Stichprobe der Wohnbevolke-
rung Deutschlands ab 46 Jahren in Deutschland aus den Jahren 2020/2021 be-
ziffert den Prozentsatz der Menschen, die eine andere Person betreuen, pflegen
oder regelmiflig Hilfe leisten, mit 17,7 %. Diese Personen wurden auch gefragt,
ob die gepflegte Person an einer Demenz erkrankt sei, was insgesamt 3,5 % be-
jahten (Kelle/Ehrlich 2022). Diese Zahlen geben einen Hinweis auf die Anzahl
von Personen, die einen Menschen mit Demenz unterstiitzen. Aufgrund der
Methode der telefonischen Befragung ist sie jedoch in ihrer Aussagekraft einge-
schriankt. Auf der einen Seite konnte nicht differenziert werden, was die antwor-
tende Person unter Betreuung, Pflege oder Hilfe leisten versteht. Auf der ande-
ren Seite konnte nicht validiert werden, inwieweit die der zu pflegenden Person
zugeordnete Diagnose durch einen medizinischen Diagnostik-Prozess validiert
war. Nichtsdestotrotz legt diese Befragung nahe, dass mindestens weit mehr als
eine Million An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz diese unterstiitzen.
Diese Zahl diirfte jedoch weitaus hoher sein. In den meisten Statistiken und Be-
fragungen wird nur die Hauptversorgungsperson beriicksichtigt. Wenn man von
den ca. 1,8 Millionen Menschen, die in Deutschland derzeit mit Demenz leben
(Blotenberg/Hoffmann/Thyrian 2023) ausgeht, von denen etwa zwei Drittel in der
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eigenen Héuslichkeit leben, kommt man auf eine dhnliche Zahl, wenn man von
einer (Haupt-)Versorgungsperson pro erkrankter Person ausgeht. Dies entspricht
aber nicht der Versorgungsrealitit (Barmer GEK 2018). Mehr als die Halfte der
pflegebediirftigen Personen wird in Deutschland von zwei oder mehr Personen
unterstiitzt (Schneekloth et al. 2017). Auch wenn diese Zahl unspezifisch fiir Pfle-
gende ist, so ist anzunehmen, dass sie auch die Situation bei (pflegenden) An-
und Zugehérigen von Menschen mit Demenz darstellt. Die Ubertragbarkeit auf
die Situation an Demenz erkrankter Menschen ist jedoch eingeschrankt, da der
pflegerische bzw. Betreuungsaufwand in Art und Intensitit mit dem Schweregrad
und der Phase der Erkrankung zusammenhingt. Die Korperpflege wird im spi-
teren Verlauf aufwendiger, jedoch auch zunehmend von professionell Pflegenden
tibernommen. Zu Beginn der Erkrankung spielt die psychosoziale Unterstiitzung
eine vorrangige Rolle. Dies bleibt zumeist in der Verantwortung bzw. der Orga-
nisation der An- und Zugehérigen. Der GrofSteil der Versorgung durch Angeho-
rige wird meistens in der Héauslichkeit geleistet. Dies bedeutet jedoch nicht, dass
keine Unterstiitzung bei einer Unterbringung in einer stationdren Einrichtung
geleistet wird. Die Art und der Umfang der Unterstiitzung unterscheiden sich
jedoch auch hier deutlich. So haben Keefe und Fancey schon 2000 beschrieben,
dass viele pflegende Angehérige berichten, dass physische Unterstiitzungen wie
Korperpflege oder Wasche waschen stark reduziert seien, der betriebene Auf-
wand fiir die Organisation von zum Beispiel finanziellen Angelegenheiten jedoch
unveridndert bliebe (Keefe/Fancey 2000).

Zusammenfassend ist eine Aussage zur Anzahl der An- und Zugehdrigen aus
den beschriebenen Griinden nur sehr grob zu treffen und vielleicht auch nicht
zielfithrend. Mit mindestens mehr als eine Million (der vorsichtigen Schéitzung
nach; Kelle/Ehrlich 2022) kommt sie allerdings bereits an die laut Pflegestatis-
tik 2021 in ambulanten Pflegediensten (443.000) und Pflegeheimen (814.000)
beschiftigten 1.257.000 Menschen heran (alle Berufsabschliisse umfassend).
Der Vergleich soll lediglich anschaulich machen, dass An- und Zugehérige als
Gruppe, unabhéngig von ihrer Heterogenitit, als relevant und bedeutsam wahr-
genommen werden miissen. Eine differenziertere Beschreibung im Sinne einer
deskriptiven Epidemiologie dieser Bevolkerungsgruppe ist notwendig und konn-
te bei der Versorgungsplanung und der Implementation férderlicher Mafinah-
men handlungsleitend und hilfreich sein.

5. Deskriptive Epidemiologie von An- und Zugehdérigen
Im Jahre 2021 lie8 der Sozialverband VdK die VdK-Pflegestudie durchfiihren, die
als Ziel eine aktuelle und umfassende Beschreibung des Geschehens in der héus-

lichen Pflege verfolgte (Biischer et al. 2023). Ein Teil dieser Studie sollte die spe-
zifische Situation von Personen mit Pflegeerfahrung analysieren. Hierzu wurde
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zum einen ein quantitativer Fragebogen entwickelt und tiber verschiedene Kana-
le des VAK verbreitet. Zum anderen fanden narrative Interviews als Einzelinter-
views statt. An der quantitativen Befragung nahmen 27.364 Angehorige (Perso-
nen mit Pflegerfahrung) teil. Eine ausfiihrliche Ergebnisdarstellung findet sich im
Abschlussbericht (Biischer et al. 2023). Die quantitativen Ergebnisse geben allein
aufgrund der beindruckend grofien Teilnehmendenzahl der Studie einen vali-
den Eindruck von der hauslichen Pflege. Die Studie ist nicht reprasentativ fiir die
deutsche Allgemeinbevolkerung, da die Rekrutierung fiir die Studie vorrangig
aus den Mitgliedern des VdK erfolgte. Eine Moglichkeit der Online-Teilnahme
wurde beworben und hat sicher auch anderen Personengruppen die Moglichkeit
gegeben, teilzunehmen, dies wurde aber nicht systematisch beziiglich Représen-
tativitdt kontrolliert bzw. analysiert. Ca. 30 % der Befragten gaben an, dass die
vorliegende Erkrankung eine Demenz sei. Eine differenziertere Analyse der hius-
lichen Pflege fiir diese Subgruppe wurde jedoch nicht durchgefiihrt. Nichtsdesto-
trotz stellt die VAK-Studie eine der besten Informationsquellen in Deutschland
dar und kann auch aufgrund des grof3en Anteils an Angehorigen von Menschen
mit Demenz zur Benchmark fiir andere Studien herangezogen werden.

Bislang fehlt eine vergleichbare systematische Beschreibung der Situation
pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz in Deutschland. Eine grofie
Herausforderung bei solch einer Studie ist aus dem bis dato Geschriebenen ab-
leitbar: der Zugang zu den An- und Zugehorigen. Wie beschrieben ist die Defi-
nition bereits sehr breit, eine systematische Erfassung und somit die Moglichkeit
der Rekrutierung ist nicht vorhanden und Angehdrige sind aufgrund ihrer Be-
lastung durch die Versorgung des Menschen mit Demenz schwer zu rekrutieren.
Meist werden An- und Zugehorige als Dyade in Studien, die sich an Menschen
mit Demenz richten, rekrutiert, nur selten unabhéngig. Studien, die sich explizit
an Angehorige richten sind selten. Hier besteht dringender Forschungsbedarf.

6. Die PreBeDem-Studie

Eine Studie (PreBeDem), die sich teilweise auch an den Fragen der VdK-Pflege-
studie orientierte, wurde gemeinsam durch die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
(DAIzG) und das Deutsche Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
(DZNE) im Jahre 2022/2023 durchgefiihrt. Die DAIzG ist die grofite, bundesweit
agierende Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit Demenz und ihre Angeho-
rigen. Als Dachverband besteht sie aus regionalen Alzheimer Gesellschaften, die
unter anderem Aufklirung, Beratung und Unterstiitzung vor Ort anbieten. Sie
gibt regelmiaflig eine Mitgliederzeitschrift mit aktuellen Informationen und The-
men heraus, welche per Post an jedes Mitglied versandt wird. Der Mitgliederzeit-
schrift von November 2022 wurde im Rahmen der Studie des DZNE ein kurzer
Fragebogen beigelegt, der sich an die Mitglieder richtete und einige Fragen zur

32



Situation von Angehorigen von Menschen mit Demenz beinhaltete. Es lag ein
vorfrankierter Riickumschlag bei, ebenso ein QR-Code und eine Internetadres-
se, die es erméglichten, diesen Fragebogen online auszufiillen. Diese Befragung
wurde von n = 650 Menschen ausgefiillt und zuriickgesandst, die sich selbst als
Angehorige von Menschen mit Demenz identifizierten. Es wurden verschiedene
Themenbereiche wie Soziodemografie, Fragen zur Arbeit und Entlastungsmog-
lichkeiten, zu Beratung und Aufklirung sowie Fragen zum Netz aus Versorgen-
den erfasst. Die Analysen dauern aktuell an und sind noch nicht verdffentlicht,
vorldufige Ergebnisse sind jedoch schon verfiigbar.

So zeigt sich in der Soziodemografie von Angehorigen, dass die Teilnehmen-
den im Schnitt 64 Jahre alt waren und in der iiberwiegenden Mehrzahl weiblich
(78 %). Die versorgten Menschen mit Demenz waren im Schnitt 80 Jahre alt und
ausgewogen zwischen mannlich und weiblich verteilt. Von den Teilnehmenden
lebten knapp 90 % in einer Partnerschaft, etwa die Hilfte mit der versorgten Per-
son mit Demenz. Die weiteren Konstellationen zwischen teilnehmender Person
und Mensch mit Demenz teilen sich auf in Eltern-Kind Beziehungen, Schwie-
gereltern-Schwiegerkind Beziehungen, Freund:innen, Nachbarn und sonstige
(Abb. 2). Im Vergleich zur VdK-Pflegestudie ist diese Verteilung dhnlich, jedoch
waren in PreBeDem Eltern-Kind-Beziehungen im Verhiltnis haufiger (35% vs.
13 %) (Biischer et al. 2023).

Abbildung 2: Beziehung zum MmD, Daten aus PreBeDem

Beziehung zum MmD

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 0% 80% 90% 100%

M Partner/in Kind Nachbar/in B Sonstiges Elternteil Schwiegerkind M Freund/in

In Bezug auf die Erwerbstitigkeit von An- und Zugehorigen geben 274 Personen
an, berufstitig zu sein, 59 % davon in Vollzeit. Etwa die Halfte der Teilnehmen-
den ist im Ruhestand und knapp 6% gehen keiner regelmafligen Arbeit nach
(Abb. 3). Damit ist die Verteilung gegeniiber der Verteilung in der VdK-Pflege-
studie deutlich verschoben zu Gunsten des Ruhestandes, dort unterscheiden sich
die drei Gruppen (Vollzeit, Teilzeit, Ruhestand) nur wenig in ihrer Gréfle (Bii-
scher et al. 2023). Die Teilnehmenden haben im Durchschnitt etwa 15 Jahre in
ihre eigene Bildung investiert.
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Abbildung 3: Berufstatigkeit, Daten aus PreBeDem

Berufstatigkeit

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Ja, in Vollzeit Ja, in Teilzeit H Nein, im Ruhestand W Nein, keine regelméagige Arbeit

Fiir (pflegende) Angehorige von Menschen mit Demenz existieren Entlastungs-
angebote beziiglich der eigenen Erwerbstitigkeit. Hier gaben 24 % der Befragten
an, die Arbeitszeit aufgrund der Versorgung reduziert zu haben (Abb. 4). Ein
Querabgleich mit dem aktuellen Erwerbsstatus zeigt, dass der grofite Anteil der
Personen im Ruhestand ist und deshalb eine Reduktion der Arbeitszeit sie nicht
betrifft. Von den Personen, die angeben, ihre Arbeitszeit reduziert zu haben,
arbeiten 7 % in Vollzeit und 62 % in Teilzeit. Ein méglicher Schluss ist, dass viele
dieser Personen ihre Arbeitszeit auf Teilzeit reduziert haben. Von den Vollzeit-
beschiftigten geben knapp 40 % an, ihre Arbeitszeit aktuell nicht reduziert zu
haben, dies aber gerne tun zu wollen. Ahnlich viele Personen geben an, in Voll-
zeit zu arbeiten und auch nicht reduzieren zu wollen (36 %). Die generelle Anzahl
der Personen, die ihre Arbeitszeit aufgrund der Versorgung reduziert haben, ist
damit deutlich geringer im Vergleich mit der VdK-Pflegestudie (24 % vs. 49 %)
(Biischer et al. 2023).

Abbildung 4: Reduktion der Arbeitszeit wegen Versorgung, Daten aus PreBeDem

Reduktion der Arbeitszeit wegen Versorgung

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HJa Nein, wirde ich gerne M Nein, mochte ich nicht | Nein, trifft nicht auf mich zu
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Lediglich 10% der Befragten geben an, eine Freistellung von ihrer Arbeit in An-
spruch genommen zu haben (Abb. 5). Im Kontrast zur VdK-Pflegestudie spielt
der Einkommensverlust, bei gleicher Inanspruchnahmerate, eine deutlich gerin-
gere Rolle (29 % vs. 14 %) (Biischer et al. 2023).

Abbildung 5: Freistellung von der Arbeit, Daten aus PreBeDem

Freistellung von der Arbeit

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 0% 80% 90% 100%

mJa Nein, nicht benotigt
H Nein, Einkommensverlust zu grof M Nein, nicht gewusst
Nein, kein Angebot vom Arbeitgeber Nein, sonstiges

Die hiufigsten genutzten Modelle waren die kurzzeitige Arbeitsverhinderung
von bis zu zehn Tagen und eine Freistellung als unbezahlter Urlaub (Abb. 6).
Diese Verteilung entspricht der in der VdK-Pflegestudie gezeigten Verteilung
(Buischer et al. 2023).

Abbildung 6: Art der genutzten Freistellung, Daten aus PreBeDem
Art der genutzten Freistellung
Kurzzeitige Arbeitsverhinderung von _
bis zu 10 Tagen
Freistellung als unbezahiter Urlaub |
Pflegezeit von bis zu sechs Monaten | RN

Familienpflegezeit von bis zu 24 Monaten [l

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Erganzend wurde die personliche Einschitzung der finanziellen Situation erfasst.
Hierbei geben 71 % der Befragten an, leicht oder eher leicht ,finanziell iber die
Runden® zu kommen. Die restlichen Beteiligten geben Schwierigkeiten, 5,4 % so-
gar grofSe Schwierigkeiten, an (Abb. 7).
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Abbildung 7: Finanzielle Situation — ,lber die Runden kommen*, Daten aus PreBeDem

Finanzielle Situation — ,uUber die Runden kommen*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W mit groBen Schwierigkeiten mit einigen Schwierigkeiten M eher leicht H |eicht

Bei vielen informell Pflegenden kommt zum zeitlichen Aufwand der tatsachli-
chen Pflege auch eine enorme zeitliche Belastung durch Wegstrecken hinzu. In
der PreBeDem Befragung geben 62 % der Teilnehmenden an, im selben Haus
oder sogar Haushalt zu leben. Jede fiinfte Person lebt im Umbkreis von maximal
20 Minuten. 18 % der Befragten geben an, weiter als 20 Minuten entfernt zu leben
und davon ein nicht unerheblicher Teil sogar mehr als zwei Stunden (Abb. 8).

Abbildung 8: Wegstrecke zum MmD, Daten aus PreBeDem

Wegstrecke zum MmD

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W im selben Haus/ Haushalt <20 min  ®W20 min -1 Std Wm1-2Std > 2 Std

Weiterhin wurden Fragen iiber erhaltene Aufkldrung und Beratung gestellt
(ADbb. 9). Hierbei waren Mehrfachantworten mdglich. Eine Aufklirung tiber De-
menz wurde am héiufigsten in einer neurologischen oder psychiatrischen Pra-
xis erhalten, dicht gefolgt von der Alzheimer Gesellschaft, welche einen grofien
Schwerpunkt in jhrer Arbeit auf die Beratung von Angehorigen legt. Mehr als
jede fiinfte Person hat tiberhaupt keine Aufklarung iiber Demenz erhalten.
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Abbildung 9: Aufklarung Uber Demenz, Daten aus PreBeDem

Aufklarung Gber Demenz

Neurologe/ Psychiater
Alzheimer Gesellschaft
Sonstiges

Hausarzt
Beratungsstelle

Gedachtnisambulanz

Keine Aufklarung

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Erginzend wurden die Teilnehmenden gefragt, wo sie vor der Diagnose Bera-
tung in Anspruch genommen haben, da gerade der Diagnoseprozess haufig als
undurchsichtig und kompliziert empfunden wird. Die Halfte der Befragten gab
an, keine Beratung vor der Diagnosestellung erhalten zu haben (Abb. 10). Wenn
eine Beratung stattgefunden hat, dann meist beim Hausarzt oder durch die Alz-
heimer Gesellschaft. In der VdK-Pflegestudie hat sich gezeigt, dass viele Personen
erst nach einer Veranderung der Situation Unterstiitzung in Form einer Beratung
suchen. Lediglich 42 % hat sich vor oder am Beginn der Ubernahme der Pflege
Beratung gesucht (Biischer et al. 2023). Dies lasst sich nicht direkt auf den Diag-
noseprozess und die Unterstiitzung einer Person mit beginnender Demenz iiber-
tragen, lasst jedoch vermuten, dass der Bedarf fiir eine Beratung erst im Laufe
von Veranderungen gesehen wird.

Abbildung 10: Beratung vor Diagnose, Daten aus PreBeDem

Beratung vor Diagnose

Hausarzt

Sonstiges

Alzheimer Gesellschaft
Neurologe/ Psychiater
Beratungsstelle
Gedéachtnisambulanz

Pflegedienst

Keine Beratung vor Diagnose

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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Gerade weil der Diagnoseprozess hiufig langwierig und emotional aufwiih-
lend sowohl fir die Betroffenen als auch fiir die Angehoérigen ist, wird eine
Diagnosestellung von einigen als Erleichterung empfunden. In PreBeDem
wurden die Teilnehmenden gefragt, ob und fiir wen es eine Erleichterung war,
die Diagnose zu bekommen (Abb. 11). Fiir die Menschen mit Demenz war es
in der Mehrzahl keine Erleichterung. Fiir die Angehorigen ist die Verteilung
in etwa gleich.

Abbildung 11: Diagnosestellung als Erleichterung, Daten aus PreBeDem

Diagnosestellung als Erleichterung

Erleichterung fir MmD

reeerne e _

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Ja Nein keine Diagnose

Die Versorgungsstrukturen sind oft komplex und individuell. 86 % der Befragten
definieren sich selbst als die Hauptversorgungsperson, also als die Person, die die
Versorgungsstrukturen organisiert und/oder den Hauptteil der Unterstiitzung
leistet. Im Schnitt besteht das Versorgungsverhaltnis seit knapp fiinf Jahren und
besteht aufSer der befragten Person aus 1,5 weiteren Personen. Die Analysen der
VdK-Pflegestudie zeigen grofiere Netze. Hier werden von den meisten Befragten
ebenfalls eine oder zwei weitere an der Versorgung Beteiligte angegeben, 10 %
der Befragten geben jedoch vier oder mehr weitere Personen an (Biischer et al.
2023). Uber die Halfte (55%) der PreBeDem Befragten gibt Familienangehorige
als weitere Beteiligte an, die weiteren Personengruppen sind mit unter 10 % weit
dahinter (Abb. 12). In der VdK-Pflegestudie werden in den unterschiedlichen
befragten Gruppen der zu Pflegenden selbst und der pflegenden Angehérigen
unterschiedliche Einschitzungen erfasst. In der Einschitzung der zu pflegenden
Personen selbst spielen Bekannte und Freunde eine deutlich gré3ere Rolle. Die
durch die pflegenden Angehérigen angegebenen Verhiltnisse zu den weiteren
beteiligten Personen sind éhnlich zu den in PreBeDem angegebenen (Biischer
et al. 2023).
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Abbildung 12: Weitere, and der Versorgung beteiligte Personen, Daten aus PreBeDem

Weitere, an der Versorgung beteiligte Personen

Familienangehdrige I
Bekannte/ Freunde I
Ehrenamtliche I
Nachbarn

entfernte Verwandte W

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Um eine eigene Einschitzung der Befragten zu ermdglichen, wurde die direkte Fra-
ge gestellt: ,Wie schétzen Sie Ihre Pflegesituation insgesamt ein? Die hausliche Pfle-
geist ... zu bewiltigen®. Zwei Drittel geben hierbei an, dass die Versorgung sehr gut
oder noch zu bewiltigen ist (Abb. 13). 7% geben an, dass die hausliche Pflege ,,gar
nicht mehr® zu bewiltigen ist. Die generelle Verteilung entspricht der Verteilung in
der VdK-Pflegestudie, jedoch ist der Anteil derer, die die Pflege und Unterstiitzung
sehr gut bewiltigen konnen, kleiner (8 % vs. 12 %) (Biischer et al. 2023).

Abbildung 13: Die hausliche Pflege ist ... zu bewaltigen, Daten aus PreBeDem

Die hausliche Pflege ist... zu bewaltigen.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Gar nicht mehr Nur unter Schwierigkeiten Noch zu bewaltigen W Sehr gut

Anschlieflend wurde die Nutzung von Unterstiitzung durch Case Management
oder Lotsen-Angebote erfragt. Lediglich 7% der Teilnehmenden geben an, ein
solches Angebot bereits genutzt zu haben (Abb. 14). Fast der Hilfte der befragten
Personen ist diese Art der Angebote unbekannt. Dies liegt in vielen Regionen da-
ran, dass diese Angebote noch nicht zur Verfiigung stehen. Es gibt jedoch in den
meisten Regionen alternative Beratungsangebote. Ergebnisse der VAK-Pflegestu-
die zeigen, dass Menschen, die eine Beratung in Anspruch nehmen, auch deutlich
mehr andere Unterstiitzungsleistungen in Anspruch nehmen, unabhéngig von
der Art der Leistung (Biischer et al. 2023).
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Abbildung 14: Unterstiitzung durch Case Manager/Lotsen, Daten aus PreBeDem

Unterstutzung durch Case Manager/Lotsen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Ja Nein  ® Angebot unbekannt

Des Weiteren wurden die Teilnehmenden zu ihren Priorititen in Bezug auf die
Behandlung und Versorgung der Person mit Demenz befragt. Hierbei sollten drei
Punkte gewihlt werden. 43 % der Teilnehmenden nennen die Kommunikations-
fahigkeit als eine der Priorititen (Abb. 15). Die Kognition ist die seltenste ge-
wihlte Option. Faktoren wie Kommunikation, korperliche Gesundheit und All-
tagskompetenz scheinen fiir versorgende Angehorige weitaus wichtiger zu sein.

Abbildung 15: Die drei wichtigsten Punkte in Bezug auf die Behandlung und
Versorgung, Daten aus PreBeDem

Die drei wichtigsten Punkte in Bezug auf die
Behandlung und Versorgung

Kommunikationsfahigkeit  IEEEEG—
Korperliche Gesundheit
Alltagskompetenz

Teilnahme am Alltag

Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben

Psychische Gesundheit

Emotionale Verbundenheit

Kognition

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Zusammenfassend gibt die PreBeDem-Studie einen umfassenden Einblick in die
Situation von An- und Zugehorigen. Auch sie ist nicht repréasentativ fiir die All-
gemeinbevodlkerung, konnte aber eine grofle spezifische, bundesweite und sehr
heterogene Gruppe analysieren und beschreiben. Aus den Ergebnissen ergibt sich
Handlungsbedarf, vor allem bei den Versorgungsbedarfen und Belastungsfaktoren.
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7. Versorgungsbhedarfe und Interventionen fir An- und
Zugehorige

Die in der deskriptiven Epidemiologie beschriebenen Belastungen und Heraus-
forderungen der pflegenden Personen kénnen in Versorgungsbedarfe transferiert
werden, welche sich messen bzw. erheben und sich verbessern oder sogar behe-
ben lassen. Typische Beispiele hierfiir konnen in zwei Bereiche aufgeteilt werden:
alldiejenigen Bedarfe, welche die Person mit Demenz betreffen, zum Beispiel ein
Bedarf nach Wissen iiber Demenz oder iiber sozialrechtliche oder finanzielle An-
gelegenheiten, Bedarfe, bezogen auf die Aktivitaten des téglichen Lebens, ausrei-
chende Betreuungsoptionen und Unterstiitzung bei Verhaltensproblemen durch
die Demenz. Der zweite Bereich beinhaltet Bedarfe, die die pflegende Person be-
treffen, wie die eigene physische und psychische Gesundheit und das Manage-
ment des eigenen Lebens mit und um die Versorgungsverantwortungen herum
(McCabe/You/Tatangelo 2016).

Ein Beispiel fiir eine Studie, in der diese Bedarfe systematisch erfasst und
bearbeitet wurden, ist GAIN. In dieser von 2019 bis 2022 mit n = 192 Perso-
nen durchgefithrten randomisiert-kontrollierten Studie wurden Angehorige
von an Demenz erkrankten Menschen in vorwiegend medizinischen Settings
wie der Hausarztpraxis oder der Geddchtnisambulanz zur Teilnahme an der
Interventionsstudie eingeladen. Ziel war es, die Wirksamkeit einer Interven-
tion zu evaluieren, die die Versorgungsbedarfe der Angehorigen analysiert
und reduziert. Hierzu wurden in den rekrutierenden Settings an einem Ta-
blet durch die Teilnehmenden selbst Fragen zu ihrer individuellen Situation
beantwortet, aus welchen dann die offenen Bedarfe herausgefiltert werden
konnten. Nach einer zufilligen Auswahl erhielt eine Gruppe eine Interven-
tion, die andere ,,care as usual Die Interventionsgruppe wurde durch spezi-
fisch fortgebildetes Fachpersonal iiber einen Zeitraum von sechs Monaten
unterstiitzt. In einem Hausbesuch wurden individuelle und spezifische Be-
darfe sowie mogliche Losungen gemeinsam besprochen und die Teilnehmen-
den wurden aktiv bei der Umsetzung unterstiitzt (Klein et al. 2021; Thyrian
et al. 2024). Hier zeigt sich in ersten Analysen, dass die Zahl der Bedarfe
bei den Teilnehmenden in der Interventionsgruppe reduziert werden konnte
(Boekholt et al. 2025).

8. Zusammenfassung und Ausblick
Am Ende dieses Kapitels soll dieses Beispiel verdeutlichen, dass, obwohl die Epi-
demiologie der An- und Zugehorigen von Menschen mit Demenz noch in vielen

Teilen unzureichend beschrieben, analysiert oder erforscht ist, das Wissen aus-
reichend ist, die Herausforderungen wirksam angehen zu kénnen.
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Es ist unklar, wie viele An- und Zugehoérige von Menschen mit Demenz es
gibt (Pravalenz). Es ist schwierig zu beziffern, wie viele Menschen jéhrlich hinzu-
kommen (Inzidenz). An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz sind eine
heterogene Gruppe, die sich durch viele Faktoren auszeichnet, besonders durch
die Individualitit der Lebens- und Versorgungssituation. Es gibt Gemeinsam-
keiten der Situation von pflegenden Angehorigen allgemein, aber auch Spezifika
durch die Erkrankung Demenz. Die Situation der Menschen mit Demenz und
der An- und Zugehorigen ist nicht isoliert voneinander und muss auch im gegen-
seitigen Kontext analysiert und fiir Interventionen beriicksichtigt werden. Dies
wird bereits in vielfiltigen Ansétzen getan (Boekholt et al. 2020). Der metho-
dische Zugang zur bevolkerungsbasierten Beschreibung ist komplex und birgt
viele Herausforderungen. Trotzdem ist die Individualitdt in Mafinahmen wirk-
sam adressierbar.

Was wir wissen:

¢ In Deutschland ist die Gruppe der An- und Zugehoérigen von Menschen mit
Demenz epidemiologisch schwer zu beziffern. Sie ist jedoch bedeutsam grof3
und fiir die Versorgung an Demenz erkrankter Menschen relevant.

® Die Situation von An- und Zugehdrigen von Menschen mit Demenz ist hete-
rogen beztiglich Alter, Erwerbstatigkeit, Lebenssituation, Belastung etc. Viele
Faktoren miissen bei der Beschreibung bedacht werden und sind relevant.
Diese stehen in einem Zusammenhang sowohl mit der Art und dem Verlauf
der Erkrankung als auch mit dem persénlichen und individuellen Lebensum-
feld und dem Versorgungsumfeld.

® Die Situation von An- und Zugehorigen lésst sich durch Interventionsmaf3-
nahmen wirksam beeinflussen, verdndern und verbessern.

® Eine systematische, epidemiologische Forschung ist notwendig, um (a) die
Situation von An- und Zugehorigen weiter und besser zu analysieren, (b) evi-
denz-basierte MafSnahmen zu entwickeln und (c) diese zu evaluieren und zu
implementieren.
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Informelle Versorgungskonzepte und Phasen
informellen Versorgungshandelns bei Demenz

Milena von Kutzleben

1. Hintergrund

Als ,key care provider” (Orpin et al., 2014) leisten Angehérige von Menschen mit
Demenz in vielen hduslichen Versorgungsarrangements nicht nur einen grofien
Anteil der taglichen Versorgung, sondern nehmen vor allem auch Koordinie-
rungs- und Steuerungsaufgaben wahr. Dabei hat der degenerative Verlauf der Er-
krankung einen grof3en Einfluss auf den Versorgungsverlauf, der kontinuierlich
den sich neu ergebenden Bedarfslagen angepasst werden muss. Gestaltet werden
Versorgungsverldufe, aber vor allem durch versorgende Angehorige. Vor allem
dann, wenn die Person mit Demenz mit Fortschreiten der Erkrankung nicht
mehr in der Lage ist, Entscheidungen im Hinblick auf die eigene Versorgung
(mit) zu treffen.

Diesen Verldufen - den Verlaufskurven informellen Versorgungshandelns' -
galt das Erkenntnisinteresse einer Untersuchung aus den Jahren 2010 bis 2013,
die als Teilstudie in eine grofler angelegte Studie des Deutschen Zentrums fiir
Neurodegenerative Erkrankungen e.V. (DZNE) am Standort Witten eingebet-
tet war. In der Studie Verldufe hduslicher Versorgungsarrangements fiir Menschen
mit Demenz (VerAH-Dem)* wurden unter Riickgriff auf einen Methodenmix
die Verldufe hiuslicher Versorgungsarrangements fiir Menschen mit Demenz
untersucht. Im Fokus der Untersuchung stand die Organisation und Gestaltung
hauslicher Versorgungsarrangements durch Angehorige vom Auftreten erster
Symptome bis in die spéten Stadien der Demenz. In der ersten Teilstudie wur-
den Hauptversorgungspersonen von zu Hause lebenden Menschen mit Demenz

1  Fir den hier beschriebenen Forschungskontext wurde der Begriff Versorgungshandeln ge-
wihlt. Dies liegt im Fokus der Untersuchung begriindet, der sich auf die Gestaltung und
Bewiltigung héuslicher Versorgung bei Demenz durch Angehérige (informelle Versor-
gungspersonen in Abgrenzung zu formalisierten Hilfen) richtet. Der Begriff soll jedoch
ausdriicklich auch den Aspekt der Sorge (engl. Care) im Sinne des sich Kiimmerns und
Sorgetragens, des sozialen Bezogenseins, der aktiven Verantwortungsiibernahme fiir die
Bediirfnisse und Belange einer anderen Person implizieren.

2 Eine kurze Ubersicht iiber das Projekt ist im Archiv des DZNE, Standort Witten einsehbar:
https://www.dzne.de/forschung/studien/projekte-der-versorgungsforschung/archiv/verah-
dem (11.09.2024).
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mittels einer als Querschnitt konzipierten Fragebogenerhebung zu ihrer Selbstor-
ganisation informeller Hilfen und zur Inanspruchnahme formeller Hilfen befragt
(von Kutzleben et al., 2016). In der zweiten Teilstudie, aus der die in diesem Bei-
trag dargestellten Ergebnisse resultieren, wurde das Versorgungshandeln infor-
meller Versorgungspersonen in einer qualitativ-rekonstruktiven Langsschnitt-
untersuchung analysiert (von Kutzleben, 2018). Ein zentrales Ergebnis ist ein
theoretisches Modell zu den Phasen informellen Versorgungshandelns, welches in
diesem Beitrag dargestellt und in seiner Bedeutung fiir ein differenzierteres Ver-
stindnis der hiuslichen Versorgungssituation von Menschen mit Demenz dis-
kutiert wird.

2. Erkenntnisinteresse und Zielsetzung

Es sollte nachgezeichnet werden, wie hausliche Versorgungsarrangements im
Verlauf der Demenz durch Angehoérige gestaltet werden, auf welche Art und
Weise informelles Versorgungshandeln erfolgt, an welchen Ideen, Zielen und
Relevanzkriterien das Handeln ausgerichtet wird und welche Versorgungsent-
scheidungen im Verlauf getroffen werden. Die untersuchten Versorgungsarran-
gements standen alle unter dem Vorzeichen einer demenziellen Erkrankung —
die Bedeutung der Krankheit und ihrer Dynamik fiir den Fallverlauf standen
also ebenfalls im Fokus des Erkenntnisinteresses. Ziel der Untersuchung war
es, typische Strukturmerkmale informellen Versorgungshandelns herauszu-
arbeiten.

3. Methodik - Fallrekonstruktionen zum informellen
Versorgungshandeln

Die Forderung nach longitudinal angelegten Untersuchungen zu Versorgungs-
verldufen und informellem Versorgungshandeln (,,caring®) wurde bereits in den
1990er Jahren formuliert (Nolan et al., 1996). Seither wurde eine Fiille von Stu-
dien publiziert, in denen die Versorgung zuhause lebender Menschen mit De-
menz durch Angehorige unter verschiedenen Fragestellungen untersucht wurde.
Allerdings sind Studiendesigns, die die Bewdltigung der hduslichen Versorgung
durch Angehorige unter Zeitverlaufsgesichtspunkten in den Blick nehmen, in
diesem Setting international noch immer vergleichsweise wenig vertreten. Die-
ses Defizit mag zum einen methodologisch begriindet sein, denn solche Studien
verlangen ein hohes Maf$ an methodischer Raffinesse und eine theoretische Fun-
dierung, die den Dynamiken dieser Verldufe gerecht wird. Zum anderen sind es
die nicht unerheblichen Ressourcen und personlichen Miihen in einem Setting,
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in dem Forschende ihre Fille mithsam ,,zusammenklauben® miissen, die solch
aufwendige Untersuchungsdesigns verlangen, die Forschende von derlei Vorha-
ben abhalten.

Die hier beschriebene Untersuchung hatte das Ziel, zur Schlieflung der oben
beschriebenen Forschungsliicke beizutragen. Mit der Wahl eines fallrekonstruk-
tiven Vorgehens unter Riickgriff auf die Prinzipien der objektiven Hermeneutik
wurde ein methodologischer Rahmen® gewahlt, der es ermdglicht, Versorgungs-
verlaufe nicht blof§ als subjektive Erfahrung und Erinnerungen der interviewten
Angehorigen nachzuvollziehen, sondern das Versorgungshandeln als soziale Pra-
xis und dabei die zugrundeliegenden Sinnstrukturen zu rekonstruieren (Allert,
2002; Oevermann, 2012).

Datengrundlage fiir die Fallrekonstruktionen sind die Transkripte von Inter-
views, die im Abstand von ca. anderthalb Jahren zu zwei Zeitpunkten mit Haupt-
versorgungspersonen von Menschen mit Demenz gefithrt wurden. Die Gespri-
che wurden als Leitfadeninterviews mit einem hohen narrativen Anteil gefiihrt,
die den Charakter ,alltagsweltlicher Gespriache® hatten (Hildenbrand & Peter,
2002) und bei den Interviewten zu Hause stattfanden.

Nach einer Globalanalyse (Rosenthal, 2015), die bereits erste Hinweise auf die
Fallstruktur und typische Unterschiede und Gemeinsamkeiten lieferte, erfolgte
die eigentliche Fallrekonstruktion unter Anwendung der fiir die objektive Her-
meneutik verbindlichen Prinzipien.* Die methodische Operation der Fallrekons-
truktion (Oevermann, 2002; Kraimer, 2012) erlaubte es nicht nur, die einzelnen
Verldufe informellen Versorgungshandelns unter Beriicksichtigung des Einflus-
ses der Demenz und ihrer Dynamik fiir den Fallverlauf dezidiert zu rekonstruie-
ren (vgl. im Detail von Kutzleben, 2018, S. 2211t.), sondern es war so auch mog-
lich, allgemeingiiltige — also generalisierbare - Strukturmerkmale informellen
Versorgungshandelns darzustellen.

4. Ergebnisse — Informelle Versorgungskonzepte und Phasen
informellen Versorgungshandelns

Neben einem phasenformigen Verlauf als typisches Merkmal legen die Fall-
rekonstruktionen offen, dass Angehorige mit Einnahme ihrer Rolle informelle
Versorgungskonzepte etablieren. Diese Konzepte konnten in den Fallanalysen
rekonstruiert und damit sichtbar gemacht werden. Es zeigte sich, dass sich

3 Eine detaillierte Beschreibung des methodischen Vorgehens sowie eine ausfiihrliche Dar-
stellung der angefertigten Fallrekonstruktionen ist in der Originalpublikation der Studie
nachzulesen (von Kutzleben, 2018). Eine Einfithrung in die Interpretationstechnik der ob-
jektiven Hermeneutik findet sich in Wernet (2006).

4 Detailliert beschrieben werden diese in Wernet (2006) sowie Przyborski und Wohlrab-
Sahr (2008).
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zwar in allen Versorgungsverldufen typische Phasen reproduzieren, dass An-
gehorige ihr Handeln bei der Bearbeitung der phasenspezifischen Besonder-
heiten und ihre Versorgungsentscheidungen jedoch an ganz individuellen
Relevanzkriterien ausrichten und dabei einem eigenen informellen Versor-
gungskonzept (Motive, Ziele und Grenzen hinsichtlich der Ubernahme der
Versorgungsverantwortung) folgen. Determiniert werden diese informellen
Versorgungskonzepte durch die Definition der eigenen Rolle sowie der Deu-
tung der Krankheit und der Haltung gegeniiber der Person mit Demenz. Es
wurde deutlich, dass versorgende Angehorige individuelle Erwartungen hin-
sichtlich des Verlaufs der Demenz und damit auch der Versorgung haben und
dabei unterschiedliche Bewiltigungsstrategien an den Tag legen. Was die Fille
dabei eint, ist, dass ein erheblicher Anteil der kontinuierlich zu leistenden Be-
wiltigungsarbeit im Kontext des Krankheitsbilds der Demenz aus Deutungs-
arbeit besteht.

Bei der Rekonstruktion des Versorgungshandelns der Angehérigen wurde
auch der Frage nachgegangen, welche Bedeutung formelle Hilfen spielen und
wann diese in Anspruch oder eben auch nicht in Anspruch genommen werden.
Anhand der Fallrekonstruktionen zeigte sich, dass das informelle Versorgungs-
konzept die (Nicht-)Inanspruchnahme formeller Hilfen und das Erleben der
Kommunikation und Interaktion mit Vertreter*innen des Gesundheitssystems
mafigeblich determinieren. Das Selbstverstdndnis der Angehérigen und ihre Zie-
le hinsichtlich der Versorgung zeigten sich als ausschlaggebend fiir die Art und
Weise, wie das Versorgungssystem genutzt und wie mit formellen Helfer*innen
interagiert wird. Als zentrales Relevanzkriterium erwies sich hier die Passung der
formellen Intervention mit dem informellen Versorgungskonzept, also ob sich
informelle Versorgungspersonen in ihrem Handeln bestitigt und unterstiitzt
oder konterkariert sehen. Gleiches gilt fiir die Bewéltigung der Demenz im Ver-
sorgungsverlauf. Abhidngig davon, ob Angehérige ihre Ideen eines ,,guten“ Um-
gangs mit der Demenz und der von ihr betroffenen Person im Handeln formel-
ler Helfer*innen wiederfinden oder nicht, wird Intervention von formeller Seite
als hilfreich oder aber als hinderlich und unter Umstanden sogar als bedrohlich
empfunden.

4.1 Phasen des informellen Versorgungshandeln bei Demenz —
Kohérenz finden, Stabilitat herstellen und aufrechterhalten

Das Modell stellt die Phasen informellen Versorgungshandelns als Bewiltigung
der sich im Krankheitsverlauf ergebenden Versorgungsherausforderungen dar.
Dabei liegt der Verlauf der Demenz dem Bewiltigungshandeln der Angehorigen
im Hinblick auf die jeweils phasenspezifischen Herausforderungen und Strate-
gien als zeitliche Referenz zugrunde.
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Abbildung 1: Phasenmodell zum informellen Versorgungshandeln bei Demenz
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1) Die Phase des Beobachtens — Verdnderungen wahrnehmen

Der Beginn des Versorgungsverlaufs und damit des informellen Versorgungs-
handelns ist mit dem Bemerken erster Symptome durch den versorgenden An-
gehorigen markiert. Zu diesem Zeitpunkt hat die Person mit Demenz wahr-
scheinlich schon langst Symptome bei sich selbst bemerkt und begonnen, eine
Strategie des Umgangs mit den registrierten Veranderungen zu etablieren -
ihre Krankheitsbewaltigungskurve beginnt also moglicherweise deutlich frii-
her (vgl. Panke-Kochinke, 2014). So ordneten beispielsweise die zwei versor-
genden Eheminner im Untersuchungssample in der Retrospektive bestimmte
Handlungen ihrer Ehefrauen als proaktive Vorkehrungen ein, um die eigene
Versorgung vorzubereiten bzw. zu sichern. Scheinbar hatten die beiden Frau-
en ihre Erkrankung bereits bemerkt und versuchten ihre Eheménner auf die
kommenden (Versorgungs-)Herausforderungen vorzubereiten und sich ihrer
Unterstiitzung zu versichern. Dies reichte von praktischen Instruktionen wie
dem Bedienen der Waschmaschine bis hin zu der Abnahme des Versprechens,
nicht ,,hdngen gelassen zu werden.

Der feine und implizite Ubergang von der bereits bestehenden und oft re-
ziproken Sorgebeziehung in der familidren Beziehung in Richtung einer Ver-
sorgebeziehung markiert den Beginn des hier rekonstruierten informellen
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Versorgungshandelns. Der damit einsetzende kontinuierliche Bewaltigungs-
prozess auf Seiten der Angehdrigen ist in seiner ersten Phase durch Beobachten
gekennzeichnet. Hier nehmen Angehorige erste Verdnderungen wahr, wobei
diese Veranderungen zunichst nicht gravierend sein miissen und moglicher-
weise lediglich unterschwellig realisiert und keineswegs als problematische
Symptome einer pathologischen Veranderung bewertet werden. Es entsteht
hier zunachst ein dezentes Wechselspiel zwischen Beobachten und intuitivem
Reagieren. Héufig wird die Deutungsbediirftigkeit des Beobachteten erst im
Nachhinein und im Lichte der nun manifesten Demenz formuliert — ein Phé-
nomen, welches auch von Nolan et al. (1996) als prigend fiir den Einstieg in
ein Versorgungsarrangement und den Beginn der Versorgungsverlaufskurve
identifiziert wurde.

Neben den fiir eine Demenz typischen Verdnderungen wie kognitiven De-
fiziten wurden von den Angehdrigen in dieser Studie insbesondere auch korper-
liche Defizite und Funktionseinbuf3en sowie Tendenzen zum sozialen Riickzug
der Person mit Demenz beschrieben. Wihrend erstere kausal auf die Demenz
zuriickgefithrt wurden, wurde der soziale Riickzug als durch die Demenz ledig-
lich verstarkter Teil der Personlichkeit gesehen.

Gekennzeichnet ist diese erste Phase des Beobachtens auch dadurch, dass von
Seiten der Angehdrigen erst einmal nicht interveniert wird.

2) Die Phase des Kompensierens — Alltagshandlungen tibernehmen

Dies dndert sich in der zweiten Phase des Kompensierens. Hier werden Alltags-
handlungen - typischerweise sind dies Verrichtungen im Haushalt — zunéchst
intuitiv ibernommen, weil festgestellt wird, dass die Person mit beginnender,
jedoch meist noch nicht manifester Demenz sie nicht mehr in der bisherigen
Weise verrichten kann. So schauen Angehorige beispielsweise einmal mehr bei
der Person mit Demenz vorbei, werfen bei dieser Gelegenheit einen Blick in den
Kiihlschrank und kaufen bei Bedarf Lebensmittel mit ein oder iiberpriifen, ob die
Person mit Demenz noch in der Lage ist, die Wésche oder auch sich selbst regel-
méBig zu waschen. Auch wenn eine Demenz als Grund fiir die Verdnderungen
moglicherweise noch nicht im Raum steht, wird die Notwendigkeit spiirbar, die
Situation in irgendeiner Art und Weise zu deuten und mit Sinn zu belegen. Gén-
gige soziale Praxis ist es, Symptome zu relativieren. Typisch ist, das Altern der hil-
febediirftigen Person als Erkldrung heranzuziehen. Zentrales Relevanzkriterium
scheint die Aufrechterhaltung von Normalitit und Routinen. Ein Bediirfnis, wel-
ches sich in den Selbstauflerungen von Menschen mit Demenz zu ihrer Situation
wiederfindet (von Kutzleben et al., 2012) und sich insofern mit dem der Angeho-
rigen zu decken scheint. In dieser Phase wird die oftmals implizite Entscheidung
zur Ubernahme der Versorgung geféllt und die Hauptversorgungsperson beginnt
damit, die eigene Rolle zu definieren und auszurichten.
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3) Die Phase der Irritation - die Situation deuten

Die dritte Phase beginnt, wenn die Demenz als Szenario in den Problemhorizont
riickt; diese Phase ist durch eine fundamentale Irritation bestimmt. Es zeigt sich
nun, dass alltagsweltliche Erkldrungen zur Definition der Situation nicht ausrei-
chen und neue Deutungen gefunden werden miissen. Hier konnten in der vor-
liegenden Untersuchung zwei grundsitzliche Handlungsstrategien identifiziert
werden: Wihrend einige Angehorige die Situation selbststindig interpretieren
und eine érztliche Diagnosestellung lediglich die eigene Deutung bestitigt, ist
die Diagnosestellung fiir andere nicht nur eine Definition des Status quo, son-
dern eréftnet gleichzeitig auch eine Verlaufsperspektive. Die Verlaufserwartung
der Angehdrigen ist in diesen Fillen determiniert durch die im Zuge der Diag-
nosestellung vermittelten Informationen und wird durch die Verlaufserwartung
der diagnostizierenden Person mitgepragt. In Studien wird immer wieder deut-
lich, dass auch Arzt*innen Laienvorstellungen von Demenz verinnerlicht haben
(Dhedhi et al., 2014; Downs et al., 2002; Gove et al., 2015). Insofern ist es wahr-
scheinlich, dass auch diese Sichtweisen in die Deutungsmuster von Angehdorigen
einflieflen.

Vom objektiven Sichtbarwerden bis zum Erhalt einer medizinisch bestitigten
Diagnose vergeht in der Regel eine gewisse Zeit. Im hier vorliegenden Sample
waren dies ca. anderthalb Jahre. In dieser Phase ist bei den Angehorigen die Ent-
wicklung einer subjektiven Theorie zu Genese und Verlauf der Demenz festzu-
stellen. Dabei spielen individuelles Vorwissen und Vorerfahrungen ebenso eine
Rolle wie Einfliisse von auflen (z. B. Erfahrungsaustausch mit dem sozialen Um-
feld oder formelle Beratung und Wissensvermittlung wie Gesprache mit Arzt*in-
nen oder Beratungsangebote oder angeleitete Gruppen fiir Angehérige). In en-
gem Zusammenhang mit der so etablierten Theorie, was unter der Demenz zu
verstehen und was von ihr zu erwarten sei, scheint die Haltung zu stehen, die
gegeniiber der Person mit Demenz eingenommen wird und die den Umgang mit
dieser charakterisiert.

Flieflende Ubergiinge zwischen den einzelnen Phasen

Die Uberginge zwischen den einzelnen Phasen des Modells sind nicht klar von-
einander abzugrenzen, sondern vielmehr flielend. Insbesondere die ersten drei
Phasen, die die frithe Phase der Erkrankung und den Beginn des Versorgungs-
arrangements kennzeichnen, konnen sehr schnell ineinander tibergehen. Wann
Beobachten zu Kompensieren wird, ist praktisch moglicherweise kaum festzuma-
chen, da sich die Phasen tiberlappen konnen. Hat eine Definition der Situation
stattgefunden und hat die Hauptversorgungsperson ihre Rolle freiwillig oder
eher gezwungenermafien eingenommen, setzt ein Versorgungsabschnitt ein, der
in einem der Interviews mit der Metapher ,,stiirmische Zeiten® belegt wurde. In
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dieser Zeit sind die Beteiligten damit beschiftigt, ein Gleichgewicht der familia-
ren Routinen (wieder-)zufinden und moglichst aufrechtzuerhalten, wahrend der
Alltag davon gekennzeichnet ist, den Herausforderungen durch Verhaltensdn-
derungen der Person mit Demenz zu begegnen, sich im formellen Versorgungs-
system zurechtzufinden und Hilfen zu organisieren und zu koordinieren. Die
Option, den versorgten Menschen mit Demenz in ein Pflegeheim zu iiberweisen,
ist zwar generell ein Thema, {iber welches sich recht frith im Versorgungsverlauf
hypothetisch Gedanken gemacht wird - die tatsachliche Entscheidung fiir oder
gegen diese Moglichkeit wird jedoch spater getroffen. Die meisten Angehorigen
versuchen, die hiusliche Versorgung so lange wie moglich zu gewdhrleisten und
aufrechtzuerhalten. In diesen Phasen im Versorgungsverlauf ist das informelle
Versorgungshandeln von einem dynamischen Wechselspiel zwischen Adaptieren
und Adjustieren gekennzeichnet.

4) Die Phase des Adaptierens - das (Zusammen-)Leben (re)organisieren

Die vierte Phase des Adaptierens ist durch die (Re-)Organisation des Arrange-
ments gepragt. Altbewidhrte Routinen (z.B. Wohnkonstellationen, aber auch
Kommunikationsformen) miissen angepasst, vollkommen neue Routinen ge-
funden und etabliert werden. Dabei spielt die subjektive Verlaufserwartung eine
wichtige Rolle: Das Arrangement wird auf den erwarteten Verlauf der Demenz
ausgerichtet. Typisch fiir diese Phase ist auch das Definieren personlicher Gren-
zen. Haufig wird hier festgelegt, bis zu welchem Zeitpunkt die Bereitschaft be-
steht, die Versorgung in der Hauslichkeit selbst zu iibernehmen (z.B. bis zum
Eintreten von Inkontinenz) oder ab wann zusétzliche Hilfen bereitgestellt werden
miissten bzw. ab wann ein Verbleib in der Hauslichkeit grundsétzlich infrage ge-
stellt wird (z.B. wenn die Person mit Demenz Angehdorige nicht mehr erkennt).
Dariiber hinaus steht diese Phase aber auch im Zeichen des Kompetenzgewinns
der Angehorigen, die sich Wissen aneignen und Fertigkeiten im Umgang mit der
Situation entwickeln.

5) Die Phase des Adjustierens — Versorgungsentscheidungen iiberpriifen

Die fiinfte Phase — das Adjustieren - ist direktes Ergebnis der vierten und kann
ebenso nahtlos wieder in diese tibergehen. Denn hier zeigt sich, ob sich die Re-
sultate der eigenen Adaptionsbemiithungen fiir die Angehdrigen als passend und
gangbar erweisen und zur Tragfihigkeit des Arrangements beitragen. Stellen
sich vorgenommene Adaptionen als nicht sinnvoll oder praktikabel heraus bzw.
schreitet die Demenz voran oder dndern sich die Rahmenbedingungen, so ist
eine erneute Adjustierung der vorangegangenen Anpassung notwendig oder die
Entscheidung muss vollkommen neu abgewogen und getroffen und eine neue
Routine erprobt und ggf. etabliert werden. In dieser Phase geht es auch darum,
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ob und inwieweit zuvor definierte Grenzen eingehalten oder iiberschritten und
ob zuvor gefasste Pline und Prinzipien aufrechterhalten oder verworfen wer-
den. Diese Situationen sind die eigentlichen Krisen in einem Arrangement. Sie
sind entsprechend der Natur von Krisen immer ergebnisoffen und kénnen dem
(antizipierten) Versorgungsverlauf eine vollkommen neue Richtung geben. Typi-
scherweise wird die Entscheidung zum Abbruch der hauslichen Versorgung und
zur Einweisung der Person mit Demenz in ein Pflegeheim konkret, wenn es in
der Phase des Adjustierens (die zum Zeitpunkt dieser Entscheidung zum ersten
oder wiederholten Male durchlaufen wird) letzten Endes nicht gelingt, ein nach-
haltig tragfihiges Versorgungsarrangement zu etablieren. Dieser Ubergang kann
dann sowohl geplant und gut vorbereitet als auch als Notfallmafinahme mehr
oder weniger spontan geschehen.

6) Die Phase des in Routinen Handelns - eingespielte Abliufe

Die sechste Phase des informellen Versorgungshandelns, in Routinen handeln,
tritt ein, wenn es in Phase 4 und 5 gelungen ist, Handlungsroutinen zu entwi-
ckeln, die zumindest fiir den Moment tragfahig sind und die Bediirfnisse der
Beteiligten im Versorgungsarrangement grundsétzlich decken. In dieser Phase
erbringen Angehorige, meist in Zusammenarbeit mit formellen Helfer:innen,
in eingespielten Ablaufen die hiusliche Versorgung. Die Demenz ist zu diesem
Zeitpunkt meist bereits weiter fortgeschritten und die erkrankte Person ist oft
nicht mehr mobil oder bereits bettldgerig und kaum in der Lage, die Versorgung
noch aktiv mitzugestalten oder komplexere Bediirfnisse zu verbalisieren. Wah-
rend in anderen theoretischen Konzepten zu Versorgungsverldufen bei Demenz
eine Heimeinweisung als quasi unumginglich und als eigene Phase antizipiert
wird - Keady et al. charakterisieren diese Phase als ,,turning it over® (ebd., 1996,
S. 109) - rekonstruiert die Phase in Routinen handeln ein positives Szenario gelin-
gender hiuslicher Versorgung. In der hier berichteten Untersuchung zeigte sich,
dass, wurden die stiirmischen Zeiten erfolgreich durchschifft, die darauffolgende
Zeit von den Angehdrigen oftmals als erstaunlich stabil und in gewisser Hinsicht
als friedlich empfunden wird: die hauslichen Versorgungsstrukturen sind etab-
liert und meist liegt eine hohe Pflegestufe vor. Im Hinblick auf die Demenz sind
keine dramatischen und vor allem keine unvorhersehbaren Entwicklungen mehr
zu erwarten. Komplikationen wie beispielsweise Schluckstérungen oder aus der
Bettldgerigkeit resultierende Pflegeprobleme wie Dekubiti oder Kontrakturen
sind vorhersehbar und bis zu einem gewissen Grad vermeidbar. Vor allem wis-
sen formelle Helfer:innen mit diesen Problemstellungen umzugehen und stehen
beratend zur Seite. Dies ist in frithen Phasen der Erkrankung mit ihren beson-
deren Herausforderungen haufig nicht der Fall und wird von den versorgenden
Angehoérigen dann als grofie Belastung empfunden. Dieses Phanomen zuneh-
mender Stabilisierung der Versorgungssituation mit zunehmender Schwere der
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Demenz wird in Studien immer wieder festgestellt (vgl. exempl. Gaugler et al.,
2000). Als Griinde werden unter anderem eine besser gelingende Adaption der
Angehoérigen an den Umgang mit der Demenz und eine umfangreichere formelle
Unterstiitzung als in den frithen Phasen der Versorgung vermutet. Vor allem aber
scheint die Versorgungssituation mit Schwinden der von den meisten Angehori-
gen als sehr belastend empfundenen sogenannten herausfordernden Verhaltens-
weisen bei Demenz subjektiv leichter zu bewiltigen zu sein.

Wihrend die drei ersten Phasen Beobachten, Kompensieren und Irritation nur
einmal durchlaufen werden, kénnen die vierte und fiinfte Phase, Adaptieren und
Adjustieren, als zyklisches Geschehen im Zeitverlauf und mit Fortschreiten der
Demenz angesichts sich @ndernder Bedarfslagen mehrmals durchlaufen wer-
den. Prinzipiell kann auch die sechste Phase, die durch etablierte Versorgungs-
routinen gekennzeichnet ist, erneut in die Phasen vier und fiinf {ibergehen. Die
sechste Phase kennzeichnet also nur schematisch ein Ende der Phasen. Krisen,
die Routinen auf den Priifstand stellen, kdnnen zu jeder Zeit eintreten und das
gesamte Arrangement infrage stellen — immer mit offenem Ende.

4.2 Koharenz und Stabilitat als thematische Konzepte in
Versorgungsverlaufen

Wihrend jede der sechs Phasen des Modells durch jeweils eigene Herausforde-
rungen gekennzeichnet ist, ziehen sich zwei Themen durch den gesamten Ver-
sorgungsverlauf und determinieren das Versorgungshandeln in allen Phasen:
(1) Kohdrenz finden und (2) Stabilitit herstellen und aufrechterhalten. Dabei
unterscheiden sich die beiden Themen in Qualitat und Bedeutung.

Kohirenz zu finden, duflert sich als ein Grundbediirfnis der Angehoérigen,
die Situation und insbesondere die Demenz in ihren Zusammenhéngen zu er-
fassen, das heif3t sie als versteh- und damit handhabbar sowie im Hinblick auf
den zu erwartenden Verlauf einigermaflen vorhersehbar empfinden zu kénnen.
Dabei richten sich die Bewiltigungsanstrengungen der Angehdrigen auf die Mo-
dellierung einer subjektiv sinnvollen Erwartung zur Krankheit an sich sowie zu
ihrem Verlauf und den damit einhergehenden Versorgungsherausforderungen.
Angestrebt wird ein Gefiihl der stimmigen Verbundenheit zwischen dem eigenen
Handeln und Wirken mit dem beobachteten und erlebten Verlauf der Demenz.

5  Der Begriff der Kohérenz wird hier analog zu den Arbeiten Aaron Antonovskys verstanden,
der den Begriff wesentlich geprigt und mit dem ,,Sense of Coherence® konzeptualisiert hat.
Das Kohirenzgefiihl ist nach Antonovsky eine globale Orientierung, in der sich ausdriickt,
in welchem Ausmaf eine Person ein Gefiihl des Vertrauens hat, dass das Leben und seine
Herausforderungen vorhersehbar und erklarbar, dass sie mit den zur Verfiigung stehenden
Ressourcen handhabbar sind und dass sich ein Engagement zur Bewiltigung dieser Her-
ausforderungen lohnt (ebd., 1997).
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Stabilitit herzustellen und aufrechtzuerhalten hingegen reprisentiert ein Re-
levanzkriterium und ist Ziel des Versorgungshandelns iiber die gesamte Ver-
laufskurve hinweg. Dabei bezieht sich das Bemiithen um Stabilitdt primér auf
das Versorgungsarrangement und nicht so sehr auf den Krankheitsverlauf der
Demenz. Sowohl die konkreten Ziele, die sich im Hinblick auf eine als stabil
empfundene Versorgungsituation ergeben, als auch die Strategien zu deren Er-
reichung und Umsetzung sind dabei abhédngig von der individuellen Fallstruk-
tur und in hohem Mafle subjektiv. Angesichts der Eigendynamik des Verlaufs
demenzieller Erkrankungen und den sich dadurch stetig dandernden Bedarfs-
lagen und Herausforderungen sind beide Themen im Versorgungsverlauf kon-
tinuierlich relevant.

5. Resilimee

Die in diesem Beitrag dargestellten Erkenntnisse leisten einen Beitrag zum
besseren Verstindnis der Verlaufsdynamiken in hduslichen Versorgungsarran-
gements; es konnte die grundsitzliche Strukturlogik informellen Versorgungs-
handelns herausgearbeitet und als Phasenmodell konzeptualisiert werden. Die
eingenommene Perspektive auf hausliche Versorgungsarrangements betont die
Notwendigkeit, zum einen die Dynamik des Geschehens und zum zweiten die
Rolle und Bedeutung versorgender Angehoriger von Menschen mit Demenz mit
in den Blick zu nehmen, wenn es darum geht, die Hiuslichkeit als wichtigstes
Versorgungssetting fiir Menschen mit Demenz weiter zu starken. Das fallrekons-
truktive Vorgehen konnte eindriicklich zeigen, wie stark das Gelingen héuslicher
Versorgungsarrangements davon abhingig ist, dass Angehorige ein gewisses Maf3
an Kohirenz im Sinne eines andauernden und gleichzeitig dynamischen Gefiihls
der Zuversicht (Antonovsky, 1997) entwickeln, das heif3t dass sich die Situation
kohirent zu den eigenen Erwartungen entwickelt und individuell handhabbar
erscheint. In diesem Zusammenhang zeigte sich, dass auch das Herstellen und
Aufrechterhalten von Stabilitit innerhalb des hiuslichen Versorgungsarrange-
ments als kontinuierlicher und dabei dynamischer Prozess zu verstehen ist, der
maf3geblich durch die versorgenden Angehérigen in Gang gesetzt und verfolgt
wird. Dieser Prozess setzt meist ganz dezent zu Beginn des Trajekts ein und stellt
im Verlauf der Versorgung ein immer expliziteres Ziel des Versorgungshandelns
dar. Dabei wird deutlich, dass nicht von dem objektiven Ziel einer stabilen Ver-
sorgung ausgegangen werden kann, sondern dass es vielmehr in jedem Versor-
gungsarrangement einen angestrebten Grad an Stabilitit zu geben scheint, der
mit subjektiven Erwartungen verkniipft und von den individuellen Bediirfnissen
und Bedarfslagen abhingig ist. Wihrend in einigen Versorgungsarrangements
das Versorgungshandeln auf ein nachhaltig stabiles hédusliches Versorgungsar-
rangement moglichst bis zum letzten Tag ausgerichtet ist, wird in anderen Féllen
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lediglich eine temporire Stabilitit, zum Beispiel bis zum wohlgeordneten Uber-
gang in eine stationdre Versorgung, angestrebt.

Es sei an dieser Stelle auf zwei zentrale Limitation der Untersuchung und des
entwickelten theoretischen Modells verwiesen: unbeleuchtet bleibt informelles
Versorgungshandeln bei zu Hause sterbenden Menschen mit Demenz. Zur Ver-
vollstindigung des in dieser Untersuchung entwickelten Modells sollte das in-
formelle Versorgungshandeln von Angehdrigen, die diesen letzten Versorgungs-
abschnitt zu Hause bewaltigen, noch einmal explizit in den Blick genommen
werden. Des Weiteren gilte es zu priifen, ob das Phasenmodell bei allen rele-
vanten Demenztypen gelten kann oder ob nicht zumindest die Versorgungshe-
rausforderungen in den einzelnen Phasen fiir bestimmte Krankheitstypen und
-verldufe angepasst oder erganzt werden miissten. Dies gélte zum Beispiel insbe-
sondere fiir die verschiedenen Auspriagungen der frontotemporalen Demenz, bei
der nicht der Gedachtnisverlust, sondern vor allem die Veranderung der Person-
lichkeit und des zwischenmenschlichen Verhaltens im Vordergrund stehen (vgl.
Uflacker et al., 2016).

Sowohl fiir die weitere Untersuchung und Konzeptualisierung informellen
Versorgungshandelns als auch fiir Interventionen, die an den Bewiltigungskom-
petenzen Angehoriger ansetzen und auf die Forderung der Tragfihigkeit haus-
licher Versorgungsarrangements abzielen, liefert das Kohédrenzkonzept relevante
Ansatzpunkte (vgl. exempl. Stensletten et al., 2016) und auch die weitere Aus-
einandersetzung mit dem Konzept Stabilitdt scheint in diesem Zusammenhang
lohnenswert (vgl. Kohler et al. in diesem Band). Im Hinblick auf die Entwick-
lung von Interventionen kann das entwickelte Phasenmodell informellen Versor-
gungshandelns als theoretischer Bezugsrahmen fiir die Férderung und Stirkung
der Tragfihigkeit von héuslichen Versorgungsarrangements herangezogen wer-
den. So bieten die thematischen Konzepte Kohdrenz und Stabilitit Ansatzpunkte
fiir die Operationalisierung von geeigneten Ergebnisparametern (,Outcomes®).
Insbesondere aus den drei Dimensionen des Kohdrenzkonzepts Verstehbarkeit,
Handhabbarkeit und Bedeutsamkeit/Sinnhaftigkeit lielen sich sinnvolle Ergeb-
nisparameter formulieren. Das Konzept der Stabilitdt als ein kontinuierlicher
und dynamischer Prozess im Versorgungsverlauf macht dariiber hinaus die Not-
wendigkeit deutlich, die angestrebten Ziele phasensensibel und unter Beriick-
sichtigung des informellen Versorgungskonzepts der involvierten Angehdrigen
zu definieren und zu erfassen. Dies kann zum Beispiel bedeuten, dass eine Heim-
einweisung der Person mit Demenz als Option friithzeitig antizipiert wird, um
ggf. passgenau vorbereitet und gestaltet werden zu kénnen.

Die zukiinftige Ausgestaltung von gesundheitlichen und pflegerischen Ver-
sorgungsstrukturen — insbesondere betrifft dies die Pflegeversicherung - sollte
sensibel fiir die spezifischen Verlaufsdynamiken in hiuslichen Versorgungsarran-
gements sowie fiir die sich daraus ergebenden Bedarfslagen umgesetzt werden.
Auch dafiir bietet das entwickelte Phasenmodell eine Orientierungshilfe. Es ist
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zu beriicksichtigen, dass sich der Unterstiitzungsbedarf nicht synchron mit dem
Krankheitsverlauf entwickelt; unter Umstidnden ist die benétigte Unterstiitzung
in Phasen, in denen die Demenz noch nicht so weit fortgeschritten ist, umfang-
reicher, komplexer und komplizierter als in spéten Stadien der Erkrankung. Um
auch eine leistungsrechtliche Abbildung zu erwirken, sind politische Entschei-
dungstrager fiir diese Umstdnde zu sensibilisieren.
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Stabilitat hauslicher Versorgungsarrangements
fur Menschen mit Demenz

Kerstin Kohler, Bernhard Holle

Dieser Beitrag basiert auf Forschungsergebnissen der Projektlinie ,,Stability of
Care Arrangements® (SoCA) am Standort Witten des Deutschen Zentrums fiir
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE).

1. Einleitung

Die meisten Menschen mit Demenz leben zuhause und werden von Ange-
horigen begleitet (BMFSF] & BMG, 2020; Wimo et al.,, 2018). Thr Wunsch
danach, moéglichst lange zuhause zu leben, spiegelt sich in der in vielen Ge-
sellschaften priorisierten Programmatik des ,,Aging in Place® wider (Vasu-
nilashorn et al., 2012). International und in Deutschland ist der Verbleib in
der Hauslichkeit ein zentrales Ziel im Sinne einer nachhaltigen Sicherung
der Sozial- und Gesundheitssysteme (BMFSF] & BMG, 2020; Zigante, 2018).
Auch die Nationale Demenzstrategie erkennt das Interesse vieler Menschen
mit Demenz an einem Leben in der Hauslichkeit an und fordert eine ange-
messene Unterstiitzung von Betroffenen und ihren Angehorigen sowie den
Ausbau professioneller Versorgungsstrukturen, die dazu beitragen, dass Men-
schen mit Demenz zuhause, ,in der Mitte der Gesellschaft®, leben kénnen
(BMFSF] & BMG, 2020, S. 8).

Menschen mit Demenz sind in ihrem Alltag oft auf Unterstiitzung ange-
wiesen, und Angehdrige sind Schliisselfiguren in der hiuslichen Versorgung
(Bartlett & Brannelly, 2019). Sie selbst leisten den grof3ten Teil der praktischen
Versorgung, fungieren als Gatekeeper zum professionellen Versorgungssys-
tem und sind Manager*innen komplexer Versorgungsarrangements unter
Beteiligung zahlreicher Akteure/Akteurinnen aus der Familie, dem privaten
sozialen Umfeld und professionellen Dienstleistern (Huang et al., 2015). Da
sich der Unterstiitzungsbedarf der Person mit Demenz und ihrer Angeho-
rigen immer wieder dndert (Holt Clemmensen et al., 2021; von Kutzleben
etal, 2012), sind Angehorige gefordert, die Versorgung wiederholt anzupas-
sen, damit das hausliche Versorgungsarrangement langfristig tragfahig bleibt
(Esandi et al., 2018).
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Einschligige Studien beschreiben typische Verlaufskurven der Versorgung
bei Demenz und charakterisieren einzelne Phasen mit verschiedenen Anforde-
rungen an Angehorige (Clemmensen et al., 2019; Esandi et al., 2018; Kokorelias
etal., 2022). Von Kutzleben (2018) identifizierte in ihrem Phasenmodell das Her-
stellen von Stabilitét als ein zentrales Motiv, an dem Angehorige ihr Versorgungs-
handeln ausrichten (vgl. dazu auch das Kapitel von Kutzleben in diesem Band).
Dieser Befund war impulsgebend fiir die Konzeption der Projektlinie ,,Stability
of Care Arrangements“ (SoCA) am DZNE Standort Witten. Die Projektlinie be-
forscht in aufeinander abgestimmten Studien das Phdnomen der Stabilitit von
der Theoriebildung iiber die empirische Forschung bis hin zum Fernziel der Ent-
wicklung von Versorgungsstrukturen und -interventionen, die Betroffene dabei
unterstiitzen, stabile Versorgungsarrangements in der Hauslichkeit langfristig
aufrechtzuerhalten.

Der Begrift der Stabilitit wird sowohl in der politischen als auch in der wis-
senschaftlichen Literatur als Schlagwort genutzt, jedoch meist ohne eine Defini-
tion dessen, was genau mit Stabilitit gemeint ist. Haufig wird der Umzug der Per-
son mit Demenz in ein Pflegeheim als Ausdruck oder Folge mangelnder Stabilitat
der Versorgungssituation in der Héuslichkeit verstanden. Zahlreiche quantitative
Studien identifizieren Risikofaktoren und Griinde fiir einen Abbruch hauslicher
Versorgung (Cepoiu-Martin et al., 2016; Toot et al., 2017). Sie erklaren jedoch
nicht die Prozesse, die schlussendlich eine Heimeinweisung herbeigefiihrt haben.
Qualitative Studien leisten eine solche Anndherung an das prozesshafte Gesche-
hen in der Hiuslichkeit; ein expliziter Bezug zum Phdanomen der Stabilitit findet
sich dort jedoch nicht (Caldwell et al., 2014; Couture et al., 2019; Ducharme et al.,
2012; Lord et al., 2016).

Bei der Sichtung verfiigbarer Literatur wurde deutlich, dass trotz einer Fiil-
le an Evidenz zur héuslichen Versorgung durch Angehorige kein elaboriertes
Verstdndnis des Phdanomens Stabilitét existierte und seiner Komplexitét in For-
schung, Politik und Praxis nicht ausreichend Rechnung getragen wurde.

2. Ergebnisse theoretischer und empirischer Studien der
Projektlinie ,Stability of Care Arrangements“

Um zunichst einen Bezugsrahmen zu schaffen und eine definitorische Annéhe-
rung an das Phanomen der Stabilitit zu leisten, wurde eine Arbeitsdefinition ent-
wickelt (von Kutzleben et al., 2017). Diese konzeptualisiert die Herstellung von
Stabilitat als einen dynamischen Prozess, der iiber den Verlauf der Versorgung
hinweg von den Akteuren/Akteurinnen bewusst gestaltet wird und der zum ge-
wiinschten Ergebnis fithrt, wenn die Bediirfnisse der Person mit Demenz und des
versorgenden Angehorigen adressiert werden.
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Arbeitsdefinition von Stabilitat

Stabilitat von hauslichen Versorgungsarrangements fiir Menschen mit Demenz bedeutet,
dass es durch das (Selbst-)Versorgungshandeln der beteiligten Akteure gelingt, die Ver-
sorgung immer wieder so den Bedarfslagen anzupassen, dass die Bedurfhisse der Person
mit Demenz und ihrer Hauptversorgungsperson(en) adressiert werden und die Versorgung
zu Hause erfolgen kann.

Die Herstellung und Aufrechterhaltung von Stabilitat ist also ein dynamischer Prozess, in
dem Krisen bewaltigt und erfolgreiche Versorgungsroutinen etabliert werden. Dabei bewegt

sich das Versorgungsarrangement auf einem Kontinuum zwischen Stabilitét und Instabilitat.

Eine Aufldsung des h&uslichen Versorgungsarrangements und der Ubergang in eine institu-
tionalisierte Wohnform kénnen aus einer grundsatzlich stabilen Versorgungssituation heraus
erfolgen oder Resultat einer nicht zu bewaltigenden Krise sein (von Kutzleben et al., 2017).

Im Anschluss erschien es zielfithrend, das in der Arbeitsdefinition angelegte Ver-
standnis des Phdnomens Stabilitdt in einem Theoriebildungsprozess zu vertiefen und
bestehendes Wissen in einer Meta-Study (Paterson et al., 2001) zu analysieren. Das
methodische Vorgehen der Meta-Study ist in einem Studienprotokoll dokumentiert
(Dreyer et al.,, 2018); ein englischsprachiger Ergebnisartikel ist verfiigbar (Kohler
et al., 2021). Zentrales Ergebnis der Meta-Study war eine Theorie mittlerer Reich-
weite (SoOCA-Dem-Theorie), die in einem grafischen Modell visualisiert ist (Abb. 1).

Abbildung 1: Grafisches Modell (in deutschsprachiger Ubersetzung) zur
SoCA-Dem-Theorie (Kohler et al., 2021)

Gesundheits- Kultur und
system Gesellschaft
Rolle der g
versorgenden gya_dlsche
Angehdrigen SHR

Ressourcen

60



2.1 Stabilitat — ein komplexes Phdnomen

Die Stabilitat hduslicher Versorgungsarrangements ist ein komplexes Phanomen,
das zahlreiche Komponenten und Konzepte umfasst, die wiederum interagieren.
Die Relevanz und die Beschaffenheit der Stabilitdt konstituierenden Konzepte
verandern sich im Zeitverlauf; Veranderungen eines Konzepts nehmen unmittel-
bar Einfluss auf die anderen Konzepte. Stabilitat ist demnach kein fixer Zustand,
sondern ein dynamisches Geschehen: stabile und instabile Phasen wechseln ei-
nander ab. Ausgehend von diesem Befund, dass Stabilitit ein ebenso komplexes
wie fluides Phdnomen ist, ergeben sich Herausforderungen, sowohl fiir die em-
pirische Forschung als auch fiir die Versorgungspraxis. Die Anzahl méglicher
Wirkzusammenhiange zwischen den einzelnen Konzepten der Theorie ist grof3,
deren Interpretation herausfordernd (Mayntz, 2009).

2.2 Komponente 1: Veranderung und Ausbalancieren im Zeitverlauf

Die erste Komponente der SoCA-Dem-Theorie beschreibt einen Zyklus von
JVeranderung“ und ,Ausbalancieren® im ,Zeitverlauf. Die Demenz als eine
fortschreitende neurodegenerative Erkrankung ist ein wesentlicher Treiber fiir
Verdnderungen. Zahlreiche weitere Felder von Verdnderungen (Tab. 1) nehmen
ebenso Einfluss auf den Versorgungsverlauf. Kommt es zu Veranderungen, be-
urteilt der Angehéorige deren mogliche Konsequenzen fiir die Stabilitat des Arran-
gements. Jede Veranderung 16st einen Handlungsprozess aus; es wird angestrebt,
die Verdnderung auszubalancieren, um die Situation zu stabilisieren. Wenn zwi-
schen den veranderten Bediirfnissen und dem Vermogen des Angehorigen, an-
gemessen zu reagieren, ein Ungleichgewicht entsteht, fithrt dies zu einer Krise,
die die Stabilitat des Versorgungsarrangements gefihrdet (MacNeil Vroomen et
al., 2013). Verdnderungen konnen sich langsam entwickeln oder plotzlich auf-
treten. Grundsatzlich gilt, dass vorhersehbare Veranderungen in der Regel aus-
balanciert werden kénnen, wahrend plotzliche Verdnderungen die Stabilitit des
héuslichen Arrangements gefihrden. In den fir die Meta-Study (Kohler et al.,
2021) ausgewerteten Studien wurde unterschieden zwischen Angehorigen, die
proaktiv planen und handeln, und Angehorigen, die Entscheidungen hinausz6-
gern (Davis et al., 2014). Eine proaktive Handlungsstrategie ist férderlich fiir die
Stabilitdt von Versorgungsarrangements. Empirische Studien in der Projektlinie
SoCA bestitigen die hohe Relevanz von Veranderungen im Zeitverlauf fiir den
Erhalt der Stabilitit eines Versorgungsarrangements: so war der Faktor Zeit ein
differenzierendes Strukturmerkmal bei der Bildung einer Typologie von Versor-
gungsarrangements (Dreyer et al., 2022a) (vgl. dazu das Kapitel von Dreyer in
diesem Band).
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Tabelle 1: Felder von Veranderungen

Veranderungen in Bezug auf ... Felder von Veranderung

die Person mit Demenz Kognition, physische Gesundheit, psychische Gesundheit, Verhal-
ten, Bewaltigen der Aktivitdten des téglichen Lebens, Altern

den Angehdrigen physische Gesundheit, psychische Gesundheit, Altern, Berufs-
tatigkeit

Bediirfnisse Bedurfnisse der Person mit Demenz, Bedlirfnisse des Angehdrigen

die Rolle des versorgenden Selbstverstandnis der Rolle, Rollenverstandnis weiterer Personen,

Angehorigen weitere soziale Rollen

die dyadische Beziehung Rollen in der Dyade, Beziehungsqualitat, Reziprozitat

Ressourcen Wissen, praktische Fertigkeiten, mentale Ressourcen, finanzielle

Ressourcen, informelle soziale Netzwerke, Unterstiitzung durch
das professionelle Versorgungssystem

Kultur und Gesellschaft Politische Demenzstrategie, gesellschaftlicher Diskurs, demografi-
scher Wandel, Sozialraum

Gesundheitssystem Sozialgesetzgebung, Verfligbarkeit und Finanzierung von Gesund-
heits- und Sozialleistungen

2.3 Komponente 2: Die konstituierenden Konzepte

Die zweite Komponente der SoOCA-Dem-Theorie umfasst die zentralen, Stabilitat
konstituierenden Konzepte ,,Bediirfnisse®, ,dyadische Beziehung®, ,,Rolle des ver-
sorgenden Angehorigen® und ,,Ressourcen’

Bediirfnisse

Wenn die Bediirfnisse des Menschen mit Demenz und des Angehoérigen in aus-
reichendem Mafle erfiillt sind, entsteht ein stabiles Versorgungsarrangement.
Bleiben Bediirfnisse lange oder dauerhaft unerfiillt, gefihrdet dies die Stabilitit.
Bediirfnisse und Konsequenzen nicht erfillter Bediirfnisse sowohl von Menschen
mit Demenz (Curnow et al., 2021; von Kutzleben et al., 2012) als auch von Ange-
horigen (Atoyebi et al., 2022) sind umfinglich beforscht. Zahlreiche Studien ver-
weisen darauf, dass es in vielen Féllen nicht gelingt, den hohen Hilfebedarf in Ver-
sorgungsarrangements bei Demenz zu decken (Mansfield et al., 2022; Mansfield
et al,, 2023). Mit fortschreitender Demenz wird der Angehéorige zunehmend dafiir
verantwortlich, die Bediirfnisse der Person mit Demenz zu antizipieren. Den Be-
diirfnissen der Person mit Demenz nachzukommen und dabei die eigenen Be-
diirfnisse nicht aus den Augen zu verlieren, ist herausfordernd, zumal die eigenen
Bediirfnisse und die Bediirfnisse der Person mit Demenz nicht selten in Konkur-
renz stehen. Dies wiederum erfordert Prozesse des Ausbalancierens (Gottschalk et
al,, 2021; Quinn et al., 2015). Gelingt es nicht mehr, eine Balance herzustellen, ist
die Konsequenz nicht selten ein Abbruch der héauslichen Versorgung.
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Dyadische Beziehung

Die meisten Angehorigen empfinden ihre Sorgearbeit fiir eine Person mit De-
menz als natiirliche Fortsetzung ihrer oft seit Jahrzehnten andauernden Bezie-
hung zur Person mit Demenz. Die Beziehungsstruktur, die Wohnsituation sowie
die Qualitdt der dyadischen Beziehung beeinflussen die Stabilitét eines Versor-
gungsarrangements. In den Studien der Projektlinie SOCA (Dreyer et al., 2022a;
Kohler et al., 2022; Kohler et al., 2021) zeigte sich, dass Partner*innen und versor-
gende Kinder ihre dyadische Beziehung und deren Verdnderung im Verlauf der
Demenz unterschiedlich erleben und anders handeln, um stabile Versorgungs-
arrangements herzustellen. Partner*innen leben tiberwiegend mit der Person
mit Demenz in einem Haushalt. Dies ermoglicht einerseits die oft permanent
notwendige Beaufsichtigung des Menschen mit Demenz, andererseits sind Part-
ner*innen dadurch oft sehr hoch belastet. Auch emotional ist Demenz in Paar-
beziehungen besonders herausfordernd. Partner*innen verlieren die reziproke
Beziehung zu ihrem Lebenspartner; Trauer iiber diesen Verlust und das Gefiihl
von Einsamkeit sind verbreitet. Die notwendige Neuaushandlung von Rollen in
Paarbeziehungen kann Folgen fiir die Beziehungsqualitdt haben. Eine gelingende,
einvernehmliche Neuaushandlung von Rollen tragt zum Erhalt von Beziehungs-
qualitit bei. Konflikte bei der Neuaushandlung von Rollen kénnen die Stabilitat
eines Arrangements gefdhrden. Versorgende Kinder leben in der Regel nicht mit
der Person mit Demenz unter einem Dach. Zwar ist auch in Eltern-Kind-Bezie-
hungen eine Neuaushandlung von Rollen zentral; aber Fragen etwa nach der Ver-
einbarkeit von Berufstatigkeit und Pflege (vgl. das Kapitel von Franken/Scheuer-
mann in diesem Band) oder das Managen von Versorgung aus der Entfernung
(vgl. das Kapitel von Eggert/Teubner in diesem Band) stellen an versorgende Kin-
der andere Herausforderungen als an Partner*innen. Lange konzentrierte sich
die Forschung zu dyadischen Beziehungen im Kontext Demenz stark auf Paare.
Es entstehen jedoch zunehmend Studien, die Beziehungen zwischen Eltern und
Kindern in den Blick nehmen (Luichies et al., 2021; Tatangelo et al., 2018), sowie
Studien, die ausloten, wie Beziehungen in familidaren Netzwerken (Esandi et al.,
2021; Neubert et al., 2022) Einfluss auf das Herstellen stabiler Versorgungsarran-
gements nehmen (vgl. die Kapitel von Neubert und Frewer-Graumann/Bieler in
diesem Band).

Rolle des versorgenden Angehdrigen

Der Ubergang in die Rolle eines versorgenden Angehérigen geschieht oft un-
bewusst. Erst im Verlauf der Demenz begreifen sich Angehorige als Versorgen-
de und reflektieren diese Rolle bewusster. Wahrend Partner*innen sich oft ganz
auf ihre Rolle als versorgende Angehdrige fokussieren, sind es versorgende Kin-
der, die diese Rolle mit anderen sozialen Rollen, etwa ihrer Berufstitigkeit oder
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Erziehungsaufgaben, in Einklang bringen miissen (Kokorelias et al., 2021). Das
Erleben der Rolle ist eng verbunden mit dem Erleben der dyadischen Beziehung
zur Person mit Demenz und ebenso verzahnt mit kulturellen und gesellschaft-
lichen Erwartungen in Bezug auf die Ubernahme von Sorgetitigkeit in Familien.
Viele Angehorige verstehen die Versorgung als eine selbstverstandliche Aufgabe,
die sie mit hoher intrinsischer Motivation angehen; diese Angehdorigen erfahren
ihre Aufgabe als sinnstiftend, wachsen daran und sind stolz auf das Geleistete (Yu
etal., 2018). Ebenso kann die Rolle jedoch als eine auferlegte Verpflichtung erlebt
werden, die mit groflen inneren Widerstinden verbunden ist. Bei den meisten
Angehorigen ergibt sich eine Mischung aus positiven und negativen Aspekten,
wobei Kinder ihre Rolle grundsitzlich kritischer zu hinterfragen scheinen als
Partner*innen. In den Studien der Projektlinie SoCA (Kohler et al., 2022; Kohler
et al,, 2021) wurde das Spannungsfeld zwischen Freiwilligkeit und Verpflichtung
als zentrales Merkmal identifiziert, das groflen Einfluss auf Fortsetzung oder
Abbruch der hduslichen Versorgung hat. Je hoher der Anteil des Gefiihls von
Verpflichtung, umso belastender empfinden Angehérige ihre Rolle, umso klarer
setzen sie Grenzen der Versorgungsbereitschaft, und umso grofier ist die Wahr-
scheinlichkeit eines Abbruchs der hduslichen Versorgung. Gleichermafien kon-
nen das Ziehen von Grenzen und die damit verbundene hohere Bereitschaft, pro-
fessionelle Hilfe einzubinden, protektiv gegen eine Uberlastung des Angehéorigen
und somit stabilisierend wirken.

Ressourcen

Ressourcen ganz unterschiedlicher Art kénnen versorgende Angehorige darin
unterstiitzen, die sich dndernde Versorgungssituation immer wieder bedarfs-
gerecht auszurichten. In der Meta-Study (Kéhler et al., 2021) wurden zunichst
mentale und praktische Ressourcen des Angehorigen selbst identifiziert: etwa
Belastbarkeit, Resilienz und Selbstwirksamkeit. Vor allem Wissen {iber Demenz
und Kompetenzen in Bezug auf Versorgung bei Demenz sind wesentlich fiir den
Aufbau stabiler Versorgungsarrangements (Atoyebi et al., 2022). In Bezug auf fi-
nanzielle Ressourcen erwies es sich sowohl als giinstig, wenn Dienstleistungen
durch das System finanziert werden, als auch, wenn private Mittel zur Verfiigung
stehen, um Leistungen ,,out of pocket® zu zahlen. Einen sehr hohen Stellenwert
haben Ressourcen aus dem informellen Netzwerk. Informelle Helfer*innen,
die die Hauptversorgungsperson emotional und praktisch unterstiitzen, tragen
enorm zur Stabilisierung des Versorgungsarrangements bei. Dabei geht es we-
niger um die Quantitat der verfiigbaren Unterstiitzung, als um die Qualitét der
Beziehungen. Gibt es konflikthafte Familiendynamiken, belastet dies den Ange-
horigen oft stark; gleichermaflen konnen sich positive Familiendynamiken ent-
wickeln, die ein enormes Potenzial an Entlastung bieten und eine langfristige
Fortsetzung der Versorgung fordern (Esandi et al., 2021; Neubert et al., 2022)
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(vgl. dazu auch das Kapitel von Neubert in diesem Band). Zahlreiche Studien
und Uberblicksarbeiten benennen einen hohen Bedarf an formeller Unterstiit-
zung fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen und problematisieren
gleichermaflen eine (zu) geringe Inanspruchnahme (Atoyebi et al., 2022; Mans-
field et al., 2023; Zwingmann et al., 2019). Die Studie von Kéhler et al. (2022) ver-
weist darauf, dass eine Person als zentraler Zugang zum formellen Hilfesystem
ein Schliisselfaktor fiir eine Stabilisierung der héuslichen Versorgungssituation
zu sein scheint. Positive Effekte von Case- und Care-Management sind belegt
(Reilly et al., 2015; Tam-Tham et al., 2013), dennoch haben in Deutschland bis-
lang nur wenige Arrangements Zugang zu dieser Form von Unterstiitzung. Es
besteht eine Liicke zwischen grundsitzlich zur Verfiigung stehenden Ressourcen
und deren Nutzung, die iiberwunden werden muss, um stabile, hausliche Ver-
sorgungsarrangements zu fordern.

2.4 Komponente 3: Kontextbedingungen

Familien, in denen eine Person mit Demenz in der Hauslichkeit versorgt wird,
gestalten die Versorgung eingebettet in einen kulturellen und gesellschaftlichen
Kontext sowie in Bezug zum jeweiligen Gesundheitssystem. Diese Kontextbedin-
gungen sind in der dritten Komponente der SoCA-Dem-Theorie gefasst.

Kultur und Gesellschaft

Implizit sowie explizit adressierte Normen und Werte, die in einer Kultur oder
Gesellschaft geteilt und gelebt werden, haben Einfluss darauf, durch wen und
wie stabile hiusliche Versorgungsarrangements hergestellt werden. Die zentralen
Themen, die in den Studien der Projektlinie SoCA (Kéhler et al., 2022; Kohler et
al,, 2021) thematisiert wurden, waren Geschlecht und Migration. Sorgearbeit in
Familien wird traditionell meist dem weiblichen Geschlecht zugeschrieben, und
es sind iiberwiegend Frauen, die Sorgearbeit leisten oder Sorgeverantwortung im
Kontext ihres familialen Netzwerks aushandeln. Jedoch: Die zunehmende Er-
werbstatigkeit von Frauen, berufliche Mobilitdt sowie eine mit diesen Entwicklun-
gen verbundene veridnderte Reflexion von Sorgetitigkeit und Geschlecht haben
Auswirkungen auf das verfiigbare (weibliche) Pflegepotenzial. Andere Studien
im Sample unserer Meta-Study (Kohler et al., 2021) beschiftigten sich mit unter-
schiedlichen Handlungsstrategien von Menschen mit Migrationsgeschichte. Ten-
denziell wird in Familien mit Migrationsgeschichte langer zuhause gepflegt als in
Familien ohne Migrationsgeschichte. Welche Mechanismen beispielsweise eines
erschwerten Zugangs zum Gesundheitssystem mit diesem Befund zusammen-
héngen, konnte in unseren Studien nicht weiter beleuchtet werden. International
und auch in Deutschland gibt es jedoch zunehmend Forschungsarbeiten, die das
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Erleben und Bewiltigen von Demenz in Familien mit Migrationsgeschichte in
den Blick nehmen (Thyrian, 2022) (vgl. dazu auch das Kapitel von Basyigit/Tez-
can in diesem Band).

Gesundheitssystem

Gesundheitssysteme und deren Finanzierungslogik haben grofien Einfluss da-
rauf, wie Angehdrige Versorgungsarrangements gestalten. In den Studien der
Projektlinie SoCA (Kohler et al., 2022; Kohler et al., 2021) zeigte sich, dass der
Zugang zum System durch kompetente Beratung und Begleitung — idealerweise
durch einen konstanten Ansprechpartner — erleichtert wird, dass niedrigschwel-
lige und zugehende Leistungen bevorzugt in Anspruch genommen werden, und
dass die auskommliche Finanzierung durch das Gesundheitssystem die Bereit-
schaft, Leistungen in Anspruch zu nehmen, erhoht. Je niedrigschwelliger und
kostengtinstiger Leistungen sind, umso eher werden sie genutzt und kénnen ihr
Potenzial zur Stabilisierung hauslicher Versorgungsarrangements entfalten.

3. Diskussion der Ergebnisse mit Implikationen fiir Forschung,
Praxis und Politik

Versorgungsforschung zielt stark auf das Generieren von Evidenz, aus der sich
Implikationen fiir die Versorgungspraxis ableiten lassen. Es wird kritisiert, dass
im Forschungsalltag zumeist wenig Raum fiir theoretische Grundlagenarbeit
bleibt (Eppel-Meichlinger et al., 2023). In der Projektlinie SOCA war es — dank
der institutionellen Forderung durch das DZNE - méglich, den Freiraum fiir
eine fundierte Theoriebildung zu schaffen. In einem ressourcenintensiven Pro-
zess wurde mit der Meta-Study (Kohler et al., 2021) ein nuanciertes Verstind-
nis des Phanomens der Stabilitt geschaffen, das in seiner Komplexitit weit tiber
den ersten Ansatz, Stabilitat definitorisch zu fassen (von Kutzleben et al., 2017),
hinausgeht. Aus unserer Sicht ist die Arbeit an und mit der SOCA-Dem-Theorie
ein kontinuierlicher Prozess mit dem Ziel ,,to grow ideas over time“ (Smith &
Liehr, 2018, S. 21). Die SoCA-Dem-Theorie liefert Orientierung fiir die Ausrich-
tung nachfolgender Forschung sowie Impulse fiir einen Briickenschlag zwischen
Theorie und Praxis. Aus unserer Sicht ergeben sich daraus zahlreiche fruchtbare
Arbeitsfelder, darunter: 1.) eine weitere inhaltliche Vertiefung der Theorie, 2.) die
Operationalisierung des Phanomens Stabilitit und 3.) das Nutzbarmachen unse-
res theoretischen Wissens fiir die Versorgungspraxis.

1. In der Meta-Study (Kohler et al., 2021) wurde deutlich, dass die Relevanz und

Beschaffenheit der Konzepte der SoOCA-Dem-Theorie sich im Zeitverlauf maf3-
geblich andern. Noch fehlt jedoch ein konsistentes Bild dazu, in welcher Phase
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der Versorgung bei Demenz welche Aspekte und Herausforderungen besonders
zentral sind und wie phasenspezifisch Beratungs- oder Interventionsangebote
ausgerichtet werden konnen. Wertvoll wéren Studien mit longitudinalen De-
signs, die es ermdglichen, Familien iiber lingere Zeitraume zu begleiten, um
das Wissen zum Phdnomen der Stabilitdt enger an bestehende Evidenz zu Tra-
jekt- und Phasenmodellen (Clemmensen et al., 2019; Kokorelias et al., 2022; von
Kutzleben, 2018) anzuschliefSen. Aktuell bildet die SoOCA-Dem-Theorie vor allem
die Perspektive der versorgenden Angehorigen ab. Es ist jedoch unstrittig, dass
Menschen mit Demenz sowie alle weiteren informellen und formellen Akteure/
Akteurinnen Versorgungsarrangements in der Hauslichkeit ebenso maf3geblich
mitgestalten. Daher sollten zukiinftige Studien die Perspektive von Menschen mit
Demenz selbst sowie die Perspektiven weiterer informeller und formeller Ak-
teure/ Akteurinnen einfangen. Aus einer multiperspektivischen Betrachtung von
Stabilitat und den damit assoziierten Konzepten konnen sich fruchtbare Schluss-
folgerungen fiir das Gelingen oder Scheitern hauslicher Versorgung bei Demenz
ergeben. Studien, die partizipative Forschungsansitze nutzen, wéren in diesem
Kontext besonders wertvoll (Bethell et al., 2018; Gove et al., 2018).

2. Das Streben nach einer stabilen Versorgungssituation ist ein zentrales Leit-
motiv von Angehorigen (von Kutzleben, 2018) und ein zentrales sozial- und
gesundheitspolitisches Ziel (SGB XI Art. 3, BMFSF] & BMG, 2020). Stabilitat
kann somit als ,,meaningful Outome® (@ksnebjerg et al., 2018) verstanden wer-
den, das zukiinftig in Interventionsstudien oder auch im Kontext von Beratung
oder Case- und Care-Management Anwendung finden konnte. Bei der Ope-
rationalisierung des komplexen Phdnomens der Stabilitit wird die Multikau-
salitit der denkbaren Wirkzusammenhinge zweifellos eine grofle methodische
Herausforderung darstellen (Mayntz, 2009). Inspiriert von zwei etablierten
Screening-Instrumenten - der ,Perseverance time scale“ (Kraijo et al., 2014)
und der ,,Desire to institutionalize scale® (Morycz, 1985) wurde in der Pro-
jektlinie SOCA ein Screening-Instrument (SoCA-Index) entwickelt, das derzeit
in quantitativen Studien eingesetzt und erprobt wird. Ergidnzend wurde die
SoCA-Dem-Theorie als orientierender Rahmen in einer Teilstudie der DZNE-
Studie ,,Mit Pravention und Behandlung gegen Demenz* (PreBeDem) genutzt.
Ziel der in Kooperation mit der Deutschen Alzheimer Gesellschaft durchge-
fithrten Teilstudie war es, mittels einer standardisierten bundesweiten Befra-
gung von versorgenden Angehdorigen Daten zur spezifischen Versorgungssitu-
ation sowie zur Stabilitdt von Versorgungsarrangements im Kontext Demenz
zu erfassen. Bei der Konstruktion des Fragebogens wurden die einzelnen Kon-
zepte der SoOCA-Dem-Theorie in entsprechenden Items bzw. durch existieren-
de Assessmentinstrumente operationalisiert. Insgesamt erdffnet der rund 900
Versorgungsarrangements umfassende Datensatz zahlreiche Moglichkeiten,
gezielte Schritte in Richtung einer standardisierten Erfassung der Stabilitat
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héuslicher Versorgungsarrangements zu gehen. Fernziel ist es, ein Assessment
von Stabilitdt zur Verfiigung zu haben, das zur Outcome-Messung in empiri-
scher Forschung geeignet ist und ebenso in der Versorgungspraxis Anwendung
finden kann, um instabile Versorgungsarrangements friihzeitig erkennen und
praventiv intervenieren zu konnen.

3. Da Versorgungsforschung letztendlich Vorarbeit fiir die Entwicklung inno-
vativer Versorgungsstrukturen und -interventionen leisten mochte, ist der Brii-
ckenschlag unserer theoretischen Erkenntnisse in die Versorgungspraxis das
zentrale Ziel der Projektlinie SOCA. Optionen dafiir haben Hochgraeber und
Kolleg*innen (2023a) in einer Studie ausgelotet, die analysiert, wie die Konzepte
der SoCA-Dem-Theorie in Leitlinien fiir drztliche Praxen fiir Allgemeinmedizin
sowie fiir Pflegeberatungsstellen adressiert sind. Darin wurden die meisten Sta-
bilitat konstituierenden Konzepte angesprochen, jedoch nicht in ihrem komple-
xen Zusammenspiel erkannt und interpretiert. Zukiinftig konnten Erkenntnisse
aus der Projektlinie SoCA in die Weiter- oder Neuentwicklung von Beratungs-
konzepten einflieflen, die ihr Augenmerk darauf richten, Familien zu befahigen,
eine stabile Versorgungssituation in der Hauslichkeit herzustellen. Besonders
deutlich wurde in unseren bisherigen Studien die enorme Relevanz von Be-
ziehungsstruktur und -qualitat fiir Stabilitat. Dieser Befund war Inspiration fiir
ein Umbrella Review (Hochgraeber et al., 2023b), das aus Uberblicksarbeiten
zentrale Aspekte von Beziehung bei Demenz destilliert. In einem Modellprojekt
von Schirra-Weirich und Kolleg*innen (2017) fanden sich Hinweise darauf, dass
Paare und Eltern-Kind-Dyaden von unterschiedlichen Beratungsleistungen
profitierten: das Case-Management bei Eltern-Kind-Dyaden fokussierte prio-
ritdr auf die Organisation funktionaler Unterstiitzungsleistungen, wahrend bei
Paaren erginzend eine emotional unterstiitzende Beratung angeboten wurde. Es
wire interessant, die Bedeutung der Strukturdimension von Beziehungen weiter
auszuloten, um zukiinftig zielgruppenspezifische Stabilitit fordernde Interven-
tionen anbieten zu konnen. Dartiber hinaus konnte ein Adressieren der Quali-
tatsdimension von Beziehungen hohes Potenzial fiir die Stabilisierung von Ver-
sorgungsarrangements bieten. Es existieren Interventionsstudien, die Aspekte
von Beziehungsarbeit beinhalten; die Interventionen sind jedoch sehr heterogen
und ihre methodische Qualitat wird beméngelt (Gilbert et al., 2023; Hoel et al.,
2022). Methodisch hochwertige Studien, die Beziehungsarbeit als zentrale Inter-
ventionskomponente integrieren und den Effekt der Intervention im Hinblick
auf eine Stabilisierung der Versorgungssituation beobachten, waren wiinschens-
wert. Aktuell wird die SOCA-Dem-Theorie auch als orientierender Rahmen fiir
Prozessevaluationen von Modellprojekten genutzt, die auf eine Stabilisierung
héuslicher Versorgungsarrangements abzielen. Im Projekt UplandCare wird
ein regionales Versorgungsnetzwerk in den hessischen Gemeinden Willingen
und Diemelsee evaluiert. Ziel des vom hessischen Ministerium fiir Soziales und
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Integration sowie den hessischen Pflegekassen geférderten Modellvorhabens ist
es, zuhause lebende Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen bestméoglich
zu unterstiitzen und hausliche Versorgungsarrangements zu stabilisieren (Drey-
er et al., 2022b). In dem durch die Malteser geférderten Modellprojekt ,,Spezia-
lisierte ambulante Begleitung von Menschen mit Demenz und ihren Familien®
(SABD-Fam) wird eine Intervention entwickelt und erprobt, bei der wissen-
schaftlich qualifizierte Fachberater*innen fiir Demenz Familien in der Hauslich-
keit begleiten und mit einem breiten Mafinahmenpaket eine Stabilisierung der
Versorgungssituation in der Héuslichkeit anstreben. In solchen Prozessevalua-
tionen innovativer Modellvorhaben kann deren Potenzial fiir die Stabilisierung
hiuslicher Versorgungsarrangements im Kontext der SoOCA-Dem-Theorie inter-
pretiert werden.

Die in dieser Diskussion angerissenen Aspekte sind nur ein Ausschnitt dessen,
wie die SoCA-Dem-Theorie Impulse fiir zukiinftige Forschung und Praxisent-
wicklung geben kann. Wir freuen uns, dass die Theorie auflerhalb des Kon-
textes der Projektlinie rezipiert wird (Liu et al., 2024; Miron et al., 2023; Mol-
lenhauer & Meier zu Verl, 2023; Suravee et al., 2022). Explizit fordern wir die
wissenschaftliche Community sowie Akteure/Akteurinnen in der Versorgungs-
praxis dazu auf, die SoOCA-Dem-Theorie zu nutzen, sie weiterzudenken und so
dazu beizutragen, ein zunehmend konsistentes Bild des komplexen Phianomens
der Stabilitit zu etablieren, um in Zukunft Familien gezielter darin unterstiitzen
zu konnen, stabile Versorgungsarrangements herzustellen und langfristig auf-
rechtzuerhalten.
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Familie im Fokus

Zur Bedeutung von Netzwerkperspektive und
Familienfunktionalitat

Lydia Neubert

1. Familiennetzwerke von Angehérigen von Menschen
mit Demenz

In der Forschung zeichnet sich ein Perspektivwechsel ab. Der bisherige Fo-
kus auf die Pflegebelastung einer Hauptpflegeperson in der Familie wird von
einer umfassenderen Sichtweise abgelost, die die Versorgungsarrangements
von Menschen mit Demenz als ein komplexes Zusammenspiel aus formellen
und informellen Akteur:innen versteht. Im Zentrum der informellen Akteure/
Akteurinnen steht die Familie der Menschen mit Demenz. Hierbei spiegelt
die zu enge Definition der hauptsichlich versorgenden Angehdrigen als eine
Dyade mit dem Menschen mit Demenz nicht die Funktionsweise von Fami-
liennetzwerken wider [17]. Der Fokus kiinftiger Forschung ist auf weitere
Familienmitglieder und die Dynamiken in den Familien zu erweitern [28].
Denn die Pflege eines Menschen mit Demenz betrifft in vielen Fillen nicht
nur den/die sog. Hauptpflegende/n, sondern auch weitere Familienangehori-
ge [39] und kann sich auf die Familienfunktionalitat auswirken (z.B. indem
das Familienleben dysfunktional wird) [61]. Versorgende Angehorige sind eng
mit ihrer Familie verbunden. Sie kénnen Spannungen und Konflikte sowie Be-
ziehungsabbriiche innerhalb der Familie erleben [26]. Aber die Familie kann
auch eine Ressource zur physischen und mentalen Unterstiitzung und Quel-
le fiir positive Pflegeerfahrungen sein [60]. Ein besseres Verstindnis fiir die
familidren Beziehungen und Funktionsweisen von Familiennetzwerken kann
dazu beitragen, das Wohlbefinden aller Netzwerkmitglieder zu erkldren und
passende Unterstiitzung fiir die Angehoérigen in einem stabilen Versorgungs-
arrangement zu bieten [42].

Der vorliegende Beitrag baut auf eigene Vorarbeiten auf und zielt darauf ab,
den aktuellen Forschungsstand zu Familiennetzwerken von versorgenden Ange-
horigen von Menschen mit Demenz zu beleuchten. Mittels einer Literaturiiber-
sicht wurde folgenden Fragen nachgegangen: Wie stellt sich die Struktur, sprich
Beteiligte und Aufgaben, dieser Familiennetzwerke dar? Welche Bedeutung ha-
ben Familiennetzwerke fiir die versorgenden Angehéorigen? Und welche Rolle
spielt dabei das Konstrukt der Familienfunktionalitat?
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1.1 Struktur der Familiennetzwerke: Versorgende Angehdrige als
Akteure/Akteurinnen und ihre Aufgaben im Netzwerk

Das Familiennetzwerk mobilisiert sich entweder vor, zeitgleich zu oder nach
einer Demenzdiagnose [7]. Die Zusammensetzung und der Wirkungsbereich des
Netzwerks hdngen von den Ressourcen der Angehdrigen von Menschen mit De-
menz und ihren eigenen Erwartungen an ihre Rolle ab [15]. Auch Faktoren wie
das Geschlecht, das Einkommen der Angehorigen und die rdumliche Nahe zum
Menschen mit Demenz beeinflussen die Grofie und den Zweck des Netzwerks. So
differenzierte eine amerikanische Studie grofie Netzwerke mit vielen Helfenden;
grofle Netzwerke, die in erster Linie die versorgenden Angehérigen unterstiitzen;
kleine, dichte Netzwerke, die sowohl die Angehérigen als auch die Menschen mit
Demenz unterstiitzen; und kleine Netzwerke, die weder den Angehorigen noch
den Menschen mit Demenz helfen [19]. Netzwerke sind dynamisch und veran-
dern sich dabei bis zum Lebensende des Menschen mit Demenz, was anschlie-
Bend Bemithungen um einen Neuaufbau des Netzwerks bewirken kann [13].
Eine bisherige, haufige Einteilung der versorgenden An- und Zugehdrigen ist
die Kategorisierung in Hauptpflegeperson (primary caregiver) und weitere Pfle-
gepersonen (secondary caregivers), fiir diejenigen, die weniger in der Pflege des
Menschen mit Demenz involviert sind. Eine amerikanische Studie ergab, dass
51% der Pflegebediirftigen einen allein verantwortlichen Angehdrigen haben,
20 % haben ein gemeinsames Netzwerk (mehr als zwei Angehorige) ohne Haupt-
pflegeperson und 29 % haben ein Netzwerk mit einer klar identifizierten Haupt-
pflegeperson [25]. Bemerkenswert ist, dass fiir pflegebediirftige Menschen mit
Demenz, die ein gemeinsames Netzwerk ohne Hauptpflegeperson haben, weniger
ungedeckter Bedarf besteht als fiir Menschen mit Demenz mit Netzwerken dhnli-
cher Grofie und mit einer klar identifizierten Hauptpflegeperson. Dies deutet da-
rauf hin, dass familidre Netzwerke die hohen Bedarfe von Menschen mit Demenz
auch ohne Hauptpflegeperson erfiillen kdnnen. In einem spanischen Sample sind
sowohl Hauptpflegende als auch weitere Pflegende hauptsichlich Frauen (72 %
bzw. 61 %), mittleren Alters und direkt mit dem Menschen mit Demenz verwandt
(S6hne/Tochter: 64 % bzw. 54 %) [50]. In einer deutschen Stichprobe umfasst das
soziale Netzwerk von etwa der Hilfte der Angehorigen (in den meisten Féllen die
Ehefrauen des erkrankten Menschen in der Rolle als Hauptpflegeperson) drei bis
vier Verwandte, zu denen mindestens einmal monatlicher Kontakt besteht, mit
denen private Dinge besprochen und die im Bedarfsfall um Hilfe gebeten werden
konnen [6]. Trotz des quantitativ betrachteten Unterstiitzungspotenzials brach-
ten die qualitativen Ergebnisse dieser Studie ein Bediirfnis nach mehr Unterstiit-
zung seitens der Familie zum Ausdruck. Eine andere Studie {iber informelle und
formelle Betreuungsstrukturen fiir Menschen mit Demenz in Deutschland ergab,
dass Ehe-/Lebenspartner:innen, erwachsene Kinder bzw. Schwiegerkinder die
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meisten Aufgaben tibernehmen. Entferntere Verwandte sind fiir periphere Auf-
gaben zustandig [29, 30]. Das Durchschnittsalter der versorgenden Angehorigen
liegt hier bei 64 Jahren und die meisten von ihnen lebten mit dem Menschen mit
Demenz zusammen [30].

Die Tatsache, dass die Hauptpflegepersonen fiir Menschen mit Demenz in
der Regel die Ehe-/Lebenspartner:innen oder erwachsenen Kinder sind, spiegelt
sich einer weiteren Kategorisierung wider: die ehepartner- und kinderzentrier-
ten Netzwerke[14]. Andere, jiingste Veroffentlichungen schlief3en weitere perso-
nenbezogene Attribute mit ein, um die verschiedenen méglichen Beziehungen
in informellen Netzwerken zu beriicksichtigen. So unterschieden Wiegelmann
etal. [54] Dyaden von Angehorigen und Menschen mit Demenz nach personen-
bezogenen Faktoren und Beziehungsfaktoren. Sie identifizierten zum Beispiel
eine Pflegedyade als ,,Erwachsenes-Kind-Eltern-Beziehung & jiingere informel-
le Betreuungsperson®, in der die Pflegeperson durchschnittlich 50 Jahre alt und
meist weiblich ist und sich neben einer Vollzeit- oder Teilzeit-Erwerbstatigkeit
um ihre an Demenz erkrankte (Grof3-)Mutter von durchschnittlich 79 Jahren
kiitmmert [54].

Den Blick kiinftiger Forschung iiber Haupt- und Nebenpflegende und Pflege-
dyaden hinaus zu erweitern, ist auch damit zu bekraftigen, dass es innerhalb eines
Netzwerks unklar sein kann, wer welche Rolle ausfiillt. Marcum et al. [34] fan-
den heraus, dass durchaus mehrere Netzwerkmitglieder als Hauptpflegeperson
identifiziert werden. Angesichts der Herausforderungen bei der Identifizierung
einer Hauptpflegeperson konzentrierten sich Spillman et al. [44] auf die zeitliche
Entwicklung, Funktionsweise und Aufgabenteilung innerhalb von Netzwerken
von Menschen mit Demenz. Menschen mit Demenz hatten — im Vergleich zu
Menschen ohne Demenz - groflere Netzwerke und die Netzwerkmitglieder von
Menschen mit Demenz teilten sich haufig die Verantwortung fiir dieselben T4tig-
keitsbereiche. Dies galt insbesondere fiir Tatigkeiten, die langfristig und in der
Nihe der Pflegeperson zu erbringen sind. Menschen mit Demenz verliefSen sich
von Beginn an zudem mehr auf , generalistische Pflegende®, womit versorgende
Angehorige mit mehreren Aufgabenbereichen gemeint sind, wohingegen Men-
schen ohne Demenz im Laufe der Zeit von spezialisierten zu generalistischen
Pflegenden im Netzwerk wechselten [44]. Auch Ali et al. [1] fanden heraus, dass
versorgende Angehorige von Menschen mit Demenz im Vergleich zu Angeho-
rigen von Menschen ohne dieses Erkrankungsbild eher einem Versorgungsar-
rangement angehoren, in dem sie oft und regelméflig samtliche mit der Pflege
verbundenen Aufgaben {ibernehmen, als dass sie einem Netzwerk angehoren, in
dem die versorgenden Angehorigen seltener und unregelméflig unterstiitzen.

Auch die heutigen vielfiltigen Familienstrukturen, die das traditionelle Bild
der (Kern-)Familie und typischen Betreuungsmuster herausfordern und davon
abweichen kénnen, begriinden die Perspektiverweiterung kiinftiger Forschung.
So ist neben , typischen, versorgenden Angehorigen (Ehe-/Lebenspartner:innen,

76



Kinder) auch an ,atypische” Angehoérige (Enkelkind, Geschwister, Schwégerin/
Schwager, Neffe/Nichte, Stiefkind/-enkel) als zwar entferntere verwandte Perso-
nen zu denken, die aber genauso beansprucht sein konnen [40]. Auch beeinflusst
der kulturelle Kontext der beteiligten Personen die Zusammenarbeit in den Netz-
werken versorgender Angehérigen von Menschen mit Demenz [16].

1.2 Bedeutung des familidren Netzwerks fiir versorgende Angehdrige
von Menschen mit Demenz

Um die Bedeutung des familidren Netzwerks fiir versorgenden Angehérige von
Menschen mit Demenz zu verstehen, sind die pflegebezogenen Verhaltenswei-
sen und Interaktionen im Familiennetzwerk zu betrachten. Dies beginnt damit,
nach Nicht-Beteiligung und aktiver positiver Beteiligung der Netzwerkmitglie-
der und deren Auswirkung auf die versorgenden Angehorigen zu fragen. Denn
je nach (Nicht-)Beteiligung anderer Netzwerkmitglieder fithlen sich Angehorige
von Menschen mit Demenz weniger oder stirker emotional unterstiitzt [11]. Die
emotionale Unterstiitzung durch die Familie wiederum ist wesentlich fiir das Er-
fullen der Bediirfnisse der Angehorigen [3]. Umfang und Art der Unterstiitzung
durch andere Netzwerkmitglieder sind weitere Kriterien des familidren Netz-
werks mit Auswirkung auf die Angehoérigen. Im Vergleich zu Menschen ohne
Demenz stehen hinter Menschen mit Demenz gréflere informelle Netzwerke und
dadurch mehrere Pflegende, die sich die Aufgaben teilen [44], dennoch kénnen
sich Angehorige durch diejenigen, die sich nicht oder zu wenig beteiligen, zu-
sitzlich belastet fithlen [4]. Auch konnen in grofleren Netzwerken Angehorige
starker zusammenarbeiten und héiufiger Kontakt zu anderen Netzwerkmitglie-
dern kann ihr Risiko fiir Depression verringern; doch ebenso konnen sie sich
trotzdem nicht ausreichend unterstiitzt fithlen und depressive Symptome zei-
gen, wenn sie haufig Hilfe aus dem Netzwerk annehmen (miissen) und dies mit
Bedauern und Schuldgefiihlen dariiber verbinden, ohne die Hilfe anderer den
Menschen mit Demenz nicht angemessen versorgen zu koénnen [16, 37]. Zuletzt
kann finanzielle Unterstiitzung aus dem Netzwerk depressive Symptome der An-
gehorigen lindern [37].

Des Weiteren ist nach der Zufriedenheit mit der Unterstiitzung zu fragen.
Diese kann sehr individuell erlebt werden; zum Beispiel ist fiir Ehe-/Lebenspart-
ner:innen die Zufriedenheit mit der Unterstiitzung wichtiger als fiir erwachsene,
pflegende Kinder von Menschen mit Demenz [41]. Bereits 1983 untersuchten
Fiore et al. [18] den Zusammenhang zwischen sozialer Unterstiitzung und men-
taler Gesundheit von Angehérigen von Menschen mit Demenz mit dem Ergeb-
nis, dass Verargerung iiber das soziale Netzwerk, entweder aufgrund unerfiillter
Erwartungen oder aufgrund negativen Engagements von Netzwerkmitgliedern,
zur Entwicklung depressiver Symptome bei Angehorigen beitragt. Auch jiingere
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Studien, die gesundheitsbezogene Aspekte der Angehorigen als Ergebnisparame-
ter bestimmten, schlussfolgerten, dass sich soziale Netzwerke und ihre Unter-
stlitzung positiv auf die selbst eingeschitzte Gesundheit der Angehérigen aus-
wirken und Belastung verringern kénnen; negative Interaktionen im Netzwerk
(z.B.Netzwerkmitglieder, die iiberméflige und/oder ineffektive Hilfe leisten)
und Unzufriedenheit mit der Unterstiitzung konnen dieses Empfinden jedoch
schmalern und Belastung verstirken [56, 57]. Zudem koénnen die erhaltene
Unterstiitzung, die Zufriedenheit mit der Unterstiitzung und das soziale Netz-
werk als Puffer zwischen der Intensitét der Pflege (gemessen in Stunden/Tag) und
der Pflegebelastung bei den Angehorigen wirken [57]. Die Familie kann die ver-
sorgenden Angehdrigen vor Stress, Depression und verminderter Lebensqualitét
als weitere Beispiele gesundheitlicher Folgeerscheinungen aufgrund der Pflege
schiitzen [31, 47, 49, 52]. Das familidre Netzwerk hilft den Angehérigen auch
dabei, ihrer Selbstfiirsorge nachzugehen, die wichtig ist, um die Pflegeverantwor-
tung und die eigenen Bediirfnisse in Einklang zu bringen [20].

Des Weiteren kénnen familidre Beziehungen und soziodemografische Merk-
male der Netzwerkmitglieder die Funktionsweise in Familiennetzwerken und
das Wohl der versorgenden Angehorigen beeinflussen. Geschwister kdnnen zum
Beispiel sowohl wichtige Netzwerkpartner:innen als auch eine Quelle fiir zwi-
schenmenschlichen Stress sein [46]. Geschwisterbeziehungen beeinflussen die
Aufteilung der Pflegeverantwortung, die letztlich aber doch oft unausgewogen
oder ungerecht sein kann und dazu fiihrt, dass es ein Familienmitglied gibt, das
die grofite Last tragt [42]. Verwandte, die bereits Pflegeerfahrung haben und etwa
gleichaltrig zum (hauptséchlich) versorgenden Angehdorigen sind, konnen Stress
verringern, wahrend Verwandte desselben Geschlechts den subjektiven Stress
erhohen konnen [46]. Auch konnen Familienmitglieder die Herausforderungen
der versorgenden Angehorigen leugnen oder ihnen mit Unverstindnis begegnen,
was die Kommunikation in der Familie zusatzlich erschwert [42]. Dies wirft die
Frage auf, ob hinter den verwandtschaftlichen und soziodemografischen Merk-
malen andere Bedingungen (z.B.Beziehungsqualitit) die Funktionsweise und
das Wohl der versorgenden Angehorigen beeinflussen.

Neubert et al. [36] untersuchten unter Einnahme einer Netzwerkperspektive
erstmals informelle Netzwerke von An- und Zugehérigen mit Menschen mit De-
menz in Deutschland und beschrieben im Ergebnis das Erleben der familidren
Pflege und ihres Umgangs mit der Pflegesituation mittels fiinf Typen. Diesen Ty-
pen gemeinsam war, dass sich die Qualitat der Beziehungen und die Verteilung
der Aufgaben gegenseitig beeinflussen konnen. Des Weiteren beeinflussen so-
wohl die Beziehungsqualitit als auch die Aufgabenverteilung die Pflegeerfahrung
der versorgenden Angehérigen. Eine ungleiche Verteilung der Verantwortung
muss nicht als ungerecht empfunden werden. Erst unter bestimmten Umstédn-
den (z.B. in vorbelasteten Beziehungen) kann sie den Beziehungen zwischen den
Angehorigen schaden und in der Folge auch zu Beziehungsabbriichen fiithren.
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Dagegen konnen die gemeinsame Pflegeverantwortung und starke Bindungen
die Familienmitglieder nidher zusammenbringen und die Pflegeerfahrung ver-
bessern. Unberiicksichtigt blieb, dass sich Beteiligte und Aufgaben im Netzwerk
im Laufe der Zeit aufgrund der Dynamik eines Versorgungsarrangements ver-
andern kénnen.

Zwei weitere Ergebnisparameter unter Beriicksichtigung der Zusammenset-
zung der Beteiligten, ihrer Beziehungen und Funktionsweisen in Familiennetz-
werken sind die Stabilitat des Versorgungsarrangements [14] (vgl. Dreyer und
vgl. Kohler et al. in diesem Band) und die Entscheidungsfindung im Rahmen
der Versorgung des Menschen mit Demenz, wozu auch gehort, dass versorgende
Angehorige sich an stdndige Verdnderungen im Netzwerk und an Spannungen in
den Interaktionen aufgrund unterschiedlicher Perspektiven und Interessen an-
passen miissen [21].

2. Familienfunktionalitdt in Versorgungsarrangements von
Menschen mit Demenz

Um tiefergehend die Funktionsweise familidrer Netzwerke zu betrachten, ist das
Konstrukt der Familienfunktionalitit im Kontext der informellen Pflege von
Interesse. Wallace und Sterns [53] beschreiben verschiedene Ebenen der Fami-
lienfunktionalitit bei der Reaktion auf die Bediirfnisse eines zu versorgenden
Menschen mit Demenz. Familien(-systeme) konnen durch die Verdnderungen
aufgrund der Demenz-Erkrankung eines Familienmitglieds aus dem Gleichge-
wicht geraten. Doch das Funktionsniveau der Familie bestimmt tiber die Fahig-
keit, auf die Bediirfnisse des zu versorgenden Verwandten einzugehen: Je nach
Grad des familidren Zusammenbhalts kann die Pflege von den Familienmitglie-
dern gut oder weniger gut bewerkstelligt werden; die Familie triftt leichter oder
schwerer Entscheidungen; die Familie ist in Krisen handlungsfihig oder unfihig,
bewusst zu reagieren.

Um eine addquate Versorgung von Menschen mit Demenz und Begleitung
der ihrer versorgenden Angehorigen zu gewihrleisten, wurde bereits 1988 an
Arztinnen appelliert, zu Beginn der gemeinsamen Betreuung des Menschen mit
Demenz die Familienfunktionalitat zu erheben [43]. Erste Erkenntnisse zur Be-
deutung von familienbezogenen Aspekten in Bezug auf Stress- und Belastungs-
empfinden von Angehorigen von Menschen mit Demenz erbrachten Rankin et
al. [38] wenige Jahre spater. Jiingere Veroffentlichungen zeichnen das Bild von Fa-
miliendynamiken und Familienfunktionalitat und ihrer Bedeutung fiir das Wohl
der Familienmitglieder weiter [42] (zu Familiendynamiken vgl. auch Frewer-
Graumann & Bieler in diesem Band). Zum Beispiel bestehen Hinweise darauf,
dass versorgende Angehdrige psychologisch gesiinder sind, wenn ihre Familien
gesunde Familiendynamiken aufweisen [48]. Demgegeniiber ist eine schlechte
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Familienfunktionalitdt, die sich darin ausdriickt, wie die Angehdrigen miteinan-
der umgehen und sich der jeweiligen Herausforderung anpassen, mit einer ho-
hen Belastung, Depression und Angst bei den Angehorigen assoziiert [22, 23, 51].
Eine gute Familienfunktionalitdt kann also dazu beitragen, Belastung von Ange-
horigen von Menschen mit Demenz zu verringern und ihre mentale Gesundheit
zu verbessern [2, 33, 35]. Li et al. [32] fanden heraus, dass in gut funktionieren-
den Familien, in denen sich die Mitglieder gegenseitig unterstiitzen, negative Er-
eignisse abgefedert und positive Bewaltigungsstrategien gefordert werden. Dys-
funktionale Familien kdnnen zudem eher erwégen, den Menschen mit Demenz
in einer stationdren Pflegeeinrichtung anzumelden [45]. Familienfunktionalitat
erwies sich tiberdies in einem chinesischen Sample als vermittelnde, sprich ab-
puffernde Variable zwischen den Menschen mit Demenz betreffenden Faktoren
(z.B. kognitiver Status) und der Belastung der versorgenden Angehorigen [59].

3. Diskussion der Ergebnisse im Kontext der
Gesundheitsversorgung in Deutschland

Der Beitrag zeigt, dass 1) die Netzwerkperspektive, in der simtliche familidre
Akteure/Akteurinnen, ihre Beziehungen und ihre Aufgaben zur Versorgung des
Menschen mit Demenz erfasst werden, und 2) das mehrdimensionale Konstrukt
der Familienfunktionalitit zur Erfassung der Funktionsweisen und Problembe-
reiche familidrer Netzwerke es ermdglichen, zu einem besseren Verstidndnis fiir
die familidre Pflege beizutragen. Darauf aufbauend kénnen Unterstiitzungsan-
gebote, die sowohl auf die Bedarfe und Bediirfnisse der Einzelnen als auch der
Familie ausgerichtet sind, (weiter-) entwickelt werden. Da es sozialpolitisch ge-
fordert ist, in der Versorgung der Menschen mit Demenz in hohem Mafle auf die
familidre Unterstiitzung zu bauen, sind funktionierende und gesunde Familien-
strukturen zu férdern.

Das Konstrukt der Hauptpflegeperson im Zentrum von Familiennetzwer-
ken ist in der Forschung weit verbreitet, aber es trifft nicht auf alle Netzwerke
zu. Wenn es eine Hauptpflegeperson gibt, dann ist es oft eine Frau der Familie
(vgl. Thyrian in diesem Band), die den Grof3teil der Versorgungsaufgaben iiber-
nimmt. Familiennetzwerke kénnen jedoch auch ohne eine Hauptpflegeperson
die Bedarfe von Menschen mit Demenz erfiillen. Versorgende Angehdrige von
Menschen mit Demenz wohnen oft in dessen Nahe und iibernehmen mehrere
Aufgaben, denen sie iiber lingere Zeit nachkommen (dies stimmt mit der all-
gemein bekannten Intensitit der Versorgung von Menschen mit Demenz iiber-
ein). Der Einfluss des familidren Netzwerks als Stressor oder Ressource fiir die
mentale Gesundheit und Pflegeerfahrungen der An- und Zugehorigen ist insbe-
sondere international gut untersucht. Voraussetzungen dafiir, dass Familie unter-
stlitzend wirkt, sind eine enge Zusammenarbeit, geteilte Verantwortung, keine
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Meinungsverschiedenheiten, praktische wie mentale Unterstiitzung bei pflegebe-
dingten Herausforderungen sowie Mitgefithl und Wertschitzung fiir diejenigen
mit hoher Pflegeverantwortung [31, 49, 60]. Eine geteilte Pflegeverantwortung
kann die Funktionalitat einer Familie verschlechtern, aber ebenso auch verbes-
sern [60].

Das Konstrukt der Familienfunktionalitét ist geeignet, um Verhaltensweisen
und Problembereiche von Menschen mit Demenz zu identifizieren. Internatio-
nale Forschungen deuten auf einen Zusammenhang zwischen Familienfunktio-
nalitit und Wohlbefinden der versorgenden Angehérigen hin. Den Blick auf den
familidren Kontext von An- und Zugehorigen zu erweitern, ist unablassig. Auf-
grund der verschiedenen Kategorien von Verwandtschaftsbeziehungen und Be-
ziehungen ohne eine biologisch-genetische Verbindung sind An- und Zugehorige
und ihre Familien allerdings eine vielfiltige Gruppe, die nur schwer als Kollektiv
zu betrachten ist [42]. Bei der Interventionsentwicklung sind die Komplexitit,
die Heterogenitdt und der zeitliche Wandel von (Familien-)Netzwerken zu be-
riicksichtigen. Jede Familie ist anders und so bedarf es Unterstiitzungsangebote,
die individuell auf die Angehdrigen wie auch auf die Familie zugeschnitten sind.

Ein frithzeitiges und umfassendes Assessment der familidren Bedarfe, Be-
diirfnisse und Ressourcen beriicksichtigt pflegebedingte Verdnderungen inner-
halb der Familien. Health Professionals konnen hierzu routinemiflig bspw. die
deutschsprachige Version des G-FAD zur Erfassung der Familienfunktionalitat!
[5] nutzen und bei identifiziertem Bedarf Unterstiitzung des Familienzusam-
menhalts anbieten. Durch Information und Beratung miissen An- und Zugeho-
rige von Menschen mit Demenz moglichst frith wissen, welche Angebote es gibt,
um ihr familidres Netzwerk zu mobilisieren und um Unterstiitzung informeller
(z.B.Freunde, Ehrenamtliche) und formeller Art fiir sich selbst und ihre Fami-
lie zu bekommen [12]. Hierzu kénnen Schulungen zur Bewiltigung mehrerer
Aufgabenbereiche, zur Aufgabenteilung unter mehreren Netzwerkmitgliedern
und zum Umgang mit zwischenmenschlichen Konflikten hilfreich sein [44, 56].
Diese Punkte konnten in Kursen nach §45 SGB XI Beriicksichtigung finden.
Des Weiteren ist dafiir zu sensibilisieren, ein emotional unterstiitzendes soziales
Umfeld fir An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz zu foérdern [11].
Weniger beteiligte Familienmitglieder konnen wesentlich zum Wohl der Ange-
horigen beitragen, indem sie ihnen ehrliche Anerkennung fiir ihre Bemiihungen

1 Der Fragebogen ,,Family Assessment Device” (FAD) wurde entwickelt, um familiére Prob-
lembereiche auf der Grundlage des McMaster-Familienmodells [Miller I. W., EpsteinN.B,,
Bishop D.S., Keitner G.I. (1985). The McMaster Family Assessment Device: Reliability and
validity. Journal of Marital and Family Therapy, 11, S. 345 -366] zu messen und beinhaltet
sechs Dimensionen: Problemlésung, Kommunikation, Rollen, affektive Reaktionsfdhigkeit,
affektive Beteiligung, Verhaltenskontrolle. Abschlieflend kann die allgemeine Funktions-
skala des FAD als Indikator fiir das globale Funktionieren der Familie verwendet werden.
Ein hoherer Wert spiegelt ein schlechteres Funktionieren der Familie wider.
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entgegenbringen und sich um regelméafiigen Kontakt bemiihen. Verwandte (und
Freunde) mit Erfahrung in der informellen Pflege oder mit Demenz konnen hel-
fen, Unterstiitzungsnetzwerke aufzubauen und zu koordinieren. Es ist ratsam,
Beziehungen insbesondere zu denjenigen Angehoérigen zu pflegen, die emotiona-
le Unterstiitzung bieten konnen. Alternativ konnen auch auflerhalb der Familie
Personen (z.B. in Selbsthilfegruppen) gesucht werden, um Erfahrungen in der
Pflege von Menschen mit Demenz auszutauschen.

Psychoedukation, soziale Unterstiitzung, Gruppenberatung, Familien- und
Individualberatung sind Interventionen, die je nach Funktionsniveau der Fami-
lien Anwendung finden kénnen [53]. Fiir versorgende An- und Zugehorige ha-
ben sich Psychoedukation, achtsamkeitsbasierte Interventionen und Multikom-
ponenten-Interventionen (Kombination verschiedener Elemente von Entlastung,
Beratung und Selbsthilfegruppen) bereits als wirksam erwiesen [10] (zu psycho-
therapeutischer Unterstiitzung von Angehorigen vgl. Wilz in diesem Band). Psy-
choedukation kann die Belastung von Angehorigen mit Pflegeverantwortung
wirksam verringern und eignet sich ebenso als Gruppen- und Familieninterven-
tionen. Das Erlernen von Coping-Strategien, die Reduzierung dysfunktionaler
Gedanken und Verbesserung der Selbstwirksamkeit bei der Kontrolle beunru-
higender Gedanken konnen besonders bei Angehorigen mit Familienkonflikten
Beachtung finden. Familientherapeutische Angebote konnen erganzend hilfreich
sein [1, 55], aber ihre Integration in das hiesige Gesundheitssystem ist noch zu
priifen (bspw. an Beratungsstellen angegliederte, psychologische Fachkrifte).

4. Resumee: Forschungsliicken und Hinweise fir Forschung
und Politik

Die Versorgung eines Menschen mit Demenz wirkt sich auf seine Familie aus und
dies kann zu negativen Veranderungen in der Familie fithren. Die Familie stellt
aber ebenso eine wertvolle Ressource dar, wenn das Niveau ihrer Familienfunk-
tionalitdt beachtet und zugunsten einer positiven Funktionsweise geférdert wird.
Weitere Studien im nationalen Kontext sind nétig, um die Wechselwirkungen
zwischen der Pflege eines verwandten Menschen mit Demenz und den tiber die
Soziodemografie hinausgehenden Familienmerkmalen (z. B. Beziehungsqualitit,
Rollenverstandnis, Kommunikation) zu verstehen. Hierzu kann auf validierte
Instrumente zuriickgegriffen werden, die bspw. die Familienfunktionalitdt [5] als
mehrdimensionale Einflussgrofle fiir die Familienlebensqualitit von versorgen-
den Angehorigen von Menschen mit Demenz [8] messen. Die Beispiele von Stu-
dien zur familidren Pflege von Menschen mit Demenz, die Methoden der sozialen
Netzwerkanalyse anwandten, sind {iberschaubar. Netzwerkforschung hat in die-
sem Themenbereich grofles Potenzial, so dass weitere Forschung zu empfehlen
ist, die eine Netzwerkperspektive einnimmt. Um die Struktur und Funktion eines
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pflegenden Netzwerks besser zu verstehen, empfehlen Koehly et al. [27] den sog.
Multi-Informant-Ansatz, indem mindestens drei Personen aus einem Netzwerk
in die Analyse einzubeziehen sind. Zum Index-Informanten, meist die sogenann-
te Hauptpflegeperson, werden weitere Netzwerkmitglieder interviewt, sodass
bspw. Ubereinstimmung und Uneinigkeit zwischen den Familienmitgliedern aus
Sicht aller beteiligten Personen untersucht werden konnen. Auch qualitative Me-
thoden im Rahmen der sozialen Netzwerkanalyse sind vielversprechend, denn
sie helfen, ,individuelle Deutungsmuster und lebensweltliche Orientierungen®
der Netzwerkmitglieder zu verstehen [24, S. 11-13]. Kombinationen aus sozialer
Netzwerkanalyse und qualitativen Methoden zur Datenerhebung und -auswer-
tung fanden bereits Anwendung, worauf aufgebaut werden kann [9, 12, 36]. Auch
konnen soziale Medien (z. B. Twitter/x) genutzt werden, um Strukturen und Ver-
bindungen bzw. Akteure/Akteurinnen und ihre Aufgaben in Netzwerken von
An- und Zugehorigen von Menschen mit Demenz zu erfassen [58].

Ein routinemafliges, frithzeitiges Assessment der Familienfunktionalitat, ge-
folgt von geeigneten psychoedukativen, familien- und individualtherapeutischen
Interventionen und/oder Multikomponenten-Interventionen, kann vor negati-
ven Auswirkungen der familidren Pflege schiitzen und die Pflegeerfahrungen der
Angehorigen von Menschen mit Demenz verbessern. Dies ist ein wichtiger Bau-
stein innerhalb aller Bemiithungen, die informelle Pflege von Menschen mit De-
menz in Deutschland aufrechtzuerhalten — ohne dabei gesundheitliche Einbuflen
der An- und Zugehoérigen in Kauf zu nehmen.

Literatur

1. Ali, T,, McAvay, G.]J., Monin, J. K. et al. (2022) Patterns of Caregiving Among Older Adults With
and Without Dementia: A Latent Class Analysis. ] Gerontol B Psychol Sci Soc Sci 77:574-S85. doi:
10.1093/geronb/gbab237

2. Altamirano, O., Weisman de Mamani, A. (2021) Risk and Resiliency Factors Related to Dementia
Caregiver Mental Health. Fam Process 60:904-919. doi: 10.1111/famp.12569

3. Antonsdottir, I. M., Leoutsakos, J-M., Sloan, D. et al. (2023) The associations between unmet needs
with protective factors, risk factors and outcomes among care partners of community-dwelling per-
sons living with dementia. Aging Ment Health 27:334-342. doi: 10.1080/13607863.2022.2046698

4. Ashida, S., Marcum, C.S., Koehly, L. M. (2018) Unmet Expectations in Alzheimer’s Family Care-
giving: Interactional Characteristics Associated With Perceived Under-Contribution. Gerontolo-
gist 58:e46-e55. doi: 10.1093/geront/gnx141

5. Beierlein, V., Bultmann, J.C., MéllerB. et al. (2017) Measuring family functioning in families
with parental cancer: Reliability and validity of the German adaptation of the Family Assessment
Device (FAD). Journal of Psychosomatic Research 93:110-117

6. Bieber, A., Bartoszek, G., Stephan, A. et al. (2018) Formelle und informelle Unterstiitzung der
héuslichen Pflege bei Demenz: Eine Mixed-Method Studie im Rahmen des Actifcare Projekts.
Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 139:17-27. doi: 10.1016/j.zefq.2018.11.004

7. Brossard, B., Carpentier, N. (2017) To what extent does diagnosis matter? Dementia diagnosis,
trouble interpretation and caregiving network dynamics. Sociol Health Illn 39:566-580. doi:
10.1111/1467-9566.12501

83



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

84

Brown, A., Page, T.E., Daley, S. et al. (2019) Measuring the quality of life of family carers of people
with dementia: development and validation of C-DEMQOL. Quality of Life Research:2299-2310.
doi: 10.1007/s11136-019-02186-w

Carpentier, N., Bernard, P,, Grenier, A. et al. (2010) Using the life course perspective to study the
entry into the illness trajectory: the perspective of caregivers of people with Alzheimer’s disease.
Soc Sci Med 70:1501-1508. doi: 10.1016/j.socscimed.2009.12.038

Cheng, S.T., Losada, A., Au, A. et al. (2020) The effectiveness of nonpharmacological interventi-
ons for informal dementia caregivers: An updated systematic review and meta-analysis. Psycho-
logy and Aging 35:55-77. doi: 10.1037/pag0000401

Cleary, J.L., Manalel, J. A., Ashida, S. et al. (2022) Interpersonal Correlates of Dementia Care-
givers’ Emotional Support Networks: Considering Family History. Res Aging 44:405-413. doi:
10.1177/01640275211026919

Dam, A.E. H,, Boots, L. M. M., van Boxtel, M.P. J. et al. (2018) A mismatch between supply
and demand of social support in dementia care: a qualitative study on the perspectives of spou-
sal caregivers and their social network members. Int Psychogeriatr 30:881-892. doi: 10.1017/
$1041610217000898

Davies, N., Walker, N., Hopwood, J. et al. (2019) A “separation of worlds”: The support and social
networks of family carers of people with dementia at the end of life, and the possible role of the
internet. Health Soc Care Community 27:e223-e232. doi: 10.1111/hsc.12701

Dreyer, J., Bergmann, J. M., Kohler, K. et al. (2022) Differences and commonalities of home-based
care arrangements for persons living with dementia in Germany - a theory-driven development
of types using multiple correspondence analysis and hierarchical cluster analysis. BMC Geri-
atr 22:723. doi: 10.1186/s12877-022-03310-1

Egdell, V. (2012) Development of support networks in informal dementia care: guided, organic,
and chance routes through support. Can] Aging 31:445-455. doi: 10.1017/50714980812000323
Ellis, K. R., Koumoutzis, A., Lewis, J.P. et al. (2023) Conceptualizing and Operationalizing Col-
laboration Among Multiple Caregivers of Older Adults. ] Gerontol B Psychol Sci Soc Sci 78:527-
$37. doi: 10.1093/geronb/gbac139

Epps, E, Rose, K. M., Lopez, R.P. (2019) Who's Your Family?: African American Caregivers of
Older Adults With Dementia. Res Gerontol Nurs 12:20-26. doi: 10.3928/19404921-20181212-04
Fiore, J., Becker, J., Coppel, D.B. (1983) Social network interactions: a buffer or a stress. Am]
Community Psychol 11:423-439. doi: 10.1007/BF00894057

Friedman, E. M., Kennedy, D.P. (2021) Typologies of Dementia Caregiver Support Networks: A
Pilot Study. Gerontologist 61:1221-1230. doi: 10.1093/geront/gnab013

Gottschalk, S., Neubert, L., Konig, H-H. et al. (2021) Balancing care demands and personal needs:
A typology on the reconciliation of informal dementia care with personal life based on narrative
interviews. Dementia (London) 20:2689-2707. doi: 10.1177/14713012211008306

Groen-van de Ven, L., Smits, C., Span, M. et al. (2018) The challenges of shared decision making
in dementia care networks. Int Psychogeriatr 30:843-857. doi: 10.1017/51041610216001381
Heru, A.M., Ryan, C.E. (2006) Family functioning in the caregivers of patients with dementia:
one-year follow-up. Bull Menninger Clin 70:222-231. doi: 10.1521/bumc.2006.70.3.222

Heru, A.M.,, Ryan, C.E,, Igbal, A. (2004) Family functioning in the caregivers of patients with
dementia. Int] Geriatr Psychiatry 19:533-537. doi: 10.1002/gps.1119

Hollstein, B., (2006) Qualitative Methoden und Netzwerkanalyse. In: Hollstein B, StrausF (eds)
Qualitative Netzwerkanalyse. Konzepte, Methoden, Anwendungen. VS Verlag fiir Sozialwissen-
schaften, Wiesbaden,11-36

Hu, M., Freedman, V.A,, Patterson, S.E. et al. (2023) Shared Care Networks Assisting Older
Adults: New Insights From the National Health and Aging Trends Study. Gerontologist 63:840-
850. doi: 10.1093/geront/gnac155

Hwang, A.S., Rosenberg, L., Kontos, P. et al. (2017) Sustaining care for a parent with demen-
tia: an indefinite and intertwined process. Int] Qual Stud Health Well-being 12:1389578. doi:
10.1080/17482631.2017.1389578

Koehly, L. M., Ashida, S., Schafer, E.]. et al. (2015) Caregiving networks-using a network approach
to identify missed opportunities. ] Gerontol B Psychol Sci Soc Sci 70:143-154. doi: 10.1093/
geronb/gbulll



28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

Kohler, K., Dreyer, J., Hochgraeber, L. et al. (2022) Dyadic relationship, carer role, and resources: a
theory-driven thematic analysis of interviews with informal carers focusing on the stability of ho-
me-based care arrangements for people living with dementia. BMC Geriatr 22:908. doi: 10.1186/
§12877-022-03618-y

Laporte Uribe, E, Heinrich, S., Wolf-Ostermann, K. et al. (2017) Caregiver burden assessed in
dementia care networks in Germany: findings from the DemNet-D study baseline. Aging Ment
Health 21:926-937. doi: 10.1080/13607863.2016.1181713

Laporte Uribe, E, Wolf-Ostermann, K., Wiibbeler, M. et al. (2018) Care Arrangements in Demen-
tia Care Networks: Findings From the DemNet-D Study Baseline and 1-Year Follow-Up.] Aging
Health 30:882-903. doi: 10.1177/0898264317696778

Lethin, C., Hanson, E., Margioti, E. et al. (2019) Support Needs and Expectations of People Living
with Dementia and Their Informal Carers in Everyday Life: A European Study. Social Scien-
ces 8:203. doi: 10.3390/s0csci8070203

Li, Y., Ying, J., Zhang, X. et al. (2021) Coping strategies mediate the association between family
functioning and posttraumatic growth in family caregivers of people with dementia. Aging Ment
Health 25:1684-1691. doi: 10.1080/13607863.2020.1786800

Liu, H-Y.,, Huang, L-H. (2018) The relationship between family functioning and caregiving
appraisal of dementia family caregivers: caregiving self-efficacy as a mediator. Aging Ment
Health 22:558-567. doi: 10.1080/13607863.2016.1269148

Marcum, C.S., Ashida, S., Koehly, L. M. (2020) Primary Caregivers in a Network Context. ] Ge-
rontol B Psychol Sci Soc Sci 75:125-136. doi: 10.1093/geronb/gbx165

Mitrani, V.B., Lewis, J.E., Feaster, D.]. et al. (2006) The role of family functioning in the stress
process of dementia caregivers: a structural family framework. Gerontologist 46:97-105. doi:
10.1093/geront/46.1.97

Neubert, L., Gottschalk, S., Konig, H-H. et al. (2022) Dementia care-giving from a family network
perspective in Germany: A typology. Health Soc Care Community 30:579-591. doi: 10.1111/
hsc.13161

Park, D., Morano, C., Savage, A. (2021) Understanding the role of social support and social sup-
port network for depression among informal dementia caregivers: a pilot clinical project on care-
givers in NYC. Soc Work Health Care 60:599-613. doi: 10.1080/00981389.2021.1987374
Rankin, E.. D, Haut, M. W, Keefover, R. W, (1992) Clinical assessment of family caregivers in de-
mentia. Gerontologist 32:813-821. doi: 10.1093/geront/32.6.813

Riedel, B.C., Ducharme, J.K., Geldmacher, D.S. (2013) Family composition and expressi-
ons of family-focused care needs at an academic memory disorders clinic. Int] Alzheimers
Dis 2013:436271. doi: 10.1155/2013/436271

Roberto, K. A, Savla, J. (2022) Extended Family Caregivers for Persons Living With Dementia. J
Fam Nurs 28:396-407. doi: 10.1177/10748407221115455

Savundranayagam, M.Y. (2014) Receiving while giving: the differential roles of receiving help
and satisfaction with help on caregiver rewards among spouses and adult-children. Int] Geriatr
Psychiatry 29:41-48. doi: 10.1002/gps.3967

Smith, L., Morton, D., van Rooyen, D. (2022) Family dynamics in dementia care: A phenomeno-
logical exploration of the experiences of family caregivers of relatives with dementia. ] Psychiatr
Ment Health Nurs 29:861-872. doi: 10.1111/jpm.12822

Smith, C. W. (1988) Management of Alzheimer’s disease. A family affair. Postgrad Med 83:118-20,
125-7. doi: 10.1080/00325481.1988.11700224

Spillman, B. C., Freedman, V. A., Kasper, J. D. et al. (2020) Change Over Time in Caregiving Net-
works for Older Adults With and Without Dementia. ] Gerontol B Psychol Sci Soc Sci 75:1563-
1572. doi: 10.1093/geronb/gbz065

Spitznagel, M. B., Tremont, G., Davis, . D. et al. (2006) Psychosocial predictors of dementia care-
giver desire to institutionalize: caregiver, care recipient, and family relationship factors. ] Geriatr
Psychiatry Neurol 19:16-20. doi: 10.1177/0891988705284713

Suitor, J.]., Pillemer, K. (1993) Support and interpersonal stress in the social networks of married
daughters caring for parents with dementia. ] Gerontol 48:S1-8. doi: 10.1093/geron;j/48.1.s1
Sutcliffe, C., Giebel, C., Bleijlevens, M. et al. (2017) Caring for a Person With Dementia on the
Margins of Long-Term Care: A Perspective on Burden From 8 European Countries. Journal of the
American Medical Directors Association 18:367-973

85



48.

49.

50.

51.

52.
53.

54,

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

86

Sutter, M., Perrin, P.B., Chang, Y.P. et al. (2014) Linking family dynamics and the mental health
of Colombian dementia caregivers. American Journal of Alzheimer’s Disease & Other Dementi-
as 29:67-75.

Tolkacheva, N., van Groenou, M. B., de Boer, A. et al. (2010) The impact of informal care-giving
networks on adult children’s care-giver burden. Ageing and Society. 2010 31:34-51
Toribio-Diaz, M. E., Medrano-Martinez, V., Molt6-Jord4, J. M. et al. (2013) Characteristics of in-
formal caregivers of patients with dementia in Alicante province. Neurologia (English Edition)
28:95-102. doi: 10.1016/j.nrleng.2012.03.012

Tremont, G., Davis, J. D., Bishop, D.S. (2006) Unique contribution of family functioning in care-
givers of patients with mild to moderate dementia. Dement Geriatr Cogn Disord 21:170-174. doi:
10.1159/000090699

Vellone, E., Piras, G., Talucci, C. et al. (2008) Quality of life for caregivers of people with Alzhei-
mer’s disease. ] Adv Nurs 61:222-231. doi: 10.1111/j.1365-2648.2007.04494.x

Wallace, P. M., Sterns, H. L. (2022) Considerations of Family Functioning and Clinical Interventi-
ons. Gerontol Geriatr Med 8:23337214221119054. doi: 10.1177/23337214221119054
Wiegelmann, H., Wolf-Ostermann, K., Brannath, W. et al. (2021) Sociodemographic aspects and
health care-related outcomes: a latent class analysis of informal dementia care dyads. BMC Health
Serv Res 21:727. doi: 10.1186/s12913-021-06708-6

Wilz, G., Pfeiffer, K. (2019) Forderung der Unterstiitzung innerhalb des familidren Systems. In:
Hahlweg K, Hautzinger M, Lincoln T et al. (eds) Pflegende Angehérige, vol 73. Hogrefe, Gottin-
gen, pp 57-59

Xian, M., Xu, L. (2020) Social support and self-rated health among caregivers of people with
dementia: The mediating role of caregiving burden. Dementia (London) 19:2621-2636. doi:
10.1177/1471301219837464

Xu, L., Liu, Y., He, H. et al. (2021) Caregiving intensity and caregiver burden among caregivers of
people with dementia: The moderating roles of social support. Arch Gerontol Geriatr 94:104334.
doi: 10.1016/j.archger.2020.104334

Yoon, S., Alcantara, C., Davis, N. et al. (2022) Applying Social Network Analysis to Compare
Dementia Caregiving Networks on Twitter in Hispanic and Black Communities. Stud Health
Technol Inform 289:232-235. doi: 10.3233/SHT1210902

Yu, H., Wang, X., He, R. et al. (2015) Measuring the Caregiver Burden of Caring for Commu-
nity-Residing People with Alzheimer’s Disease. PLoS One 10:e0132168. doi: 10.1371/journal.
pone.0132168

Yu, D., Cheng, S.T., Wang, J. (2018) Unravelling positive aspects of caregiving in dementia: An
integrative review of research literature. Int] Nurs Stud:1-26. doi: 10.1016/j.ijnurstu.2017.10.008
Zhang, H., Xiong, R-H., Hujiken, S. et al. (2013) Psychological distress, family functioning, and
social support in family caregivers for patients with dementia in the mainland of China. Chin
Med] (Engl) 126:3417-3421



Typologien als Mittel, um
Versorgungsarrangements fur Personen mit
Demenz und ihre Angehorigen beschreiben
und erklaren zu kbnnen

Jan Dreyer

1. Einleitung

In Deutschland leben schitzungsweise 1,8 Millionen Personen mit einer De-
menz (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 2022). Der grofite Teil von ihnen
lebt in der eigenen Hauslichkeit und mochte dort so lange wie moglich bleiben
(von Kutzleben et al. 2012). Im Verlauf der Demenzerkrankung sind sie dabei
zunehmend auf Unterstiitzung durch andere angewiesen. Angehorige — das sind
meistens (Ehe-)Partner:innen, Kinder und Enkelkinder, konnen aber auch be-
freundete Personen und Nachbar:innen oder andere Verwandte wie Cousinen
und Cousins oder Geschwister sein — spielen in der hduslichen Versorgung von
Personen mit einer Demenz eine zentrale Rolle. Sie leisten nicht nur unmittel-
bare (korperliche) Pflege, sondern koordinieren die Versorgung, bieten emotio-
nale Unterstiitzung, organisieren den Haushalt und/oder begleiten die Person
mit Demenz. Neben dieser Unterstiitzung durch Mitglieder des primaren Netzes
(informeller Sektor), sind je nach Unterstiitzungsbedarf haufig weitere Personen
und Organisationen in die Versorgung eingebunden. Dies kénnen Marktteil-
nehmende (z.B. Pflegedienste) oder Mitglieder des sogenannten Dritten Sektors
(z.B. Ehrenamtliche einer Kirchengemeinde) sein (Klie 2018). Diese Konfigura-
tion aus unterschiedlichen Beteiligten, ihren Leistungen und Funktionslogiken
kann als ein Versorgungsarrangement begriffen werden (Blinkert/Klie 2006a;
Theobald 2012).

Angesichts dieser Komplexitat von hduslichen Versorgungsarrangements liegt
es auf der Hand, dass sie sehr unterschiedlich sein kénnen. Je nach Forschungs-
interesse, theoretischen Vorannahmen und Forschungsmethoden nutzen Wis-
senschaftler:innen dabei verschiedene Merkmale, um Versorgungsarrangements
voneinander zu unterscheiden. So werden Versorgungsarrangements beispiels-
weise anhand des Alters oder des Geschlechts der Person mit Demenz oder der
Angehorigen, der Beziehung zwischen jhnen oder dem Verlauf der Demenz von-
einander unterschieden (Biischer 2020); aber auch hinsichtlich der Versorgungs-
und Entscheidungsstile der Angehorigen (Corcoran 2011; Wackerbarth 2002)
oder ihres sozialen Milieus (Blinkert/Klie 2006b). Die Unterscheidung anhand
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dieser oder anderer Merkmale ist dann sinnvoll, wenn davon auszugehen ist, dass
sie einen Unterschied machen; im Kontext der Versorgungsforschung also rele-
vant fiir die Versorgung sind und dabei helfen, bestimmte Phdnomene zu verste-
hen oder zu erkldren. Im vorliegenden Beitrag wird die Typenbildung als eine be-
sondere Spielart der Unterscheidungsméoglichkeit von Versorgungsarrangements
vorgestellt. Dafiir wird zunéchst allgemein die Idee der wissenschaftlichen Ty-
penbildung als eine Form des Ordnungsschemas erdrtert und anschlieffend eine
in der Projektlinie Stabilitit von hduslichen Versorgungsarrangements fiir Men-
schen mit Demenz (SoCA) des DZNE Standortes Witten entwickelte Typologie
von Versorgungsarrangements vorgestellt. Abschlieflend werden der potenzielle
Nutzen fiir die Versorgungspraxis sowie mogliche Ankniipfungspunkte fiir die
Versorgungsforschung dargestellt.

2. Typologien als Ordnungsschemata in der
Versorgungsforschung

In der Versorgungsforschung zu Personen mit Demenz und ihren Angehori-
gen sind Typologien und Klassifikationen verbreitet. Beispielsweise entwer-
fen Neubert et al. (2019, vgl. auch Neubert in diesem Band) im Kontext der
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf mithilfe der dokumentarischen Methode
eine Typologie von Familiennetzwerken. Anhand von zwei Unterscheidungs-
dimensionen (Wahrnehmung der Beziehungsqualitit und Verteilung von
Verantwortung innerhalb der Familie) konstruieren sie fiinf Typen, die sich
in der Art und Weise der Versorgung der Person mit Demenz unterscheiden.
Wihrend sich diese qualitative Arbeit auf die Analyse von Interviews stiitzt
und die Unterscheidungsmerkmale induktiv aus dem Datenmaterial gewinnt,
beruhen quantitative Verfahren der Typenbildung oft auf im Voraus festgeleg-
ten Unterscheidungsmerkmalen. Dies kénnen demografische Informationen
iiber die Person mit Demenz und ihre Angehoérigen, Gesundheitsdaten und/
oder Informationen iiber die Versorgung sein. Beispielsweise konstruieren
Wiegelmann et al. (2021, 2023) mit einer latenten Klassenanalyse und auf der
Grundlage von 15 Variablen sechs Klassen von Versorgungsarrangements, die
sich hinsichtlich Outcomes wie der Lebensqualitit der Personen mit Demenz
oder der Belastung der Angehérigen signifikant voneinander unterscheiden.
Sie schlussfolgern, dass Unterstiitzungsangebote speziell auf diese Klassen zu-
geschnitten werden sollten, um deren Bedarfe besser adressieren zu konnen.
Zu einer ahnlichen Schlussfolgerung kommen Schirra-Weirich und Wiegel-
mann (2017), nachdem sie unter Nutzung einer Clusteranalyse drei Typen von
Versorgungsarrangements gebildet haben. Sie nutzen als clusterbildende Va-
riablen das Alter der Personen der Demenz und der Angehoérigen sowie die
Beziehungsstruktur zwischen ihnen. Weitere Beispiele von Typen und Klassen
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von Versorgungsarrangements finden sich bei Friedmann et al. (2021), Janssen
et al. (2017), Jutkowitz et al. (2022) und Esandi et al. (2021).

Aber was ist gemeint, wenn von Typen oder Klassen' die Rede ist? Wie werden
Typologien gebildet? Und welchen Zweck erfiillen sie? Eisewicht (2018, S. 13)
versteht unter Typologien ,.ein anthropologisches Basisverfahren des Menschen,
um Welt deuten und sich selbst dieser Welt gegeniiber verhalten zu kénnen. Ty-
pisierungen sind damit sowohl Gegenstand sozialwissenschaftlicher Forschung
als auch Mittel derselben® Er stellt damit zwei wesentliche Aspekte heraus: Typi-
sierungen sind erstens ein Verfahren, um ,Welt zu deuten’, und zweitens sowohl
eine Alltagspraxis als auch ein Mittel der Wissenschaft.

2.1 Definition und Funktionen von Typen

Zunéchst einmal handelt es sich bei der Typenbildung um einen Gruppierungs-
prozess. Das heifit, Elemente (z.B. Versorgungsarrangements) werden auf der
Grundlage bestimmter Merkmale gruppiert. Dabei sollten die Elemente eines
Typs moéglichst dhnlich sein (interne Homogenitdt) und sich von den Elemen-
ten anderer Typen moglichst stark unterscheiden (externe Heterogenitit) (Klu-
ge 2000). Diese Zuteilung von - moglicherweise sehr vielen - Einzelelemen-
ten zu wenigen Typen reduziert die Komplexitit des Gegenstandsbereichs. Im
Gegensatz zu einer Beschreibung anhand von Durchschnittswerten geht diese
Komplexititsreduktion aber nicht mit einem Uberdecken von Unterschieden
einher (Kuckartz 2010). Ganz dhnlich sieht Schoning (2019, S. 14) die beson-
dere Stirke von Typologien darin, dass sie ,sowohl die Einzelfallperspektive der
Praxis (und ihren Fokus auf der komplexen Einzigartigkeit von Fillen) als auch

1  Die Begriffe Typologie und Klassifikation werden hiufig synonym genutzt (Schonig 2019).
Einige Autor:innen grenzen die Begriffe dadurch voneinander ab, dass die Grenzen zwi-
schen Typen unschérfer und Ubergange flieender seien. Dagegen sei die Zuordnung in
Klassen schirfer und eindeutiger; es gebe harte Ubergénge (Schmidt-Hertha/Tippelt 2011).
Qualitative Verfahren werden tendenziell eher mit dem Begriff der Typenbildung, quanti-
tative Verfahren tendenziell mit dem Begriff der Klassifikation verbunden (Schénig 2019).
Allerdings zeigt sich auch bei quantitativen Verfahren, dass die Zuordnung zu einer Klasse/
einem Typ keineswegs immer so trennscharf ist, wie haufig angenommen wird. So haben
zwar sowohl die latente Klassenanalyse als auch die Clusteranalyse zum Ziel, méglichst
homogene Gruppen zu bilden. In der Regel wird eine vollstindige Homogenitét aber nicht
erreicht. Auch wenn alle Elemente einer Klasse bzw. einem Cluster eindeutig zugeordnet
werden, entstehen an den Klassen- bzw. Clustergrenzen hiufig Unschirfebereiche. Bei der
latenten Klassenanalyse findet diese Unschérfe ihren Ausdruck in der Wahrscheinlich-
keit, mit der ein Element einer bestimmten Klasse zugeordnet wird; bei der Clusteranalyse
durch die Ndhe und Distanz zwischen den Elementen und zu den Clustermittelpunkten. Im
Folgenden verwende ich den Begriff der Typologie bzw. des Typs unabhiangig vom Konst-
ruktionsverfahren.
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die Pauschalisierungstendenzen der Sozialpolitik (und deren Fokus auf grofie
Aggregate und Durchschnittswerte) [{iberwinden]“ Typologien helfen durch die
Reduktion von Komplexitit jedoch nicht nur dabei, ihren Gegenstandsbereich
besser zu beschreiben. Sie konnen durch das Offenlegen von Strukturierungsdi-
mensionen dariiber hinaus auch einen Beitrag zum Erkldren sozialer Phanomene
leisten (Kuckartz 2010). Schmid-Hertha und Tippelt (2011, S. 23) sprechen des-
halb von einer ,, Komplexitatsreduktion bei gleichzeitigem Wissensgewinn“ und
weisen Typologien vier Funktionen im Forschungsprozess zu: Typologien kon-
nen erstens bedeutsam fiir die Theorieentwicklung sein, zweitens Ausgangspunkt
fir (hypothesenpriifende) Untersuchungen sein, drittens in Analysen einzelner
Falle als Interpretationshilfe dienen oder viertens Hilfestellung in der Praxisent-
wicklung leisten. Letzterer Funktion schliefit sich auch Kuckartz (2010) an. Dem-
nach schaffen Typologien Orientierungswissen und seien insbesondere dazu ge-
eignet, zielgruppenspezifische Strategien zu entwickeln.

2.2 Konstruktionsprinzipien empirischer Typen

Bereits Schiitz habe darauf hingewiesen, dass das Bilden von Typen eine Alltags-
praxis ist, die es Menschen durch die oben beschriebene Reduktion von Kom-
plexitét iiberhaupt erst ermoglicht, handlungsfahig zu sein. Diese Alltagstypolo-
gien konnen als Typologien erster Ordnung verstanden werden. Wissenschaftliche
Typen konnen demgegeniiber als Typologien zweiter Ordnung begriffen werden
(Eisewicht 2018). Sie unterscheiden sich von Alltagstypologien darin, dass ihre
Konstruktionsprinzipien begriindungsbediirftig sind und nachvollziehbar sein
miissen. Die Auswahl von Merkmalen und die Konstruktion des Merkmals-
raums sind der erste wesentliche Schritt jeder wissenschaftlichen Konstruktion
von Typen. In den oben angefiihrten Beispielen von Typologien sind dies die Be-
ziehungsqualitdt innerhalb der Familie, demografische Informationen oder Ge-
sundheitsdaten. Typologien beruhen mindestens auf zwei Merkmalen, die einen
n-dimensionalen Merkmalsraum bilden. Bei Typenbildungen, die auf qualitativen
Methoden beruhen, wird der Merkmalsraum hédufig induktiv aus dem Datenma-
terial gewonnen. Neben der dafiir verwendeten Analysemethode haben deshalb
die Art der Datengewinnung (z.B. offene, narrative Interviews oder leitfadenge-
stiitzte Interviews) und die Auswahl der Informant:innen einen Einfluss auf die
Bildung des Merkmalsraums. Typenbildungen, die das Ergebnis quantitativer
Methoden sind, liegt dagegen in der Regel ein Befragungsinstrument zugrunde,
aus dem Forschende Variablen auswahlen, um einen Merkmalsraum zu bilden.
Fragestellungen, theoretische Vorannahmen und Normalititsverstindnisse ha-
ben einen Einfluss sowohl auf die Konstruktion von Befragungsinstrumenten als
auch auf die Auswahl von Variablen (Schonig 2019). Nachdem ein Merkmalsraum
gebildet wurde, werden alle Elemente je nach Auspragung dieser Merkmale im
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Merkmalsraum verortet. Elemente, die sich hinsichtlich der Merkmale dhneln,
werden anschlieflend zu einem Typ gruppiert (Kuckartz 2010). Die Art und Weise
dieses Gruppierungsprozesses unterscheidet sich je nach Verfahren der Typen-
bildung; es konnen sowohl qualitative als auch quantitative Verfahren sein. Ge-
meinsam ist allen Verfahren, dass sie abhingig von Entscheidungen und Interpre-
tationen der Forschenden sind; sie sollten deshalb transparent dargestellt werden.

3. Eine Typologie von Versorgungsarrangements fiir Personen
mit Demenz

Wie eingangs beschrieben wurde, leisten Angehorige einen enormen Beitrag in
der hiuslichen Versorgung von Personen mit Demenz. Ohne ihren Einsatz ware
die Versorgung von Personen mit Demenz in der jetzigen Form nicht denkbar
(Nowossadeck/Engstler/Klaus 2016). Fiir versorgende Angehorige ist es ein wich-
tiges Ziel ihres Versorgungshandelns, Stabilitat herzustellen und aufrechtzuerhal-
ten. Die Stabilitdt hauslicher Versorgungsarrangements zu fordern, ist dariiber
hinaus auch ein zentrales Ziel der Deutschen Gesundheits- und Sozialpolitik (von
Kutzleben et al. 2017). Dabei scheinen einige Versorgungsarrangements stabiler
zu sein als andere. Wahrend in einigen Versorgungsarrangements die Versorgung
einer Person mit Demenz iiber lange Zeit zu Hause aufrechterhalten werden
kann, gelingt dies in anderen Versorgungsarrangements nicht und die Person mit
Demenz muss in ein anderes Versorgungssetting umziehen (von Kutzleben et al.
2016; Cole/Samsi/Manthorpe 2018). Um zu erkléren, wie die Stabilitét hduslicher
Versorgungsarrangements durch versorgende Angehorige hergestellt und auf-
rechterhalten wird, wurde deshalb am Deutschen Zentrum fiir Neurodegenerati-
ve Erkrankungen eine Theorie mittlerer Reichweite (SoCA-Dem-Theorie) entwi-
ckelt (Kohler et al. 2021, vgl. auch Kéhler und Holle in diesem Band). Demnach
miissen versorgende Angehdorige im oft langen Versorgungsverlauf immer wieder
auf Verdnderungen reagieren und das Versorgungsarrangement anpassen. Die
Art und Weise dieses Ausbalancierens hangt dabei von der Beziehung zwischen
den versorgenden Angehorigen und den Personen mit Demenz, der Rolle der
versorgenden Angehorigen sowie ihren Ressourcen ab. Auflerdem beeinflussen
das Gesundheitssystem und gesellschaftliche Prozesse die Stabilitit hauslicher
Versorgungsarrangements. Ein Versorgungsarrangement ist dann stabil, wenn
sowohl die Bediirfnisse der Person mit Demenz als auch der Angehorigen ad-
ressiert sind und die Versorgung weiterhin zu Hause erfolgen kann. Es gibt eine
Vielzahl von Einflussfaktoren auf die Stabilitat hduslicher Versorgungsarrange-
ments, hinsichtlich derer sich Versorgungsarrangements unterscheiden konnen.
Deshalb stellt sich die Frage, ob sich in Bezug auf die SoCA-Dem-Theorie Haupt-
unterscheidungsmerkmale von Versorgungsarrangements finden lassen, mit de-
ren Hilfe sich Typen von Versorgungsarrangements bilden lassen?

91



3.1 Methoden

Bei der vorgestellten Typenbildung handelt es sich um eine Sekundérdatenana-
lyse. Dazu wurden Befragungsdaten von 320 Versorgungsarrangements, die in
der Studie DemNet-D (DemNet-D Konsortium 2016) gewonnen wurden, erneut
analysiert. Die Typenbildung erfolgte in drei Schritten:?

1. Auf der Grundlage der SoCA-Dem-Theorie wurden 22 Variablen aus dem
sehr umfangreichen Datensatz der DemNet-D Studie ausgewdhlt. Diese Va-
riablen sind relevant fiir die Stabilitit hauslicher Versorgungsarrangements
fiir Personen mit Demenz.

2. Mithilfe der multiplen Korrespondenzanalyse (MCA) wurde auf der Grund-
lage dieser Variablen der Merkmalsraum fiir die Typenbildung konstruiert.
Das heift, dass der Merkmalsraum erst induktiv aus dem Datenmaterial
heraus durch eine Analyse der Relationen zwischen den Antwortkategorien
der Variablen gebildet wurde (Husson/Lé/Pageés 2017). Der so konstruierte
Merkmalsraum besteht aus 15 Dimensionen. Alle Versorgungsarrangements
konnten innerhalb des Merkmalsraums platziert und anhand der in der MCA
gebildeten Dimensionen beschrieben werden.

3. Die anschlieflende hierarchische Clusteranalyse (HCA) gruppierte die im
Merkmalsraum platzierten Versorgungsarrangements auf der Grundlage
ihrer (rdumlichen) Néhe und Distanz in vier Typen (Husson/Lé/Pages 2017).
Die Anzahl der Typen wurde hinsichtlich der Interpretierbarkeit und mithilfe
des Ellenbogenkriteriums festgelegt.

Damit zeichnet sich das gewéhlte Vorgehen dadurch aus, dass es erstens theorie-
geleitet ist und zweitens die gewdhlten multivariaten Analyseverfahren explorativ
und damit tendenziell induktiv sind. Sowohl die MCA als auch die HCA sind
datenstrukturierende Verfahren, die die Forschenden darin unterstiitzen, eine
Typologie nach ,,Mafigabe von Plausibilitit und theoretischer Interpretierbar-
keit“ zu entwickeln (Bergmann 2021, S. 51).

3.2 Vier Typen von Versorgungsarrangements

Das Ergebnis der Typenbildung ist eine Typologie mit vier Typen von Versor-
gungsarrangements. In Abbildung 1 sind diese vier Typen in den ersten beiden

2 Eine ausfithrliche Darstellung des methodischen Vorgehens und der entwickelten Typolo-
gie héuslicher Versorgungsarrangements fiir Personen mit Demenz findet sich bei Dreyer
et al. (2022).
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Dimensionen des Merkmalsraums grafisch dargestellt. Diese beiden Dimen-
sionen erkldren zusammen 27,1 % der Varianz zwischen den Versorgungsar-
rangements und haben den grofiten Einfluss auf die Typenbildung. Die erste
Dimension Demenz- und Versorgungs-Trajekt (X-Achse) wird durch Variablen
gebildet, die mit dem (zeitlichen) Verlauf der Demenz und der Versorgung as-
soziiert sind. Dies sind beispielsweise die Zeit, seitdem die Person mit Demenz
auf Unterstiitzung angewiesen ist, die Demenzschwere und der Pflegegrad, aber
auch ein durch die Angehérigen wahrgenommener Beziehungsverlust, Verein-
barkeitskonflikte und personliche Einschrinkungen. Die zweite Dimension
Struktur der dyadischen Beziehung (Y-Achse) ist durch demografische Variab-
len wie die Beziehungsstruktur zwischen der Person mit Demenz und den An-
gehorigen, ihrem Alter und der Frage, ob die Person allein oder mit Angeho-
rigen zusammenlebt, gepragt. Die vier Typen von Versorgungsarrangements
unterscheiden sich insbesondere hinsichtlich dieser beiden Dimensionen von-
einander.

Abbildung 1: Die vier Typen von Versorgungsarrangements in den ersten beiden
Dimensionen des Merkmalsraums (Dreyer et al. 2022)

Dimension 2: Struktur der
dyadischen Beziehung

Typ IV (,Kinder, spater”)

Typ Il (,Kinder, friiher*)

Dimension 1: Demenz- und
~—__Versorgungs-Trajekt

Typ Il (,Partner, spater”)

Typ | (,Partner, friher) 0
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Der erste Typ kann als Auf den/die Partner:in zentriertes Versorgungsarrangement
in den fritheren Phasen des Demenz- und Versorgungs-Trajektes beschrieben wer-
den. Fast alle versorgenden Angehorigen dieses Typs sind die (Ehe-)Partner:innen
der Person mit Demenz. In der Regel sind sie nicht berufstitig, alter als 65 Jahre
und erleben durch die Versorgung nur selten personliche Einschrankungen, aber
auch selten personliches Wachstum (siehe detailliert in Tab. 1). Die Personen mit
Demenz sind sehr haufig jiinger als 80 Jahre, brauchen seit weniger als zwei Jahren
Unterstiitzung, haben selten eine schwere Demenz und héufig keine oder die erste
Pflegestufe.’ Sie leben fast immer mit den versorgenden Angehdorigen zusammen
und nie alleine. Nur in etwa der Halfte dieser Versorgungsarrangements sind pro-
fessionelle Unterstiitzungsangebote eingebunden. Die Versorgungsarrangements
dieses Typs scheinen vergleichsweise stabil zu sein: Keine Angehérigen dieses Typs
geben an, dass die Versorgung zu Hause nicht mehr funktioniert, und fast die Hlfte
benétigt selbst bei fortschreitender Demenz keine zusitzliche Unterstiitzung. Nach
einem Jahr leben die meisten Personen mit Demenz dieses Typs weiterhin zu Hause.

Der zweite Typ kann als Auf den/die Partner:in zentriertes Versorgungsarrange-
ment in den spdteren Phasen des Demenz- und Versorgungs-Trajektes beschrieben
werden. Dieser Typ dhnelt hinsichtlich der zweiten Dimension des Merkmalsraums
(Struktur der dyadischen Beziehung) dem ersten Typ. Dies ist in Abbildung 1 da-
durch erkennbar, dass sich beide Typen im negativen (unteren) Bereich der Y-Achse
befinden. Dementsprechend sind die versorgenden Angehorigen ebenfalls iiber-
wiegend die (Ehe-)Partner:innen der Person mit Demenz und alter als 65 Jahre.
Die Personen mit Demenz sind haufig jiinger als 80 Jahre und leben meistens mit
den versorgenden Angehérigen zusammen und fast nie alleine. Allerdings unter-
scheiden sich die Versorgungsarrangements des zweiten Typs vom ersten Typ hin-
sichtlich des Demenz- und Versorgungs-Trajektes. Dies ist in Abbildung 1 dadurch
erkennbar, dass der zweite Typ im negativen (linken) Achsenberiech der X-Achse
liegt, wahrend der erste Typ im positiven (rechten) Bereich liegt. Die Personen mit
Demenz brauchen meist langer als zwei Jahre Unterstiitzung und haben hiufiger
als im ersten Typ eine schwere Demenz und eine Pflegestufe von zwei oder drei.
Versorgende Angehorige dieses Typs empfinden haufiger personliche Einschran-
kungen, erleben aber auch haufiger personliches Wachstum aufgrund der Versor-
gung und nehmen héufiger als im ersten Typ professionelle Unterstiitzung in An-
spruch. Die Versorgungsarrangements des zweiten Typs scheinen etwas weniger
stabil als die des ersten Typs zu sein: Jeder zehnte versorgende Angehdrige gibt an,
dass die Versorgung zu Hause nicht mehr funktioniert und nur noch jeder vierte
sagt, dass bei einem weiteren Voranschreiten der Demenz keine zusitzliche Hilfe
notig ist. Nach einem Jahr leben im Vergleich zum ersten Typ fast dreimal so viele
Personen mit Demenz in einer stationaren Pflegeeinrichtung.

3 Zum Zeitpunkt der Datenerhebung der Studie DemNet-D wurde Pflegebediirftigkeit noch
nach dem alten Modell der Pflegestufen klassifiziert.
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Tabelle 1: Gemeinsamkeiten und Unterschiede der vier Typen von
Versorgungsarrangements (Dreyer et al. 2022)

Typl Typll Typlll Typ IV

n=72 n=102 n=79 n=67
Angehdrige:
Partner:in 94,4% 96,1% 1,3% 10,5%
Kind oder andere Angehorige 5,6% 3,9% 98,7% 89,6%
Alter als 65 Jahre 81,9% 86,3% 51% 4,5%
Berufstétig 8,3% 2,0% 62,2% 61,2%
Lebt mit der PmD zusammen 98,6 % 97,1% 15,2% 47,8%
Persdnliche Einschrankungen 15,3% 62,8% 13,9% 85,6%
Personliches Wachstum 33,3% 62,8% 40,5% 64,2%

Person mit Demenz:

Alter als 80 Jahre 26,4% 35,3% 70,9% 67,2%
Alleinlebend 0,0% 2,0% 62,0% 29,9%
Hilfe seit mehr als 2 Jahren nétig 222% 97,1% 58,2% 73,1%
Pflegestufe 2 oder 3 15,3% 53,9% 17,7% 44.8%
Schwere Demenz 9,7% 42,2% 7,6% 31,3%
Professionelle Hilfen eingebunden 47,2% 88,2% 74,7% 88,1%

Einschétzung der Versorgungssituation durch die Angehdérigen:

Versorgung funktioniert nicht mehr 0,0% 10,8% 10,1% 19,4%

Versorgung ist gut organisier; aber zukiinftig mehr Hilfe 50,0% 60,8% 65,8% 55,2%
notig

Versorgung ist gut organisiert; auch zukinftig keine 45,8% 23,5% 21.5% 25,4%
weitere Hilfe notig

Wohnsituation nach einem Jahr:

Die Person mit Demenz lebt zu Hause 80,6% 62,8% 53,2% 62,7%
Die Person mit Demenz ist in eine Pflegeeinrichtung 5,6% 15,7% 24,1% 17,9%
gezogen

Der dritte Typ kann als Auf ein Kind zentriertes Versorgungsarrangement in den
fritheren Phasen des Demenz- und Versorgungs-Trajektes beschrieben werden.
Versorgungsarrangements dieses Typs dhneln dem ersten Typ hinsichtlich des
Demenz- und Versorgungs-Trajektes. Dies ist in Abbildung 1 an einer dhnlichen
raumlichen Lage beider Typen in Bezug auf diese Dimension erkennbar. Die Per-
sonen mit Demenz haben selten eine schwere Demenz und oft keine oder die
erste Pflegestufe. Die versorgenden Angehorigen erleben meistens keine person-
lichen Einschridnkungen, aber auch selten personliches Wachstum, nutzen aber
héufig professionelle Unterstiitzungsangebote. Im Unterschied zum ersten Typ
sind die versorgenden Angehorigen des dritten Typs jedoch in der Regel die er-
wachsenen Kinder der Personen mit Demenz oder andere Angehorige, jiinger
als 65 Jahre und iiberwiegend berufstatig (vgl. zur Berufstatigkeit versorgender
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Angehoriger auch den Beitrag von Franken und Scheuermann in diesem Band).
Die Personen mit Demenz sind meistens iber 80 Jahre alt und leben selten mit
den versorgenden Angehdrigen zusammen, aber dafiir hiufig alleine. Auch wenn
die Angehérigen dieses Typs die Versorgungssituation sehr dhnlich zu den An-
gehorigen des zweiten Typs einschdtzen, scheinen die Versorgungsarrangements
des dritten Typs instabiler zu sein: nach einem Jahr leben fast ein Viertel der
Personen mit Demenz in einer stationaren Pflegeeinrichtung. Dies ist die hochste
Institutionalisierungsrate aller Typen und dies, obwohl sich die Versorgungsar-
rangements eher in den frithen Phasen des Demenz- und Versorgungs-Trajektes
befinden; die Demenz also weniger stark fortgeschritten ist, Pflegebediirftigkeit
weniger stark ausgeprégt ist und die Angehoérigen seltener personliche Ein-
schrankungen empfinden.

Der vierte Typ kann als Auf ein Kind zentriertes Versorgungsarrangement in
den spdteren Phasen des Demenz- und Versorgungs-Trajektes beschrieben werden.
Die Versorgungsarrangements des dritten und vierten Typs dhneln sich hinsicht-
lich der Struktur der dyadischen Beziehung. Genau wie im dritten Typ sind die
versorgenden Angehorigen des vierten Typs die erwachsenen Kinder der Perso-
nen mit Demenz oder andere Angehdrige, jiinger als 65 Jahre und oft berufstatig.
Die Personen mit Demenz sind héufig iiber 80 Jahre alt und leben zu fast einem
Drittel alleine. Die Personen mit Demenz des vierten Typs sind im Unterschied
zum dritten Typ haufiger seit mehr als zwei Jahren auf Unterstiitzung angewie-
sen, haben haufiger eine schwere Demenz und die zweite oder dritte Pflegestufe.
Die versorgenden Angehoérigen erleben hdufiger personliche Einschrinkungen,
aber auch personliches Wachstum und nutzen professionelle Unterstiitzung.
Auch wenn die Personen mit Demenz dieses Typs haufiger als im dritten Typ
eine schwere Demenz haben, pflegebediirftiger und linger auf Hilfe angewiesen
sind, wohnen sie nach einem Jahr haufiger zu Hause. Allerdings geben fast ein
Fiinftel der versorgenden Angehdrigen an, dass die Versorgung zu Hause nicht
mehr funktioniert. Die Stabilitdt dieser Versorgungsarrangements scheint des-
halb fraglich zu sein und mit hohen personlichen Einschriankungen der versor-
genden Angehorigen einherzugehen.

4. Nutzungsmoglichkeiten der Typologie fir die
Versorgungsforschung und -praxis

Versorgungsarrangements von Personen mit Demenz sind nicht homogen, son-
dern im Gegenteil sehr unterschiedlich. Die vorgestellte Typologie von Versor-
gungsarrangements weist trotz dieser Komplexitat der Einzelfille darauthin, dass
es wiederkehrende Merkmalskombinationen zwischen den Versorgungsarrange-
ments gibt. Diese Strukturen konnten durch die Konstruktion des Merkmalsraums
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und der anschlieflenden Typenbildung aufgedeckt werden. Die Typologie leistet
damit zunéchst einen Beitrag dazu, Versorgungsarrangements fiir Personen mit
Demenz trotz ihrer Komplexitit tibergreifend beschreiben und erkldren zu kon-
nen. Bezogen auf die eingangs eingefiihrten vier Funktionen von Typologien nach
Schmid-Herta und Tippelt (2011) ergeben sich dariiber hinaus verschiedene An-
satzpunkte, um die Typologie von Versorgungsarrangements nutzen zu konnen.
Beispielsweise bieten sich erstens im Hinblick auf die der Typologie zugrunde-
liegende Theorie zur Stabilitit hduslicher Versorgungsarrangements (Kohler et al.
2021) Moglichkeiten der Weiterentwicklung dieser Theorie an. So scheinen ins-
besondere der Demenz- und Versorgungsverlauf und somit Verdnderungen sowie
die dyadische Beziehung bedeutsame Unterscheidungsdimensionen von Versor-
gungsarrangements zu sein, die einen grofien Einfluss auf die Stabilitat hduslicher
Versorgungsarrangements aufweisen. Diese Aspekte der Theorie sollten deshalb
im weiteren Theorieentwicklungsprozess besondere Beachtung finden (vgl. K6h-
ler et al. 2022). Zweitens kann die Typologie fiir die Interventionsentwicklung
genutzt werden. Bisherige Interventionsstudien berticksichtigen die Heterogeni-
tdt von Versorgungsarrangements oft nicht ausreichend (Zarit/Femia 2008; Ceci/
Symonds Brown/Judge 2018). Anhand der Typologie kann untersucht werden,
ob sich die Effekte von Interventionen je nach Typ des Versorgungsarrangements
unterscheiden. Drittens kann die Typologie die notwendige Einzelfallperspekti-
ve der Versorgungspraxis gewinnbringend erginzen, indem sie zur Reflexion der
eigenen Praxis anregen und so durch Orientierungswissen handlungsstrukturie-
rend wirken kann. Beispielsweise lieflen sich mithilfe der Typologie die eigenen
Vorstellungen des typischen Versorgungsarrangements kritisch hinterfragen oder
typenspezifische Unterstiitzungsangebote entwickeln, die die jeweiligen Bedarfs-
lagen der unterschiedlichen Typen besser beriicksichtigen.

5. Resiimee und Ausblick

Typologien sind das Ergebnis eines Konstruktionsprozesses. Um dem Anspruch
der Wissenschaftlichkeit zu geniigen, missen ihre Konstruktionsprinzipien of-
fengelegt werden. Insbesondere die Konstruktion des Merkmalsraums nimmt
dabei eine herausragende Stellung ein, weil er grundlegend fiir die anschlieSende
Bildung der Typen ist. Gelungene Typologien reduzieren nicht nur die Komple-
xitdt des Gegenstandsbereichs, sondern legen dariiber hinaus auch Strukturie-
rungsdimensionen offen. So stellen sie auch in der Versorgungsforschung zu
Personen mit Demenz und ihren Angehérigen ein geeignetes Mittel dar, um den
Gegenstandsbereich besser beschreiben und erklaren zu kénnen. Sie konnen da-
durch einen Beitrag zur Theorieentwicklung, Hypothesenpriifung oder Entwick-
lung von Interventionen leisten.
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Belastung, Zugewinne und
Versorgungsbedarfe pflegender An- und
Zugehoriger bei Demenz

Anna Pendergrass, Petra Scheerbaum

1. Hintergrund

Pflegende An- und Zugehérige (in diesem Beitrag Pflegende genannt) sind Pri-
vatpersonen, die regelmiflig einen Menschen mit chronischem Pflegebedarf
betreuen, unterstiitzen sowie pflegen und diese Tétigkeit nicht erwerbsmaflig
durchfiihren (Schneekloth, 2006). Auch wenn die meisten von diesen Pflegenden
familidr mit den Pflegebetroffenen verbunden sind, haben ungefihr 8 % dieser
Menschen keine verwandtschaftliche Beziehung (Schneekloth, 2006) und wer-
den aus diesem Grund pflegende Zugehorige genannt. Die unterstiitzenden und
pflegerischen Titigkeiten sind vielfaltig und reichen von einfachen Besorgungen
iber die Unterstiitzung bei Arztbesuchen bis hin zu korpernahen Pflegetatigkei-
ten (z. B. der Unterstiitzung bei der Toilettennutzung), der Unterstiitzung bei der
Mobilitat sowie der Supervision von Menschen mit Demenz (um z. B. Gefahren-
situationen abzuwenden). Der durchschnittliche Zeitaufwand dieser tiglichen
Pflegetitigkeiten wird in der Wissenschaft als objektive Belastung verstanden
(Gréflel & Behrndt, 2016). In einer von der DAK durchgefithrten Befragung ga-
ben 48 % der Pflegenden an, ein bis drei Stunden zu pflegen (und zu betreuen),
24% drei bis sechs Stunden und 14 % mehr als sechs Stunden pro Tag (DAK,
2015). Dieses zeigt, dass die hiusliche Pflege eine zeitaufwendige Titigkeit ist, die
unabwendbar Einschnitte im privaten Zeitbudget der Pflegenden nach sich zieht
und in vielen Fillen auch zu Veranderungen bei der Erwerbstitigkeit fithrt. Die
Unterstiitzung und Pflege von Menschen mit Demenz nimmt tendenziell mehr
Zeit in Anspruch als bei anderen chronischen Erkrankungen und ist umso um-
fassender, je hoher der pflegerische Aufwand in Pflegegraden, ehemals Pflegestu-
fen, ist (Neubauer et al. 2008).

Die subjektiv wahrgenommene Belastung der Pflegenden entsteht aus der
Anpassung der Pflegenden an die Situation, fiir einen chronisch kranken, unter-
stiitzungsbediirftigen Menschen im hiuslichen Umfeld verantwortlich zu sein
und die damit einhergehende individuelle Bewertung aller Aspekte der hausli-
chen Pflege (Graflel & Behrndt, 2016). Diese Form der Belastung wird konzep-
tionell haufig von dem Stressmodell von Lazarus und Folkman (1984) abgeleitet
und sie ist dariiber hinaus von den individuellen Voraussetzungen (z.B. Coping-
Strategien und Ressourcen) der Pflegenden abhingig. Bei einer reprisentativen
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Querschnittbefragung mit Pflegenden in ganz Deutschland gaben 5% dieser an,
sie fiihlten sich gar nicht, 12% eher wenig, 42 % eher stark und 41 % sehr stark
subjektiv belastet (Schneekloth, 2006). Diese Zahlen sind jedoch méglicherwei-
se verzerrt, da die Belastung in dieser Studie mit einer einzigen Frage erhoben
wurde und die Art der Formulierung der Frage den Effekt der Ja-Sage-Tendenz
begiinstigen konnte. Die subjektive Belastung ist bei Pflegenden von Personen
mit einer Demenz hoher als bei Personen mit anderen chronischen Erkrankun-
gen (Pinquart & Sorensen, 2003; Clipp & George, 1993; Alzheimer’s Association,
2019; Kasper et al., 2014; Scheerbaum et al., 2024). So sind viele Pflegende von
Menschen mit Demenz tiglich haufiger mit herausfordernden Verhaltenswei-
sen konfrontiert, die mit der Erkrankung einhergehen konnen und wiederum
die Lebensqualitit von Pflegenden und Betroffenen besonders beeintrachtigen.
Zu diesen herausfordernden Verhaltensweisen gehoren unter anderem Apathie,
Agitiertheit, Aggression, Kotschmieren, Urinieren, Schlaf-Wach-Rhythmus-Um-
kehr, Schreien und Rufen oder Bewegungsunruhe (James & Jackman, 2019). Vie-
le wissenschaftliche Studien zeigen, dass eine linger anhaltende, hohe subjektive
Belastung durch die hdusliche Pflege nicht nur negative Auswirkungen auf die
psychische und physische Gesundheit der Pflegenden hat (Bom et al., 2019), son-
dern auch auf dessen Pflegestil (z.B.Cooney et al., 2006) und dessen Sterblich-
keitsrisiko (z.B.Roth et al., 2013, 2015) sowie den vorzeitigen Heimiibertritt des
Betroffenen verursachen kann (z. B. Kurasawa et al., 2012; Eska et al., 2013).
Obwohl sich die Forschung zum Thema hiusliche Pflege hauptsachlich auf
die negativen Folgen der Pflege konzentriert (Bom et al., 2019), kann die Uber-
nahme der Pflege auch positive Konsequenzen fiir den Pflegenden/die Pflegende
haben, die als Zugewinne oder auch ,,Benefits“ bezeichnet werden. Obwohl dem
Konzept ,, Benefits“ in den letzten Jahren zunehmend wissenschaftliche Aufmerk-
samkeit gewidmet wurde, gab es weltweit lange weder eine einheitliche Definition
(Lloyd, Patterson & Muers, 2016) noch einen geeigneten, wissenschaftlich giilti-
gen Fragebogen zur Erfassung der Zugewinne in Deutschland. Aus diesem Grund
wurde von Pendergrass et al. (2023) in Kooperation mit vielen Forscher*innen,
Betroffenen und Expert*innen aus der Praxis eine neue Skala, die sogenannte
»Benefits of Beeing a Caregiver- Scale (BBCS)®, nach dem neuesten Stand der
Forschung entwickelt. Die Skala beruht auf einer klaren Definition der Benefits
und baut auf die bis dato vorhandene englisch- und deutschsprachige Literatur
auf. So verstehen die Autor*innen in Abgrenzung zu den eher allgemeinen posi-
tiven Seiten der Pflege unter ,,Benefits“ die positiven Aspekte, die sich erst durch
die hausliche Pflegesituation ergeben haben und die direkt der oder dem Pflegen-
den zugutekommen (Pendergrass et al., 2023). Aktuelle Forschungsergebnisse zu
Pflegenden von Menschen mit verschiedenen chronischen Erkrankungen zeigen,
dass 90 % der Pflegenden in Deutschland mindestens einen Zugewinn durch die
Pflege erleben (Pendergrass et al., 2023). Dabei gaben die meisten Pflegenden an,
dass jhnen durch die Unterstiitzung der Pflegebetroffenen deutlicher geworden
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sei, welche Werte ihnen in ihrem Leben wichtig sind. Zusatzlich erlebten viele
Pflegende, dass sie durch die Pflege viel dazugelernt haben und ihre Zeit besser
organisieren konnten. Eine Untersuchung der Benefits ausschlieSlich Pflegender
von Menschen mit Demenz wurde anhand der BBCS noch nicht durchgefiihrt.

Da die Pflege viel Zeit in Anspruch nehmen kann und haufig fir die Pfle-
genden mit hohen Belastungen einhergeht, besteht ein erh6hter Bedarf an Ent-
lastung und Unterstiitzung (McCabe et al., 2016). Wenn Pflegende eine pflege-
bediirftige Person im hiuslichen Umfeld versorgen, haben sie grundsitzlich auch
einen Anspruch auf verschiedene Entlastungsleistungen (Matzk et al., 2022). Zu
den Entlastungsleistungen gehéren insbesondere ambulante Unterstiitzungsan-
gebote, von denen acht beziiglich ihrer Nutzungsraten in diesem Beitrag unter-
sucht werden. Als Grundlage fiir diese Untersuchung diente der Fragebogen Re-
source Utilisation in Dementia (Wimo et al., 2013), der um die fiir Deutschland
typischen Entlastungsangebote erweitert wurde (Jacobs et al., 2021; Vdk, 2022).
Folgende ambulante Unterstiitzungsangebote wurden betrachtet:

¢ ambulanter Pflegedienst (Hilfestellung bei pflegerischen Tatigkeiten zu Hause)

¢ Haushaltshilfe (Dienstleistung zur Unterstiitzung im Haushalt, z. B. beim Ko-
chen, Putzen etc.)

® Essen auf Ridern (Dienstleistung, bei der Mittagessen verzehrfertig nach
Hause geliefert wird)

e Tagespflege (Betreuung von Pflegebediirftigen tagsiiber)

¢ Fahrdienst (Bringt die Erkrankten zu den Behandlern. Es handelt sich nicht
um den Fahrdienst von und zur Tagespflege.)

® 24-Stunden-Betreuung (Pflegebediirftige werden rund um die Uhr im eige-
nen Zuhause betreut.)

® Betreuungsdienst (stundenweise Betreuung des Pflegebediirftigen zu Hause
durch ehrenamtliche Helfer*innen)

® Betreuungsgruppe (Betreuung von Pflegebediirftigen in einer Kleingruppe
stundenweise aufSer Haus)

Zur Evaluation der Inanspruchnahme wird das von Stirling entwickelte need-
Konzept verwendet (Bradshaw, 1972; Stirling et al., 2010). Gemaf$ Stirling gibt
es vier Bediirfnisarten hinsichtlich der Inanspruchnahme von Entlastungsange-
boten, genannt need. In diesem Beitrag werden zum einen die gegenwartige Nut-
zung (expressed need) und zum anderen die in Zukunft gewiinschte Nutzung von
Personen, die gegenwirtig die Unterstiitzungsangebote nicht nutzen (felt need
der aktuellen Nicht-Nutzenden), betrachtet. Die beiden weiteren Arten (norma-
tive need und comparative need) werden in diesem Beitrag nicht berticksichtigt.
In der bisherigen Literatur wurden meist geringe Nutzungsraten ambulanter Ent-
lastungsangebote in der hduslichen Pflege berichtet (Alltag et al.,, 2019; Karrer
et al,, 2020). Die Griinde fiir diese mangelnde Inanspruchnahme sind vielfaltig.
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Pflegebediirftige Menschen selbst haben oft den Wunsch, nicht in ihrer Selbst-
bestimmung eingeschrinkt zu werden oder mdchten auch nicht von fremden Per-
sonen versorgt werden (Alltag et al., 2019; Bieber et al., 2019; Neville et al., 2015).
Pflegende hingegen berichten, dass sie unzureichend iiber die Entlastungsangebo-
te sowie die entstehenden Kosten informiert seien (Lamura et al., 2006; Stephan
et al,, 2018). Als weiterer Grund wird genannt, dass die Entlastungsangebote nicht
zu den Wiinschen und Bediirfnissen der Pflegenden passen (McCabe et al., 2016).

Ziele des Beitrags: In dieser Studie sollen Pflegende von Menschen mit De-
menz, welche in Bayern gesetzlich versichert sind, zu ihrer objektiven und sub-
jektiven Belastung sowie zu den von ihnen erlebten Zugewinnen befragt werden.
Dariiber hinaus soll in dieser Stichprobe untersucht werden, ob die in Zukunft
gewiinschte Nutzung von der gegenwirtigen Inanspruchnahme der Unterstiit-
zungs- und Entlastungsangebote abweicht.

2. Datengrundlage und Methodik
2.1 Stichprobenbeschreibung

Die vorliegenden Analysen stiitzen sich auf die Daten der ,Benefits of Being a
Caregiver“-Studie, welche durch die Ethik-Kommission der Medizinischen Fa-
kultdt der Friedrich-Alexander-Universitdt Erlangen-Niirnberg (Nr.: 220_20 B)
gepriift und freigegeben wurde. Im Verlauf dieser Untersuchung wurden von Ok-
tober 2019 bis Miarz 2020 5.000 Fragebogen von 50 Pflegegutachtenden des Me-
dizinischen Diensts Bayern an Pflegende verteilt. Deren pflegebediirftige Person
hatte geméf3 dem Pflegestarkungsgesetz (PSG) beim Medizinischen Dienst einen
Erstantrag auf Pflegegradeinstufung oder einen Antrag auf Erhohung des Pflege-
grads gestellt. Nach Abschluss der Begutachtung erhielten die pflegenden An-
und Zugehorigen ohne vorherige Selektion die Befragungsunterlagen von den
Pflegegutachtenden. Von den 1.082 ausgefiillten Fragebogen mit Einverstdndnis
zur anonymisierten Datenverwendung (Riicklaufquote 21,6 %) konnten fiir die
Analyse die Daten von 364 Pflegenden betrachtet werden. Diese pflegten eine
Person im hiduslichen Umfeld, die mindestens 65 Jahre alt und aufgrund einer
Demenzerkrankung pflegebediirftig war.

2.2 Instrumente
Um die Situation der Pflegenden in der héuslichen Pflege zu erfassen, wurde ein
Fragebogen eingesetzt. Dieser enthielt Informationen zu beeinflussbaren und

unbeeinflussbaren Faktoren der Pflegenden, zu den Charakteristika der pflege-
bediirftigen und der pflegenden Personen sowie zu den Aspekten der Pflege- und
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Erwerbstitigkeitssituation der Pflegenden. Der Fragebogen setzte sich aus vali-
dierten Fragebogen und zusitzlichen Einzelfragen zusammen (vgl. Tab. 1) und
wurde bereits publiziert (Scheuermann et al., 2023; Scheerbaum et al. 2024).

Die subjektive Belastung der Pflegenden wurde mit der Kurzversion der
Hiéusliche-Pflege-Skala (HPS-k) erfasst (Graessel et al., 2014). Die Ausprigung
jedes Items wurde auf einer vierstufigen Skala von 0 (stimmt nicht) bis 3 (stimmt
genau) erfasst. Ein hoherer Summenwert (0 bis 30) deutet auf eine stirkere sub-
jektive Belastung der Pflegenden hin (Pendergrass et al., 2018). Um das Risiko fiir
Beeintrachtigungen der korperlichen und psychischen Gesundheit zu evaluieren,
wurde die sogenannte ,,Pflegeampel” verwendet (Pendergrass et al., 2018). Diese
gibt im griinen Bereich an, dass 10 % der Pflegenden kérperliche bzw. psychische
Beschwerden haben. Im gelben Bereich haben die Halfte der Pflegenden korper-
liche bzw. psychische Beschwerden und im roten Bereich haben 90 % der Pflegen-
den korperliche bzw. psychische Beschwerden.

Die objektive Belastung wurde einerseits durch den Pflegegrad der Pflege-
bediirftigen und andererseits durch die informelle Pflegezeit in Stunden pro Tag
gemessen. Fiir Letzteres wurden drei Bereiche erfasst (Wimo et al., 2013): erstens
die Aktivitdten des taglichen Lebens (ADL), wie zum Beispiel das Ankleiden oder
die Korperpflege; zweitens die instrumentellen Aktivitdten des téglichen Lebens
(IADL), wie etwa das Zubereiten von Mahlzeiten und drittens die Supervision,
also die Beaufsichtigung, um beispielweise Gefahrensituationen zu vermeiden.

Die Zugewinne wurden mit der Benefits of Being a Caregiver Scale (BBCS)
evaluiert. Die BBCS ist eine Selbsteinschitzungsskala mit 14 Aussagen zu den Zu-
gewinnen, die durch den Pflegenden/die Pflegende aufgrund der hauslichen Pfle-
gesituation erfahren werden konnen. Die Zugewinne werden auf einer 5-Punkte-
Skala bewertet (4 = ,trifft voll zu®, 3 = ,trifft zu® 2 = ,teils/teils, 1 = ,trifft eher
nicht zu® 0 = ,trifft gar nicht zu“) und die Punktzahl reicht von 0 bis 56 Punkten,
wobei hohere Punkte fiir einen grofleren erlebten Benefit stehen.

Die Inanspruchnahme der einzelnen ambulanten Entlastungsangebote wur-
de in Anlehnung an den Resource Utilization in Dementia (RUD) (Wimo et al.,
2013) erfasst. Pflegende wurden gefragt, ob sie gegenwirtig oder in letzter Zeit
die Entlastungsangebote nutzen oder genutzt haben. Diejenigen, die aktuell das
jeweilige Entlastungsangebot nicht nutzen, konnten angeben, ob sie das Angebot
in Zukunft nutzen moéchten.

2.3 Statistische Analyse

Die statistischen Analysen wurden mit IBM SPSS (V. 28) durchgefiihrt. Die Be-
schreibung der Stichprobenmerkmale, der Belastung, der Zugewinne und der
Inanspruchnahme der einzelnen ambulanten Entlastungsangebote erfolgte in
deskriptiven Statistiken.
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3. Ergebnisse

Pflegende, die an der Studie teilgenommen haben, sind im Durchschnitt 62 Jahre
alt und zu mehr als zwei Dritteln (72 %) Frauen. Mehrheitlich sind es erwachsene
(Schwieger-)Tochter und Séhne (65,7 %) und ein Viertel Partner*innen (26,4 %),
die jhre An- und Zugehdrigen unterstiitzen. Jede*r Zweite lebt mit der pflege-
bediirftigen Person gemeinsam in einem Haushalt. Die Hilfte der Pflegenden ist

erwerbstatig.

Tabelle 1: Stichprobencharakteristika

Variable

Stichprobe (n=364)
n (%)/MW + SD

Pflegende Angehdorige

Geschlecht (weiblich)

363 (72,0)

Alter in Jahren

61,7 +12,7

Bildungsabschluss
Kein Schulabschluss
Hauptschule/Volksschule
Mittlere Reife/Realschule
Abitur/Fachhochschulreife
(Fach-)Hochschule/Universitat

3(0,8)
138(37,9)
145 (39,8)
37(10,2)
41(11,3)

Erwerbstatigkeit (ja)

177 (48,6)

Zusammenwohnen mit gepflegter Person (ja)

195 (53,6)

Verwandtschaftsgrad
Partner*in
Eltern/Schwiegereltern
Sonstige

96 (26,4)
239 (65,7)
29 (8,0)

Pflegebediirftige Person

Geschlecht (weiblich)

255 (70,1)

Alter in Jahren

83,0+6,4

Pflegegrad
(noch) kein Pflegegrad
Pflegegrad 1
Pflegegrad 2
Pflegegrad 3
Pflegegrad 4

48(13,2)
44(12,1)
114 (31,3)
94 (25,8)
64 (17,6)

Pflegesituation

Dauer der Pflege in Monaten

45,2 +55,6

Durchschnittliche Stundenzahl fiir Hilfe bei
Tatigkeiten (ADL, IADL, Supervision)

95+54

HPS-k-Summenwert

18,3+7,0

BBCS-Summenwert

26,2+11,9

Beziehungsqualitat aktuell (positiv)

180 (49,5)

Beziehungsqualitat vorher (positiv)

216 (59,3)
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Variable Stichprobe (n=364)
n (%)/MW * SD

Hilfe von Angehdorigen erhalten 234 (64,3)

Mehr Hilfe von weiteren Verwandten, Freunden 252 (69,2)
gewlinscht

Anmerkung: MW: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; ADL: Aktivitaten des taglichen Lebens;
IADL: Instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens; HPS-k: Hausliche-Pflege-Skala — Kurzversion;
Spannweite: 0—30; BBCS: Benefits of Being a Caregiver Scale; Spannweite: 0-56

3.1 Objektive Belastung

Die durchschnittliche Pflegezeit der 364 Pflegenden, die eine Person mit einer
Demenz pflegen, betrigt in dieser Stichprobe fast vier Jahre mit einem téglichen
Pflegeaufwand von etwa zehn Stunden. Die objektive Belastung der Pflegenden
betrégt bei 23,1 % weniger als fiinf Stunden, bei 37,9 % zwischen fiinf und zehn
Stunden, bei 10,2 % zwischen zehn und fiinfzehn Stunden und bei 28,8 % min-
destens fiinfzehn Stunden pro Tag.

Abbildung 1: Objektive Belastung der pflegenden An- und Zugehdarigen, die eine Person
mit Demenz pflegen (durchschnittl. Stunden Pflege/Betreuung pro Tag)

SP*L  Schlaf (min. 6,5h*?) N = 364, davon...
<5h ..n=84(231%)

5 bis
<10h

10 bis ...n=37(10.2 %)
<15h

...n =138 (37.9 %)

>15h ...n =105 (28.8 %)

24 h

*1 SP= ,Selbstpflege” (z. B. Kdrperpflege, Nahrungszubereitung etc.); min. 2,5 h
*2 Schlaf von min. 6,5 h; vgl. Hirshkowitz et al. (2015), Wohlers & Hombrecher (2017)

3.2 Subjektive Belastung

Von den Pflegenden, die eine Person mit Demenz pflegen, fiihlen sich 3,3 %
niedrig belastet, etwa jede*r Vierte mittel belastet und {iber 53,3% hoch und
17,9% sehr hoch durch die hausliche Pflege belastet. Daraus resultiert fiir die
niedrig belasteten Pflegenden (3,3%) ein geringes Risiko fiir die Beeintrachti-
gung ihrer korperlichen und ihrer psychischen Gesundheit. Fiir die mittelgradig
Belasteten (25,5 %) resultiert ein mittelgradiges Risiko der Einschrankungen der
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korperlichen Gesundheit und ein geringes Risiko der Beeintrichtigung der psy-
chischen Gesundheit. Fiir die stark Belasteten (53,3 %) ist das Risiko, kérperlich
zu erkranken, stark und dasjenige, psychisch zu erkranken, mittelgradig erhoht.
Die 17,9% sehr stark belasteten Pflegenden zeigen sowohl fiir die Beeintrich-
tigung der korperlichen als auch fiir die Beeintrachtigung der psychischen Ge-
sundheit ein stark erhohtes Risiko.

Abbildung 2: Subjektive Belastung der pflegenden An- und Zugehdorigen, die eine
Person mit Demenz pflegen und ihr Risiko fur die Beeintrachtigung der korperlichen
und psychischen Gesundheit

Haufigkeit (%) Risiko fir Beeintrachtigung der
HPS-k Belastung
Score
CR mit Demenz korperlichen psychischen
(n = 364) Gesundheit Gesundheit
0-4 niedrig 12(3.3)

5-14 mittel 93 (25.5) .

15-25 hoch 194 (53.3) ‘ .
26-30 sehr hoch 65 (17.9) . ‘

3.3 Zugewinne

Beziiglich der Zugewinne gaben mehr als die Hilfte der Befragten an, dass ihnen
durch die Pflegetitigkeit deutlicher geworden sei, welche Werte ihnen person-
lich in ihrem Leben wichtig sind. Knapp 48 % der Studienteilnehmenden haben
»viel dazu gelernt und mehr als 30 % berichteten, ihre Zeit besser organisieren
zu konnen, verantwortungsbewusster und verstindnisvoller geworden zu sein.
Weitere Zugewinne und wie haufig diese von den Pflegenden erlebt wurden, sind
in Abbildung 3 dargestellt.

Mindestens einen Zugewinn der Pflege erfuhren 84,9 % der Pflegenden von
Demenzbetroffenen. Mehr als die Hilfte der Befragten (56,7 %) erlebte vier oder
mehr Zugewinne. Bei 10,1 % der Befragten waren es zehn oder mehr positive
Aspekte, die sie aus ihrer Pflegetitigkeit ziehen konnten.
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Abbildung 3: BBCS — Antwortverhalten der Pflegenden, die eine Person mit Demenz
pflegen (N = 364)

Durch die Unterstiitzung/Pflege meines Angehérigen/Bekannten ...

Erfahren, welche Werte im Leben wichtig sind [IIINSs80a s 0 4400%
Viel dazugelernt [NATEORII 500k
Gelernt, Zeit besser zu organisieren NS 7Z0% e 6430%

Verantwortungsbewusster geworden [IINGZE0%M - 6540%
Versténdnisvollere Person geworden [NS820% s

q

i

q

i

i

Geduldiger geworden [NS0% 0% i

Zusammenhalt Familie/ Freunde gestarkt [IN29M0% - 7060% i
Reifer geworden [N2660% o 73.40% g

Mehr Wertschatzung von anderen erfahren [IN2640% s 0 7360% i
Beziehung zum An-/ Zugehérigen verbessert [IIN2560% o G f8.50%: 3
Sich selbst besser kennengelernt [IN2560% v ST |
Lebenseinstellung positiver geworden 7% = o o R i

Im Umgang mit anderen sicherer geworden [IINA6:80% 83.20% &
Hat das Leben mehr Sinn erhalten [IINASE0%N 84.60% |

m Trifft eher/ voll zu [ Teils/ Teils + Trifft eher nicht/ gar nicht zu

3.4 Versorgungsbedarfe
Aktuelle Nutzung

Gegenwirtig nutzt von 364 Angehorigen von Pflegebediirftigen mit Demenz
fast ein Drittel (30,8 %) gar kein Unterstiitzungsangebot und ein Drittel (33,8 %)
nutzte ein Angebot. Am haufigsten wurde mit 42,3 % der ambulante Pflegedienst
in Anspruch genommen, gefolgt von der Haushaltshilfe, die etwa jede*r Vier-
te nutzte (Abb. 4). Etwa jede*r Sechste nimmt das Angebot ,,Essen auf Radern“
(16,5%), jede*r Siebte die Tagespflege (15,1 %) an. Die restlichen vier Angebote
liegen unter 10 %.

Abbildung 4: Aktuelle Inanspruchnahme (expressed need) ambulanter Dienste durch
Pflegende von Menschen mit Demenz (n = 364)

ambulanter Pflegedienst _ EBT0%: ‘
Haushaitshitte |20 74.70% |

Essen auf Radern [[NA6/50% 1 83.50% |
Tagespfiege [NABAOBIY Bk e
Fahrdienst-::: it i5Ed Fit b dses i 3 it 90'10% ‘

24-Stunden Betreuung -:: EEEsE :92.30% . ‘
Betreuungsdienst - LR ER 1192.60% ‘
Be[reuungsgruppe .o% 3k piaa b 3k i s e £ £ SR or e, ‘

® Nutzung [ Nicht-Nutzung
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Kiinftig gewiinschte Nutzung bei gegenwdrtiger Nicht-Nutzung

Ferner wurde untersucht, ob pflegende Angehérige, die gegenwirtig ein Unter-
stitzungsangebot nicht nutzen, dieses in Zukunft nutzen mochten. Von den
insgesamt 112 Personen, die gar kein Angebot nutzten, berichtete ein Fiinf-
tel (22,3%), dass dies auch in Zukunft nicht gewiinscht sei. Eine Mehrheit von
56,3 % mochte kiinftig ein bis drei Angebote in Anspruch nehmen.

Bei einer genaueren Betrachtung der gewiinschten Nutzungsraten in Zukunft
fallt auf, dass diese die gegenwirtige Inanspruchnahme - teilweise um ein Viel-
faches - iibersteigen, mit der Ausnahme des ambulanten Pflegediensts.

Abbildung 5: Kinftig gewlnschte Inanspruchnahme (felt need) ambulanter Diensten
durch Pflegende von Menschen mit Demenz (bei einer Nicht-Nutzung des jeweiligen
Angebots)

Haushaltshilfe (n = 272) 47.80% 52.20%
ambulanter Pflegedienst (n = 210) 41.90% 58.10%
Betreuungsdienst (n = 337) 33.80% 66.20%
Tagespflege (n= 309) 33.00% 67.00%
Essen auf Radern (n = 304) 25.00% 75.00%
Fahrdienst (n = 328) 24.40% 75.60%
24-Stunden Betreuung (n = 336) 22.00% 78.00%
Betreuungsgruppe (n = 351) 21.40% 78.60%

Nutzung Nicht-Nutzung

4. Diskussion

Ziel dieses Beitrags war es, a) die objektive und subjektive Belastung sowie die er-
lebten Zugewinne der Pflegenden von Menschen mit Demenz zu evaluieren und
b) die aktuelle und kiinftig gewiinschte Inanspruchnahme ambulanter Dienste
der Pflegenden von Menschen mit Demenz zu untersuchen. Dariiber hinaus
sollte die aktuelle und kiinftig gewiinschte Inanspruchnahme von ambulanten
Diensten bei Menschen mit Demenz untersucht werden. Wie bereits in anderen
Erhebungen (Statistisches Bundesamt, 2022) waren die meisten Pflegenden die-
ser Studie Frauen und gehorten der Gruppe der pflegenden Kinder bzw. Schwie-
gerkinder an.

Obwohl in der Literatur bereits von einem erhdhten objektiven Pflegebedarf
bei Menschen mit einer Demenz berichtet wird, stellte sich dieser in den darge-
stellten Ergebnissen sogar als stark erhoht dar. So widmeten sich fast ein Drittel
der Pflegenden von Demenzbetroftenen in Bayern, die einen Pflegegrad beantragt
oder eine Hoherstufung des Pflegegrades angestrebt haben, der héuslichen Pfle-
ge als Vollzeitbeschiftigung mit téglichen Pflegezeiten von mehr als 15 Stunden.
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Weitere 10 % verwendeten 10 bis 15 Stunden am Tag fiir die Betreuung der de-
menzbetroffenen Person. Dies zeigt, dass fast 40 % der Pflegenden von Menschen
mit Demenz die Pflege als intensive Vollzeitbeschiftigung ausfithren und neben
der Pflege, einer essenziellen Selbstfiirsorge und etwas Schlaf kaum Zeit fiir ir-
gendetwas anderes am Tag bleibt. Fiir diese Pflegenden wird es nicht méglich
sein, einer Erwerbstdtigkeit nachzugehen oder Zeit in eigene Bediirfnisse oder
Hobbys zu investieren. Das bedeutet, dass die Pflege mit starken finanziellen Ein-
buflen und einer extrem hohen Gefahr, selbst korperlich oder psychisch zu er-
kranken, einhergeht. Diese hohe objektive Belastung spiegelt sich auch in der
subjektiven Belastung wider. Zwei Drittel der Pflegenden dieser Stichprobe sind
hoch bzw. sehr hoch subjektiv belastet. Diese intensive Belastung birgt die Gefahr
einer Beeintriachtigung der eigenen Gesundheit, besonders, wenn Pflegende tiber
einen ldngeren Zeitraum starken Belastungen ausgesetzt sind. Dies spiegelt sich
auch in den hohen Raten psychosomatischer Beschwerden bei den Pflegenden
wider (Marx et al., 2023; Schulz et al., 2020). Es wird auch deutlich, dass sich be-
sonders Pflegende von Menschen mit einer Demenz in einer sehr vulnerablen Si-
tuation befinden und dringend von der Gesellschaft unterstiitzt werden miissen.
Auch bei Pflegenden von Menschen mit Demenz treten Zugewinne durch die
hausliche Pflege auflerst haufig auf, auch wenn der Anteil minimal kleiner aus-
fallt als bei Pflegenden von Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen.
So kann nahezu jede*r Pflegende mindestens einen Benefit aus dieser Situation
ziehen. Da die bisherige Forschung zeigt, dass die Zugewinne und die Belastungen
unabhingig voneinander existieren und von verschiedenen Faktoren beeinflusst
werden kénnen (Pendergrass et al., 2023), wire die Férderung des Erlebens von
Benefits bei Pflegenden neben der Reduktion der Belastungen ein weiterer An-
satzpunkt fiir Interventionen. Denn es gibt bereits Anzeichen aus der internatio-
nalen Forschung dafiir, dass die Pflege eines An- bzw. Zugehorigen einen Puffer-
effekt durch die ,,positive aspects of caregiving” (PAC) gegeniiber den Belastungen
bieten kann (Semiatin & O’Connor, 2012). So kann zum Beispiel das Erleben von
Benefits die psychologischen und korperlichen Belastungen durch die Pflege mil-
dern (Semiatin & O’Connor, 2012). Des Weiteren wurde schon vor vielen Jahren
gezeigt, dass Pflegende, die der Pflege viele positive Seiten abgewinnen konnen,
linger die von Pflege betroffene Person zu Hause pflegten, was zu einem spateren
Umzug der Pflegebediirftigen in Pflegeheime fiihrte (Schulz et al., 2004). Wie ge-
nau die Benefits bei Pflegenden beeinflusst werden kénnen, muss in Zukunft noch
genauer erforscht werden, da durch die bisherige heterogene Erfassung des Kons-
trukts auch die Erkenntnisse hierzu noch divers sind. Unabhingig davon wire
es ein erster Schritt, sowohl in der Offentlichkeit als auch bei den Pflegenden ein
Bewusstsein dafiir zu schaffen, dass es Benefits durch die hausliche Pflege gibt.
Uber die Belastungen und Zugewinne hinaus wurden in diesem Beitrag die
gegenwirtig genutzten Unterstiitzungsleitungen sowie deren zukiinftiger Be-
darf evaluiert, da diese Hauptansatzpunkte fiir die Reduktion der objektiven und
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subjektiven Belastung der Pflegenden darstellen. In dieser Stichprobe wurde eine
grofle Diskrepanz zwischen der aktuellen Inanspruchnahme und dem Wunsch
der zukiinftigen Nutzung von Unterstiitzungsmoglichkeiten festgestellt. Bei der
gegenwirtigen Inanspruchnahme wurden eher niedrige Nutzungsraten verzeich-
net. Kiinftig wiinschten sich jedoch die Pflegenden, die bisher einzelne Angebote
nicht in Anspruch nahmen, eine hdufige Nutzung. Der Wunsch nach Inanspruch-
nahme in Zukunft ibersteigt die tatsachlichen Nutzungsraten, teilweise sogar um
ein Vielfaches. Dabei handelt es sich insbesondere um pflegerische Entlastung
(Betreuungsdienst, 24-Stunden-Betreuung, Betreuungsdienst). Angesichts der
(sehr) hohen objektiven und subjektiven Belastung verwundert der Wunsch nach
mehr Unterstiitzung, gerade bei den pflegerischen Aufgaben, nicht. Die Frage ist,
was die Konsequenz davon sein kann. Wie lange schaffen es die so stark belaste-
ten Pflegenden trotz ihrer unerfiillten Wiinsche nach mehr Entlastung noch, ihre
Pflegebediirftigen zu versorgen? Wieso nehmen sie bisher so wenig Unterstiitzung
in Anspruch? Was konnten die Hiirden sein, die zu dieser Diskrepanz fithren?
Dariiber hinaus wird der Bedarf, der kiinftig zu erwarten ist, wahrscheinlich nicht
abnehmen. Deshalb miissen die - insbesondere pflegerischen - Unterstiitzungs-
angebote in Zukunft nicht nur stabilisiert, sondern vielmehr ausgebaut werden.
Das kann nur gelingen, wenn aktiv ausreichend Pflegefachkrifte ausgebildet wer-
den. Gleichzeitig bedarf es bereits zu Beginn der Pflegebediirftigkeit einer zielge-
richteten Pflege- und Angehérigenberatung der Pflegenden.

5. Limitationen

Obwohl die Rekrutierung der Studienteilnehmenden ausschliefllich in Bayern
stattfand, lassen sich daraus Tendenzen fiir die Situation der Pflegenden in ganz
Deutschland ableiten. Zusitzlich konnten in dieser Studie die Pflegesituationen
vor der Begutachtung zur Erlangung eines Pflegegrades nicht erfasst werden. Da
jedoch die Betroffenen in solchen Fillen keine Sach- bzw. Geldleistungen aus
der Pflegeversicherung erhalten, spielt die Inanspruchnahme der Entlastungs-
angebote wohl eher eine untergeordnete Rolle. Eine weitere Einschrankung ist,
dass nicht explizit nach den Griinden der Nutzung bzw. der Nicht-Nutzung von
Unterstiitzungsangeboten gefragt wurde. Dies wird in einer aktuellen Studie ,,Be-
darfe und Bediirfnisse pflegender An- und Zugehoriger” genauer untersucht.

6. Implikationen
® Die Studienergebnisse zeigen, dass fast 40 % der Pflegenden von Menschen mit
Demenz die hdusliche Pflege als intensive Vollzeitbeschiftigung (min. 10-15

Stunden pro Tag) ausfiihren. Bei einem so hohen taglichen Pflegeaufwand
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ist eine Erwerbstitigkeit fiir Pflegende kaum oder iiberhaupt nicht moglich.
Wenn in Zukunft nicht mehr Fachkrifte durch die hdusliche Pflege ausfallen
sollen, miissen Pflegende frithzeitig und umfangreich von der Gesellschaft
entlastet werden.

® Zwei Drittel der Pflegenden von Menschen mit Demenz dieser Studie sind hoch
bzw. sehr hoch subjektiv belastet. Die hohe subjektive Belastung birgt das grof3e
Risiko, dass die Pflegenden selbst korperlich und psychisch durch die Pflegesi-
tuation erkranken. Mit noch mehr aufsuchender, individueller und langfristi-
ger Beratung und Begleitung der Pflegenden und der Menschen mit Demenz
konnten Belastungen der Pflegenden verringert werden. Zusétzlich wire ein
weiterer wichtiger Schritt zur Verbesserung der Situation fiir Pflegende die
direkte Vernetzung von vorhandenen Beratungs- sowie Entlastungsstruktu-
ren mit den Strukturen, bei denen Demenzerkrankung diagnostiziert oder
Personen mit Demenz medizinisch behandelt werden (z.B. Hausarzt*innen,
Neurolog*innen und Kliniken).

® In dieser Studie erleben 17 von 20 Pflegenden von Menschen mit Demenz min-
destens einen Zugewinn durch die héusliche Pflege. Durch die vermehrte Ver-
offentlichung dieser Erkenntnisse wiirde zusétzlich zu den bekannten, vor-
handenen Herausforderungen auch eine weitere Perspektive auf die Situation
Pflegender ermoglicht werden. Diese konnte sich einerseits nachhaltig auf
Interventionen fiir Pflegende und zusitzlich auf das gesellschaftliche Image
der hauslichen Pflege positiv auswirken.

®  Gegenwidrtig nehmen die meisten Pflegenden dieser Studie trotz der zahlreichen
Belastungen eher wenig Hilfe in Form von ambulanten Entlastungsangeboten in
Anspruch. Dabei existieren verschiedene Entlastungsangebote, sowohl pflegeri-
scher als auch nicht-pflegerischer Art. Gleichzeitig artikulieren vier Fiinftel der
Pflegenden, die gegenwiirtig keine Entlastungsangebote nutzen, den Wunsch,
mindestens ein Angebot in Zukunft nutzen zu mochten. Dies zeigt, dass es eine
grofle Diskrepanz zwischen der Pflegerealitidt und dem Wunsch der Pflegen-
den gibt. Um diese zu verringern, sollten die Griinde fiir die Nicht-Nutzung
weiter erforscht werden, damit den Barrieren mit zielgerichteten Mafinah-
men entgegengewirkt werden kann.
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Empowerment von Angehorigen von
Menschen mit Demenz

Flora-Marie Hegerath, Nino Chikhradze,
Horst Christian Vollmar, Ina Carola Otte

1. Einleitung

Menschen mit einer demenziellen Erkrankung (MmD) sehen sich mit vielféltigen
Folgen der Erkrankung konfrontiert (Jacobs et al., 2017), darunter kénnen etwa
Storungen des Gedachtnisses, der Orientierung oder auch des Urteilsvermogens
fallen (S3-Leitlinie, 2023). Die Auswirkungen auf das eigene Leben stellen sich
dabei sehr unterschiedlich dar und werden von Mensch zu Mensch unterschied-
lich wahrgenommen (Bartholomeyczik & Halek, 2017). Auch in der Literatur
wird den subjektiven Konsequenzen einer demenziellen Erkrankung zuneh-
mend eine wichtige Rolle eingeraumt. Hierbei ist eine zentrale Erkenntnis, dass
die Folgen der Erkrankung nicht nur die an Demenz erkrankte Person betreffen,
sondern auch ihr gesamtes soziales Umfeld, insbesondere ihre An- und Zugeho-
rigen (Alzheimer’s Disease International, 2019; Bankole et al., 2020; Bartholo-
meyczik & Halek, 2017; Dietzel et al., 2020; Sonntag et al., 2023). Diese gestalten
oft mafgeblich die Versorgungssituation, haufig iber einen langen Zeitraum,
tibernehmen eine wesentliche Rolle in der Pflege und sind dadurch gleichzei-
tig auch die wichtigsten Entscheidungstriger*innen fiir Menschen mit einer de-
mentiellen Erkrankung (Alzheimer’s Disease International, 2019; Bankole et al.,
2020; Dietzel et al., 2020; Friedman et al., 2015; Oliveira et al., 2019; Parkinson
et al,, 2017; Sonntag et al., 2023). Wer die informelle Pflege und Unterstiitzung
tibernimmt, hangt hierbei oft vom kognitiven Status der an Demenz erkrankten
Person ab. Haufig wird die Aufgabe von den Tochtern tibernommen. Auch die
Ehepartner*innen sind zunehmend in die Unterstiitzung involviert, insbesonde-
re dann, wenn es sich um die Ausiibung von pflegerischen Tatigkeiten handelt
(Friedman et al., 2015). Hilflosigkeit, sich alleingelassen fiithlen, physische Belas-
tungen, emotionale Herausforderungen, Vernachlissigung eigener Bediirfnisse,
soziale Isolation, finanzielle Belastung und organisatorische Herausforderungen
im Alltag sind die typischen Belastungen der An- und Zugehorigen von MmD
(Dietzel et al., 2020; Oliveira et al., 2019; Parkinson et al., 2017). Diese Belastun-
gen konnen zu korperlichen Auswirkungen wie Schlafstérungen, aber auch psy-
chischen Belastungen wie Depressionen fithren. Diese Belastungen beeinflussen
im Alltag wiederum auch die kognitiven Fahigkeiten der An- und Zugehoérigen
(Bankole et al., 2020). Besonders gravierend gestaltet sich die Situation bei bereits
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selbst dlteren informell Pflegenden von erwachsenen MmbD. Dies ist bereits der
Fall, wenn diese Menschen in der Anfangsphase der Erkrankung versorgen, wo-
durch sie mit einer Vielzahl an Veranderungen konfrontiert sind (Hsieh et al.,
2022; Rusowicz et al., 2021; Tsai et al., 2021). An- und Zugehorige gestehen sich
resultierende Belastungen aus der Pflegesituation dabei oft aus Angst vor Stigma-
tisierung nicht ein und haben dadurch Schwierigkeiten, die Alltagssituation zu
akzeptieren, zu bewaltigen und eigene Bediirfnisse anzuerkennen (Boots et al.,
2015; Sonntag et al., 2023). Die Auswirkungen der Sorge vor Stigmatisierung
werden im Bericht von Alzheimer’s Disease International (2019) besonders her-
vorgehoben: eine Folge ist die eigene soziale Ausgrenzung, diese hat erhebliche
negative Auswirkungen auf das Wohlbefinden der Betroftfenen. Die Lebensquali-
tat sinkt und die Bewiltigung einer demenziellen Erkrankung einer nahestehen-
den Person wird dadurch weiter ungiinstig beeinflusst (Sonntag et al., 2023). Als
Folge daraus verheimlichen 35 % der pflegenden Angehoérigen die Diagnose einer
demenziellen Erkrankung eines Familienmitgliedes (Alzheimer’s Disease Inter-
national, 2019; Sakanashi & Fujita, 2017).

Aufbauend auf diesen Zahlen und Erkenntnissen sollten professionelle Inter-
ventionen das Empowerment von pflegenden Angehorigen fokussieren, um diese
zu befahigen, die aus der demenziellen Erkrankung resultierenden Alltagsbeein-
trachtigungen besser bewiltigen zu kénnen (Oliveira et al., 2019; Parkinson et al.,
2017; Sakanashi & Fujita, 2017, 2020; Sakanashi et al., 2021; van Corven et al,,
2021; Yoon & Kim, 2020). Das Empowerment-Konzept fiir pflegende Angeho-
rigen bietet eine Moglichkeit, den Uberlastungen durch die pflegerische Tatig-
keit praventiv zu begegnen. Dabei zielt das Konzept des Empowerments darauf
ab, die MmD mit ihren An- und Zugehorigen bereits in einer frithen Phase in
die Versorgung einzubeziehen (Hsieh et al., 2022), die personlichen Bediirfnisse
und Bedarfe der Einzelnen zu berticksichtigen (Oliveira et al., 2019) und geziel-
te edukative Interventionen anzubieten (Yoon & Kim, 2020). So konnen eigene
Kompetenzen der An- und Zugehdorigen gestarkt werden und Fahigkeiten ent-
wickelt werden, um selbststindig und selbstbestimmend mit der Pflege- und Er-
krankungssituation umzugehen (Alzheimer’s Disease International, 2019; Hsieh
etal., 2022; Sonntag et al., 2023).

2. Definition von Empowerment

Das Konzept Empowerment stellt einen komplexen Prozess dar, der aus einer Viel-
zahl von sozialen, kulturellen, psychologischen und politischen Faktoren resultiert
(World Health Organization, 2009, 2021). Das Konzept geht aus der Gemeindepsy-
chologie hervor und hat sich seither in verschiedensten Bereichen unter anderem
in der Gesundheitsférderung, Psychiatrie und der Entwicklung von Organisatio-
nen etabliert (Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung, 2018).
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Zimmerman (2000) formulierte ein Modell zum umfassenden Verstind-
nis von Empowerment-Prozessen und den damit einhergehenden Outcomes
auf individueller, organisatorischer und gemeinschaftlicher Ebene. Wesentliche
Aspekte auf individueller Ebene sind die Ausiibung von Kontrolle durch aktive
Teilhabe an Entscheidungen (Partizipation), der Glaube an die eigenen Fahig-
keiten und die Férderung eines kritischen Bewusstseins. Der Fokus liegt auf der
Starkung individueller Ressourcen und der Forderung der Gesundheit, anstatt
ausschlieSlich auf der Problemlésung und der Behandlung von Risikofaktoren
(Zimmerman, 2000). Auch die Weltgesundheitsorganisation definiert Empower-
ment als Konzept, welches Personen dabei unterstiitzen soll, mehr Kontrolle
tiber Entscheidungen und Mafinahmen zu erlangen, die ihre eigene Gesundheit
und Gesundheitskompetenz betreffen. Individuen sollen ein tieferes Verstind-
nis ihrer Bediirfnisse entwickeln, Verantwortung tibernehmen und aktiv an Ent-
scheidungen teilhaben. Um das Ziel des Konzeptes zu realisieren, ist es erforder-
lich, dass Personen und Personengruppen iiber das notwendige Wissen und die
notwendigen Ressourcen verfiigen, um aktiv ihr eigenes Leben zu gestalten und
Entscheidungen zu treffen (World Health Organization, 2009, 2021).

Zur Umsetzung des Konzeptes Empowerment wird ein Umfeld vorausgesetzt,
welches die Vielfalt innerhalb der Gemeinschaft sowie kulturelle Unterschiede
anerkennt und die Beteiligung von Personen fordert. Empowerment nimmt hier-
durch eine entscheidende Rolle bei der Férderung der Gleichberechtigung ein. Es
ermoglicht Personen, unabhingig von beispielsweise ihrem Geschlecht oder ihrer
ethnischen Zugehorigkeit ihre Potenziale zu entfalten und Einfluss auf die eige-
ne Gesundheit zu nehmen (World Health Organization, 2009). Dabei sollten die
spezifischen Rahmenbedingungen innerhalb einer Gemeinschaft beriicksichtigt
werden (Brandes & Stark, 2021). Es liegt in der Verantwortung politischer Ent-
scheidungstrager, sicherzustellen, dass das Empowerment die Chancengleichheit
in der Gesundheitsversorgung fordert (Angelmar & Berman, 2007).

Innerhalb des Konzeptes Empowerment wird zwischen dem gemeinschafts-
bezogenen/kollektiven und dem individuellen Empowerment unterschieden.
Das gemeinschaftsbezogene/kollektive Empowerment meint, dass der/die Einzelne
kollektiv handelt, um mehr Einfluss und Kontrolle tiber die Faktoren zu erlan-
gen, die die Gesundheitsbedingungen in seiner/ihrer Gemeinschaft bestimmen.
Das individuelle Empowerment beschreibt die Starkung der einzelnen Person. Es
hebt insbesondere die Fihigkeit des/der Einzelnen hervor, eigenverantwortliche
Entscheidungen fiir die eigene Gesundheit zu treffen (World Health Organiza-
tion, 2021). Die erfolgreiche Umsetzung des individuellen Empowerment fiihrt
zur Uberwindung von einem Gefiihl der Machtlosigkeit und stirkt das Selbst-
bewusstsein (Brandes & Stark, 2021). Empfehlungen zur Foérderung des indivi-
duellen Empowerments von Patient*innen befassen sich beispielsweise mit der
gezielten Einbindung von Patient*innen in die Gesundheitspolitik (Angelmar &
Berman, 2007). Beide Ansitze sind eng miteinander verbunden und bedingen
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sich gegenseitig. Indem Einzelpersonen in ihrem individuellen Empowerment
gestarkt werden, tragen sie dazu bei, eine Gemeinschaft zu stirken und umge-
kehrt (World Health Organization, 2021).

3. Empowerment von pflegenden Angehorigen

Im Folgenden werden die einzelnen Aspekte des Empowerment-Konzeptes na-
her beschrieben, sowie Beispiele fiir deren Umsetzung und Unterstiitzungsmog-
lichkeiten gegeben.

3.1 Gesundheitskompetenz

Zur Férderung des individuellen Empowerments wird empfohlen, die eigene Ge-
sundheitskompetenz zu erhohen (Angelmar & Berman, 2007). Die Gesundheits-
kompetenz setzt sich zusammen aus dem personlichen Wissen und den Kom-
petenzen, die sich iiber die Zeit hinweg durch alltigliche Aktivititen und soziale
Interaktionen sowie durch generationsiibergreifende Erfahrungen angesammelt
haben. Die Gesundheitskompetenz wird weiterhin durch die organisatorischen
Strukturen und die Verfiigbarkeit von Ressourcen in unserer Umgebung beein-
flusst. Diese Strukturen und Ressourcen ermoglichen es uns, auf eine Vielzahl
von Informationen und Dienstleistungen zuzugreifen. Doch Gesundheitskom-
petenz ist mehr als nur die Fahigkeit, Websites zu besuchen oder Broschiiren
zu lesen. Es geht darum, Informationen zu verstehen, kritisch zu bewerten und
so einzusetzen, dass sie nicht nur unsere eigene Gesundheit und unser Wohl-
befinden fordern, sondern auch das Wohl der Menschen in unserem Umfeld.
Durch die Verbesserung des Zugangs zu verstindlichen und glaubwiirdigen Ge-
sundheitsinformationen und durch die Befahigung, diese effektiv zu nutzen, wird
Gesundheitskompetenz zu einem entscheidenden Instrument. Es ermdglicht den
Menschen nicht nur, eigenstdndige Entscheidungen iiber ihre Gesundheit zu tref-
fen, sondern befihigt sie auch dazu, sich aktiv an gemeinschaftlichen Gesund-
heitsinitiativen zu beteiligen und die Faktoren anzugehen, die die Gesundheit
einer gesamten Bevolkerung beeinflussen (Ernstmann et al., 2020; World Health
Organization, 2021).

Gesundheitskompetenz ist essenziell fiir eine informierte Entscheidungsfin-
dung sowie zur Starkung von Menschen und Gemeinschaften. Gesundheitskom-
petenz basiert dabei auf einem integrativen und gerechten Zugang zu hochwerti-
ger Bildung und lebenslangem Lernen. Sémtliche Informationsquellen, sei es von
staatlicher Seite, der Gesellschaft oder Gesundheitsdiensten, sollten sicherstellen,
dass vertrauenswiirdige und evidenzbasierte Informationen in einer verstandli-
chen und nutzbaren Form fiir alle zugénglich sind. Aus diesem Grund bedarf es
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einer Regulation des Informationsumfelds, in denen Menschen Zugang zu Infor-
mationen erhalten und nutzen in all seinen Formen - sei es miindlich, gedruckt,
tiber Rundfunk oder digital (World Health Organization, 2021).

Die eigene Fiirsorge sowie die Betreuung der Person mit Demenz gleicher-
maflen im Blick zu behalten, ist ein weiterer Aspekt der Gesundheitskompetenz
und der Forderung der eigenen Gesundheit und daher essenziell (Sakanashi &
Fujita, 2020). Personliche Auszeiten seien demnach wichtig, um ein gesundes
Gleichgewicht zwischen der Betreuung von Menschen mit Demenz und der eige-
nen Fiirsorge zu wahren. Auszeiten und Pausen helfen pflegenden Angehoérigen,
ihre Energie aufzuladen und verbessern die Fahigkeit, mit der anspruchsvollen
Situation umzugehen. Pflegenden Angehorigen fillt es jedoch teilweise schwer,
personliche Auszeiten einzuplanen, wenn die pflegebediirftige Person ihre Auf-
merksamkeit fordert. Eine Struktur und Routine im téglichen Leben mit der
pflegebediirftigen Person zu etablieren, erméglicht Pflegenden personliche Aus-
zeiten (Boots et al., 2015).

Diejenigen, die iiber eine fundierte Ausbildung, eine umfassendere Kranken-
versicherung und ein hoheres Einkommen verfiigen, haben oft weitreichendere
Moglichkeiten, fundierte Entscheidungen zu treffen, als diejenigen, denen diese
Vorteile fehlen. Daher ist es notwendig, die Forderung von Gesundheitskompe-
tenz gezielt auf Menschen in sozio6konomisch benachteiligten Gruppen oder
Mitglieder ethnischer Minderheiten auszurichten (Angelmar & Berman, 2007).

3.2 Wissensvermittlung und Informationsweitergabe

Die Gesundheitskompetenz baut auf der Wissensvermittlung auf. Laut Angelmar
und Berman (2007) kann die Wissensvermittlung in der Patient*innenversor-
gung in vier Bereiche unterteilt werden. Zunichst ist die Vermittlung von Wis-
sen iiber die verfiigbaren Optionen, darunter Informationen tiber Gesundheits-
dienstleister*innen oder Behandlungsméglichkeiten, zu nennen. Weiterhin wir
die Forderung des Verstindnisses iiber die spezifische Erkrankung betont (An-
gelmar & Berman, 2007). Spezifisches Wissen iiber die Erkrankung ist von grofler
Bedeutung, um pflegende Angehérige dabei zu unterstiitzen, die Symptome der
Krankheit und Veranderungen in den frithen Stadien zu verstehen. Diese Infor-
mationen unterstiitzen Pflegende beispielsweise dabei, Veranderungen im Ver-
halten von Menschen mit Demenz nicht personlich zu nehmen und verbessern
so die Fihigkeit, sich in die pflegebediirftige Person hineinzuversetzen (Boots
etal., 2015).

Durch den Erhalt von Informationen kénnen Patient*innen und Angehorige
den individuellen Gesundheitszustand meist besser verstehen. Die Verbesserung
des Kenntnisstandes von Patient*innen und pflegenden Angehoérigen iiber ihre
Moglichkeiten und den Gesundheitszustand ist eine zentrale Empfehlung fiir die
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Forderung des Empowerments (Angelmar & Berman, 2007). Patient*innen und
Angehorige konnen nur dann ,,befihigt® werden, wenn sie ausreichende Infor-
mationen erhalten haben und wissen, wie sie diese Informationen fiir sich nutzen
kénnen (World Health Organization, 2009). Informationen fiir pflegende Ange-
hérige sollten dabei positiv konnotiert sein, da das Thema Demenz einen stig-
matisierenden Charakter hat und dieses auch haufig in den krankheitsbezogenen
Informationen zu finden sei (Boots et al., 2015). Weiterhin ist zu beachten, dass
die Informationen und Ressourcen auf die jeweilige Situation der Betroffenen
zugeschnitten sind. Pflegende Angehorige, die eine Person in einer frithen Phase
einer Demenzerkrankung unterstiitzen, haben andere Bediirfnisse als pflegende
Angehorige, die eine Person in einem spéteren Stadium pflegen. Zu Beginn einer
Demenzerkrankung wire es demnach hilfreich, pflegenden Angehérigen Infor-
mationen zu vermitteln, die Thnen helfen wiirden, die veranderte Situation auf-
grund der Demenzerkrankung zu akzeptieren. Pflegende Angehérige konnten
beispielsweise von einem Gesprach mit anderen Personen profitieren, die ihre
Situation verstehen und so hilfreiche Tipps vermitteln kénnten. Hier ist auch die
Wichtigkeit einer rechtzeitigen und auf die individuellen Bediirfnisse zugeschnit-
tenen Beratung zu nennen. Diese kann Betroffenen helfen, mit der verdnderten
Situation und dadurch ausgeldsten Sorgen umzugehen (Boots et al., 2015).

Eine allgemeine Wissensvermittlung tragt zuletzt zur Starkung des Bewusst-
seins iiber die eigenen Werte und Bediirfnisse bei. Hierzu zdhlt auch, dass Pa-
tient*innen {iber ihre Rechte aufgeklirt werden, um die Selbstbestimmung und
Partizipation zu férdern. Erst dann kann eine Wahl von Patient*innen und pfle-
genden Angehorigen getroffen werden, die den individuellen Bediirfnissen ent-
spricht (Angelmar & Berman, 2007). Zentral in der Bereitstellung von Informa-
tionen sind die Mitarbeiter*innen des Gesundheitswesens, welche unter anderem
den Zugang zu Gesundheitsinformationen erméglichen (World Health Organi-
zation, 2021).

3.3 Akzeptanz

Fir pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz ist es wichtig, die Situ-
ation und die Veranderungen, die mit der Erkrankung Demenz einhergehen,
zu akzeptieren. Akzeptanz erméglicht es den pflegenden Angehérigen, sich an
diese Veranderungen anzupassen und einen Weg zu finden, mit der verdnder-
ten Situation umzugehen. Insgesamt fithrt die Akzeptanz zu einer Anpassung
der Erwartungen und einer Fokussierung auf die Moglichkeiten und weniger die
Verluste, wodurch positive Interaktionen mit den pflegebediirftigen Personen ge-
fordert werden. Neben der Angst vor Stigmatisierung behindern jedoch mehrere
Faktoren den Prozess der Akzeptanzentwicklung. Zu diesen Faktoren zdhlt bei-
spielsweise ein mangelndes Wissen {iber die Erkrankung und ihre Symptome,
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was dazu fithren kann, dass pflegende Angehorige Verhaltensanderungen bei
ihren Angehorigen personlich nehmen oder diese zu Unsicherheiten und Miss-
verstindnissen fithren. Im Rahmen der Pflege von Menschen mit Demenz durch
Angehorige muss weiterhin akzeptiert werden, dass sich Rollen verandern. Pfle-
gende Angehorige stehen meist vor der Herausforderung, eine neue Rolle gegen-
iiber der zu pflegenden Person einzunehmen. Dieser Rollenwechsel kann mit
Schwierigkeiten verbunden sein, doch wenn die neuen Rollen und Beziehungen
anerkannt werden, resultiert dies meist in positiveren Begegnungen (Boots et al.,
2015). Zur Forderung der Akzeptanz ist eine aktive Einbindung und Teilhabe in
der Gemeinde wichtig (Hung et al., 2021).

3.4 Partizipation

Gemifl Zimmerman (2000) stellt die aktive Beteiligung an Entscheidungspro-
zessen eine zentrale Dimension des Empowerments dar. Die Idee von Gemein-
schaften, die inklusiv und demenzfreundlich sind, hat das Potenzial, soziale
Integration zu férdern, Einstellungen und Verhaltensweisen zu verdndern und
Menschen mit Demenz dabei zu unterstiitzen, auf bedeutsame Weise in ihrer
Gemeinschaft integriert zu sein. Inklusive Gemeinschaftsgestaltung bezieht
sich auf einen Prozess, bei dem Gemeinschaften so gestaltet werden, dass sie
fir alle Menschen zugénglich, nutzbar und teilbar sind, unabhingig von Alter,
Geschlecht, Herkunft, kérperlichen oder geistigen Fihigkeiten, sozialem oder
wirtschaftlichem Status. Bei der Planung und Umsetzung einer Gemeinschaft, in
der Menschen mit Demenz und Angehorige eine aktive Teilhabe erfahren, soll-
ten einige Strategien bedacht werden. Menschen mit Demenz und Angehorige
sollten aktiv von Beginn an in die Gestaltung dieser Gemeinschaft einbezogen
werden. Nur so konne sichergestellt werden, dass Mafinahmen und Ansitze re-
levant, hilfreich und umsetzbar sind (Hung et al., 2021). Dabei soll die Nutzung
des Stufenmodells der Partizipation, das evidenzbasiert entwickelt worden ist,
eine der Strategien sein. Die Partizipation wird hier als ein Prozess tiber neun
Stufen betrachtet. Die Realisierung aller neun Stufen - von Nicht-Partizipation
tiber die Vorstufen der Partizipation bis zur direkten Beteiligung und Selbstor-
ganisation im Entscheidungsprozess — ermoglicht es den Menschen, ihre Rolle
bewusst wahrzunehmen und ihre Selbstbestimmung als Kern dieses Prozesses zu
betrachten (Wright et al., 2007).

3.5 Selbstwirksamkeit

Nach Zimmerman (2000) ist der Glaube an die eigenen Féhigkeiten ein wichti-
ger Aspekt des Empowerments. Hier greift das Konzept der Selbstwirksamkeit,
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welches nach Bandura bestimmt, wie Menschen Emotionen wahrnehmen, den-
ken, sich motivieren und verhalten. Menschen mit einer hohen Selbstwirksam-
keit haben ein hohes Maf} an Selbstvertrauen in ihre eigenen Fihigkeiten und
betrachten schwierige Situationen nicht als Bedrohung, sondern als eine Heraus-
forderung, die bewiltigbar ist (Bandura, 1994).

Gesundheitsdienstleister*innen spielen eine entscheidende Rolle bei der For-
derung der Selbstwirksamkeit von Patient*innen und Angehérigen. Durch die
Schaffung von Bedingungen und Moglichkeiten zur Férderung der Eigenverant-
wortung und Selbstbestimmung, kann die Selbstwirksamkeit und das Empower-
ment gesteigert werden (Brandes & Stark, 2021). Die Vermittlung von Wissen in
Form von evidenzbasierten Kursen und Workshops kann die Selbstwirksamkeit
von pflegenden Angehérigen im Allgemeinen und speziell das Vertrauen in die
Erbringung der Pflege verbessern (Loffler et al., 2023). In der Studie von Boots
et al. (2018) konnten beispielsweise innerhalb von Online-Modulen und Coa-
ching-Sitzungen in Présenz fiir pflegende Angehorige von Menschen mit De-
menz das subjektive Selbstvertrauen und die Selbstwirksamkeit gestarkt werden.
Die Selbstwirksamkeit erhohte sich in Bezug auf das generelle Pflegemanagement
und die vermehrte Nutzung von Dienstleistungen.

3.6 Motivation

SchliefSlich wird empfohlen, die Motivation der beteiligten Personen zu stér-
ken (Angelmar & Berman, 2007). Die Motivation eines Menschen setzt sich
aus Informationen und individuellen Uberzeugungen zusammen (Ellis-Stoll &
Popkess-Vawter, 1998). Motivation ist eine wichtige Dimension im Empower-
ment-Prozess und der generellen Versorgung. Mangelnde Motivation kann bei-
spielsweise Therapieerfolge verringern. Anreize, die gesundes Verhalten fordern,
konnen gewiinschte Verhaltensweisen beispielsweise wéahrend einer Therapie
hervorrufen (Angelmar & Berman, 2007).

In der Studie von Yazdanmanesh et al. (2023) wurden die Auswirkungen
eines fiinfwochigen Empowerment-Programms auf die Pflegebelastung und die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit von pflegenden Angehorigen untersucht.
Innerhalb des Programms lassen sich die vorher genannten Aspekte des Emp-
owerment-Konzeptes wiederfinden. Das Ziel des Programms bestand darin,
das krankheitsbezogene Wissen zu erweitern, die Pflegeleistung zu verbessern
und die korperliche, geistige sowie seelische Gesundheit der pflegenden An-
gehorigen zu fordern. Zudem sollte ihre Fahigkeit zur Entscheidungsfindung
und Problemlosung gestidrkt werden. Inhaltlich konzentrierte sich das Pro-
gramm auf die Vermittlung von Informationen zur Erkrankung, Selbstfiirsorge,
Problemldsung, Sinnfindung im Leben und Zufriedenheit mit der Betreuung
von Menschen mit Demenz. Die Ergebnisse dieser Studie legen nahe, dass ein
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Empowerment-Programm, das darauf abzielt, pflegende Angehorige in verschie-
denen Dimensionen zu stérken, zu einer signifikanten Verringerung der Pflege-
belastung und zu einer Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
fithren kann.

4. Diskussion und Ausblick

Wie eingangs beschrieben, sind An- und Zugehérige von MmD vielféltigen Be-
lastungen und Herausforderungen im Alltag ausgesetzt. Aus Sorge vor Stigmati-
sierung oder einem eigenen Gefiihl zu ,,scheitern” suchen sich informell pflegen-
de Personen oft nur sehr spiat oder gar keine Unterstiitzung (Boots et al., 2015).
Manchmal iiberschattet auch das Bemithen um das Wohlbefinden der ihnen na-
hestehenden Person mit Demenz alle anderen Bediirfnisse, inklusive der eigenen,
sodass Belastungen erst sehr spat aktiv wahrgenommen werden. Auch erfahren
An- und Zugehdrige viele Unsicherheiten im Umgang mit dem MmD und kén-
nen sich dadurch in ihrem Alltag nicht mehr sicher fiihlen.

Hier setzen die Strategien des Empowerments an, um die Sicherheit im Alltag
der Betroffenen wiederherzustellen, sie zu entlasten und sie darin zu bestérken,
auch auf ihr eigenes Wohlbefinden und ihre eigene Gesundheit zu achten. Das
Konzept befihigt die informell Pflegenden, zuriick zu selbstbestimmtem Han-
deln und Entscheiden zu finden, eine zentrale Forderung der Ottawa Charta, wel-
che auch im deutschen Gesundheitssystem verankert ist.

Selbstbestimmung stellt einen zentralen Bestandteil der Gesundheitsver-
sorgung dar und ist dadurch auch eine wichtige Aufgabe fiir die verschiedenen
Akteur*innen im Gesundheitsbereich. Dementsprechend sollten diese fiir die Si-
tuation der informell Pflegenden sowie das Konzept des Empowerments sensibi-
lisiert werden, um die An- und Zugehoérigen in ihrer Aufgabe in der Versorgung
eines dementiell erkrankten Menschen bestméglich zu unterstiitzen.

Die Steigerung der Awareness fiir das Konzept des Empowerments und die
verschiedenen Strategien dieses Konzeptes konnten geférdert werden, indem bei-
spielsweise eine Mediation angeboten wird, instrumentelle Hilfen wie finanzielle
Unterstiitzung oder Orientierungshilfen bereitgestellt werden oder Personen bei
der Selbsthilfe bzw. Selbstorganisation oder bei der Erarbeitung von Losungen
und Entscheidungen unterstiitzt werden. Es sollten Handlungsspielrdume auf-
gezeigt sowie die Fahigkeit zur Reflexion von Bediirfnissen oder Ressourcen ge-
schaffen werden (Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung, 2018).

Je mehr Akteur*innen im Gesundheitswesen hierbei vom Konzept des Emp-
owerments wissen und informell pflegende An- und Zugehérige eines MmD da-
mit vertraut machen, desto mehr informell Pflegende kénnen im Umgang mit
den vielféltigen Belastungen und Herausforderungen im Alltag mit der Erkran-
kung ihrer ihnen nahestehenden Person unterstiitzt werden.
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,Man hangt mehr oder weniger alleine”

Selbstfursorge als zentrales Element fur eine tragfahige
Gestaltung von Unterstltzungsarrangements bei Demenz

Susanne Frewer-Graumann, Kathrin Bieler

1. HA&usliche Unterstiitzungsarrangements von Menschen
mit Demenz

Die meisten Menschen mit Demenz wollen in der eigenen Héuslichkeit alt werden
(vgl. Philipp-Metzen 2008, S. 43). Auch der Gesetzgeber favorisiert entsprechend
des §3 SGB XI die ambulante vor der stationdren Versorgung. Aktuell begleiten
Primary Caregiver' den Grofiteil der Menschen mit einer demenziellen Erkran-
kung in héauslichen Unterstiitzungsarrangements (Rothgang et al. 2010, S. 164£;
Statistisches Bundesamt 2022, 0.S.). Leitideen wie Aging in Place fokussieren in
diesem Zusammenhang eine notwendige sozialraumliche Organisation von Hil-
fe- und Unterstiitzungsangeboten, damit der Verbleib in der eigenen Hauslich-
keit so lange wie moglich realisiert werden kann (vgl. Schéper et al. 2019, S. 37;
Hochgraeber et al. 2023, S. 1965). Gleichzeitig verweisen die Leitideen Teilhabe
und Inklusion darauf, dass Menschen mit Demenz Teil der Gesellschaft sind und
moglichst selbstbestimmt leben und mitentscheiden méchten (vgl. ebd.; Rohra
etal. 2021, S. 211F).

Aktuelle Beobachtungen und die mediale Aufmerksamkeit richten sich auf
die zuspitzende Situation in der Pflegebranche und werfen die Frage auf, was
geschieht, wenn immer mehr stationdre Altenhilfeeinrichtungen aufgrund der
wirtschaftlichen und personellen Herausforderungen schlieffen und auch am-
bulante Pflegedienste Patient:innen abweisen miissen, weil die Kapazitatsgrenze
erreicht ist (Rothgang/Miiller/Unger 2012, S. 23). Einhergehend mit diesen Be-
obachtungen kann davon ausgegangen werden, dass zeitgleich die Herausforde-
rungen an hdusliche Unterstiitzungsarrangements steigen. Entlastende Angebote
wie Tagespflege, Kurzzeitpflege und Leistungen durch ambulante Pflegedienste
werden (noch) knapper. Gleichzeitig gewinnen schon jetzt Konzepte wie Distance

1 Primary Caregiver sind in der Regel Angehdrige. In Anlehnung an den angloamerikani-
schen Diskurs (exemplarisch Gorostiaga et al. 2022, o.S.; Sérensen & Conwell 2011, 0.S.)
scheint der Begriff passender, da Care die Sorgearbeiten in der Begleitung von demenziell
veranderten Angehorigen umfassender abbildet. Auch im deutschsprachigen Diskurs wird
Care vermehrt genutzt, so in Caring Community (Klie 2020, S. 26ff.) und Distance Ca-
regiving (Bischofberger et al. 2017, S. 84fF.). Auch Rothgang (2020) nutzt den Begirff im
Rahmen der neuen Personalbemessung in der stationdren Langzeitpflege.
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Caregiving an Bedeutung (vgl. Bischofberger et al. 2017, S. 84ff. und auch den
Beitrag von Eggert/Teubner in diesem Band). Vor dem Hintergrund dieser Ent-
wicklungen ist es umso bedeutender, Handlungs- und Herstellungslogiken von
tragfahigen Unterstiitzungsarrangements aus der Perspektive der Primary Ca-
regiver zu eruieren, da diese hiufig eine 24-Stunden-Begleitung sicherstellen
(Bédard et al. 2001, S. 28711.).

An dieser Stelle setzt der vorliegende Beitrag an und geht der Frage nach,
wie Primary Caregiver ihre Unterstiitzungsarrangements gestalten und wie sie
ihren Alltag bewdltigen. Dabei wird auch beleuchtet, unter welchen Bedingun-
gen sie informelle und formelle Hilfe- und Unterstiitzungsangebote annehmen
(konnen).

2. Forschungsstand

Fiir Deutschland gehen aktuelle Zahlen davon aus, dass bis zum Jahr 2050 2,4 bis
2,8 Millionen Menschen an Demenz erkrankt sein werden (vgl. Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft 2022, S. 6). Diese Entwicklung wird das deutsche Gesundheits-
und Sozialsystem vor enorme Herausforderungen stellen (vgl. Rothgang/Miiller/
Unger 2012, S. 531F.). Nach ihrer Perspektive gefragt, geben die meisten Men-
schen mit Demenz an, dass sie im Sinne eines Aging in Place (vgl. Schéper et al.
2019, S. 37; Hochgraeber et al. 2023, S. 1965; Vasunilashorn et al. 2012, S. 11f))
in jhrer gewohnten Umgebung bleiben mdchten, und das bevorzugt bis zum Le-
bensende (vgl. Hauser/Schneider-Schelte 2008, S. 11F.). Bereits jetzt sind demen-
zielle Erkrankungen einer der haufigsten Griinde fiir den Einzug in eine stationa-
re Pflegeeinrichtung (vgl. Palm/Holle 2016; S. 7 f.; WiSimann 2010, S. 340£.). 2008
wiesen bereits 50 % der Heimbewohner:innen Demenzsymptome auf (Berlin In-
stitut fiir Bevolkerung 2011, o.S.). In Deutschland werden die meisten pflegebe-
diirftigen Menschen (noch) von ihren Angehérigen in der eigenen Hauslichkeit
betreut, 50 % davon ohne professionelle Unterstiitzung (vgl. Statistisches Bundes-
amt 2022, 0.S.). Durch anhaltende gesellschaftliche Transformationsprozesse —
zum Beispiel hohere Mobilitatsanforderungen (Kricheldorff et al. 2019, S. 5191f.),
zunehmende Erwerbstitigkeit von Frauen (Statistisches Bundesamt 2023a), mehr
Ein-Personen-Haushalte (Statistisches Bundesamt 2023b) - hat sich jedoch der
Handlungsrahmen fiir die hdusliche Begleitung durch Angehoérige im Laufe der
letzten Jahre zunehmend verschlechtert. Aktuelle Studien zeigen, dass die Be-
lastung der Primary Caregiver von vielen Faktoren beeinflusst wird. Bom et al.
(2018, S. 6341t konnten in einem systematischen Literaturreview zeigen, dass
bereits die Ubernahme von Care-Aufgaben allgemein negative Auswirkungen
auf die Gesundheit der Primary Caregiver hat. Weitere Studien geben Hinweise,
dass die Belastung der Primary Caregiver von Menschen mit Demenz subjektiv
hoher ist als die Belastung von anderen Gruppen (vgl. Kelle/Ehrlich 2022, S. 3 ft.;
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Goren et al. 2016, S. 511.). Dabei scheint das subjektive Belastungsempfinden von
vielen Faktoren beeinflusst zu werden. Sansoni et al. (2013, S. 235) fassen folgen-
de Aspekte zusammen: ,,patient behavioral and cognitive status, hours involved
in care, stress, social isolation, gender, relationship to the patient, availability of
support resources, and caregiver characteristics“. Queluz et al. (2022) postulieren
in diesem Zusammenhang, dass Primary Caregiver von Menschen mit Demenz
aufgrund der hohen Belastungsanforderungen besondere Bedarfe in der psycho-
sozialen Begleitung haben. Mit der Frage, wann Unterstiitzungsarrangements als
stabil gelten konnen, haben sich Kéhler und Kolleg:innen beschiftigt (2021).

Insgesamt sind die Handlungs- und Herstellungsmechanismen von Unter-
stiitzungsarrangements aus der Perspektive der Primary Caregiver immer noch
wenig beleuchtet, obwohl sie es sind, die ,,das Riickgrat der Langzeitpflege® dar-
stellen (Rothgang/Miiller/Unger 2012, S. 16).

3. Primary Caregiver zwischen Selbstfiirsorge und
Fremdfiirsorge

Es wurden 14 Leitfadeninterviews gefiihrt. Interviewee waren die jeweiligen Pri-
mary Caregiver der Menschen mit Demenz. Die Daten wurden softwaregestiitzt
mit der Grounded Theory (Strauss/Corbin 1996) ausgewertet. Fiir die Interpre-
tation der im Folgenden vorgestellten Unterstiitzungsstrategien scheinen zwei
Dinge von Bedeutung:

¢ Die Halfte der Primary Caregiver im Sample ist ménnlich.

® Die interviewten Primary Caregiver nutzen bereits zum Zeitpunkt der Inter-
viewsituation Hilfe- und Unterstiitzungsangebote. Diese reichen von einem
einmaligen Beratungskontakt, iiber die Teilnahme an Angehorigengesprachs-
kreisen bis zur Nutzung von Pflege- und Tagespflegeangeboten.

Ausfithrlich wurde das methodische Vorgehen bereits an anderen Stellen be-
schrieben (vgl. Frewer-Graumann 2014, S. 102; Frewer-Graumann 2019, S. 31f.).
Im Folgenden werden zentrale Ergebnisse vorgestellt.

Als zentrales Element fiir die Tragfidhigkeit von Unterstiitzungsarrangements
konnte die Aufrechterhaltung von Elementen der Selbstfiirsorge identifiziert wer-
den. Die Entscheidung fiir die Ubernahme von Fiirsorgeverantwortung verin-
dert alle Lebensbereiche fiir die Primary Caregiver (vgl. Frewer-Graumann 2019,
S. 3ft.). Nur wenn es im Alltag gelingt, immer wieder eine Balance zwischen den
Bediirfnissen des Menschen mit Demenz (Fremdfiirsorge) und den eigenen Be-
diirfnissen (Selbstfiirsorge) herzustellen, konnen Unterstiitzungsarrangements
tragfihig gestaltet werden. Die Strategien, die die Primary Caregiver anwenden,
um diese Balance herzustellen, sind sehr verschieden und nicht alle fithren dazu,
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dass tragfihige Unterstlitzungsarrangements entstehen. Insgesamt konnten vier
Typen von Strategiekonglomeraten identifiziert werden, die sich hinsichtlich
ihres Bewiltigungshandelns sowohl auf der personalen als auch auf der Netz-
werkebene unterscheiden.

Fiir professionelle Unterstiitzende ist es wichtig, die mit den unterschiedli-
chen Strategien einhergehenden Bedarfe und Bedingungen fiir die Annahme von
Unterstiitzung zu kennen, um passgenauere Unterstiitzung anbieten zu konnen.

Tabelle 1 zeigt eine Ubersicht der vier identifizierten Strategiekonglomerate,
die im Weiteren detailliert vorgestellt werden.

Tabelle 1: Strategiekonglomerate

Unterstiitzungsstrategie Aushandeilnd  Aufopfernd Managend Pragmatisch
Mensch mit Demenz als Subjekt Subjekt Objekt Objekt
Entscheidungshoheit Familie Mensch mit Ausschlief3- Primary Care-
Demenz lich Primary giver, selten
Caregiver Familie
° Einbezug weiterer Netzwerk- ja nein teilweise teilweise
g partner:innen
E Soziale Isolation nein ja teilweise teilweise
=
Balance zwischen Fremdfursor-  gelingt gelingt nicht  gelingt nicht gelingt teil-
ge und Selbstfiirsorge weise
Vielfalt des Unterstiitzungs- ja nein nein teilweise
arrangements
Handlungsspielraume weit eng eng weniger eng

3.1 Unterstiutzungsstrategie: Aushandelnd

Die Mitglieder dieser Unterstiitzungsarrangements zeichnen sich durch eine hohe
Sozialkompetenz aus. Gegenseitige Grenzen in der Bereitschatt fiir die Ubernahme
von Aufgaben und Verantwortlichkeiten werden akzeptiert und es wird darauf ge-
achtet, dass jeweils eigenen Interessen und Hobbies nachgegangen werden kann.
Der Mensch mit Demenz wird als Subjekt konstruiert. Wird der Mensch mit
Demenz von Externen auf ein Objekt von Pflege- und Versorgungshandlungen
reduziert, werden professionelle Hilfen nicht in Anspruch genommen. Dann
werden beispielsweise Medikamente ohne Riicksprache mit den Arzt:innen ab-
gesetzt (3-1-03, 1-1-02) oder Besuche der arztlichen Sprechstunde generell gemie-
den (1-1-03). Eine Tochter berichtet von ihrem Erstbesuch mit ihrer Mutter bei
einem Neurologen: ,.er hat so tiber den Kopf meiner Mutter hinweg entschieden
hat noch nicht mal mit ihr gesprochen, sondern immer nur mit mir und hat dann
[...] iber sie geredet halt dass sie dement wire [...]. Hat aber nicht einmal mit
meiner Mutter geredet hab ich gedacht nie wieder geh ich da hin“ (1-1-03, Z. 41t.).
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Die Anwendung von aushandelnden Bewiltigungsstrategien fithrt zu einer
Rollenklarheit aller an der Versorgung beteiligten Familienmitglieder. Es herrscht
eine gemeinsame Rollendefinition innerhalb der Familie und die Fiirsorgeverant-
wortung wird geteilt. So berichtet eine Tochter: ,ganz einfach wenn ich meine
Mutter um acht Uhr hinbringe kann ich sie nicht um vier Uhr wieder abholen ne.
Das kann ich nur durch den Familienverband dadurch klappt es. Also es klappt
da gibt es keine Probleme deswegen, wenn dann mal die Kinder irgendwann
dann mal aus dem Haus sind man weif3 ja auch nicht wie lange sich diese Pflege
so hinzieht“ (1-1-03). Helfer:innen aus dem sekundiren und tertidren Netzwerk
sind in das Unterstiitzungsarrangement einbezogen und sorgen fiir zusitzliche
Entlastung. Bei aushandelnden Bewaltigungsstrategien werden viele individuelle
Copingstrategien genutzt, die als ,Inseln im Alltag zur Aufrechterhaltung der
Selbstfiirsorge dienen. Diese reichen von Hobbies tiber die Berufstatigkeit bis hin
zu ehrenamtlichem Engagement. Das Unterstiitzungsarrangement ist auf Vielfalt
angelegt und kann gut auf Verdnderungen (z.B. den progredienten Verlauf einer
Demenz) reagieren. Primary Caregiver, die aushandelnde Bewiltigungsstrategien
nutzen, haben relativ viele Handlungsspielraume. Eine wichtige Voraussetzung
fiir die Inanspruchnahme von professioneller Hilfe ist hier die Aufrechterhaltung
des Subjektstatus des Menschen mit Demenz.

Auch in diesen Unterstiitzungsarrangements muss mit dem Phanomen der
Rollenumkehr umgegangen werden. Besonders fiir Primary Caregiver, die den
Prozess der Rollenumkehr durchleben (weil es sich um einen Elternteil oder
den:die Ehepartner:in handelt), ist dies in der Regel ein herausfordernder Pro-
zess. Sie werden bei der Bewiltigung jedoch von den anderen Familienmitglie-
dern begleitet und unterstiitzt, sodass die Rollenumkehr in der Regel gut gelingt.

3.2 Unterstiitzungsstrategie: Aufopfernd

Primary Caregiver, die viele aufopfernde Bewaltigungsstrategien nutzen, kénnen
Elemente der Selbstfiirsorge tiber die Zeit nicht aufrechterhalten. Fremdfiirsorge
beherrscht das Bewaltigungshandeln im Alltag. Eigene Wiinsche und Bediirfnis-
se treten immer mehr in den Hintergrund und werden im Alltag nicht verfolgt.
Der Subjektstatus des Menschen mit Demenz wird aufrechterhalten und auch
die Entscheidungshoheit verbleibt — im Vergleich zu Unterstiitzungsarrange-
ments, die mit aushandelnden Strategien gestaltet werden - weiterhin beim Men-
schen mit Demenz. Der Prozess der Rollenumkehr gelingt nicht, sodass beispiels-
weise die Entscheidung, ob Unterstiitzung von anderen Netzwerkpartner:innen
genutzt wird oder wie der Alltag strukturiert wird, nicht vom Primary Caregiver
getroffen wird. Hieraus ergibt sich die Bedingung, dass der Mensch mit Demenz
der Inanspruchnahme von Hilfsangeboten zustimmen muss, mit der Folge, dass
wenig bis keine Hilfsangebote genutzt werden. Eine Ehefrau berichtet, dass ihr
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an Demenz erkrankter Ehemann weiterhin Auto gefahren ist, bis er sich anders
entschieden hat: ,, Auto fahren war eine Katastrophe ich durfte nicht Auto fahren
ich durfte es nicht einmal anfassen [...] Ja also dass da kein Loch vorn im Auto
ist weil ich immer mit gebremst habe das ist also ein Wunder. Bis der Radius wie
gesagt nur noch zum Einkaufen ganz kurz aber dann musste ich schon dreimal
sagen es ist rot und da muss er wohl auch selber mal erschrocken sein und auf
einmal hat er sich einfach daneben gesetzt. Und da war das erledigt® (2-1-02,
Z.711L).

Primary Caregiver, die aufopfernde Bewiltigungsstrategien nutzen, haben
in der Folge kaum Handlungsspielrdume. Rollenklarheit herrscht insofern, als
der Mensch mit Demenz die Entscheidungshoheit hat. Die Familie ist aus unter-
schiedlichen Griinden nicht greifbar, um beim Phédnomen der Rollenumkehr
zu unterstiitzen. Mit Familienangehorigen gelingt haufig keine gemeinsame Si-
tuationsdefinition oder die Familie wird aus anderen Griinden eher als Belas-
tung denn als Unterstiitzung wahrgenommen: ,Was mich also sehr belastet ist
diese diese familidre Situation dass also nicht gesehen wird der Hilfebedarf. Die
Situation dass es iiberhaupt nicht richtig eingeschitzt wird. Auch die Situation
von meiner Schwiegermutter was sie eigentlich fiir Bediirfnisse hat® (3-1-01,
Z. 646 ff.). Dementsprechend werden wenige bis keine individuellen Copingstra-
tegien angewandt, die ,, Inseln“ im Alltag und damit Selbstfiirsorge erméoglichen.

Durch das Fortschreiten der Demenz und die damit einhergehende Belas-
tungssteigerung werden Handlungsspielrdume immer kleiner und Elemente der
Selbstfiirsorge konnen immer weniger aufrechterhalten werden. So beschreibt
eine Ehefrau den Care-Prozess: ,und eigentlich dann nur noch alles andere ver-
gessen und nur noch da fiir diese Person da sein und organisiert haben und dann
haben sie praktisch nichts mehr fiir sich personlich, aber es ist eine gewisse Ruhe
eingekehrt in Anfithrungszeichen® (2-1-02: 424 ft.).

3.3 Unterstitzungsstrategie: Managend

Auch in diesem Unterstiitzungsarrangement konnen Elemente der Selbstfiirsor-
ge nicht dauerhaft aufrechterhalten werden. Primary Caregiver iibernehmen die
Fiirsorgeverantwortung, weil sie Sorge vor dem Verlust der eigenen Autonomie
und Souverdnitdt haben. IThr Handeln wird von ihrem Anspruch auf Autonomie
gepragt. So berichtet ein Ehemann: ,,also ne fremde Person in meinem Haushalt
rummachen zu lassen und die mehr oder weniger also das Sagen zu haben ne das
wire also fiir mich nicht geworden das muss ich ehrlich sagen® (2-1-03, Z. 460 1L.).
Der Mensch mit Demenz wird meist als Objekt von Versorgungshandlungen be-
schrieben. So spricht ein Interviewpartner von seiner Frau als ,,Patientin“(2-1-01,
Z.177). Aufgaben an andere Familienmitglieder oder Fachleute werden zweck-
gebunden delegiert, zum Beispiel fiir die notwendigen pflegerischen Aufgaben

132



oder den Lebensmitteleinkauf. Dementsprechend liegt die Fiirsorgeverantwor-
tung allein beim Primary Caregiver und es wird ein ego-zentriertes instabiles
Unterstiitzungsarrangement gestaltet, das wenig flexibel auf Veranderungen (z.B.
den progredienten Verlauf der Demenz) eingehen kann.

Primary Caregiver, die iberwiegend Managementstrategien anwenden, legen
die Bedingungen und Inhalte der zu leistenden Unterstiitzung einseitig fest. Da-
raus resultiert ein Gefiihl von alleiniger Verantwortung. ,,Inseln® im Alltag, um
die eigene Selbstfiirsorge aufrechtzuerhalten, werden kaum beschrieben oder die
benétigte Unterstiitzung, um die ,,Inseln zu schaffen, kann nicht angenommen
werden. So berichtet ein Ehemann: ,,Man héngt mehr oder weniger alleine. Das
gilt also auch unter dem Aspekt, dass auch noch andere Angehoérige da sind also
Tochter” (2-1-01, Z 347 ff.). So werden Handlungsspielraume mit dem Fortschrei-
ten der Demenz immer enger.

Wenn die Einschitzung der Professionellen nicht mit der eigenen Einschit-
zung tbereinstimmt, wird den Professionellen die Kompetenz abgesprochen.
So fordert ein Angehdriger, dass ,,der Medizinische Dienst [...] Leute schicken
[sollte] die von Alzheimer und von Demenz tiberhaupt was verstehen (2-1-03,
Z.232ff.), nachdem das Ergebnis der Begutachtung nicht seinen Erwartungen
entsprochen hat.

Fir die Inanspruchnahme von professionellen Diensten ist, neben der Wah-
rung der eigenen Autonomie, die Passgenauigkeit in das Zeitregime der Primary
Caregiver wichtig. Wenn das Zeitfenster, das die Fachkrifte und Dienste anbieten,
nicht in den benétigten Zeitkorridor passt, wird auf die professionelle Unterstiit-
zung verzichtet. Das ist zum Beispiel der Fall bei ambulanten Pflegediensten und/
oder der Nutzung einer Tagespflegeeinrichtung. So berichtet ein Interviewee, dass
er als ,,Insel“ ehrenamtlich fiir die Kirchengemeinde schreibt. Dieses Engagement
wollte er gerne nach der Demenzdiagnose seiner Frau aufrechterhalten. Dazu be-
notigte er zwei Vormittage in der Woche eine Betreuung, um an den Redaktions-
sitzungen teilzunehmen. Die Tagespflegeeinrichtung hatte an den Tagen aber keine
Kapazititen, wie er im Interview berichtet: ,,Ja und dann wollte ich gerne dienstags
und donnerstags dahin mit meiner Frau, weil mir das zunédchst mal besser passte,
dann sagt sie ne also da haben wir so viele Leute schon da kommen wir lieber mitt-
wochs und freitags” (1-1-06, Z. 34ff.). In der Anwendung von pragmatischen Be-
wiltigungsstrategien werden in solchen Situationen informelle Helfer:innen hinzu-
gezogen. In der Anwendung von managenden Bewiltigungsstrategien wird meist
auf jegliche Unterstiitzung und damit auf ,, Inseln” im Alltag verzichtet.

3.4 Unterstitzungsstrategie: Pragmatisch

Primary Caregiver sehen die Organisation des Unterstiitzungsarrangements hier
pragmatisch. Gefragt nach der morgendlichen Routine mit seiner Mutter, weil
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sein Job frithe Biirozeiten erfordert, berichtet ein vollzeitbeschiftigter Sohn: ,,ist
die dann alleine, aber das ist kein Problem, weil sie ja jetzt sowieso nicht aufste-
hen kann“ (1-1-05, Z. 491f.). Innerhalb der Familie gelingen Aushandlungsprozes-
se nur teilweise, was in der Konsequenz zu Familienzwist oder sogar zur Teilung
der Familie fihrt. Haufig kommt es zu keiner gemeinsamen Rollen- und Situa-
tionsdefinition. Eine Schwiegertochter berichtet, dass die Familie ihres Mannes
sich weigert, sich mit dem Thema Demenz auseinanderzusetzen und von einem
»normalen® Alterungsprozess ausgeht: ,\Vielleicht wire es auch leichter, wenn das
Krankheitsbild bei den Geschwistern klarer wére, wenn nicht die Vorstellung be-
stehen wiirde, dass man Demenz durch Gedichtnistraining auffangen konnte“
(3-1-01, Z. 576). Wenn in dieser Unterstiitzungsstrategie deutlich wird, dass wei-
tere Hilfen notwendig werden und Familienangehorige nicht unterstiitzen wol-
len und/oder konnen, dann werden weitere Unterstiitzungsquellen durch den
Primary Caregiver hinzugezogen. So berichtet ein Ehemann: ,,Och mit Familie
ist nicht so [...] und also mit Familie haben wir es so eigentlich nicht so gehabt
war eigentlich mehr so der Freundes- und Bekanntenkreis auch Nachbarschaft
ich meine wir haben hier eine gute Nachbarschaft das muss ich sagen (3-1-02,
Z. 5681L.).

Auch hier dienen die angewandten Strategien dazu, eine Balance zwischen
Fremdfiirsorge und Selbstfiirsorge herzustellen. Dies gelingt jedoch nicht immer.
In der Folge weisen Primary Caregiver, die pragmatische Bewaltigungsstrategien
anwenden, eine Tendenz zur sozialen Isolation auf. Im Sample sind viele Primary
Caregiver, die pragmatische Bewiltigungsstrategien anwenden, berufstétig. Die
Zeit am Arbeitsplatz wird einerseits als ,, Insel“ beschrieben, in der man sich tiber
andere Dinge unterhalten kann und nicht auf die Tétigkeit als Primary Caregiver
reduziert wird. Andererseits macht die Berufstatigkeit die Handlungsspielraume
fiir Hobbies etc. eng, da dafiir weitere Unterstiitzungsangebote in Anspruch ge-
nommen werden miissen. Insgesamt wird das Unterstiitzungsarrangement ratio-
nal betrachtet und auch die Beziehungsveranderung weitestgehend pragmatisch
beschrieben. Das Phinomen der Rollenumkehr gelingt meistens. Pflegerische
Tatigkeiten und stellenweise auch Verantwortung fiir den Haushalt werden tiber-
nommen. Im Vergleich zu der Anwendung von managenden oder aufopfernden
Bewiltigungsstrategien fithrt die Anwendung von pragmatischen Strategien zu
einer grofleren Vielfalt. Somit fillt es leichter, das Unterstiitzungsarrangement an
Veranderungen anzupassen.

Primary Caregiver, die iberwiegend pragmatische Strategien anwenden,
versuchen auch das Unterstiitzungsarrangement zu managen. Der Autonomie-
anspruch ist hier jedoch geringer, sodass Aushandlungsprozesse zumindest
teilweise gelingen. Es besteht ein Bewusstsein dariiber, dass irgendeine Form
von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen von auflen notwendig ist, wenn das
Unterstiitzungsarrangement in der hduslichen Umgebung aufrechterhalten
werden soll. Ahnlich wie bei fehlender Unterstiitzung durch die Familie auf die

134



Nachbarschaft und/oder Freund:innen zuriickgegriffen wird, wird auch bei feh-
lender Passung von professionellen Angeboten nach Alternativen im informel-
len Bereich gesucht.

4. Reslimee

Die Ergebnisse zeigen, dass Primary Caregiver in der Begleitung von einem de-
menziell erkrankten Angehérigen unterschiedliche Bediirfnisse haben. Profes-
sionelle Helfer:innen in Memorykliniken, arztliche Praxen, Beratungsstellen,
Tagespflegeeinrichtungen etc. sollten um die Notwendigkeit einer differenzierten
Adressierung wissen und {iber ein entsprechendes Methodenrepertoire verfiigen.
Die Begleitung und Beratung von Primary Caregivern mit unterschiedlichen
Unterstiitzungsstrategien braucht unterschiedliche Angebote.

Fir Primary Caregiver, die ihr Unterstiitzungsarrangement mit vielen ma-
nagenden Bewiltigungsstrategien aufrechterhalten, ist eine Grundbedingung
fiir die Inanspruchnahme von Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen die Sicher-
stellung ihrer Autonomie- und Entscheidungshoheit. Professionelle, die diese
Autonomie subjektiv gefahrden, werden nicht als Unterstiitzung in Anspruch
genommen. Eine hilfreiche Interaktion mit Professionellen wird auch durch die
Aberkennung des Subjektstatus durch die Fachkrifte in aushandelnden und auf-
opfernden Unterstiitzungsarrangements erschwert. Dann fehlen Professionel-
le im Care-Mix in diesen Unterstiitzungsarrangements. Primary Caregiver mit
vielen aufopfernden Handlungsmustern hingegen benotigen zunéchst Hilfe bei
dem Phinomen der Rollenumkehr, um eine Entscheidungsautonomie zu erlan-
gen, und im Verlauf Unterstiitzung bei der Aufrechterhaltung von Selbstfiirsor-
geelementen. Besonders haufig ist die Familienfunktionalitat (vgl. dazu in diesem
Band den Beitrag von Neubert) bei aufopfernden und managenden Unterstiit-
zungsarrangements, teilweise auch bei pragmatischen Strategien, eingeschrankt.
Insofern braucht es hier systemische Ansitze, die einen wichtigen Beitrag dazu
leisten konnen, ein Verstandnis zwischen den Perspektiven aller Familienmit-
glieder zu schaffen und zwischen diesen zu vermitteln, um im ginstigsten Fall
zu einer gemeinsamen Rollen- und Situationsdefinition zu kommen. Die einge-
schrankte Familienfunktionalitdt in vielen Unterstiitzungsarrangements fiihrt zu
einer fehlenden konsentierten Rollen- und/oder Situationsdefinition und zu einer
Negation des Unterstiitzungsbedarfs des demenziell veranderten Menschen und/
oder des Primary Caregivers. Dieser Umstand erschwert fiir die Primary Caregi-
ver die Aufrechterhaltung von Selbstfiirsorgeelementen, die fiir die Tragfahigkeit
von Unterstiitzungsarrangements zentral sind. Insgesamt lasst sich feststellen,
dass den Angehorigen bei der Bearbeitung von Beziehungsverdnderungen im
Sinne des Phanomens der Rollenumkehr und der Erweiterung ihrer Handlungs-
spielraume (durch das Aushandeln von Titigkeiten und Zustindigkeiten) zu
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wenig Hilfen zur Verfligung stehen. Ansitze wie ein systemisches Case Manage-
ment und weitere Methoden zur Forderung von Selbsthilfe und Empowerment
konnten bei diesen Prozessen unterstiitzen.

Wichtig scheint an dieser Stelle der Hinweis, dass Primary Caregiver und hier
besonders die Kindergeneration nicht auf eine Rolle reduziert werden mdchten.
Multiple Rolleniibernahmen (eines:einer Berufstitigen, eines:einer ehrenamtlich
Téatigen etc.) missen moglich sein, wenn Selbstfiirsorgeelemente auch bei der
Ubernahme von Care-Aufgaben aufrechterhalten werden sollen.

Insgesamt existiert noch wenig Forschung zu den Auswirkungen der Uber-
nahme von Care-Arbeit auf den Alltag der Primary Caregiver. Sollen kiinf-
tig Primary Caregiver weiterhin in dem Umfang Care-Aufgaben tibernehmen,
muss ihre Perspektive stirker im wissenschaftlichen und politischen Diskurs
abgebildet werden. Weitere Forschung mit einer grofleren Stichprobe ist nétig,
um Aussagen dazu treffen zu konnen, welche Angebote von dem Grofiteil der
Primary Caregiver als hilfreich und unterstiitzend wahrgenommen werden und
wo es aus ihrer Sicht unnoétige (biirokratische) Hiirden fiir die Care-Arbeit gibt.
Kiinftig sollte die Unterstiitzung der Unterstiitzer:innen vermehrt Gegenstand
der Forschung sein. Dabei gilt es, Forschungsdesiderate zu identifizieren und
zu beheben. So ist beispielsweise aktuell nichts dariiber bekannt, welche Rolle
Angehorigengesprichskreise bzw. die Pflegeselbsthilfe fiir die Tragfahigkeit von
Unterstiitzungsarrangements spielen bzw. spielen kénnen. Abschlieflend braucht
es sicherlich auch Forschung, die die aktuellen gesellschaftlichen Bedingungen in
den Fokus riickt. Dabei ist beispielsweise die Frage zu stellen, welche Auswirkun-
gen der Fachkriftemangel und das Thema Digitalisierung auf die Gestaltung von
tragfdhigen Unterstiitzungsarrangements haben.

Die Ergebnisse verdeutlichen ferner, dass Angehorige viel starker als bisher in
die Planung von Angeboten und Strukturen auf kommunaler Ebene eingebunden
werden miissen. Aus der Perspektive der Primary Caregiver konnen bestehende
Angebote haufig nicht flexibel genug auf die individuellen Bediirfnisse eingehen.

Die enorme Bedeutung der Selbstfiirsorge fiir die Tragfdhigkeit von Unter-
stiitzungsarrangements verdeutlicht, dass Primary Caregiver Begleitung in der
Aneignung ihrer Rolle - im Sinne einer Weiterentwicklung ihrer Identitéit — be-
notigen. Unterstiitzungsangebote sollten hier auch Lern- und Bildungsange-
bote vorhalten, die tiber das Thema Entlastung hinausgehen, sodass multiple
Rollen angenommen werden und Handlungsspielrdume weit bleiben konnen.
Dazu braucht es einen gezielten Auf- und Ausbau einer niederschwelligen und
bundeseinheitlichen (Pflege-)Beratung, die sich an den Arbeitsweisen des Case
Managements und des Empowerments orientiert, Kooperationen gestaltet und
Informationsfliisse effizient macht (vgl. Bieler 2023, S. 136). So sollte in Aus-
und Weiterbildung von Professionellen ein defizitorientiertes Demenzmodell
durch ein ganzheitliches ersetzt werden, denn dieses weitet den Blick auf das
Umfeld (vgl. Wifimann 2004, S. 17). Gleichzeitig miissen Bedingungen fiir die
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Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten verdeutlicht und das Metho-
denrepertoire der Professionellen entsprechend angepasst werden.

Die Herstellung von tragfihigen Arrangements benotigt entsprechende Rah-
menbedingungen. Die Gestaltung dieser Rahmenbedingungen darf nicht an die
Primary Caregiver delegiert werden, sondern ist vielmehr eine gesamtgesell-
schaftliche, sozialpolitische Aufgabe. In diesem Sinne ist das Scheitern der Her-
stellung von tragfahigen Unterstiitzungsarrangements auch als ein gesellschaft-
liches Scheitern zu betrachten (vgl. Frewer-Graumann 2019, S. 8).
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Kinder von Menschen mit Demenz im
jungeren Lebensalter

Lebenssituation und Unterstitzungsbedarfe

Christina Riewoldt, Claudia Dinand, Sabine Metzing

1. Einleitung

Eine Demenz im jiingeren Lebensalter ist selten, aber mit gravierenden Aus-
wirkungen auf den Alltag betroffener Menschen verbunden und stellt Familien
vor enorme und spezifische Herausforderungen. Dieses Kapitel widmet sich der
Lebenssituation von Kindern, die mit ihren erkrankten Eltern zusammenleben,
eine Thematik, zu der es in Deutschland bislang noch wenig Wissen und auch
kaum addquate Unterstiitzungsangebote gibt.

1.1 Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter

Von einer Demenz im jiingeren Lebensalter spricht man, wenn die Diagnose vor
dem 65. Lebensjahr gestellt wird. Dies triftt auf ca. 5 bis 8 % aller Menschen mit
einer Demenz zu und wird auch als frith beginnende Demenz (im Englischen
»young onset dementia“) bezeichnet (Loi/Cations/Velakoulis 2023; Pawlowski/
Johnen/Duning 2020). Als zentrale Gemeinsamkeit zdhlt das junge Alter bei
Krankheitsausbruch und umfasst eine Bandbreite verschiedener Demenzfor-
men, deren klinische Symptomatik stark individuell sowie auch innerhalb der
einzelnen Diagnosen differiert, was die Diagnosestellung extrem erschwert. Am
héufigsten ist auch hier die Alzheimer Demenz, gefolgt von der Vaskuldren De-
menz, den Frontotemporalen Lobirdegenerationen, der Lewy Body Demenz
sowie anderer eher seltenerer Formen (Kuruppu/Matthews 2013; Loi/Cations/
Velakoulis 2023). Weitere Gemeinsamkeiten betreffen einen anfinglich besseren
Allgemeinzustand bei gleichzeitigem rasanten Krankheitsverlauf sowie die psy-
chosozialen und sozio6konomischen Auswirkungen auf die Lebenssituation (Ku-
ruppu/Matthews 2013; Loi/Cations/Velakoulis 2023; Spreadbury/Kipps 2019a).
Aktuellen Berechnungen zufolge sind weltweit ca. 3,9 Millionen und in Euro-
pa 0,5 Millionen Menschen im Alter zwischen 30 und 64 Jahren betroffen (Hen-
driks/Peetoom/Bakker et al. 2021). In Deutschland wird die Zahl auf 100.000
Menschen mit Demenz in der Altersgruppe von 45 bis 65 Jahren geschitzt (Deut-
sche Alzheimer Gesellschaft 2024). Die meisten von ihnen wohnen vor allem zu
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Beginn im héuslichen Umfeld und werden lange Zeit von Angehorigen betreut.
Wie viele Kinder mit ihren erkrankten Eltern zusammenleben, ist fiir Deutsch-
land nicht bekannt. In einer Studie zur Frontotemporalen Demenz gab es in
einem Fiinftel der 124 teilnehmenden Familien minderjihrige Kinder (Diehl-
Schmid/Schmidt/Nunnemann et al. 2013).

1.2 Die Lebenssituation von Menschen mit Demenz im jiingeren
Lebensalter und ihre Familien

Die Diagnose triftt die erkrankten Menschen und ihre Familien in der Regel un-
vorbereitet, stellt geplante Lebensentwiirfe infrage und verlangt eine Neuorien-
tierung des familidren Systems (O’Malley/Carter/Stamou et al. 2021). In Fami-
lien mit minderjihrigen Kindern tragen die gesunden Elternteile eine doppelte
Verantwortung, indem sie sich sowohl um den erkrankten Partner als auch um
die Kinder kitmmern miissen (Denny/Morhardt/Gaul et al. 2012). Zusétzlich
kommt es mit Fortschreiten der Erkrankung infolge von Erwerbsunféhigkeit der
Hauptverdienenden - traditionell die Viter - fiir Familien hiufig zu finanziellen
Engpissen (Galvin/Howard/Denny et al. 2017; Gelman/Rhames 2018). Vor allem
die nahen Angehoérigen sind innerfamilidren Konflikten und einer hohen emo-
tionalen Belastung sowie einem erh6hten Risiko fiir eine Depression und einer
abnehmenden gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ausgesetzt (Spreadbury/
Kipps 2019b). Angehérige berichten von einem Mangel an Informationen, dem
in den vergangenen Jahren durch digitale Angebote stark entgegengewirkt wird
(vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2024). Dennoch sind passende Unterstiit-
zungsangebote selten (Loi/Cations/Velakoulis 2023; Shnall/Agate/Grinberg et al.
2013), vor allem in landlichen Gebieten. Die Angehorigen fiihlen sich zudem
sozial isoliert und mit der Situation alleingelassen. Besonders betroffen sind An-
gehorige von Menschen mit einer Frontotemporalen Demenz, bei denen die ver-
haltensbezogenen Symptome und die Personlichkeitsveranderungen sehr ausge-
pragt sind (Dinand/Berwig/Halek 2022; Spreadbury/Kipps 2019b).

Wie Kinder und Jugendliche, die mit im Haushalt wohnen, die Situation er-
leben und damit umgehen, wird nachfolgend ausgefiihrt. Dabei beziehen wir
uns auf internationale Ubersichtsarbeiten und empirische, meist qualitative
Interviewstudien der letzten Jahre. Das Alter der in diese Studien einbezoge-
nen Kinder variiert zwischen sechs und maximal 37 Jahren und umfasst Kinder,
die zum Zeitpunkt der Datenerhebung noch minderjéhrig waren und iiber ihre
aktuelle Situation berichten, sowie solche, die als Erwachsene retrospektiv tiber
ihre Erfahrungen berichten. Zentral ist, dass sie mit einem jung an Demenz er-
krankten Elternteil aufgewachsen sind. Kinder werden hier also tiber ihr Bezie-
hungsverhiltnis zum Elternteil und ihren Status als ,Nachkomme® (,,offspring“
vgl. Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021, S. 2020) und nicht iiber ihr biologisches
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Alter definiert. In diesem Kapitel schlieflen wir uns dieser Begriindung an und
iibernehmen die in den Studien gesetzte Altersgrenze, zumal eine separate Be-
trachtung von nur minderjahrigen Kindern anhand der publizierten Daten nicht
moglich war.

2. Die Lebenssituation der Kinder von Menschen mit Demenz
im jungeren Lebensalter

Zunichst erfolgt ein Einblick in das Erleben der Kinder hinsichtlich der krank-
heitsbedingten Veranderungen, eine Beschreibung vom Umgang der Kinder mit
der Situation sowie die Darstellung von konkreten Hilfen, die die Kinder leisten.
Daran schlieflen sich Auswirkungen auf das Familiensystem und die soziale Um-
gebung der Kinder an, sowie darauf, wie sie ihre Zukunft sehen.

2.1 Das Erleben der krankheitsbedingten Veranderungen

Bis zur Diagnosestellung erleben die Kinder eine Zeit der Verwirrung und Ver-
unsicherung (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Manche bemerken Veran-
derungen bei dem erkrankten Elternteil, kénnen sich diese aber nicht erkldren
oder fithren sie auch auf Stress oder einen schlechten Tag zuriick. Auch werden
erste Symptome wie funktionelle und psychologische Verdnderungen geleugnet
bzw. wird diesen keine Bedeutung beigemessen, da sie fiir die Kinder zu unspe-
zifisch sind, um sie mit einer Erkrankung in Verbindung zu bringen (Chirico/
Ottoboni/Valente et al. 2021, S. 984).

Die Diagnose einer friih einsetzenden Demenz wird zunachst als ,,Schock®
erlebt, jedoch als notwendig empfunden, um die Verhaltens- und Persénlich-
keitsverdanderungen des Elternteils auf eine Erkrankung zuriickfithren und er-
klaren zu koénnen (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021, S. 984). Schwierig ist es,
wenn sich die erkrankten Eltern fiir die Krankheit schdmen oder diese leugnen,
da die Kinder dann nicht mit anderen dartiber sprechen konnen (Bruinsma/Pee-
toom/Verhey et al. 2022; Groennestad/Malmedal 2022).

Das Fortschreiten der Erkrankung ist unvorhersehbar und 16st in den Kin-
dern Trauer und einen fortwahrenden Verlust ihres erkrankten Elternteils aus
(Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Sie betrauern zudem einen Menschen,
den sie nie haben werden (vgl. Svanberg/Stott/Spector 2010, S. 743). Die Kinder
schildern Situationen, in denen sich der Gesundheitszustand gerade dann ver-
schlechtert, wenn sie das Gefiihl haben, alles sei stabil (Hall/Sikes 2018). In einer
Studie mochte ein Kind die Zeit zuriickdrehen, um noch einmal von der Mutter
umarmt zu werden und ihre Liebe zu spiiren. Sie bedauert, dass ihre Mutter sie
nicht als erwachsene Person kennen wird und wire gerne schon élter, um mehr
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Erinnerungen mit ihrer Mutter zu haben (vgl. Lévenmark 2020, S. 712). Kinder
wie diese befinden sich dauerhaft in einer emotionalen Belastungssituation, in
der sie sich ihren Elternteil, so wie er vor der Erkrankung war, zuriickwiinschen
(Lovenmark 2020).

Verletzende Auflerungen des erkrankten Elternteils zu héren und mit an-
sehen zu miissen, was die Erkrankung aus ihrem Elternteil macht, ist fiir die
Kinder schwer. Die erkrankte Person verliert zunehmend die Kontrolle und wird
den Kindern fremd. Obwohl korperlich anwesend, erscheint den Kindern der
Elternteil zeitweise abwesend, ,.einfach weg® (vgl. Aslett/Huws/Woods et al. 2019,
S. 1095), wie entschwunden (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021; Johannessen/
Engedal/Thorsen 2015; Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014) oder zu einem
»leil des Mobiliars® geworden zu sein, zu dem es schwierig ist, eine emotionale
Bindung aufzubauen (vgl. Bruinsma/Peetoom/Verhey et al. 2022, S. 2576). An-
dere beschreiben, dass sich das Elternteil in seiner eigenen Welt verliert, ,,in der
das Kind ihn nicht mehr erreichen kann“ (Johannessen/Engedal/Thorsen 2015,
S. 248). In fortgeschrittenen Stadien der Erkrankung vergessen die Eltern schlief3-
lich, wer ihre Kinder sind (Groennestad/Malmedal 2022; Sikes/Hall 2018b). Die
Kinder fiithlen sich allein oder als ,Waisenkind mit Elternteil (L6venmark 2020,
S.711).

Als weitere Folge der krankheitsbedingten Veranderungen gibt es fiir die
Kinder weniger Gelegenheiten, typische Eltern-Kind-Erfahrungen zu machen,
wie zum Beispiel mit einem Elternteil Autofahren zu lernen, die Teilnahme an
der Schulabschlussfeier oder gemeinsamen Interessen und Hobbys nachzugehen.
Eine gesunde Mutter kann zum Beispiel die Nacht im Zelt mit dem (erkrankten)
Vater nicht einfach ersetzen (Gelman/Rhames 2018; Millenaar/van Vliet/Bakker
et al. 2014; Poole/Patterson 2022). Nimmt das erkrankte Elternteil dennoch zum
Beispiel an einer Schulabschlussfeier teil, wissen die Kinder, dass der Vater oder
die Mutter die Bedeutung dieses biografischen Entwicklungsschrittes nicht mehr
so wahrnimmt, wie sie es sich wiinschen, was erneut Traurigkeit in ihnen ausldst
(Sikes/Hall 2018a). Trauer, Sorgen und Note, die mit der Verschlechterung des
Gesundheitszustandes verbunden sind, bleiben hiufig im Verborgenen, um den
gesunden Elternteil zu schiitzen und nicht zusitzlich zu belasten. Obwohl der
gesunde Elternteil Gesprachsbereitschaft anbietet, nehmen die Kinder dieses An-
gebot aus Riicksichtnahme oft nicht in Anspruch (Gelman/Rhames 2018).

2.2 Strategien der Kinder, um die Situation zu bewaltigen
Zu Beginn der Diagnosestellung gehen die Kinder dem erkrankten Elternteil
eher aus dem Weg, da sie nicht wissen, wie sie mit der Erkrankung umgehen

sollen (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014). Manche versuchen aber auch, das
Beste aus der Situation zu machen, indem sie die Symptome mit Humor nehmen
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oder nach positiven Aspekten der Diagnose suchen, zum Beispiel, dass die Ver-
sorgung des Elternteils sie zu einem besseren Menschen macht oder dass sie mit
der Weitergabe ihrer Erfahrungen andere unterstiitzen kénnen (vgl. Svanberg/
Stott/Spector 2010, S. 744). Im Verlauf der Erkrankung konzentrieren sich die
Kinder auf Aufgaben, die fiir sie als bewiltigbar erscheinen, wie zum Beispiel bei
der Pflege zu helfen, Fahrdienste zu Arzt:innen zu ibernehmen oder im Haushalt
zu helfen (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021; Svanberg/Stott/Spector 2010).
Manche wenden auch Vermeidungsstrategien an, indem sie die Situation ignorie-
ren oder sich mit Alkohol- und Zigarettenkonsum ablenken (Grundberg/Sand-
berg/Craftman 2021). Um den Alltag bewiltigen zu kénnen, verandern manche
Kinder die Sichtweise auf die Rolle des erkrankten Elternteils und definieren den
Status neu. Dies fithrt zu ambivalenten Gefiihlen. Einerseits beschreiben sie den
Vater als Patient, zu dem keine emotionale Bindung besteht, oder dass er gestor-
ben und zum Beispiel nicht mehr ihr Vater sei. Andererseits wird auch eine starke
Bindung beschrieben: ,,Das ist immer noch mein Elternteil, den ich liebe und
schitze® (Davies/Clovis/Ingram et al. 2001, S. 54).

Bei der Bewiltigung des Alltags kann der Austausch unter Geschwistern eine
wichtige Ressource darstellen. Sie besprechen die zu erledigenden Aufgaben und
verteilen diese untereinander (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Auch sind
sie dankbar, sich einer vertrauten Person anzuvertrauen (Cartwright/Stoner/
Pione et al. 2021). Gleichwohl werden in der Literatur auch Konflikte unter Ge-
schwistern beschrieben, wenn sich zum Beispiel ihre Meinung iiber die pflegeri-
sche Versorgung des Elternteils unterscheidet (Poole/Patterson 2022).

Eine weitere Bewiltigungsstrategie ist der Auszug von zu Hause (Millenaar/
van Vliet/Bakker et al. 2014). Mit der rdumlichen und 6rtlichen Distanzierung
wird das Gefiihl verbunden, endlich erwachsen werden zu konnen. Alltdgliche
Konflikte mit den Eltern reduzieren sich und die Beziehung zu ihnen verbes-
sert sich. Die Kinder fiihlen sich losgeloster, konnen ihre Zeit nach eigenen Vor-
stellungen selbstbestimmter gestalten (Johannessen/Engedal/Thorsen 2016) und
beschreiben es als ein ,Leben mit‘ der und nicht dominiert durch die Demenz-
erkrankung ihres Elternteils (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Allerdings
wird die Loslosung vom Elternhaus als ein langsamer, wenn auch notwendiger
Prozess beschrieben, der fiir die Kinder nicht selten von einem schlechten Ge-
wissen begleitet wird (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021; Nichols/Fam/Cook
et al. 2013).

2.3 Unterstutzung und Hilfen der Kinder im Alltag
Mit Fortschreiten der Demenzerkrankung tibernehmen die Kinder zunehmend
unterschiedliche Aufgaben, die seit vielen Jahren auch in der Forschung zu

young (adult) carers beschrieben sind (exempl. Aldridge/Becker 1993; Dearden/
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Becker 2004; Metzing/Schnepp 2007a). Young carers werden dabei verstanden
als Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren, ,die regelmaflig fiir ein oder meh-
rere chronisch kérperlich oder psychisch erkrankte oder behinderte Angehorige
sorgen, ihnen helfen oder sie pflegen” (Becker 2000, in: Metzing 2022, S. 184). Als
young adult carers gelten 18- bis 24-Jdhrige (Becker/Becker 2008).

Auch in der Literatur zu Kindern von Menschen mit Demenz im jiingeren
Lebensalter finden sich die von Metzing (2022, S. 187) beschriebenen Kategorien
,Hilfen fiir die Familie$, ,Hilfen fiir die erkrankte Person’ und ,Hilfen fiir einen ge-
sunden Angehoérigen Hilfen fiir die Familie‘ dienen auch in diesen Familien der
Entlastung des Alltags. Darunter fallen Hilfen im Haushalt, wie Wésche waschen
(Grundberg/Sandberg/Craftman 2021; Nichols/Fam/Cook et al. 2013), Kochen
(Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021), Einkaufen und Besorgungen erledigen
(Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021) sowie sich um finanzielle Angelegenhei-
ten der Familie kiimmern (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021). Auch Hilfen
fir gesunde Angehorige, insbesondere fiir die gesunden Elternteile, aber auch fiir
Geschwister, dienen der Entlastung. Den Kindern fillt es schwer, die Belastung
des gesunden Elternteils mitzuerleben (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014)
und sie versuchen, diese zu reduzieren und die Eltern vor zusétzlichen Sorgen
zu bewahren (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021; Millenaar/van Vliet/Bakker
et al. 2014). So wird zum Beispiel der Wunsch, ausziehen zu wollen, aus Riick-
sicht nicht mit der gesunden Mutter kommuniziert, damit sich diese nicht schul-
dig fithlt (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014). Die Kinder spenden Trost,
schlichten Konflikte und halten die Familie zusammen (Grundberg/Sandberg/
Craftman 2021). Sie schenken ihrem gesunden Elternteil Wertschitzung und zei-
gen Verstidndnis fiir die schwierige Situation (Nichols/Fam/Cook et al. 2013). Ein
Sohn betont, dass seine gesunde Mutter dazu ,verdammt“ sei, die Situation aus-
zuhalten und auf einen entspannten Ruhestand verzichten miisse. In dem Wis-
sen, dass sie eine ,,Konstante® im Leben des Vaters ist, liegt seine Prioritét darin,
sich um die Mutter zu kiimmern (vgl. Aslett/Huws/Woods et al. 2019, S. 1099).

Mit zunehmenden Einschrankungen der an Demenz erkrankten Eltern iiber-
nehmen die Kinder auch konkrete Hilfen fiir sie, kompensieren korperbezogene
Defizite und helfen bei der Mobilitat und Bewegung (Chirico/Ottoboni/Valente
et al. 2021; Nichols/Fam/Cook et al. 2013), der Erndhrung (Nichols/Fam/Cook
et al. 2013), der Korperpflege (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021; Grundberg/
Sandberg/Craftman 2021) und der Intimpflege (Nichols/Fam/Cook et al. 2013).
Die Begleitung bei Toilettengdngen wird als besonders unangenehm beschrie-
ben, dennoch sind die Kinder froh, helfen zu kénnen (Nichols/Fam/Cook et
al. 2013). Fur viele ist damit das Gefiihl verbunden, gebraucht zu werden oder
gar zur Pflege verpflichtet zu sein. Es werden auch medizinisch-therapeutische
Hilfen beschrieben, wie der Umgang mit Medikation (Cartwright/Stoner/Pione
et al. 2021; Grundberg/Sandberg/Craftman 2021); die Begleitung der Eltern zu
Arzt:innen (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021) sowie die Kommunikation
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mit Angehorigen der Gesundheitsberufe (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021;
Nichols/Fam/Cook et al. 2013). Zudem bieten die Kinder emotionale Unterstiit-
zung, indem sie ihre Eltern aufmuntern oder einfach da sind und ihnen Gesell-
schaft leisten (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021). Aufpassende und schiitzende
Hilfen werden beschrieben, insbesondere wenn die erkrankten Eltern Lauften-
denzen aufweisen oder orientierungslos sind. So tragen Kinder zum Beispiel Sor-
ge dafiir, dass die Mutter/der Vater nicht mit schmutziger Kleidung oder ohne
Schliissel das Haus verldsst (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021). Verlassen die
Kinder gemeinsam mit ihrem erkrankten Elternteil die hdusliche Umgebung, ver-
suchen sie, ihr Elternteil so normal wie moglich zu behandeln, um ihn vor verlet-
zenden Kommentaren zu schiitzen (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014). Sie
sind wachsam und sorgen fiir dessen Sicherheit (Svanberg/Stott/Spector 2010).
In einer Studie beschreibt eine Teilnehmerin sich gar als ,,Gefangniswérterin®, da
das Elternteil dauerhaft im Haus ,,iiberwacht werden muss (Millenaar/van Vliet/
Bakker et al. 2014, S. 2004). Die Kinder sind dennoch bemiiht, die Eltern am All-
tag teilnehmen zu lassen und ihre Vorlieben zu unterstiitzen, indem sie zum Bei-
spiel den erhohten Alkoholkonsum heimlich kontrollieren und Bier mit Wasser
verdiinnen (vgl. Lévenmark 2020, S. 706).

Trotz Ubernahme all dieser Hilfen lehnen einige Kinder es ab, als ;young ca-
rer‘ bezeichnet zu werden. Sie haben das Gefiihl, als Angehorige ,,nur zu helfen®
(Svanberg/Stott/Spector 2010, S. 743) oder sie spielen die Bedeutung ihrer Pfle-
gerolle herunter (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021). Die Kinder versuchen, ein
Gleichgewicht zwischen dem Status als Kind und ihren Aufgaben als pflegende
Angehorige zu finden (Nichols/Fam/Cook et al. 2013). Dennoch steht fiir vie-
le Kinder der erkrankte Elternteil an erster Stelle (Johannessen/Engedal/Thor-
sen 2015). Sie stellen eigene Bediirfnisse hinter die des erkrankten Vaters oder
der Mutter zuriick (Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014; Millenaar/van Vliet/Bak-
ker et al. 2014) und fragen sich, wie viel Zeit sie sich fiir ihr eigenes Leben neh-
men diirfen (Groennestad/Malmedal 2022). Manche sprechen davon, das eigene
Leben zu pausieren (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021). Andere sagen, dass
sie auf den Tod des Elternteils warten, um das eigene Leben endlich beginnen
zu konnen (Hall/Sikes 2020). In diesem Spannungsfeld empfinden die Kinder
Schuldgefiihle, da sie nicht wissen, wie viel gemeinsame Zeit ihnen mit dem El-
ternteil bleibt (Groennestad/Malmedal 2022).

2.4 Auswirkungen auf die familidre Rollen- und
Beziehungskonstellation
Die beschriebene Verantwortungsiibernahme hat eine ,frithe Reife’ der Kinder

zur Folge (Johannessen/Engedal/Thorsen 2015). Manche fithlen sich gar ge-
dréngt, schnell erwachsen zu werden (vgl. Gelman/Rhames 2018, S. 7). Dies wird
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zusitzlich unterstiitzt, wenn das gesunde Elternteil plétzlich zum Alleinverdie-
nenden fiir die Familie wird und weniger Zeit fiir die Versorgung des erkrankten
Elternteils hat und die Kinder diesen Anteil {ibernehmen miissen (Barca/Thor-
sen/Engedal et al. 2014). Mit Ubernahme der Titigkeiten geht nicht selten ein
Rollenwechsel einher und lasst die Kinder nicht mehr einfach nur unbeschwert
Kind sein (Lovenmark 2020), sondern zu einem ,Elternteil fiir ihr Elternteil
werden® (Johannessen/Engedal/Thorsen 2015, S. 250). Andere vergleichen ihre
Unterstiitzung des an Demenz erkrankten Elternteils mit der Betreuung eines
Kindes (Blake/Hopper 2022). Einerseits beschreiben die Kinder, dass sie stolz
sind, die Pflege zu unterstiitzen (Hutchinson/Roberts/Kurrle et al. 2016) und
fithlen sich gebraucht (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014). Andererseits
empfinden sie auch Neid, dass andere Kinder ein normales und unbeschwertes
Leben fithren konnen (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021). Die stindige Anpas-
sung und der Wunsch nach Normalitat betreffen alle Familienmitglieder. Doch
die krankheitsbedingten Verhaltens- und Personlichkeitsverdnderungen des El-
ternteils beeinflussen neben gemeinsamen Aktivititen, wie Familienausfliigen
und Urlauben, die im Verlauf der Erkrankung immer seltener werden oder nicht
mehr moglich sind (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021), auch die Beziehung
der Familie nachhaltig (Bruinsma/Peetoom/Verhey et al. 2022; Chirico/Ottobo-
ni/Valente et al. 2021).

Konflikte mit dem erkrankten Elternteil entstehen zum Beispiel durch apathi-
sches und teilnahmsloses Verhalten oder wenn sich dessen Kommunikationsfa-
higkeit zunehmend verschlechtert und eine gemeinsame Verstandigung erschwert
wird (Nichols/Fam/Cook et al. 2013; van Vliet/de Vugt/Bakker et al. 2010). Auch
fithren unangemessene Verhaltensweisen bzw. die Korrektur des Verhaltens dazu,
dass Frust und gegenseitige Spannung entstehen (Millenaar/van Vliet/Bakker et
al. 2014). Kinder versuchen, in der Kommunikation mehr Geduld aufzubringen,
um Konflikten zu entgehen und vergleichen dies mit ,,Gehen auf Eierschalen® (As-
lett/Huws/Woods et al. 2019, S. 1094). Konflikte entstehen auch mit dem gesun-
den Elternteil, wenn diese die Sorgen der Kinder nicht angemessen anerkennen
oder wahrnehmen (Svanberg/Stott/Spector 2010). Jedoch schweifdt die gemeinsa-
me Versorgung des erkrankten Elternteils Mutter/Vater und Kind auch zusammen
(Hall/Sikes 2018). Nicht selten sind sie dabei wie ein Ventil fiireinander und kon-
nen sich tiber die Situation austauschen (Blake/Hopper 2022).

Die Fahigkeit, mit den andauernden Verdnderungen zurechtzukommen,
héngt mafigeblich von der Inanspruchnahme der Unterstiitzung durch externe
Gesundheits- und Dienstleistungsanbieter ab (Hutchinson/Roberts/Kurrle et al.
2016). Oft zieht sich die erweiterte Grofifamilie zuriick, leistet wenig Unterstiit-
zung, und die Kernfamilie fiihlt sich vernachlassigt, da die anderen ihre Not nicht
erkennen (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021; Poole/Patterson 2022).

Zieht das erkrankte Elternteil in eine Einrichtung der stationdren Langzeit-
pflege, verringert sich die Last, aber auch die Einflussnahme (Barca/Thorsen/

146



Engedal et al. 2014; Johannessen/Engedal/Thorsen 2016). Auch damit sind ge-
mischte Gefiihle verbunden. Erleichterung entsteht, da die Familie weniger
Unterstiitzung leisten muss; ein schlechtes Gewissen hingegen, weil sie nicht
mehr in der Lage war, das Elternteil weiter zu betreuen.

2.5 Auswirkungen auf die soziale Umgebung und die
Zukunftsgestaltung der Kinder

Mit der Ausiibung von Betreuungsaufgaben geht einher, dass die Kinder hdu-
figer in der Schule fehlen (Poole/Patterson 2022). Sie beschreiben, dass sie sich
schlechter konzentrieren kénnen, da sie aufgrund der erledigten Betreuungs-
aufgaben miide sind (Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014; Svanberg/Stott/Spec-
tor 2010) und sich auch wahrend der Schulzeit um ihr erkranktes Elternteil sor-
gen (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021; Johannessen/Engedal/Thorsen 2015).
Miidigkeit kann aber auch darin begriindet sein, dass Kinder neben der Schule
oder dem Studium Jobs annehmen miissen, um sich selbst zu finanzieren (Blake/
Hopper 2022). Folglich kdnnen die Leistungen in der Schule nachlassen (Poole/
Patterson 2022). Obwohl die Schulen sehr unterschiedlich auf die Situation der
Kinder reagieren, bieten Schule und Studium aber Stabilitat und ,Halt“ im Le-
ben der Kinder und sorgen fiir Normalitat (Hutchinson/Roberts/Daly et al. 2016;
Sikes/Hall 2018a, S. 599). Lehrende wissen meistens iiber die Diagnose des El-
ternteils Bescheid und erlauben zum Beispiel individuelle Fristen fiir Hausauf-
gaben. Dennoch treffen die Kinder oft auf Unwissenheit und Unverstandnis und
erfahren keine individuelle Anpassung des Stundenplans oder die Moglichkeit
digitaler Fernlehre (Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Die unterschiedlichen
Herangehensweisen lassen vermuten, dass einheitliche Standards zur Unterstiit-
zung dieser spezifischen Zielgruppe in Schulen oder Hochschulen fehlen (Sikes/
Hall 2018a). Fiihlen sich die Kinder unverstanden, ziehen sie sich zuriick und
bleiben eher im Verborgenen, um keine weitere Aufmerksamkeit auf sich zu zie-
hen (Hutchinson/Roberts/Daly et al. 2016).

Auch bei Freundschaften lassen sich Riickzugstendenzen der Kinder erken-
nen oder sie beschreiben, dass diese oberflachlicher werden. Einerseits schamen
sich die Kinder fiir das Verhalten ihrer Eltern (Lovenmark 2020; Poole/Patter-
son 2022), andererseits fiirchten sie die abwertenden Reaktionen der Freunde
auf die erkrankten Eltern oder dass andere Eltern ihren Kindern den Umgang
mit ihnen verbieten, wenn sie von der ,Andersartigkeit’ ihrer Mutter/ihres Vaters
erfahren (Hutchinson/Roberts/Daly et al. 2016).

Eine Demenzerkrankung eines Elternteils nimmt auch Einfluss auf die Zu-
kunftsplanung (Blake/Hopper 2022). Meist werden Zukunftspline auf Eis gelegt,
um mehr Zeit mit den Eltern verbringen oder in der Néhe sein zu kénnen (Chiri-
co/Ottoboni/Valente et al. 2021). Beispielsweise wird ein Umzug aufgrund einer
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Ausbildung oder eines Studiums kaum in Betracht gezogen und die angestrebte
Karriere nicht weiterverfolgt, sondern eher ein Ausbildungs- oder Studienplatz
in Wohnortnahe der Eltern ausgewahlt (Blake/Hopper 2022; Cartwright/Stoner/
Pione et al. 2021; Chirico/Ottoboni/Valente et al. 2021). Aber auch die berufliche
Bildung geht mit dhnlichen, die Leistung beeinflussenden Faktoren wie in der
Schule einher. Vor- und Nachbereitungszeiten sind eingeschriankt, wenn der be-
troffene Elternteil Unterstiitzung im Haushalt benétigt (Gelman/Rhames 2018).
Auch kann es sein, dass ein erkranktes Elternteil in intensiven Lern- und Arbeits-
phasen mehrfach am Tag anruft und nicht versteht, dass das Kind aktuell keine
Zeit hat. Solch eine Situation 1ost bei den Kindern Wut {iber das Unversténdnis
der Eltern aus und behindert ihr Vorankommen in ihrer beruflichen Qualifika-
tion (Sikes/Hall 2018a). Besonders fir Kinder von alleinerziehenden Eltern stellt
sich die Betreuungssituation als besonders herausfordernd dar (Hall/Sikes 2020).
Gelingt der Spagat zwischen den unterschiedlichen Rollen zum Beispiel Betreu-
ungsperson versus Schiiler:in/Student:in nicht, brechen die Jugendlichen die
Ausbildung oder das Studium ab und stellen die Bediirfnisse der Familie in den
Vordergrund (Gelman/Rhames 2018).

Auch iiber das Studium und den Beruf hinaus beeinflusst die Erkrankung
die Zukunftsgestaltung der Kinder. So wurden Heiratsplane auf einen fritheren
Zeitpunkt verschoben, damit die Mutter/der Vater die Feier noch aktiv miterlebt
(Hall/Sikes 2020). Auch die Sorge, selbst einmal an Demenz zu erkranken, lasst
Paare bereits in der frithen Phase einer Beziehung tiber eine mégliche Vererbung
sprechen (Aslett/Huws/Woods et al. 2019; Hall/Sikes 2020).

Solche Entscheidungen gehen auf ein hohes Verantwortungsgefiihl der Kin-
der zuriick, 16sen jedoch auch Wut auf die Eltern aus, weil sich die Kinder dazu
gezwungen fithlen (Blake/Hopper 2022).

3. Unterstiitzungsbedarfe der Kinder von Menschen mit
Demenz im jingeren Lebensalter

Aus der Literatur lassen sich Unterstiitzungsbedarfe ableiten, die zum Teil von
den Kindern selbst benannt werden oder sich aus der Beschreibung ihrer Le-
benssituation ableiten lassen. Kinder wiinschen sich insbesondere Kontakt zu
Gleichaltrigen in vergleichbaren Lebenssituationen, beispielsweise iiber eine
Peer-Selbsthilfegruppe, denn aus ihrer Erfahrung heraus kénnen nur diese Kin-
der die Erfahrungen und Belastungen verstehen und teilen (Blake/Hopper 2022;
Groennestad/Malmedal 2022). Eine Teilnahme an Treffen fiir erwachsene pfle-
gende Angehorige von Menschen mit Demenz im spiten Lebensalter wird von
Kindern als nicht passend empfunden (Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014). Zu-
dem scheinen fiir Kinder eher Online-Foren infrage zu kommen, die fiir sie eine
vertraute Kommunikationsform darstellen (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021;
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Nichols/Fam/Cook et al. 2013). Auch bieten Online-Foren Anonymitét, sodass
die Kinder selbst entscheiden kénnen, welche Inhalte sie tiber sich und ihre Situ-
ation preisgeben (Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014).

Uber den Austausch hinaus bendtigen die Kinder und ihre Familien auch
direkte Unterstiitzung in der Betreuung des erkrankten Elternteils. Sie wiin-
schen sich zum einen praktische Unterstiitzung im Umgang mit einem demenz-
erkrankten Elternteil, da sie sich nicht gut mit der Erkrankung und den damit
verbundenen Verhaltensverdnderungen auskennen. Aber auch niederschwellige
Angebote auf der Ebene von Nachbarschafts- oder Freundschaftsdiensten wer-
den gewiinscht, zum Beispiel in Form einer Person, die Zeit mit dem Elternteil
verbringt, sodass die anderen Familienmitglieder ohne Sorge das Haus verlassen
koénnen (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021; Svanberg/Stott/Spector 2010).
Des Weiteren benétigen die Familien Unterstiitzung in der Organisation von
héuslicher Pflege, um Entlastung zu erfahren und sich auch wieder eigenen Be-
diirfnissen widmen zu konnen (Hutchinson/Roberts/Daly et al. 2016). Bestehen-
de Hilfen werden als unangemessen, unzureichend und unbefriedigend bewertet
(Johannessen/Engedal/Thorsen 2015) und sollten sichtbarer sein und proaktiver
angeboten werden (vgl. Aslett/Huws/Woods et al. 2019, S. 1011). Allerdings be-
steht Uneinigkeit dariiber, zu welchem Zeitpunkt Unterstiitzung hinzugezogen
werden sollte. Ubergreifend besteht ein Wunsch nach einer beratenden und ver-
mittelnden Person mit spezifischen Fachkenntnissen, insbesondere iiber frith
einsetzende Demenzformen (Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014), die den
Versorgungsaufwand einschétzen kann und iiber Unterstiitzungsmoglichkeiten
aufklart und Zugang ermoglicht (Hutchinson/Roberts/Daly et al. 2016).

Einschrankend ist festzuhalten, dass Zugangsschwierigkeiten zu Unterstiit-
zungsangeboten dadurch beeinflusst sein kénnen, dass sich die Kinder eher sel-
tener als pflegende Angehérige ansehen und das Gefiihl haben ,nur‘ zu helfen
(Svanberg/Stott/Spector 2010). Auch verbinden sie mit ihrer Unterstiitzung mit-
unter positive Emotionen und nehmen sich nicht als bediirftig wahr. Sie sind
stolz und empfinden ihre Tiétigkeit als lohnend fiir jhre Personlichkeitsentwick-
lung, da sie an Reife und Selbstvertrauen gewinnen (Gelman/Rhames 2018; Gro-
ennestad/Malmedal 2022; Poole/Patterson 2022). Erkennen Kinder ihren Unter-
stiitzungsbedarf, sind sie haufig mit Zugangsschwierigkeiten zu angemessener
Unterstiitzung und Dienstleistungen konfrontiert, da viele Angebote auf erwach-
sene pflegende Angehorige ausgerichtet sind und die spezifischen Bedarfe von
Kindern nicht im Fokus haben (Nichols/Fam/Cook et al. 2013).

Aus Sicht der Kinder weif8 die Offentlichkeit zu wenig {iber das Krankheits-
bild Demenz. Insbesondere besteht ein mangelndes Bewusstsein dariiber, dass
auch junge Menschen daran erkranken kénnen (Baker/Low/Goodenough et al.
2018; Gelman/Rhames 2018; Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014; Nichols/
Fam/Cook et al. 2013). Infolgedessen erleben die Familien mitunter diskriminie-
rendes Verhalten und negative Aulerungen iiber das Verhalten des an Demenz
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erkrankten Elternteils (Blake/Hopper 2022; Hutchinson/Roberts/Daly et al.
2016). Dieser Aspekt kann dazu beitragen, dass die Kinder und ihre Familien
ihre Situation nicht der Offentlichkeit preisgeben und sich eher in die familia-
re Situation zuriickziehen (Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021; Hutchinson/
Roberts/Daly et al. 2016). Unwissenheit bezieht sich auch auf Akteur:innen im
Gesundheits- und Sozialsystem, sodass diese nicht einschédtzen konnen, welche
Herausforderungen fiir Kinder entstehen, die in die Versorgung eingebunden
sind (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021). Auch werden Kinder nur selten di-
rekt von Gesundheitsdienstleistenden tiber den Krankheitsverlauf befragt und
haben daher keine Moglichkeit, ihre Bediirfnisse zu duflern (Barca/Thorsen/
Engedal et al. 2014). Fehlende Anerkennung der personlichen Situation durch
Lehrende kann die eigene Wahrnehmung der Kinder zusatzlich beeinflussen und
das Gefiihl, sich unverstanden zu fiihlen, bestirken. Zudem besteht der Wunsch,
Sozialarbeiter:innen einzubeziehen, wenn es um die Gestaltung des Alltags geht
(Millenaar/van Vliet/Bakker et al. 2014).

Es wird dazu angemerkt, dass Informationen im Internet eher unspezifisch
zum Erkrankungsalter und deren Auswirkungen aufkldren und Empfehlungen
sowie Leitlinien fiir Kinder als Angehdrige junger Menschen mit Demenz fehlen
(Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014; Cartwright/Stoner/Pione et al. 2021). Erhal-
ten die Kinder Informationen, die eher auf Erwachsene zugeschnitten sind, kann
dies zu Verwirrung beziiglich des Krankheitsbildes beitragen (Nichols/Fam/
Cook et al. 2013).

Fiir einige Angehorige ist ein Austausch mit medizinischem und pflegeri-
schem Fachpersonal bereits unmittelbar nach der Diagnose sinnvoll, um mog-
lichst viele Informationen beziiglich der Erkrankung und des Verlaufs zu erhal-
ten (Barca/Thorsen/Engedal et al. 2014; Groennestad/Malmedal 2022). Andere
bewerten den Zeitpunkt als verfritht (Millenaar et al., 2014). Einigkeit besteht
aber dariiber, dass im Verlauf der Erkrankung Hilfe benotigt wird (Millenaar/van
Vliet/Bakker et al. 2014; Poole/Patterson 2022).

4. Diskussion der Ergebnisse im Kontext der
Gesundheitsversorgung in Deutschland

Eine Demenz im jiingeren Lebensalter wirkt sich auf das Erleben, die Bewidl-
tigungsstrategien, die familidren Rollen sowie die soziale Umgebung und die
Zukunftspline der Kinder aus. Die Lebenssituation dieser Kinder dhnelt der
von anderen Kindern, die mit chronisch korperlich oder psychisch erkrank-
ten Eltern aufwachsen. Dennoch lassen sich auch Unterschiede ausmachen,
die auf das spezifische Krankheitsbild und dessen unvorhersehbaren Verlauf
zuriickzufithren sind. So sind die erlebte Ungewissheit bis zum Erhalt der Dia-
gnose und der damit verbundene Schock vergleichbar mit Beschreibungen zu
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unterschiedlichen chronischen Erkrankungen (Bury 1982/2009). Deutlich an-
ders scheinen hingegen das Erleben und die Reaktion der Kinder auf die beob-
achteten Symptome ihrer Eltern mit Demenz zu sein, die vor allem Verhaltens-
und Personlichkeitsveranderungen und weniger korperliche Einschrankungen
betreffen. Diese Veranderungen werden mit der Zeit als so gravierend erlebt,
dass der ehemals vertraute Mensch den Kindern fremd wird. Daraus resultie-
ren Trauer und das Erleben eines fortwahrenden Verlustes (Chirico/Ottoboni/
Valente et al. 2021). Fir manche Kinder zieht dies nach sich, den Status des
Elternteils neu definieren zu miissen, um mit der Situation umgehen zu kénnen,
was mit ambivalenten Gefiihlen verbunden ist. So werden erkrankte Elternteile
als Patient:innen (oder in ihrer Elternrolle gar fiir tot) erklirt, von denen die
Kinder sich emotional 16sen (miissen) (Davies/Clovis/Ingram et al. 2001). Nach
unserer Kenntnis wird dieser Aspekt in anderen Studien zu Kindern kranker
Eltern bislang nicht diskutiert.

Die mit Fortschreiten der Erkrankung iibernommenen Hilfen und die Uber-
nahme von Aufgaben innerhalb der Familie sind dagegen nahezu identisch mit
denen aus Studien zu young carers (Chikhradze/Knecht/Metzing 2017; Metzing/
Schnepp 2007a; Chikhradze/Knecht/Metzing 2017). Dass manche Kinder die Be-
zeichnung ,young carer® trotz ihrer zum Teil vielfaltigen Hilfen ablehnen bzw.
sich nicht als pflegend wahrnehmen, ist ebenfalls bekannt (Metzing 2007c). Der
Begriff young carer scheint von auflen zugewiesen und nicht selbstgewiéhlt; be-
troffene Kinder argumentieren aus ihrem Familienverstdndnis heraus und verste-
hen sich offenbar eher als ,Kiimmerer', wohingegen ,zu pflegen’ fiir sie primér mit
einer professionellen Rolle verbunden ist (Svanberg/Stott/Spector et al. 2010).
Den Hilfen ,aufpassen’ und ,schiitzen’ scheint bei dieser Zielgruppe eine beson-
ders bedeutsame Rolle/Funktion zuzukommen, gleichwohl sie auch fiir andere
Krankheitsbilder beschrieben werden (Metzing/Schnepp 2007a; Chikhradze/
Knecht/Metzing 2017). Legt man jedoch das in der Literatur beschriebene Phi-
nomen ,die Liicken fiillen und in Bereitschaft sein® (Metzing 2007c, S. 93) zu-
grunde, bestdtigen die hier referierten Studien zum Thema Demenz, dass (pfle-
gende) Kinder ,die’ Dinge tun und ,die* Aufgaben/T4dtigkeiten ibernehmen, die
anstehen. Das scheint fiir diese Zielgruppe insbesondere ,aufpassen’ und ,schiit-
zen' zu sein. Hier bedarf es weitergehender Analysen der ibernommenen Hilfen,
differenziert nach den verschiedenen Subtypen der elterlichen Demenz. Weite-
re Fragen wiren, ob und in welcher Form diese Art der Unterstiitzung bei den
verhaltensbetonten Varianten wie der behavioralen Form der Frontotemporalen
Demenz starker ausgepragt ist als bei den sprachbetonten Formen und wie genau
die Kinder entstehende Liicken fiillen und kompensieren.

Kinder von Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter berichten, dass
sich mit Fortschreiten der Erkrankung die Beziehung zu ihrem Elternteil ver-
andert und es zu einer Rollenumkehr kommen kann (Aslett/Huws/Woods et al.
2019; Johannessen/Engedal/Thorsen 2015). Rollenumkehr (Parentifizierung)
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wird in anderen Studien zu Kindern kranker Eltern kontrovers diskutiert (s.a.
Metzing/Schnepp 2007b). Eigene Studienergebnisse unterstiitzen ein frithes Ar-
gument von Aldridge und Becker (1993), dass zwar praktisch ein Rollenwechsel
stattfindet, emotional jedoch die Rollen erhalten bleiben, insbesondere in Fami-
lien, in denen die Eltern korperlich erkrankt sind. Fir Kinder von Eltern mit
psychischen Erkrankungen liegt die Vermutung einer Rolleniibernahme insofern
nahe, als dass sie fiir gesunde Eltern eine partnerschaftliche Rolle iibernehmen
(Lenz 2005; Romer/Schulte-Markwort/Riedesser 2002).

Fiir viele Kinder, die mit chronisch kranken Eltern zusammenleben, scheint
es selbstverstindlich, eigene Bediirfnisse zugunsten des erkrankten Elternteils
und der Familie zuriickzustellen und das eigene Leben und Zukunftsplédne tem-
porér zu pausieren (Grundberg/Sandberg/Craftman 2021; Metzing 2007), so be-
schreiben es auch Kinder von Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter.

Unabhingig von der Grunderkrankung der Eltern sind Beschreibungen der
Kinder zu Auswirkungen auf ihr soziales Umfeld durchaus dhnlich. Riickzugs-
tendenzen im Freundeskreis und in der Schule scheinen fiir viele ein Thema zu
sein, sei es aus Zeitmangel, Scham oder aus Angst vor Stigmatisierung durch Mit-
schiiler:innen, wenn die Erkrankung der Eltern bekannt ist (Metzing 2007). Auch
nachlassende Leistungen in der Schule scheinen eher durch den Umfang ihrer
Hilfen zuhause beeinflusst zu sein als durch die elterliche Diagnose. Dennoch
ist hier die Forderung nach einer stirkeren Bewusstmachung/Aufmerksamkeit
(Awareness) zu unterstiitzen, damit die beschriebene stabilisierende Funktion
von Schule und Studium gestédrkt und bestehende Anlaufstellen (Schulgesund-
heitspflege oder -sozialarbeit) aufgebaut und von den Kindern aufgesucht wer-
den konnen, wenn sie das wollen. Dies ist auch wichtig, um dem Wunsch nach
einem eigenen Leben Raum und Entfaltungspotenzial zu geben.

Weitere Unterstiitzungsbedarfe der Kinder sind unabhingig von der Grund-
erkrankung der Eltern vergleichbar. Im Vordergrund steht der Wunsch nach Aus-
tausch mit Gleichbetroffenen (Peers), die verstehen, worum es geht, praktischen
Entlastungsangeboten fiir die Familie und Beratung durch Expert:innen. Unter-
schiede lassen sich hingegen im Angebot ausmachen, denn anders als fiir Kinder
psychisch kranker Eltern oder young carers im Allgemeinen besteht internatio-
nal, aber insbesondere in Deutschland, ein Mangel an spezifischen Angeboten
fiur Kinder von Eltern mit Demenz im jiingeren Lebensalter. Dies liegt unter
anderem darin begriindet, dass das Wissen zu Demenz im jungen Lebensalter
und zur Situation betroffener Familien in der Gesellschaft grundsitzlich noch
begrenzt ist und Kinder demnach nicht als zu Unterstiitzende wahrgenommen
werden. Dies wird unter anderem durch den Wunsch nach Normalisierung und
die Tatsache begiinstigt, dass betroffene Kinder und ihre Familien sich zuriickzie-
hen und im Verborgenen leben, um nicht erkannt zu werden (Cartwright/Stoner/
Pione et al. 2021), ein Phdnomen, das auch aus der Forschung zu young carers
bekannt ist (Metzing 2007).
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Insgesamt ist jedoch festzuhalten, dass keine der zitierten Studien aus dem
deutschsprachigen Raum stammt. Allerdings lassen sich sowohl erste interna-
tionale als auch nationale Bestrebungen erkennen, die auf den Bedarf und die
Forderungen nach Unterstiitzung reagieren. Auf den Vorwurf mangelnder Infor-
mationen wurden inzwischen zum Beispiel Internetseiten spezifisch und in meh-
reren Sprachen aufbereitet (vgl. dazu auf nationaler Ebene: https://www.deutsche-
alzheimer.de/demenz-wissen/informationen-fuer-kinder-und-jugendliche sowie
international: https://www.theaftd.org/de/living-with-ftd/kids-and-teens) oder
zum Beispiel eine e-Health Intervention entwickelt (Masterson-Algar/Egan/
Flynn et al. 2022).

Aktuelle unterstiitzende Projekte in Deutschland sind zum Beispiel das Pro-
jekt KidsDem: (https://www.kidsdem.de), bei dem Jugendliche von 13 bis 21 Jah-
ren und die gesunden Elternteile psychosoziale Unterstiitzung erfahren, oder das
Projekt Demenz Buddies (https://www.desideria.org/angebote-fuer-angehoerige/
die-demenz-buddies), bei dem sich junge Angehoérige von 16 bis 25 Jahren in
einem geschiitzten Raum digital vernetzen und austauschen kénnen.

5. Resilimee

Die internationale Forschungslage zur Situation von Kindern von Menschen mit
Demenz im jiingeren Lebensalter ist vorwiegend explorativer und deskriptiver
Natur auf Basis qualitativer Studien und systematischer Ubersichtsarbeiten. In
ihnen wird das Erleben der Situation beschrieben und die Bedarfe aufgedeckt
und benannt. Unterstiitzungsangebote und entsprechende Interventionsstudien
sind rar oder werden zurzeit pilotiert. Eine Wirksambkeit ist damit nicht belegt.
Soweit uns bekannt, liegen fiir Deutschland bislang keine empirischen Erkennt-
nisse zur Lebenssituation von oder zu Unterstiitzungsangeboten fiir Kinder von
Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter vor.

5.1 Implikationen fir die Praxis

Aufgrund des starken Bediirfnisses der Kinder und der Familien nach Normalitit
bedarf es indirekter und préventiver Hilfen. Alles, was den Eltern hilft, unter-
stlitzt auch die Kinder. Zu nennen sind hier die Fortfithrung der mit der Natio-
nalen Demenzstrategie und anderer Initiativen bereits begonnenen Offentlich-
keitsarbeit und Aufklarungskampagnen fiir eine demenzsensible Gesellschaft mit
dem Fokus auf frith einsetzende Demenzformen. Dazu gehort auch die Sensibi-
lisierung von Schulen und Hochschulen und umfasst alters- und zielgruppen-
gerecht aufbereitete Informationen und Handreichungen fiir Lehr-/Betreuungs-
personal und Klassenkamerad:innen. Weiter ist die Aufklarung, Qualifizierung
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und Spezialisierung, auch von Gesundheitspersonal (aller Professionen) fiir eine
frithzeitige Diagnosestellung und addquate Behandlung notwendig. Vor allem
eine bedarfsgerechte Unterstiitzung im Alltag und in der Betreuung (beratend
und begleitend) kann die Familie entlasten und Freiraum schaffen.

Schliefllich braucht es direkte und explizite Unterstiitzung der Kinder selbst
durch den Ausbau und die Férderung genannter spezifischer Unterstiitzungsan-
gebote zum Austausch, zur Vernetzung und zur Entlastung, wenn moglich in
bedarfsgerechter und digitaler Form.

5.2 Implikationen fiir die Forschung

In der Forschung fehlt es an faktensicheren Daten aus epidemiologischen oder
Registerstudien, um die Anzahl und die regionale Verteilung der Kinder in
Deutschland beschreiben und perspektivisch prognostizieren zu konnen. Wis-
senswert ist auch eine Differenzierung nach Alter der Kinder sowie nach De-
menzformen der Eltern und ob Kinder in den Gesundheitsdaten erfasst sind.

Weiterhin fehlt es an beschreibenden Studien explizit fir die deutschspra-
chige Region und einem systematischen Vergleich mit internationalen Erkennt-
nissen.

Unterstiitzungsangebote sind gemeinsam mit Kindern (partizipativ) nach-
haltig und zukunftstriachtig, zum Beispiel auch longitudinal oder in Form von
Case Studies zu entwickeln und in Interventionsstudien auf ihre (langfristige)
Wirksambkeit zu priifen. Die verwendeten Methoden sollten der Lebenswelt der
Kinder angepasst (z.B. chat-basierte Evaluationen) und wenig invasiv sein.

Kinder sollten zusatzlich in Studien zu Menschen mit Demenz im frithen Le-
bensalter mitgedacht werden.
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Distance Caregiving

Informelle Pflege auf raumliche Distanz

Simon Eggert, Christian Teubner*

1. Hintergrund

Fiir die Unterstiitzung und Versorgung der schitzungsweise 1,8 Millionen Men-
schen mit Demenz in Deutschland [9] spielen pflegende Angehoérige bzw. nahe-
stehende Personen eine zentrale Rolle [39]. Dies unterstreichen nicht zuletzt ak-
tuelle Forschungsergebnisse mit Daten aus einer bundesweiten, reprasentativen
Befragung der Bevolkerung von 46 bis 90 Jahren [22]. In anderen Altersgruppen
lassen sich ebenfalls pflegende Angehdrige identifizieren [38] - nicht zuletzt auch
bei Kindern und Jugendlichen [23].

Eine Gruppe aus dem Kreis solcher in die Unterstiitzung eingebunden Nachs-
ten ist die der auf rdumliche Distanz Pflegenden - im Folgenden oft, wie in der
englischen Fachliteratur tiblich, mit DCG fiir ,,Distance Caregiver“ bezeichnet
[2]. Auch sie ibernehmen Verantwortung fiir Menschen mit Demenz [18]. DCG
haben in den letzten Jahren nicht zuletzt aus Ressourcenperspektive an quanti-
tativer Bedeutung in allen Pflegesettings gewonnen. Denn mit der zunehmen-
den Arbeits- und Wohnortmobilitit der Bevolkerung in Deutschland hat auch
die raumliche Distanz zwischen den Generationen zugenommen [24] und es ist
zu erwarten, dass sich dieser Trend in den kommenden Jahren weiter fortsetzen
wird. Im Zuge dessen diirfte auch der Anteil pflegender Angehoriger steigen, die
aus der Distanz heraus unterstiitzen. Aufgrund des demografischen Wandels in
Deutschland wird zudem eine massive Verschiebung im Verhaltnis der Menschen
iiber 85 Jahre (die iiberwiegend Pflege erhalten) zu den 50- bis 64-Jadhrigen (die
tiberwiegend informelle Pflege leisten) prognostiziert: von rd. 1:7 im Jahr 2022
auf 1:3 im Jahr 2056 [34]. Hiermit diirfte den DCG hiufiger eine tragende Rolle
in der Pflege und Unterstiitzung — eben damit auch im Kontext neurodegenerati-
ver, demenzieller Erkrankungen - zukommen.

1  Der nachfolgende Beitrag basiert auf der 2022 verdffentlichten ZQP-Analyse zu Distance
Caregiving [10].
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2. Forschungsstand zu Distance Caregiving

Distance Caregiver finden in der Forschung in Deutschland bisher noch wenig
Berticksichtigung [16]. Es besteht bisher im internationalen Forschungszusam-
menhang fiir DCG keine einheitliche Definition [15]. Sie werden zum Beispiel
als eine Personengruppe definiert, die nahestehende pflegebediirftige Personen
nicht in einem beruflichen Kontext insbesondere durch organisatorische, koor-
dinierende und administrative Hilfen unterstiitzt, bei denen die physische An-
wesenheit nicht unbedingt erforderlich ist [3]. Fiir Europa wurde aufgezeigt, dass
DCG deutlich seltener die personliche Pflege (u.a. Anziehen, Baden, Essen) tiber-
nehmen als im selben Haushalt oder Gebdude lebende Angehorige [37], jedoch
unterstiitzen sie deutlich hdufiger im Haushalt oder leisten Hilfe bei Schreib-
arbeiten. Immerhin rund ein Drittel (33 %) der pflegenden Angehorigen, welches
weiter als 100 km entfernt wohnt, leistet — auch — personliche Pflege. Die interna-
tionale Fachliteratur identifiziert unter anderem folgende Tatigkeitsbereiche als
wichtige Unterstiitzungsfelder von DCG [6, 16]: emotionale Unterstiitzung und
Motivation, Organisation von ambulanter Pflege/Haushaltshilfen/Fahrdiensten,
Unterstiitzung bei der Behandlung (z.B. Erinnerung an Medikamenteneinnah-
me), administrative Aufgaben, Unterstiitzung bei der Beschaffung und Aufbe-
reitung von den Pflegeprozess betreffenden Informationen sowie Kontrolle und
Sicherheit im Alltag.

Als Kriterien fiir die Distanz, welche ,,Caregiving“ zu ,,Distance Caregiving®
werden lésst, gibt es in der Forschung ebenfalls unterschiedliche Ansétze: Wah-
rend Studien aus den USA und Kanada zumeist die zeitliche Distanz als ent-
sprechendes Kriterium festlegen — in der Regel 20 Minuten oder linger fiir die
einfache Wegstrecke [26] mit einem Fokus auf sogenannte ,Long DCG* also
Pflegende, die eine Stunde oder mehr von der pflegebediirftigen Person entfernt
leben -, sind fiir Europa sowohl Definitionen verbreitet, die sich auf eine zeitliche
Distanz (20 Minuten oder mehr) beziehen, als auch solche, die auf raumliche Dis-
tanz (25km oder mehr) abstellen [15]. Uber die Zahl der DCG in Deutschland
gab es bisher keine belastbaren Schitzungen [16]; fiir die USA wurde ein Anteil
von knapp einem Viertel an informell Pflegenden ermittelt, die 20 Minuten oder
mehr von der pflegebediirftigen Person entfernt leben [26]. Fir Deutschland
wurde in Bezug auf die Versorgung von pflegebediirftigen Elternteilen durch ihre
erwachsenen Kinder ebenfalls ein Anteil von etwa einem Viertel solcher pfle-
genden Tochter und S6hne identifiziert, der mindestens 25km entfernt lebt [37].

Die Ubernahme einer Pflegeaufgabe kann von den pflegenden Angehérigen
einerseits als bedeutsam, sinnstiftend und das Wohlbefinden steigernd wahr-
genommen werden [35], andererseits auch als physische und psychische Belas-
tung - insbesondere, wenn die pflegebediirftige Person kognitiv beeintrachtigt
ist [29, 32]. DCG &uf3erten in qualitativen Interviews unter anderem ein Gefiihl
von Hilflosigkeit und permanenter Belastung [41]. Aus der Forschung deuten
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sich fiir DCG spezifische Herausforderungen an, die ein eigenes, von anderen
informell Pflegenden zum Teil abweichendes Belastungsprofil ergeben. Darunter
fallen etwa Schuldgefiihle beziiglich der Eigenwahrnehmung, in kritischen Si-
tuationen nicht rechtzeitig vor Ort unterstiitzen zu koénnen [3] oder allgemein
den Anforderungen der Pflege aufgrund der Entfernung nicht gerecht werden zu
konnen [6]. Da DCG haufiger erwerbstitig sind als andere pflegende Angehorige
[26 (Datensatzauswertung), 37], kann sich fiir diese Angehorigen eine zusitzliche
zeitliche und finanzielle Belastungssituation durch das sogenannte ,locational
triangle® [20] ergeben, das heifit durch die zum Teil erheblichen zuriickzulegen-
den Distanzen im rdumlichen Dreieck zwischen zu Hause, Arbeitsstelle und Ort
der pflegerischen Unterstiitzung.

3. Bundesweite Befragung von auf raumliche Distanz
Pflegenden

Im Februar 2022 wurden insgesamt 1.007 Personen ab 40 Jahren, die Unterstiit-
zung auf raumliche Distanz leisten, zu Art und Umfang der Unterstiitzung, zur
Einschatzung der eigenen Pflegesituation und deren Entwicklung in der Coro-
na-Pandemie befragt. Die Stichprobe wurde aus einem bevolkerungsreprisen-
tativen, aktiv per Telefon rekrutierten Online-Panel gezogen. In die Befragung
eingeschlossen wurden Personen, die eine pflegebediirftige Person ab 60 Jahren
aus ihrem personlichen Umfeld seit mindestens sechs Monaten in deren Alltag
unterstiitzen. Zu den pflegebediirftigen Personen wurden auch solche gezihlt, die
noch keinen Pflegegrad nach § 14 SGB XI haben. Dabei war es unerheblich, ob
die pflegebediirftige Person in der eigenen Héuslichkeit, dem betreuten Wohnen
oder einer Einrichtung der stationdren Langzeitpflege lebt.

Als Kriterium fiir ,,Pflege auf raumliche Distanz“ wurde eine einfache Wege-
zeit von mindestens 20 Minuten herangezogen [15, 26]. Als Gegenprobe wurde
auch nach der rdumlichen Distanz in den folgenden Kategorien gefragt: ,,25km
bis unter 100km®, ,,100km bis unter 200 km®, ,,200km oder mehr*. Hier gaben
16 Personen an, ,25km bis unter 100km" entfernt zu leben und weniger als 20
Minuten fiir die einfache Wegstrecke zu benétigen. Diese Personen wurden in
der Ergebnisauswertung nicht beriicksichtigt. Die statistische Fehlertoleranz in
Bezug auf die Gesamtstichprobe liegt bei +/- 3 Prozentpunkten.

Um Zusammenhinge zwischen einzelnen Variablen statistisch zu untersu-
chen, wurden Chi-Quadrat-Tests nach Pearson durchgefiihrt. Die Effektstarke
¢ wird in den Auswertungen dieser Studie in Anlehnung an Cohen [8] unter-
teilt in ,kleiner bis mittlerer Effekt® [0,1 < ¢ < 0,3], ,,mittlerer bis grofSer Effekt“
[0,3 < ¢ < 0,5] und ,,grofler Effekt“ [¢ = 0,5]. In der Darstellung der Anteilswerte
mit mehr als zwei Antwortkategorien kann die Summe der Einzelwerte aufgrund
von Rundungsdifferenzen von 100 % abweichen.
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3.1 Merkmale in Bezug auf Befragte, Pflegebediirftige und Setting

Drei Viertel (75,2 %) der Befragten leben 20 Minuten bis unter einer Stunde ent-
fernt von der pflegebediirftigen Person, 16,7 % wohnen zwischen einer bis unter
zwei Stunden und 8,1% zwei Stunden oder mehr entfernt. Die teilnehmenden
DCG sind mehrheitlich weiblich (54,7 %) und im Durchschnitt 57,8 Jahre alt
(Range 40 bis 84 Jahre), wobei die Gruppe, die einen Angehdrigen mit Demenz
unterstiitzt rund ein halbes Jahr ilter ist als die iibrigen Befragten. Uber drei Vier-
tel der Befragten (78,0 %) unterstiitzen ihre Eltern bzw. Schwiegereltern, weitere
10,3 % unterstiitzen andere Verwandte aus der Distanz, 6,8 % Freunde oder Be-
kannte und 2,2 % Ehe- oder Lebenspartner bzw. -partnerin. Mehr als drei Fiinftel
aller Teilnehmer und Teilnehmerinnen (61,7 %) sind erwerbstitig; die Hélfte der
Befragten arbeitet 30 Stunden oder mehr pro Woche. Bei knapp einem Fiinf-
tel (18,7 %) leben zudem Kinder unter 18 Jahren im Haushalt.

Die von den Teilnehmerinnen und Teilnehmern unterstiitzten pflegebe-
diirftigen Personen wurden als iiberwiegend weiblich (70,7 %) und im Durch-
schnitt 83,6 Jahre alt beschrieben (Range 60 bis 101 Jahre). Rund ein Fiinftel hat
den Auskiinften zufolge (noch) keinen Pflegegrad (Tab. 1), die meisten sind den
Angaben zufolge in Pflegegrad 2 und 3 (28,8 %) eingestuft worden. Bei einem
guten Viertel (25,9 %) ist laut den Befragten durch einen Arzt bzw. eine Arztin
bzw. bei der Begutachtung zur Ermittlung des Pflegegrades eine Demenz fest-
gestellt worden. Die Gruppe der pflegebediirftigen Personen mit Demenz fillt
erwartungsgemaf; hdufiger in die héheren Pflegegrade.

Tabelle 1: Merkmale der befragten pflegenden Angehdorigen, der pflegebedurftigen
Personen und der Wohnform (n = 991)

Wohnform alleinimHH  mit anderen mit 24 h- betr./ stat.
im HH Pflege im Service-  Pflege
c HH wohnen
8
E ohne Demenz 59,6 % 22,0% 1,4% 9.2% 7,8%
.ﬁfn __ mitDemenz 32,1% 29,3% 55% 7,0% 26,2%
m
% & gesamt 53,0% 23,6% 2,4% 8,7% 12,6%
% Pflegegrad (PG) noch kein PG PG 1 PG 2 PG 3 PG 4 PG5
0
2 ohne Demenz 235% 9,5% 33,8% 23,9% 7,4% 1,9%
o
mit Demenz 6,7% 6,6% 16,1% 44,1% 17,6% 8,8%
gesamt 19,7% 8,6% 29,4% 28,8% 9,9% 3,6%
o Unterstiitzung 1-5 h/Wo. 6-10 h/Wo. >10h/Wo. berufs- ja nein
g tatig
) PB ohne 50,9% 36,1% 13,0% PBohne 632% 36,8%
] g Demenz Demenz
O —
g PB mit Demenz 45,7% 34,8% 19,5% PBmit 57,7% 42,3%
Eﬂ Demenz
o gesamt 49,8% 35,5% 14,6% gesamt 61,7% 38,3%
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In Bezug auf die Wohnsituation der pflegebediirftigen Personen weisen die aus-
gewerteten Fragebogen deutliche Unterschiede zwischen den pflegebediirftigen
Personen mit und ohne Demenz aus (Tab. 1): Wahrend die grofie Mehrheit der
pflegebediirftigen Personen ohne Demenz allein im eigenen Haushalt wohnt,
trifft dies auf weniger als ein Drittel der Gruppe mit Demenz zu, und Personen
mit Demenz leben deutlich hdufiger in der stationdren Pflege und mit einer 24 h-
Pflege im eigenen Haushalt.

Von den pflegebediirftigen Personen, die im eigenen Haushalt leben, nimmt
laut Angaben iiber ein Drittel (37,3 %) ambulante Pflege und nehmen 9,5% die
Tagespflege in Anspruch; die Hilfte (50,4 %) wird durch eine Reinigungs- oder
Hauswirtschaftskraft unterstiitzt. Ein knappes Drittel (31,2 %) nimmt nach An-
gaben der DCG keine dieser Dienstleistungen in Anspruch. Fiir die pflegebe-
dirftigen Personen mit Demenz zeigen sich hier hohere Anteile bei der Nutzung
ambulanter Pflege (55,2 %) und der Tagespflege (27,8 %).

In dieser Gruppe geben fast zwei Drittel (62,8 %) aller Befragten an, es seien
weitere Angehorige in die Unterstiitzung eingebunden und 28,0 % sagen, dass die
Partnerinnen bzw. Partner der pflegebediirftigen Person mitunterstiitzen. Mehr
als jeder siebte Befragte nennt Nachbarinnen und Nachbarn (14,8 %) und Freun-
dinnen und Freunde oder Bekannte (14,5 %). Insgesamt 14,8 % der Befragten be-
richten allerdings, es seien keine weiteren informellen Helferinnen oder Helfer in
die Unterstiitzung einbezogen.

3.2 Einbindung in die Pflege und Unterstiitzung

Die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer wenden im Durchschnitt rund
sieben Stunden pro Woche fiir die Unterstiitzung der pflegebediirftigen Person
auf, fiir die DCG von Menschen mit Demenz liegt der Zeitaufwand im Durch-
schnitt um eine Stunde hoéher. Die Unterstiitzung aus der Distanz beinhaltet
meistens auch regelméfBigen personlichen Kontakt. Uber drei Viertel der Befrag-
ten (77,1 %) geben an, die pflegebediirftige Person mindestens einmal pro Woche
personlich zu treffen. Auch hier liegt der Anteil bei DCG von pflegebediirftigen
Personen mit Demenz, die tiglich (6,1 %) bzw. mehrmals pro Woche (43,5 %)
personlich vor Ort sind, hoher als bei der Gruppe derjenigen, die sich um einen
Angehoérigen ohne Demenz kiimmern (4,7 % téglich; 39,5 % mehrmals pro Wo-
che). Uber die Hilfte der Befragten gibt an, sie seien die Person aus dem persén-
lichen Umfeld der pflegebediirftigen Person, welche am starksten in die Unter-
stlitzung eingebunden ist (51,6 % in der Gruppe ,,mit Demenz®, 53,2% in der
Gruppe ,,ohne Demenz).

Die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer sollten auch angeben, auf wel-
che Bereiche sich ihre Hilfeleistung erstreckt. Abbildung 1 weist alle Ergebnisse
hierzu in Bezug auf das hédusliche Setting aus und stellt die Angaben aus den
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beiden Teilgruppen ,,DCG von Angehorigen mit Demenz® und ,,DCG von An-
gehorigen ohne Demenz® gegeniiber. Die Befragten der Gesamtgruppe nennen
dabei am haufigsten ,Informationsbeschaffung und administrative Unterstiit-
zung® (78,0 %) sowie ,hauswirtschaftliche Versorgung“ (75,5 %). Ebenfalls weit
verbreitet ist die ,,emotionale Unterstiitzung“ (75,0 %) und bei der ,,Mobilitit und
sozialen Einbindung® (66,3 %). In der Organisation der Pflege unterstiitzt gut die
Hilfte (51,9 %) der Befragten.

Abbildung 1: Mit welchen der folgenden Tatigkeiten unterstitzen Sie die
pflegebedurftige Person (Filter: die Person lebt nicht in einer stationaren
Pflegeeinrichtung; n = 847)?

Informationsbeschaffung und administrative Unterstiitzung 76.6%

o
hauswirtschaftliche Versorgung (z. B. Hilfe beim Einkaufen, I 55%
Kochen, Putzen, Waschewaschen oder der Gartenarbeit) _ 74.1%

9
emotionale Unterstiitzung in der Pflegesituation durch IR 15.0%
regelméagigen Kontakt mit der pflegebedurftigen Person I 1%

Mobilitat und soziale Einbindung 66.2%

Organisation (Hilfe bei Absprachen oder Terminplanung mit I 51.9%
Pflegedienst, Arzt, Physiotherapie, FuBBpflege) _ 70.5%

personliche Pflege 19.6%
37.0%

. 00%

2%

8
I 11.9%

finanzielle Unterstiitzung

mgesamt ' ohneDemenz M mitDemenz

Knapp ein Viertel der DCG gibt an, auch ,,personliche Pflege” wie Hilfe bei der
Korperpflege, der Medikamentenanwendung, beim Anziehen, beim Essen und
Trinken zu leisten. Fiir pflegebediirftige Personen mit Demenz liegt dieser Anteil
mit 37,0 % beinahe doppelt so hoch wie fiir die Gruppe ohne Demenz. Weniger
als jeder zehnte DCQG leistet finanzielle Unterstiitzung.

3.3 Herausforderungen bei der Pflege auf raumliche Distanz

Nicht alle Befragten duflern Belastungsgefithle in Bezug auf ihre Unterstiit-
zungsaufgabe. Die Mehrheit jedoch berichtet entsprechende Wahrnehmungen
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(88,0 %), in der Gruppe derjenigen, die sich um einen Menschen mit Demenz
kitmmern, sogar 91,6 %. Liegt eine demenzielle Erkrankung der pflegebediirf-
tigen Person vor, geben DCG durchgehend haufiger mit der Pflege und Unter-
stitzung verbundene Herausforderungen an als in der Gruppe, in welcher De-
menz laut Befragungsdaten keine erkennbare Rolle spielt. Abbildung 2 stellt die
Ergebnisse in Bezug auf das hausliche Setting aus den beiden Analysegruppen
»DCG von Menschen mit Demenz® und ,,DCG von Menschen ohne Demenz*
gegeniiber. Uber drei Viertel der Befragten aus der Gruppe ,,DCG von Men-
schen mit Demenz“ nennen hierbei die fehlende Moglichkeit, in Notsituatio-
nen besser helfen zu kénnen, als Belastung in der regelméfligen Unterstiitzung
(Abb. 2). Auch wenn die pflegebediirftige Person in einer stationidren Pflege-
einrichtung lebt, bleibt diese Belastung fiir DCG von Menschen mit Demenz
ausgepragt: Hier sagen knapp zwei Drittel (65,4 %), es treffe ,,voll und ganz zu“
oder ,eher zu®

Ebenfalls eine deutliche Mehrheit in der Gruppe derjenigen, die eine pflege-
bediirftige Personen mit Demenz unterstiitzt, empfindet es als Belastung (Abb. 2),
durch die raumliche Distanz zu wenig Einblick in die aktuelle Lage der pflegebe-
diirftigen Person zu haben bzw. sie wegen der Distanz nicht besser vor Ort unter-
stlitzen zu konnen. In Hinblick auf eine mégliche Belastung durch finanziellen
oder zeitlichen Aufwand der Pflege bzw. Unterstiitzung auf raumliche Distanz,
wird der zeitliche Aufwand deutlich héufiger als belastend angegeben. So stimmt
tber die Hilfte der DCG von Menschen mit Demenz der Aussage ,,Mein zeit-
licher Aufwand fiir die Unterstiitzung aus der Distanz belastet mich zu (Abb. 2).
In Bezug auf den finanziellen Aufwand betragen diese Anteile zusammen ein
Viertel. Signifikante Unterschiede in den Gruppen zeigen sich auch beziiglich des
wahrgenommenen Umfangs der Unterstiitzung: So stimmt die Halfte der DCG
von pflegebediirftigen Menschen mit Demenz der Aussage ,voll und ganz oder
eher zu" es belaste sie, dass der Umfang ihrer Unterstiitzung vielleicht nicht rich-
tig wahrgenommen werde gegeniiber 36,8 % in der Gruppe, der DCG von pflege-
bediirftigen Personen ohne Demenz (n = 841; x*(3) = 21,22, p = 0,001, ¢ = 0,16
[kleiner bis mittlerer Effekt].
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Abbildung 2: Die regelmaRige Unterstiitzung einer pflegebedurftigen Person aus der
Distanz ist mit besonderen Herausforderungen verbunden. Inwieweit treffen folgende
Aussagen auf lhre Situation zu? (Filter: die Person lebt nicht in einer stationaren
Pflegeeinrichtung; n = 846)
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Die gefiihlte Belastung durch die dargestellten Aspekte steigt ebenfalls signi-
fikant mit zunehmender Distanz an. Allerdings kann rdumliche Distanz in ge-
wisser Hinsicht auch ein Entlastungspotenzial bergen; so sagen rund zwei Drit-
tel (68,4 %) der DCG, es treffe ,voll und ganz zu/eher zu®, dass es sie manchmal
entlaste, nicht im direkten Umfeld der pflegebediirftigen Person zu leben. Wenn
bei der pflegebediirftigen Person eine Demenz festgestellt wurde, steigt dieser
Anteil signifikant auf 74,9 % (n = 824): x*(3) = 15,24, p = 0,002, ¢ = 0,14 [kleiner
bis mittlerer Effekt]).

Im Kontext der Pflege auf rdumliche Distanz kann es auch zu schwierigen,
konfliktreichen Situationen mit der pflegebediirftigen Person oder mit anderen
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Personen aus dem Umfeld kommen, wobei sich wiederum deutliche Unterschie-
de zwischen den DCG von Menschen mit und ohne Demenz abzeichnen. Wah-
rend {iber die Hilfte in der Gruppe mit Demenz angibt, die pflegebediirftige Per-
son gebe ihnen das Gefiihl, zu wenig bei ihr zu sein (Abb. 3), liegt dieser Anteil
in der Gruppe ohne Demenz bei gut einem Drittel. In der Gruppe der pflegebe-
diirftigen Personen mit Demenz meint knapp die Halfte der Angehorigen, diese
gebe ihnen das Gefiihl, sie wiirden sich zu wenig um sie kitmmern, wihrend dies
in der Gruppe ohne Demenz weniger als ein Viertel angibt. Schwierige Situatio-
nen mit anderen Personen werden im Vergleich dazu weniger hiufig genannt:
So sagen 16,9 % der Befragten, andere geben ihnen das Gefiihl, sich zu wenig in
die Pflege und Unterstiitzung einzubringen, 13,9 % empfinden, dass andere ihnen
das Gefiihl geben, die Distanz als Ausrede zu benutzen, um manche Aufgaben in
der Pflege und Unterstiitzung nicht zu tibernehmen (in der Gruppe mit Demenz
sagen dies 18,9 %) und 13,3 % sagen wiederum, andere geben ihnen das Gefiihl,
sich aus der Distanz heraus unpassend in die Pflege und Unterstiitzung einzu-
mischen.

Abbildung 3: In der regelméafiigen Unterstitzung einer pflegebedurftigen Person aus der
Distanz kann es manchmal auch zu schwierigen Situationen kommen. Inwieweit treffen
folgende Aussagen auf Ihre Situation zu? Die pflegebedurftige Person ... (n = 991)

-
2
3
5 keine Demenz 10.0% 26.2% 22.8%
£E
2%
L o
(O]
52
c2
£ Demenz 235% 31.9% 20.7%
o
0
S <
S5 0
Se
55 keineDemenz [HSTEERALZ 320%
=]
E (2]
=
(20N}
Se
*é— =
= N Demenz 145% 30.7% 28.0%
2 c
w0 O
iE

M trifft voll und ganz zu M trifft eher zu M trifft eher nicht zu trifft iiberhaupt nicht zu

Im Unterschied zur gefiithlten Belastung zeigen sich hier keine signifikanten
Unterschiede in Abhéngigkeit von der Distanz.

Knapp zwei Fiinftel (38,0 %) der DCG, die erwerbstitig sind, berichten von be-
ruflichen Einschrankungen oder Belastungen durch die geleistete Unterstiitzung.
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Die Gruppe aller erwerbstiatigen DCG unterscheidet sich insgesamt ebenfalls
deutlich in ihrer Einschitzung zu den empfundenen Belastungen gegeniiber den-
jenigen, die keiner Erwerbsarbeit nachgehen: So wird sowohl die Aussage ,,Es be-
lastet mich, durch die raumliche Distanz zu wenig Einblick zu haben, wie es der
pflegebediirftigen Person jeweils aktuell geht* (x*(6) = 25,19, p < 0,001, ¢ = 0,16
[kleiner bis mittlerer Effekt]) als auch die Aussage ,,Es belastet mich, wegen der
rdumlichen Distanz die pflegebediirftige Person nicht besser vor Ort unterstiitzen
zu konnen® (x*(6) = 22,19, p = 0,001, ¢ = 0,15 [kleiner bis mittlerer Effekt]) signi-
fikant haufiger zustimmend bewertet. Innerhalb der Gruppe der Erwerbstitigen
sind wiederum die DCG von Menschen mit Demenz deutlich héufiger ,,sehr/
eher unzufrieden® als die Vergleichsgruppe (56,3 % gegeniiber 43,2 %).

3.4 Limitationen

Die Befragung fokussiert sich auf informell Pflegende ab 40 Jahren, da in bis-
herigen Untersuchungen fiir DCG das Durchschnittsalter bei 46 bis 51 Jahren
liegt [6]. Dennoch ist von einer gewissen Erfassungsliicke durch die Nicht-Ein-
beziehung der unter 40-Jahrigen auszugehen. Durch den Riickgriff auf ein tele-
fonisch rekrutiertes Online-Panel werden Probleme von Online-Access-Panels
wie beispielsweise Verzerrungen durch Selbstselektion zwar umgangen, aber es
bleibt die potenzielle Verzerrung durch Nicht-Nutzer bzw. sogenannte Offliner,
die durch Online-Umfragen nicht erreicht werden [30]. Dem entgegen steht die
in den letzten Jahren stark gestiegene Nutzung des Internets, vor allem in der &l-
teren Bevolkerung [19]. Weitere Einschrankungen kénnen sich auch in den An-
gaben zur selbst eingeschétzten Belastung/Konfliktsituationen aufgrund von Ver-
zerrungen durch sozial erwiinschtes Antwortverhalten [4] ergeben sowie durch
nicht eigens validierte Skalen — wobei diese in Anlehnung an etablierte Skalen
[31] formuliert wurden.

4. Resilimee

Die Ergebnisse reichern das bisher sichtbare Bild von ,,Distance Caregivern® in
Deutschland an. Unter anderem unterstreichen die Daten, dass DCG bei der
Unterstiitzung pflegebediirftiger Personen mit und ohne Demenz in Deutsch-
land eine relevante Rolle spielen. Sie iibernehmen vielfiltige Aufgaben, die
deutlich tiber die aus der bisherigen Forschung zu Pflege auf rdumliche Distanz
identifizierten, ,typischen® Tiétigkeiten wie Informationsbeschaffung, emotiona-
le Unterstiitzung oder Organisation der Pflege [6, 16] hinausgehen. DCG von
Menschen mit Demenz sind dabei erheblich in die Unterstiitzung und Pflege in-
volviert, insbesondere in die personliche Pflege. Pflege auf raumliche Distanz ist
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also nicht ausschliefilich ,,physisch kontaktlos® Vielmehr verbinden viele DCG
Unterstiitzung aus der Distanz mit regelmafligen Besuchen im Haushalt oder
der Pflegeeinrichtung der pflegebediirftigen Person und unterstiitzen auch dort.
Entsprechende dichotome Bilder von verschiedenen Kategorien pflegender An-
gehoriger sollten in dieser Hinsicht kritisch reflektiert werden. Uber drei Viertel
der DCG sind mindestens einmal pro Woche vor Ort. Uber die Hilfte gibt an, die
Person aus dem personlichen Umfeld zu sein, die am meisten unterstiitzt. Der
durchschnittliche zeitliche Aufwand fiir die Unterstiitzung der pflegebediirftigen
Person liegt bei sieben Stunden pro Woche, fiir DCG von Menschen mit Demenz
noch eine Stunde hoher. Der Zeitaufwand ist damit zwar erwartungsgemif; ge-
ringer als fiir die Gesamtgruppe pflegender Angehériger in anderen Studien (z.B.
[13]), dennoch handelt es sich um einen erheblichen Zeiteinsatz zur Unterstiit-
zung der Lebenssituation der pflegebediirftigen Person.

Die hier vorgestellten Daten geben, neben Art und Umfang der Unterstiit-
zung, einen zumindest quantitativ tiefergehenden Einblick in die empfundenen
Belastungen der DCG. Damit kommen sie den Empfehlungen bisheriger For-
schungsarbeiten nach, um Anhaltspunkte fiir ein eigenes Herausforderungsmus-
ter fiir DCG zu gewinnen [3, 6, 16]. Folgende Belastungsgefiihle nennen min-
destens drei von fiinf Befragten, wobei DCG von Menschen mit Demenz diese
nochmals deutlich haufiger dufSern als die Vergleichsgruppe ,,ohne Demenz®:
1. fehlende Moglichkeit, in Notsituationen rechtzeitig reagieren zu konnen,
2. nicht zu wissen, wie es der pflegebediirftigen Person jeweils aktuell geht und
3. nicht ausreichend vor Ort unterstiitzen zu kénnen. In diesem Zusammenhang
wird DCG unter anderem die Einbeziehung eines informellen Netzwerks emp-
fohlen, auf das die Beteiligten zuriickgreifen konnen [5, 41], um iiber eine engere
Vernetzung mit den anderen im Unterstiitzungsprozess beteiligten Personen -
professionell Pflegende, andere Angehorige etc. — die Belastung zu verringern.
Bestrebungen, DCG {iber eine ,,Tauschborse“ miteinander zu vernetzen, um sie
damit zu entlasten, konnten im Rahmen eines Modellprojekts [40] keine nach-
weisbaren Effekte erzielen.

Potenzial zur Entlastung von DCG wird auch im Einsatz technischer Unter-
stiitzungssysteme aus dem Bereich des Ambient Assisted Living gesehen, bei-
spielsweise durch Systeme zum Fernmonitoring. Eine Anwendungsstudie mit
Systemen zum Fernmonitoring zeigte bei berufstitigen informell Pflegenden in
den USA unter anderem eine Verbesserung in der selbst eingeschitzten Fahig-
keit, auf Notfallsituationen zu reagieren [25]. Weitere technische Unterstiitzungs-
systeme fiir die Unterstiitzung auf raumliche Distanz wurden bereits in Studien
erprobt, konnten aber - wie im Fall eines Systems zur Ferniitberwachung der Ak-
tivitdit von Menschen mit Demenz [17] - keine relevante Entlastung der DCG
nachweisen oder waren auf bestimmte Pflegesettings beschrinkt, zum Beispiel
eine VR-Anwendung im Betreuten Wohnen [1]. Gleichwohl ist die prinzipiel-
le Akzeptanz fiir digitale Unterstiitzungstechnik bei pflegenden Angehdrigen in

168



Deutschland tiberwiegend gegeben [11]. Von den in der Forschung zu Distance
Caregiving genannten finanziellen und zeitlichen Belastungen [16] zeichnen sich
in dieser Befragung vor allem zeitliche Belastungen als héufig vorliegend ab, mit
wiederum deutlich héheren Anteilen fiir DCG von Menschen mit Demenz.

Eine weitere Belastung fiir DCG kann sich tiber die Auseinandersetzung mit
schwierigen Situationen und moéglichen Konflikten ergeben, welche mit der Pfle-
ge auf raumliche Distanz verbunden sind. Neben inneren Konflikten konnen dies
auch interpersonelle sein. Diese konnen als von der pflegebediirftigen Person
ausgehend oder von anderen Personen im Umfeld ausgehend wahrgenommen
werden. In der vorliegenden Studie duflern die DCG insbesondere schwierige
Situationen in Verbindung mit der pflegebediirftigen Person, wobei DCG von
Menschen mit Demenz auch diese deutlich héaufiger - mit einem jeweils rd. 20
Prozentpunkte hoheren Anteil - berichten. Aber auch potenzielle Konflikte mit
anderen Personen aus dem Umfeld der pflegebediirftigen Person benennt jede
sechste bis siebte befragte Person. DCG scheinen sich hier zum Teil mit einer
Fremdwahrnehmung als der entfernten, sich entziehenden oder sich letztlich in
der Situation vor Ort nicht auskennenden Person konfrontiert zu sehen, was in
den Kontext der in der Forschung thematisierten Bedeutung von pflegeassoziier-
ten Konflikten informell Pflegender mit pflegebediirftigen Menschen sowie mit
anderen Familienmitgliedern und Akteuren im Versorgungsmix passt [21, 28,
36]. Umso wichtiger kann es fiir DCG sein, dass die Relevanz ihrer Verantwor-
tungsiibernahme gesellschaftlich anerkannt wird. Beratungs- und Schulungsan-
gebote fiir pflegende Angehorige sollten daher die unter manchen Gesichtspunk-
ten besondere Situation von DCG und insbesondere von DCG von Menschen
mit Demenz beriicksichtigen.

Insgesamt spiegeln die Ergebnisse der vorliegenden Studie fiir DCG nicht
zuletzt auch die Studienlage zur informellen Pflege von Menschen mit kogniti-
ven Beeintrichtigungen bzw. Demenz wider. Denn es ist bekannt, dass kognitive
Probleme bei einer pflegebediirftigen Person das Belastungserleben Pflegender in
einer familialen Versorgungskonstellation erhéhen [7, 27]. Innerhalb der Gruppe
der DCG zeichnet sich hier entsprechend eine erhohte Wahrnehmung eigener
Belastungen fiir DCG von Menschen mit Demenz deutlich ab.

Die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege ist fiir DCG ein wichtiges Thema:
61,7 % der Befragten geben an, erwerbstitig zu sein, was deutlich tiber dem An-
teil erwerbstétiger Angehoriger insgesamt liegt [38]. Knapp zwei Fiinftel in dieser
Gruppe (38,0 %) erleben berufliche Einschrinkungen durch die Unterstiitzung
der pflegebediirftigen Person, fiir die Gruppe mit Demenz liegt dieser Anteil ge-
ringfiigig hoher. Auch wenn sich innerhalb der erwerbstitigen pflegenden Ange-
horigen in den USA eine etwas weniger haufige Beeintrachtigung fiir DCG zeigt
(56,6 % gegeniiber 62,7 % nennen mindestens eine berufliche Beeintrichtigung
wihrend der Pflege) [26, Datensatzauswertung], bleibt die Vereinbarkeit von
Beruf und Pflege fiir DCG aufgrund des hoheren Anteils erwerbstitiger DCG

169



von groflerer Bedeutung als fiir die Nicht-DCG. Die Studienergebnisse stiitzen
zudem die im Modell des ,locational triangle“ - dem Dreieck aus zu iiberbrii-
ckenden Distanzen zwischen Zuhause, Arbeit und pflegebediirftiger Person -
postulierte hohere Belastungssituation von DCG [20], indem die berufstatigen
DCG die eigene Situation in der Pflegekonstellation signifikant haufiger kritisch
beurteilen als die tibrigen Befragten. Allerdings ist in diesem Zusammenhang
darauf hinzuweisen, dass nicht nur mogliche Vereinbarkeitskonflikte zwischen
Pflege und Beruf die Situation von erwerbstitigen pflegenden Angehorigen er-
schweren konnen, sondern dass auch ein bedingtes Entlastungspotenzial in Er-
werbssituationen parallel zur Pflege besteht [3, 29]. Auch deswegen sind flexible
Arbeitszeitmodelle oder die Moglichkeit, mobil zu arbeiten generell - aber gera-
de auch fiir die Gruppe der DCG - von erheblicher Bedeutung [3, 12].

Mit der erwarteten Verschiebung im Verhiltnis von informell Pflegenden
zu pflegebediirftigen Personen in Deutschland zusammen mit der wachsenden
rdaumlichen Distanz der Generationen wird die Bedeutung von DCG weiter
zunehmen. Es stellt sich die Frage, inwieweit die in dieser Studie dargestellten
Unterstiitzungsformen, die besonderen Herausforderungen und Belastungen
von DCG im bestehenden System wahrgenommen bzw. hinreichend adressiert
werden, beispielsweise in der Pflegeberatung, in den Unterstiitzungsangeboten
fiir informell Pflegende, bei ambulanten Diensten oder im medizinischen und
therapeutischen Kontext. Dies ist nicht zuletzt auch deswegen bedeutsam, da
durch die Forderung einer Vernetzung von DCG und relevanten Akteuren in
rdumlicher Néhe zur pflegebediirftigen Person sich die Pflege vor Ort und die
Entlastung von DCG [14] vermutlich besser verbinden lassen.
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Vereinbarkeit von Beruf und Pflege fur
Angehorige in der hauslichen Versorgung von
Menschen mit Demenz

Georg Franken, Julia-Sophia Scheuermann

1. Einleitung

In Deutschland leben aktuell ca. 1,8 Millionen Menschen mit Demenz (MmD)
(1). Die Mehrheit der betroffenen Personen wohnt zu Hause und wird dort tiber-
wiegend von Familienangehorigen und anderen Personen aus dem sozialen
Umfeld versorgt (2). Dabei iibernehmen pflegende Angehérige (pA) nicht nur
vielfiltige Aufgaben im Haushalt, der korperbezogenen Pflege, Betreuung, Be-
aufsichtigung und emotionalen wie psychischen Unterstiitzung (3). Zunehmend
finden sich pA auch in der Doppelrolle als Pflegende und Arbeitnehmende (4).
Die Anstrengung, Pflege und Berufstatigkeit mit ihren konkurrierenden Anfor-
derungen zu vereinbaren, wirkt sich jedoch auf die Erwerbstatigkeit wie auf die
Pflege aus.

Nach Neubert et al. (5) berichten erwerbstitige pA von MmD von ver-
mehrten Fehlzeiten und einer eingeschrinkten beruflichen Leistungsfahigkeit
aufgrund ihrer Pflegeverpflichtungen, die mit groflerer Beeintrachtigung ihrer
Angehorigen bzw. wachsender Belastung der pA weiter zunehmen. Haufig
reduzieren pA ihre Arbeitszeit gerade bei steigender Demenzschwere ihrer
Angehorigen oder beenden ihre Berufstatigkeit, wenn Beruf und Pflege nicht
mehr zu vereinbaren sind. Dies gilt insbesondere, wenn die Pflege im Hinblick
auf das Verhalten der MmD herausfordernd ist oder die pA im Pflegehaushalt
wohnen. In zwei Studien aus Deutschland berichtet so jede flinfte Pflegeper-
son, ihre Berufstitigkeit aufgrund der Pflege reduziert oder ganz beendet zu
haben (6, 7).

Uberwiegend sind es Frauen (6, 7), meist (Schwieger-)Tochter, die sich mit
konkurrierenden Anspriichen aus Beruf und Pflege konfrontiert sehen. Im
Unterschied zu pflegenden (Ehe-)Partnerinnen und (Ehe-)Partnern scheinen
sich (Schwieger-)Kinder in ihrer Rolle als pA zeitlich oder bei praktischen Pfle-
getitigkeiten wie der Intimpflege eher abzugrenzen, um ihre Rolle als pA mit
ihrer Rolle als (Schwieger-)Kind zu vereinbaren oder sich einen bestimmten
Grad an Privatleben zu bewahren (8). Bei fortschreitender Demenz ihrer Ange-
horigen schitzen sie die Pflegesituation im Vergleich zu pflegenden (Ehe-)Part-
nerinnen und (Ehe-)Partnern haufiger als instabil ein (9) (sieche auch den Beitrag
von Dreyer im vorliegenden Band). Das komplexe Zusammenspiel, in dem die
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Lebenssituation, Beziehungsform und -qualitét die Pflegerolle, deren Verhaltnis
zur Rolle der pA als Arbeitnehmende und letztlich die Stabilitét der Pflegesitua-
tion bestimmen, ist aber noch wenig erforscht (siehe auch den Beitrag von Kohler
im vorliegenden Band). Dies gilt umso mehr, als die Vereinbarkeit von Pflege und
Beruf durch gesellschaftliche Rahmenbedingungen beeinflusst wird, die sich na-
tional unterscheiden (10) und Ergebnisse aus internationalen Studien daher nur
eingeschrinkt verallgemeinerungsfihig sind.

Fiir Deutschland untersuchen Schaufele et al. (6) die Situation erwerbstatiger
pA im Kontext Demenz. Sie analysieren dazu Daten einer Studie (11), die im
Jahr 2005 im Forschungsverbund ,,Méglichkeiten und Grenzen selbststandiger
Lebensfithrung in privaten Haushalten (MuG III)“ durchgefithrt wurde und als
bislang einzige Studie zur Situation von MmD auf einer bevolkerungsweiten re-
prasentativen Zufallsstichprobe beruhte. Im Folgenden wird die Situation berufs-
tatiger pA in der hauslichen Versorgung von MmD in einer Sekundérdatenanaly-
se einer aktuellen repréisentativen Querschnittstudie unter Hauptpflegepersonen
gesetzlich versicherter pflegebediirftiger Personen in Bayern (12) untersucht. Lei-
tend sind dabei die Fragen, welche Merkmale die Pflegesituation erwerbstitiger
pA im Vergleich zu nicht-erwerbstétiger pA in der Versorgung von MmD unter-
scheiden, welche Faktoren die Reduktion oder Beendigung der Erwerbstatigkeit
beeinflussen und ob die Erwerbstatigkeit die Stabilitit des Versorgungsarrange-
ments beeinflusst.

2. Datengrundlage und Methodik

Zur Beantwortung der drei eben angefithrten Forschungsfragen wird im Folgen-
den die Methodik der Studie und die Analysestrategie dargelegt.

2.1 Stichprobenbeschreibung

Die vorliegenden Analysen basieren auf den Daten der Benefits of Being a Care-
giver-Studie. Eine genaue Beschreibung der Studie wurde bereits publiziert (12,
13). Bei der Studienzentrale gingen 1082 ausgefiillte Fragebogen mit dem Ein-
verstindnis zur anonymisierten Datenverwendung ein, von denen 360 fiir die
vorliegende Analyse betrachtet werden konnten. Die pA pflegten eine pflegebe-
dirftige Person (pP) im hiuslichen Umfeld, die iiber 65 Jahre alt und mit einer
Demenz-Erkrankung pflegebediirftig war. Alle anderen pA erfillten diese Ein-
schlusskriterien nicht. Die vorliegende Studie wurde durch die Ethik-Kommis-
sion der Medizinischen Fakultit der Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-
Niirnberg gepriift und freigegeben (Nr.: 220_20 B).
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2.2 Instrumente

Zur Erfassung der Situation von pA in der hauslichen Pflege fiillten die pA einen
Fragebogen - bestehend aus etablierten Fragebogen, soziodemografischen As-
pekten und ergidnzenden Fragen - aus. In diesem wurden Informationen iiber
beeinflussbare und unbeeinflussbare Faktoren der pA, Charakteristika der MmD
sowie Aspekte der Pflege- und Erwerbstatigkeitssituation der pA erhoben (13),
siehe auch Tabelle 1. Die Auswirkungen der informellen Pflegetatigkeit auf den
Erwerbstatigkeitsstatus pA wurden in dichotomen Variablen untersucht (14, 15).

Tabelle 1: Variablenubersicht

Variable

Instrument/Item

Inanspruchnahme formeller Unterstiit-
zungsangebote

Anlehnung an Resource Utilisation in Dementia (RUD)
(16)

Subjektive Pflegebelastung

Kurzversion der Hauslichen Pflegeskala (HPS-K) (17)

Zugewinne durch die Pflege (sog. Benefits)

Benefits of Being a Caregiver Skala (BBCS) (18)

Copingverhalten

6 Items zu problemorientierten, emotionsorientierten &
vermeidenden Coping aus dem Brief COPE (19)

Zurechtkommen mit der Pflege

,Wie schatzen Sie aktuell Inre Méglichkeiten ein, mit
der Pflege zurecht zu kommen?“

Motivation zur hauslichen Pflege

»Was ist fur Sie der Hauptgrund, die Pflege zuhause
durchzufiihren?” (20)

Aktuelle Beziehungsqualitat

,Wie schatzen Sie aktuell Ihre Beziehungsqualitat zwi-
schen lhnen und der von lhnen unterstiitzten, betreuten
oder gepflegten Person ein?“

Beziehungsqualitat vor der Pflegebedurftig-
keit

,Wie schatzen Sie Ihre Beziehungsqualitat zwischen
lhnen und der von Ihnen unterstitzten, betreuten oder
gepflegten Person ein, bevor sie Ihre Hilfe bzw. Unter-
stlitzung brauchte?*

Erhaltene informelle Hilfe durch Verwandte/
Freunde

,Erhalten Sie zurzeit Hilfe von Angehdrigen, Freunden,
Bekannten bei der Betreuung/Pflege?“

In Zukunft gewiinschte informelle Hilfe
durch Verwandte/Freunde

,Wirden Sie gerne mehr Hilfe von Angehdorigen, Freun-
den, Bekannten bei der Betreuung/Pflege bekommen?“

Informeller Pflegeumfang

Aktivitaten des taglichen Lebens (ADL), instrumentelle
ADL (IADL) & Supervision; gemaf RUD-Richtlinien
operationalisiert (21)

2.3 Statistische Analyse

Die statistischen Analysen wurden mit IBM SPSS (V. 28) auf dem 5 %-Signifi-
kanzniveau durchgefiihrt. Die Beschreibung der Stichprobenmerkmale erfolgte
in deskriptiven Statistiken. Zur Untersuchung der Gruppenunterschiede wurden
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t-Tests fiir unabhangige Stichproben bzw. Welch-Tests — bei keiner vorliegen-
den Varianzhomogenitit - fiir metrische Variablen und y*-Tests fiir kategoriale
Variablen eingesetzt. Dabei wurde zur Vermeidung von Ergebnisverzerrungen
durch die Alphafehler-Kumulierung die Benjamini-Hochberg-Korrekturmetho-
de (22) bei multiplem Testen angewandt. Mittels bindr logistischer Regressionen
wurden - nach Uberpriifung der Voraussetzungen - die Einflussfaktoren einer
pflegebedingten Reduktion und Beendigung der Erwerbstatigkeit sowie des Zu-
rechtkommens der pA mit der Pflegesituation analysiert (Einschluss p = 0,01,
Ausschluss p = 0,10).

3. Ergebnisse

Nachfolgend werden die Unterschiede erwerbstitiger und nicht-erwerbstatiger
pA beschrieben sowie Ergebnisse zu Einflussfaktoren auf eine Reduktion oder
Beendigung der Erwerbstitigkeit und dem Einfluss der Erwerbstitigkeit auf die
Stabilitat der Versorgung dargestellt.

3.1 Unterschiede erwerbstéatiger pflegender Angehodriger im Vergleich
zu nicht-erwerbstatigen pflegenden Angehorigen im Kontext
Demenz

Unter den pA eines MmD gibt circa die Halfte (47,5 %) an, erwerbstitig zu sein.
Erwerbstitige pA weisen ein deutlich jiingeres Alter auf als nicht (mehr) erwerbs-
tatige pA, die im Schnitt nicht mehr im erwerbsfahigen Alter sind (Tab. 2). Die
Altersspannweite aller pA eines MmD liegt zwischen 20 und 94 Jahren, wobei der
Range der erwerbstatigen pA (27-86 Jahre) innerhalb der Spannweite der nicht
erwerbstitigen pA liegt (20-94 Jahre). Erwerbstitige pA pflegen fast ausschlief3-
lich ihre (Schwieger-)Eltern. Dabei ist die Beziehungsqualitit der erwerbstéti-
gen pA zum MmD héaufiger positiv (56,1 %) als bei den nicht erwerbstatigen pA
(42,9%). Jede bzw. jeder dritte nicht erwerbstitige pA pflegt einen méannlichen
MmD (37,0 %), wohingegen bei den erwerbstitigen pA nur jeder fiinfte MmD
mannlich ist (21,6 %). Zudem leben die nicht erwerbstdtigen pA liberwiegend
mit dem MmD in hiuslicher Gemeinschaft (74,6 %). Etwa jede bzw. jeder sechste
erwerbstitige pA pflegt mehrere pP (17,0%), wohingegen nur jede bzw. jeder
zwanzigste nicht erwerbstitige pA fiir mehrere pP sorgt (5,3 %). Erwerbstitige
pA erhalten durch ihre Angehérigen und Freunde mehr Unterstiitzung. Aller-
dings leisten nicht (mehr) erwerbstitige pA mehr informelle Pflegestunden als
erwerbstitige pA.
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Tabelle 2: Vergleich erwerbstatiger und nicht-erwerbstatiger pA einer pP mit Demenz

(ungerichteter Test, 2-seitig)

Variablen Kohorte Nicht Erwerbstatige p°#®
M(SD) oder Erwerbstatige pA
n (%) pA (n=171)
(n =360) (n=189)
Pflegende Angehoérige
Unbeeinflussbar
Alter (Jahre), M (SD) 61,75(12,74) 68,81(12,32) 53,94(7,64)  0,0032
Geschlecht (méannlich), n (%) 100 (27,8) 58(30,7) 19 (17,6) 0,343
Bildung (Jahre), M (SD) 10,81 (2,83) 10,66 (2,79) 10,99 (2,88)  0,369°
Verwandtschaftsverhaltnis 236 (65,6) 81(42,9) 155 (90,6) 0,003°
(Schwieger-)Eltern, n (%)
Beziehungsqualitit vor 214 (59,4) 113(59,8) 101 (59,1) 0,940°
Pflegebedurftigkeit (pos.), n (%)
Beeinflussbar
Subjektive Pflegebelastung (HPS-k), 18,27 (7,04) 17,97 (6,96) 18,61(7,14)  0,5042
M (SD)
Benefits (BBCS), M (SD) 24,99(11,50) 26,26 (11,15) 23,58(11,75) 0,053%
Vermeidendes Coping, M (SD) 6,18 (1,43) 6,19 (1,40) 6,17 (1,47) 0,940°
Emotionsorientiertes Coping, M (SD) 3,84 (2,22) 4,06 (2,19) 3,60(2,30) 0,087¢2
Problemorientiertes Coping, M (SD) 4,32(1,93) 4,39 (1,98) 4,25 (1,88) 0,6112
Aktuelle Beziehungsqualitat (pos.), 177 (49,2) 81(42,9) 96 (56,1) 0,034°
n (%)
Selbstbestimmte Pflegemotivation 109 (30,3) 56 (29,6) 53(31,0) 0,903°
(ja), n (%)
Zurechtkommen mit der Pflege, M (SD) 3,48 (2,03) 3,29 (2,07) 3,67 (1,96) 0,1042
Pflegebediirftige Person
Alter (Jahre), M (SD) 82,96 (6,51) 82,73(6,77) 83,20(6,22)  0,611°
Geschlecht (mannlich), n (%) 107 (29,7) 70 (37,0 37(21,6) 0,007°
Pflegegrad, M (SD) 2,28 (1,35) 2,31(1,34) 2,25 (1,32) 0,780°
(noch) kein Pflegegrad, n (%) 48(13,3) 27 (14,3) 21 (12,3) 0,736°
Pflegegrad 1, n (%) 43(11,9) 22(11,6) 21(12,3)
Pflegegrad 2, n (%) 113 (31,4) 53 (28,0) 60 (35,1)
Pflegegrad 3, n (%) 91 (25,3) 49 (25,9) 42 (24,6)
Pflegegrad 4, n (%) 65 (18,1) 38(20,1) 27 (15,7)
Pflegesituation
Hausliche Gemeinschaft (ja), n (%) 192 (53,3) 141 (74,6) 51 (29,8) 0,004°
Pflegedauer (Monate), M (SD) 45,29(55,72) 48,19 (66,89) 42,09(39,87) 0,4042
Pflege mehrerer Personen (ja), n (%) 39(10,8) 10(5,3) 29 (17,0) 0,004°
Informelle Pflege (Stunden/Tag), M 9,41 (5,42) 10,19 (5,22) 8,56 (5,53) 0,0122

(SD)
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Variablen Kohorte Nicht Erwerbstatige p°#®
M(SD) oder Erwerbstatige pA

n (%) pA (n=171)

(n =360) (n=189)
ADL 2,62 (2,26) 2,84 (2,17) 2,39 (2,35) 0,0972
IADL 3,46 (2,37) 3,68 (1,93) 3,22(2,76) 0,103°
Supervision 3,33(3,67) 3,67 (3,62) 2,96 (3,69) 0,103°
Informelle Unterstiitzung erhalten (ja), 232 (64,4) 110 (58,2) 122(71,3) 0,026"
n (%)
Informelle Unterstitzung in Zukunft 249 (69,2) 121 (64,0) 128 (74,9) 0,054°
gewlinscht (ja), n (%)
Inanspruchnahme formeller
Unterstilitzungsangebote
Tagespflege, n (%) 52(14,4) 26 (13,8) 26 (15,2) 0,866°
Pflegedienst, n (%) 27 (7,5) 14 (7,4) 13(7,6) >0,999°
Haushaltshilfe, n (%) 94 (26,1) 50 (26,5) 44 (25,7) 0,939°

Anmerkungen. N = 360; ADL = Aktivitaten des taglichen Lebens; IADL = Instrumentelle Aktivitdten des
taglichen Lebens. Subjektive Pflegebelastung gemessen mit der Hausliche-Pflege-Skala — Kurzversion
(HPS-k), Range 0—30; Benefits gemessen mit der Benefits of Being a Caregiver Skala (BBCS),

Range 0-56; Vermeidendes, emotionsorientiertes, problemorientiertes Coping: gemessen mit je zwei
Items des Brief COPE, Range 0-8; Tagespflege, Pflegedienst, Haushaltshilfe entsprechend Resource
Utilisation in Dementia (RUD); Pflegegrad, Range 0—4; Zurechtkommen mit der Pflege, Range 0—9; ADL
(z.B.Ankleiden), IADL (z. B.Einkaufen) & Supervision (z. B. Zeit zur Vermeidung von Gefahrensituationen)
in Anlehnung an RUD. °= p < 0,05 fett, p < 0,10 kursiv hervorgehoben; p-Werte unter Anwendung der
Benjamini-Hochberg Korrektur.

@ t-Test fr unabhangige Gruppen fiir metrische Variablen; im Falle eines signifikanten Levene-Tests:
Welch-Test.

® x'Test fir kategoriale Variablen.

Betrachtet man lediglich die pA, die sich im erwerbsfihigen Alter (< 66 Jahre)
befinden (n = 245), ergibt sich in der vorliegenden Stichprobe eine Erwerbsquote
von 68,16 % (n = 167). Unter den Erwerbsfahigen ist jeder fiinfte pA ménnlich
(n =56, 22,9%). Das Durchschnittsalter betrégt 54,63 Jahre (Range 20-65 Jahre,
R =45). Unter den erwerbstatigen pA liegt das Durchschnittsalter bei 53,42 Jah-
ren (Range 27-65 Jahre, R = 38). Der Anteil in Vollzeit erwerbstatiger pA liegt
bei 41,3% (n = 69). Jede bzw. jeder zweite pA (49,7 %) gibt einen pflegebeding-
ten Absentismus an, da die Betroffenen aufgrund der informellen Pflegetitigkeit
Arbeitsstunden versdumt haben. Der Absentismus-Umfang umfasst dabei bis zu
einem halben Monat (Range 1-90 h/Monat).
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3.2 Einflussfaktoren einer pflegebedingten Reduktion und
Beendigung der Erwerbstatigkeit pflegender Angehoriger

Betrachtet man die Auswirkungen der informellen Pflegetitigkeit auf den Er-
werbstitigkeitsstatus der pA, zeigt sich folgendes Bild (Abbildung 1): Zwei Drittel
der erwerbstitigen pA erleben keine Auswirkungen auf ihre Erwerbstitigkeit, ein
Fiinftel hat die Erwerbstitigkeit aufgrund der Pflege reduziert und ein Neuntel
hat die Erwerbstatigkeit aufgrund der Pflege sogar beendet.

Abbildung 1: Auswirkungen der informellen Pflegetatigkeit auf die Erwerbstatigkeit pA
(N=183)

Aufgabe
11%

Reduktion
20%

keine
Auswirkungen
69%

Anmerkung. Aufgabe n = 20, Reduktion n = 36, keine Auswirkungen n = 127

Pflegebedingte Reduktion der Erwerbstitigkeit

Angehorige, die ihre Erwerbstitigkeit fiir die informelle Pflegetitigkeit reduzie-
ren, unterscheiden sich von den pA ohne eine pflegebedingte Reduktion durch
einen hoheren Stundenaufwand fiir die basalen (3,04 h vs. 2,00 h) und die instru-
mentellen Aktivititen des tiglichen Lebens (4,24 h vs. 2,98 h) sowie den Gesamt-
umfang informeller Pflegestunden (10,56 h vs. 7,91 h) und eine geringere aktuelle
Arbeitsstundenzahl pro Woche (22,78 h vs. 29,30 h).

Das miannliche Geschlecht der pA geht mit einer 5-fach hoheren relativen
Wahrscheinlichkeit einer pflegebedingten Reduktion der Erwerbstitigkeit als
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das weibliche Geschlecht einher (Tab. 3). Der aktuell niedrigere Stundenum-
fang der Erwerbstitigkeit bei pA ist mit einer um 7 % verringerten relativen
Wahrscheinlichkeit einer pflegebedingten Reduktion der Erwerbstatigkeit ver-
bunden.

Tabelle 3: Binar logistische Regressionsanalyse — pflegebedingte
Erwerbstatigkeitsreduktion als abhangige Variable (n = 163; O = keine
Erwerbstatigkeitsreduktion, 1 = Erwerbstatigkeitsreduktion); Modell: Enter (Blockl),
Enter (Blockll)

Variable Regressionskoeffizient B p? Odds Kl
Ratio
Block I°
Geschlecht® (mannlich) 1,59 0,011 4,91 [1,45;16,72]
Alter (Jahre) -0,02 0,618 0,99 [0,93;1,05]
Bildung (Jahre) -0,03 0,665 097 [0,84;1,12]
Block 1
ADL-Stundenaufwand 0,09 0,419 1,10 [0,88;1,37]
IADL-Stundenaufwand 0,10 0,234 111 [0,94;1,30]
Informelle Pflegestundensumme 0,05 0,418 1,05 [0,94;1,18]
Stunden,/Woche (aktuell) -0,07 0,001 0,93 [0,89;0,97]

Anmerkungen. Kl = Konfidenzintervall.

Die Multikollinearitatsanalyse ergab keine Multikollinearitat, sodass alle Pradiktoren in das
Regressionsmodell aufgenommen werden konnten.

ap < 0,05 fett hervorgehoben

b Adjustierungsvariablen beziehen sich lediglich auf pflegende pA

¢ Dichotome Variable: weiblich=0, méannlich=1

¢ Finales Regressionsmodell: Nagelkerke's R? = 0,203, 2 = 23,21 (df:7), p < 0,004

Pflegebedingte Aufgabe der Erwerbstitigkeit

Unter den pA mit einer pflegebedingten Beendigung der Erwerbstitigkeit sind
lediglich weibliche pA (n = 20). Diese leben knapp dreimal so haufig in hduslicher
Gemeinschaft mit dem MmD (75,0 %) im Vergleich zu pA ohne eine pflegebe-
dingte Aufgabe der Erwerbstitigkeit (30,1 %). Dabei erweist sich die hausliche
Gemeinschaft mit dem MmD als einziger signifikanter Faktor. Dieser geht mit
einer 5,2-fachen relativen Wahrscheinlichkeit einer pflegebedingten Beendigung
der Erwerbstatigkeit einher (Tab. 4).
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Tabelle 4: Binar logistische Regressionsanalyse — pflegebedingte
Erwerbstatigkeitsaufgabe als abhangige Variable (n = 183; O = keine
Erwerbstatigkeitsaufgabe, 1 = Erwerbstatigkeitsaufgabe); Modell: Enter (Blockl),
Enter (Blockl)

Variable RegressionskoeffizientB  p? Odds Kl
Ratio

Block I°

Geschlecht® (ménnlich) -18,91 0,997 0,00 [0,00;-]

Alter (Jahre) 0,02 0,586 1,02 [0,96;1,09]

Bildung (Jahre) -0,06 0,656 0,95 [0,74;1,21]
Block I

Hausliche Gemeinschaft 1,75 0,002 5,76 [1,95;16,96]

Anmerkungen. Kl = Konfidenzintervall.

Die Multikollinearitatsanalyse ergab keine Multikollinearitat, sodass alle Pradiktoren in das
Regressionsmodell aufgenommen werden konnten.

2 p < 0,01 fett hervorgehoben

® Adjustierungsvariablen beziehen sich lediglich auf pflegende pA

¢ Dichotome Variable: weiblich=0, mannlich=1

9 Finales Regressionsmodell: Nagelkerke’s R? = 0,238, x> = 23,16 (df:4), p = 0,004

3.3 Einfluss der Erwerbstéatigkeit auf die Stabilitat des
Versorgungsarrangements

Die subjektive Einschitzung der Pflegenden, wie sie mit der Pflege zurechtkom-
men, kann als Indikator fiir die Stabilitit eines Versorgungsarrangements inter-
pretiert werden (23). Pflegende Angehoérige (pA), die mit der Pflege nicht zu-
rechtkommen, erleben eine hohere subjektive Pflegebelastung (21,71 vs. 17,35).
Sie wiinschen sich zudem haufiger eine informelle Unterstiitzung durch Ver-
wandte oder Freunde (88,4 % vs. 66,9 %) und geben seltener eine aktuell positi-
ve Beziehungsqualitit zum MmD an (33,3 % vs. 62,3 %) als die pA, die mit der
Pflege zurechtkommen.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Erwerbstitigkeit keinen statistisch signifikan-
ten Einfluss auf das Zurechtkommen mit der Pflege hat (Tab. 5). Allerdings sind
die subjektive Pflegebelastung und eine aktuell positive Beziehungsqualitit Fak-
toren, die einen Einfluss auf das Zurechtkommen mit der Pflege haben. Dabei
geht eine hohere Pflegebelastung mit einem Anstieg der relativen Wahrschein-
lichkeit, mit der Pflege nicht zurechtkommen, um 8 % einher. Eine gegenwirtig
positive Beziehungsqualitat erhoht die relative Wahrscheinlichkeit, mit der Pflege
zurechtzukommen, um das 2,9-fache.
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Tabelle 5: Binar logistische Regressionsanalyse — Zurechtkommen mit der Pflege
als abhangige Variable (n = 360; O = kein Zurechtkommen mit der Pflege, 1 =
Zurechtkommen mit der Pflege); Modell: Enter (Block]), Enter (Blockll), Enter (Block Il)

Variable Regressionskoeffizient B p? Odds Ki
Ratio
Blockl
Pflegegrad 0,06 0,618 1,07 [0,83;1,36]
Verwandtschaftsverhaltnis 0,20 0,800 1,22 [0,27;5,49]
(Ehe-)Partner*in
Hausliche Gemeinschaft (ja) 0,38 0,275 1,47 [0,74;2,91]
Blockll
Erwerbstatigkeit (ja/nein) -0,72 0,063 0,49 [0,24;1,01]
Block I1I°
Subjektive Pflegebelastung (HPS-k) -0,08 0,003 0,92 [0,87;0,97]
Aktuelle Beziehungsqualitat 1,05 0,001 285 [1,51;5,36]
(positiv)
In Zukunft gewiinschte informelle -0,86 0,050 0,42 [0,18;1,00]
Hilfe (ja)

Anmerkungen. Kl = Konfidenzintervall; HPS-k = Kurzversion der Hausliche Pflege Skala; BBCS = Benefits
of Being a Caregiver Skala. Die Multikollinearitatsanalyse ergab keine Multikollinearitat, sodass alle
Pradiktoren in das Regressionsmodell aufgenommen werden konnten.

2 p < 0,01 fett hervorgehoben
° Finales Regressionsmodell: Nagelkerke's R? = 0,230, 2 = 42,66 (df:7), p < 0,001

4. Diskussion

Die aktuelle Studie untersucht in einer Sekundérdatenanalyse der Benefit of Being
a Caregiver-Studie, welche Merkmale die Pflegesituationen erwerbstitiger und
nicht-erwerbstitiger pA von MmD unterscheiden, welche Faktoren die Reduk-
tion und Beendigung der Erwerbstitigkeit pA beeinflussen und ob die Erwerbs-
tatigkeit die Stabilitit des Versorgungsarrangements beeinflusst.

4.1 Unterschiede erwerbstatiger pflegender Angehoriger im Vergleich
zu nicht-erwerbstatigen pflegenden Angehdérigen

Erwerbstitige pA sind im Vergleich zu nicht-erwerbstatigen pA durchschnittlich
junger, anteilig hdufiger Frauen und versorgen tiberwiegend ihre (Schwieger-)EIl-
tern. So unterstiitzen in neun von zehn Fillen erwerbstitige (Schwieger-)Kinder
ihre hochaltrigen (Schwieger-)Eltern. In vier von fiinf Féllen handelt es sich bei
den pA wie dem MmD um Frauen. Uberwiegend diirften demnach erwerbstitige
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(Schwieger-)Tochter ihre hochaltrigen (Schwieger-)Eltern, meist die (Schwie-
ger-)Mutter, pflegen.

Unter den Nicht-Erwerbstitigen sind die Verhiltnisse nicht so deutlich aus-
gepréigt. Mehrheitlich werden nicht die (Schwieger-)Eltern gepflegt. Der Anteil
der Ménner ist unter den MmD deutlich hoher und wenn auch der Anteil der
pflegenden Ménner zunimmt, iibernehmen doch weiterhin iiberwiegend Frauen
die Pflege. Aufgrund des durchschnittlich hoheren Alters der nicht-erwerbsta-
tigen pA diirfte es sich vor dem Hintergrund der Literatur (24, 25) vermutlich
iberwiegend um die Pflege einer (Ehe-)Partnerin oder eines (Ehe-)Partners han-
deln. Dafiir spricht auch, dass sich drei von vier nicht-erwerbstitigen pA mit
dem MmD den Haushalt teilen und der iiberwiegende Anteil (95 %) ausschlief3-
lich einen MmD versorgt. Demnach wiirde in dieser Gruppe der Anteil der nicht
(mehr) erwerbstatigen Eheminner steigen, die ihre Ehefrauen pflegen. Es steigt
aber auch der im Vergleich dazu tiberwiegende Anteil alterer Ehefrauen, die
ihren hochaltrigen Ehemann versorgen.

Die Ergebnisse der Studie reihen sich in Erkenntnisse anderer Studien aus
Deutschland ein. So berichten Schiufele et al. (6), dass in ihrer Studie aus dem
Jahr 2005 erwerbstitige pA im Schnitt jlinger als nicht-erwerbstatige (49 vs.
66 Jahre) und Frauen anteilig nahezu gleich verteilt wie in der vorliegenden Stu-
die (85 vs. 69 %) waren sowie erwerbstatige pA im Vergleich zu nicht-erwerbs-
tatigen pA sich vorrangig um ihre (Schwieger-)Eltern (80 vs. 42 %) kiimmerten.
Wie in der vorliegenden Studie wendeten erwerbstitige pA weniger Zeit fiir die
Hilfe und Pflege auf als nicht-erwerbstitige pA. Der durchschnittliche zeitliche
Umfang bei erwerbstitigen pA lag mit wochentlich 32 Stunden jedoch niedriger
als in der vorliegenden Studie. Zugleich gaben mit mehr als der Halfte (55 %)
deutlich mehr erwerbstitige pA an, professionelle Pflege und hauswirtschaftliche
Unterstiitzung zu nutzen. Deutlich zugenommen hat aktuell dagegen in beiden
Gruppen pA die Inanspruchnahme von Tagespflege, deren Angebot in den Jah-
ren zwischen den Erhebungen stark ausgebaut wurde (26).

Der iiberdurchschnittlich hohe zeitliche Aufwand an Pflege und Betreuung fiir
erwerbstitige pA von Menschen mit Demenz in der vorliegenden Studie zeigt sich
auch im Vergleich zu einer reprisentativen Befragung von Réker et al. (27). Dar-
in unterstiitzen Hauptpflegepersonen pflegebediirftige Angehorige einschliefllich
Betreuung und Beschéftigung im Alltag im Schnitt 43 Stunden in der Woche. Der
zeitliche Umfang sinkt insgesamt mit dem Erwerbsstatus, steigt aber bei der Pflege
eines Menschen mit Demenz, einer hohen Pflegebelastung, einem hoheren Pflege-
grad der pP oder der hiuslichen Gemeinschaft mit der pP. So liegt im Vergleich
zur Studie von Réker et al. (27) der durchschnittliche Aufwand fiir die informelle
Pflege in der aktuellen Studie fiir erwerbstitige pA von Menschen mit Demenz
mit wochentlich 39 Stunden im Bereich des téglichen Lebens (ADL/IADL) und
60 Stunden einschliefSlich Supervision weit tiber dem Mittel des allgemeinen
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zeitlichen Pflegeumfangs. Dazu diirfte auch beitragen, dass in der aktuellen Studie
erwerbstitige wie nicht-erwerbstitige Hauptpflegepersonen von Menschen mit
Demenz ihre Belastungssituation im Schnitt als hoch einstufen, wohingegen in
der Erhebung von Réker et al. (27) dies allgemein nur fiir jede vierte Hauptpflege-
person gilt (26 %).

4.2 Erwerbsstatus pflegender Angehoriger

In der aktuellen Studie ist der Anteil der Erwerbstitigen mit nahezu der Halfte
der pA doppelt so hoch wie in fritheren Erhebungen aus Deutschland (25 % (28)
bzw. 27 % (6)) und immer noch deutlich hoher als in einer jiingeren Auswertung
einer Studie aus Mecklenburg-Vorpommern (29 %) (7). Auch international ist in
Studien mit alteren Teilnehmenden jeder zweite oder dritte pA (48 % (29) bzw.
32% (30)) eines MmD erwerbstitig. Mit einer Erwerbsquote von 68 % unter den
pA im erwerbsfahigen Alter liegt der Anteil der Erwerbstitigen in der aktuellen
Studie aber immer noch deutlich niedriger als deren Anteil unter erwerbsfahi-
gen pA allgemein. So sind nach dem SOEP 2019 (31) vier von fiinf (80 %) pA
im erwerbsfahigen Alter, die auch oder ausschliefllich regelméfiig an Werktagen
pflegen, auch erwerbstitig. Der hohe Anteil pA, der von pflegebedingten Fehl-
zeiten wie auch einer Reduktion oder Beendigung der Berufstitigkeit berichtet,
verweist denn auch auf Konflikte in der Vereinbarkeit von Beruf und Pflege.

4.3 Pflegebedingte Reduktion der Erwerbstatigkeit

In der aktuellen Studie unterscheiden sich pA, die ihre Erwerbstitigkeit reduziert
haben, von pA ohne eine pflegebedingte Reduktion durch einen héheren zeit-
lichen Pflegeaufwand und eine niedrigere wochentliche Arbeitszeit nach einer
Reduktion. Der Zusammenhang zwischen einer zeitlichen Inanspruchnahme der
pA bzw. funktionalen Beeintrichtigungen der MmD im Bereich des tiglichen
Lebens (ADL/IADL) mit einer Reduktion der Arbeitszeit der pA reiht sich ein in
Ergebnisse anderer Studien (6, 7, 25, 30). Die durchschnittlich niedrigere Arbeits-
zeit der pA nach einer Arbeitszeitreduktion zeigt, dass fiir die Betroffenen eine
zeitliche Vereinbarkeit von Beruf und Pflege auf der durchschnittlichen Héhe der
Erwerbstitigkeit nicht moglich war. Entsprechend sinkt die relative Wahrschein-
lichkeit fiir eine Reduktion der Arbeitszeit mit einer geringeren durchschnitt-
lichen Arbeitszeit. In der multivariablen Analyse zeigt sich neben der Reduktion
der Arbeitszeit auch das minnliche Geschlecht als signifikanter Faktor fiir eine
Reduktion der Arbeitszeit. Dies widerspricht Ergebnissen fritherer Studien aus
Deutschland (25, 32) und findet sich in der zugrundeliegenden Erhebung auch
nicht in der allgemeinen Auswertung erwerbstatiger pA (15).
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4.4 Pflegebedingte Aufgabe der Erwerbstatigkeit

In der aktuellen Studie geben ausschliellich Frauen an, ihre Erwerbstatigkeit
pflegebedingt beendet zu haben. Dabei ist die hdusliche Gemeinschaft der ein-
zige signifikante Faktor fiir eine Berufsaufgabe. Nach der Metaanalyse von
Pinquart (33) fithlen sich pA am stirksten belastet, wenn sie mit der pP in
einem Haushalt zusammenleben. Pinquart vermutet, dass hdufig Personen mit
kognitiven Beeintrichtigungen und herausforderndem Verhalten mit ihren pA
zusammenwohnen und es in solchen Pflegearrangements fiir die pA weniger
moglich ist, von der Pflegeaufgabe Abstand zu gewinnen. In der Teilstudie
von MuG III (11), auf der die Sekundiranalyse von Schaufele et al. (6) beruht,
wohnten so drei von vier Hauptpflegepersonen (73,6 %) mit dem MmD zu-
sammen. Mit steigender Schwere der Demenz stieg deren Anteil wie auch der
Anteil der Betroffenen, die dabei mit ihren (Schwieger-)Kindern zusammen-
lebten. Schiufele et al. (6) kommen daher zu dem Schluss, dass MmD mit fort-
schreitender Schwere der Erkrankung nur zu Hause versorgt werden kénnen,
wenn pA nahezu uneingeschrinkt verfiigbar sind. Im Kontext Demenz diirfte
die héusliche Pflege damit hdufiger in einer Wohnsituation stattfinden, die fiir
die pA besonders belastend ist und eine Berufstitigkeit erschwert oder mit ihr
unvereinbar ist.

4.5 Stabilitat des Versorgungsarrangements

Pflegende, die sich besonders belastet fithlen, haben ebenso wie pA, die sich mehr
informelle Unterstiitzung wiinschen oder die Beziehungsqualitit zum MmD
seltener als positiv bewerten, haufiger das Gefiihl, mit der Pflegesituation nicht
zurechtzukommen. Die subjektive Pflegebelastung und die Bewertung der Bezie-
hungsqualitét sind dabei signifikante Faktoren fiir das Gefiihl, die Pflegesituation
nicht (mehr) bewiltigen zu koénnen, wahrend der Erwerbsstatus die Schwelle zur
Signifikanz verfehlt.

Schon Pinquart (33) hat in seiner Metaanalyse festgestellt, dass nicht schon
die Erwerbstitigkeit als solche, sondern Konflikte in der Vereinbarkeit von Beruf
und Pflege zur Belastung beitragen. Allerdings konnte der Einfluss der Erwerbs-
tatigkeit unterschitzt werden, wenn erwerbstétige pA mit erheblichen Zeit- und
Rollenkonflikten die Pflege oder ihre Berufstitigkeit bereits zeitlich reduziert
oder beendet haben. Das Belastungsempfinden pA héngt aber auch in der Ana-
lyse von Pinquart von der Qualitit der Beziehung zur pP und der Unterstiitzung
aus dem sozialen Umfeld ab.

Vor dem Hintergrund der SoCa-Dem-Theorie identifizieren Dreyer et al.
(9) vier Typen von Versorgungsarrangements, die sich in der Beziehungsform
sowie dem Zeitpunkt im Versorgungsverlauf unterscheiden. Zwei dieser Typen

185



konstituieren sich aus erwachsenen, meist erwerbstéitigen Kindern der MmD in
einer frithen bzw. spaten Phase der Versorgung. Im frithen Versorgungstypus
wohnen die pA iiberwiegend in getrennten Haushalten, erleben nur selten einen
Konflikt in der Vereinbarkeit von Beruf und Pflege, fithlen sich wenig belastet
und ist das Versorgungsarrangement eher stabil. Demgegeniiber teilen sich in
der spaten Phase der Versorgung die pA iiberwiegend den Haushalt mit dem
kognitiv und funktional stark beeintrachtigten MmD, erleben sich mehrheitlich
personlich belastet, einen Verlust der Beziehung zum MmD sowie Rollenkonflik-
te in der Vereinbarkeit von Beruf und Pflege. Gerade in dieser Konfiguration ist
die Versorgung wenig stabil.

4.6 Zusammenfassung

In der aktuellen Studie handelt es sich bei den erwerbstitigen pA iiberwiegend um
(Schwieger-)Kinder, die als Hauptpflegepersonen ihre hochaltrigen Angehorigen
mit Demenz mit hohem zeitlichen Einsatz und unter starker Belastung pflegen.
Im Vergleich zur fritheren Erhebung im Rahmen des MuG III Forschungsver-
bunds hat sich der zeitliche Pflegeumfang erhoht, wihrend weniger professionel-
le Pflege und hauswirtschaftliche Unterstiitzung in Anspruch genommen wird.
Der Anteil der Frauen in der Pflege ist seitdem gleichgeblieben, es hat sich aber
die Erwerbsquote der pA erhoht, wihrend zugleich der Anteil der pA gestiegen
ist, die ihre Arbeitszeit reduziert oder die Erwerbstitigkeit aufgegeben haben. Ein
hoher zeitlicher Aufwand fiir Pflegetitigkeiten und der in der Pflege eines MmD
hiufig notwendige gemeinsame Haushalt erschweren fiir die pA, ihre Erwerbs-
tatigkeit im bestehenden Umfang fortzusetzen. Hohe subjektive Belastung, das
Gefiihl mangelnder Unterstiitzung durch das soziale Umfeld und eine geringe
Beziehungsqualitdt tragen in der Dynamik des Versorgungsarrangements zur
nachlassenden Stabilitdt der Pflegesituation bei.

5. Limitationen

Die Studie beschreibt auf Grundlage einer représentativen Erhebung unter Haupt-
pflegepersonen gesetzlich versicherter pP in Bayern die Situation erwerbstétiger
pA von MmbD in der héuslichen Versorgung. Sie erfasst damit nur erwerbstatige
pA, deren Angehorige einen Antrag auf eine Ersteinstufung oder Hoherstufung
des Pflegegrads gestellt haben, und ist regional auf Bayern begrenzt. Aufgrund
der geringen Héufigkeit einzelner Variablen sind die Regressionsmodelle wenig
robust gegen Veranderungen in der Stichprobe. Das Querschnittdesign erlaubt
zudem keine kausalen Aussagen.
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6. Schlussfolgerungen

Erwerbstitige pA von MmD sind hinsichtlich der Vereinbarkeit von Beruf und
Pflege eine besonders vulnerable Gruppe. Die durchschnittlich hohe zeitliche In-
anspruchnahme fiir Pflege, Hilfe und Betreuung bei zugleich riicklaufiger Nut-
zung professioneller Pflege und hauswirtschaftlicher Unterstiitzung verweist auf
einen besonderen Bedarf an Beratung und angemessenen formellen Angeboten.
Ob sich im Vergleich zu fritheren Studien darin eine Verlagerung formeller Unter-
stiitzung in den Bereich informeller Hilfe und Pflege abzeichnet, sollte Gegen-
stand weiterer Forschung sein. Die Erwerbsquote wie auch der Anteil der pA, die
ihre Arbeitszeit reduziert oder beendet haben, hat sich im Vergleich zu fritheren
Studien erhoht. Zugleich ist der Anteil der Frauen unter den erwerbstitigen pA
unverandert geblieben. Die Herausforderung einer Vereinbarkeit von Beruf und
Pflege betrifft damit zunehmend Frauen. Das Ziel einer gréfieren Geschlechter-
gerechtigkeit in der Care-Arbeit erfordert daher ein verstirktes Engagement auf
gesellschaftlicher wie politischer Ebene. Um den Einfluss der Erwerbstatigkeit
wie auch weiterer Faktoren zu kldren und gezielte Interventionen zu entwickeln,
bedarf es jedoch Langsschnittstudien, die ursdchliche Zusammenhénge im Ver-
sorgungsverlauf und deren Wechselwirkungen untersuchen konnen.
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Post-/migrantische pflegende Angehorige von
Menschen mit Demenz

Diversitatssensibilitat und Intersektionalitat in
der Versorgung

Mualla Basyigit, Hirrem Tezcan-Guntekin

1. Einfuhrung und Hintergrund

Menschen, die ab den 1950er/1960er Jahren nach Deutschland migrierten, er-
reichen derzeit ein Alter, in dem die Wahrscheinlichkeit einer Demenzerkran-
kung zunimmt (vgl. Thyrian 2022, S. 267). In Anbetracht dieser demografischen
Entwicklung steigt auch die Anzahl pflegender Angehoériger mit Migrations-
geschichte. In vielen Post-/Migrant*innengruppen ist weiterhin das verbreitete
Phanomen zu beobachten, dass die pflegerische Versorgung als eine familidre
Verantwortung angesehen wird. Die Pflege eines Angehorigen kann als Bereiche-
rung und Ressource empfunden werden (vgl. Lillekroken et al. 2021). Hinter der
Ubernahme der Pflegeverantwortung verbergen sich jedoch auch Belastungen
(Olbermann 2020, S. 143), die sich aus verschiedenen Faktoren zusammensetzen
(koénnen): unverdnderliche Kontextfaktoren wie Geschlecht, die Art der Verwandt-
schaftsbeziehung oder die Schwere der Krankheitssymptome sowie verdnderliche
Faktoren wie die Entwicklung der personlichen Beziehung, individuelle Bewil-
tigungsstrategien und die Einstellung zur Pflegesituation (vgl. Kurz/Wilz 2011,
S. 336). Diese Faktoren konnen durch Schamgefiihle, frithere Diskriminierungs-
erfahrungen und die Angst vor sozialer Isolation im personlichen Umfeld beglei-
tet werden. Das fithrt neben geringem Wissen zur Demenzerkrankung (Tezcan-
Giintekin 2018b) nicht zuletzt dazu, dass die Nutzung medizinischer Versorgung
erst in fortgeschrittenen Krankheitsstadien erfolgt. Zudem wird professionelle
Pflegeunterstiitzung seitens pflegender Angehoériger, die nicht zuletzt durch so-
zio6konomische Faktoren beeinflusst wird, meist seltener in Anspruch genom-
men (vgl. Kiigiik 2010; Glodny/Yilmaz-Aslan 2014; Ahmad et al. 2022).
Pflegende Angehorige, die eine grundlegende Siule in der pflegerischen
Versorgung darstellen (vgl. Kuhlmey/Budnick 2023), erfordern daher eine um-
fassende Aufmerksamkeit in Bezug auf die Bewiltigung ihrer Belastungen und
eine gezielte Stirkung ihrer Selbstmanagementkompetenzen (vgl. Tezcan-
Gilintekin 2018b; Tezcan-Giintekin/Razum 2018c; Tezcan-Giintekin/Yilmaz-
Aslan/Ozer-Erdogdu 2020b). Zur erfolgreichen Bewiltigung der Belastungssitu-
ationen bedarf es unter anderem der Féhigkeit, die eigenen Grenzen zu erkennen
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und externe Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen (Kneebone/Martin 2003; Ko-
fahl/Haack/Dierks 2019, S. 92). Bekannt ist jedoch, dass Entlastungs- und Unter-
stiitzungsangebote von pflegenden Angehorigen mit Migrationsgeschichte nur
selten in Anspruch genommen werden (vgl. Okken/Spallek/Razum 2008; Volkert/
Risch 2017), was unter anderem auf unzureichend an die Bediirfnisse angepass-
te Angebote und Mafinahmen zuriickzufiihren ist. Der deutschsprachige For-
schungsstand bietet hier nur eine altere Studie (Okken/Spallek/Razum 2008) an
oder solche, die sich ausschlieSlich auf muslimische Menschen beziehen (Volkert/
Risch 2017) und damit nur einen Teil der Bevélkerung mit Migrationsgeschichte
fokussieren. Weiterhin wird auch oft die Tatsache tibersehen, dass pflegende An-
gehorige mehrere Diversitdtsmerkmale aufweisen konnen und somit unterschied-
lichen Herausforderungen gegeniiberstehen (Tezcan-Giintekin 2020a).

Der vorliegende Beitrag zielt darauf ab, zunéchst den Blick auf die aktuelle de-
mografische Situation in Bezug auf Demenz und Migration, die Belastungssitua-
tion pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz und Migrationsgeschich-
te sowie deren Verhalten bei der Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten
zu richten. Ein besonderer Fokus liegt auf dem aktuellen, vom Innovationsfond
geforderten Projekt ,,Diversity-On’, welches sich der wissenschaftlich fundierten
Untersuchung von Belastungs- und Entlastungssituationen widmet. Der Beitrag
schlief3t mit einem Fazit ab, das die Bedeutung einer partizipativen Herangehens-
weise in der Forschung und einer diversitatssensiblen Ausrichtung in der Praxis
hervorhebt.

2. Post-/migrantische pflegende Angehérige dementiell
erkrankter Menschen mit Migrationsgeschichte

Die Gruppe der Post-/Migrant*innen in Deutschland zeichnet sich durch ihre
duflerst vielfiltige Zusammensetzung aus. Diese Heterogenitdt manifestiert sich
in verschiedenen Subgruppen, darunter Aussiedler*innen und Spataussiedler*in-
nen aus osteuropdischen Staaten und der ehemaligen Sowjetunion, gefliichtete
Menschen, einschliellich Asylbewerber*innen, sowie in der Gruppe der Men-
schen, die im Rahmen der Anwerbeabkommen nach Deutschland migriert sind
und Post-/Migrant*innen aus anderen Teilen der Welt (vgl. Statistisches Bun-
desamt 2022). Die Menschen, die im Rahmen der Anwerbeabkommen nach
Deutschland migriert sind, wurden zwischen den 1950er und 1970er Jahren von
westdeutschen Unternehmen angeworben und stammten hauptséchlich aus Lan-
dern der Mittelmeerregion wie Italien, Spanien, Griechenland und der Tiirkei.
Spiter folgten weitere Abkommen mit Marokko, Portugal, Tunesien und dem
ehemaligen Jugoslawien (vgl. Bundeszentrale fiir politische Bildung 2020). Die
zahlenmiflig grofite Gruppe stammte aus der Tiirkei (vgl. Bundeszentrale fiir
politische Bildung 2022).
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2.1 Migration® und Demenz

Die gegenwirtige Datenbasis hinsichtlich der Anzahl pflegebediirftiger Post-/
Migrant*innen und Post-/Migrant*innen mit Demenz ist defizitdr, was eine ex-
akte Quantifizierung dieser Bevolkerungsgruppe verhindert. Diese Limitation
resultiert unter anderem daraus, dass in der Pflegestatistik keine differenzierte
Erfassung und Unterscheidung zwischen Individuen mit und ohne Migrations-
geschichte erfolgt (vgl. Olbermann 2020, S. 148) oder Studien ausschliellich
mit Demenz diagnostizierte Post-/Migrant*innen einbeziehen (Stock et al.
2018).

Bundesweit wurden im Jahr 2021 etwa 1,7 Millionen Menschen mit Demenz
iber 65 Jahre gezdhlt, wahrend jahrlich mehr als 430.000 neue Fille von De-
menzerkrankungen registriert werden (vgl. Statistisches Bundesamt, zitiert nach
Radtke 2023). Die geschitzte Anzahl demenzerkrankter Menschen mit Migra-
tionsgeschichte in Deutschland liegt geméf} den Ergebnissen des EU-Atlas aus
dem Jahr 2021 bei etwa 137.300 Personen. Diese Angaben sollten jedoch vor-
sichtig interpretiert werden, da eine erhebliche Dunkelziffer aufgrund fehlender
Diagnosen vermutet wird (vgl. Monsees et al. 2021, S. 461.).

2.2 Die Dualitat von Verpflichtung, Verantwortung und Belastung

Die Situation pflegender Angehdriger im Kontext von Demenzerkrankungen und
Post-/Migration ist durch besondere Herausforderungen und hohe Komplexitit
gekennzeichnet (Dibelius/Uzarewicz 2006; Aslan/Tezcan-Giintekin 2022, S. 37).
Ihre Bediirfnisse, Belastungen und Herausforderungen sind vielschichtig und
eng mit der Pflege- und Wohnsituation sowie der allgemeinen Lebensgestaltung
verbunden (Tezcan-Giintekin et al. 2022¢). Einerseits fithlen sie sich dazu ver-
pflichtet, die Verantwortung fiir die Pflege der Angehérigen zu iibernehmen, an-
dererseits haben Angehorige eigene Lebensentwiirfe, die mit der Pflege manch-
mal nicht vereinbar sind oder es fehlen klare Handlungsmuster zur Umsetzung
dieser Verpflichtung, was zu einer erhohten Unsicherheit und zu intensiven Ver-
handlungsprozessen in Sachen téaglicher Pflegeorganisation innerhalb der Fami-
lien fiihrt (vgl. Olbermann, 2020, S. 152). Diese Situation wird zusitzlich durch
moralische Rahmenregeln wie gegenseitige Liebe und familidre Verantwortung
beeinflusst, die zwar die Pflegemotivation stirken konnen, jedoch, wie die nie-
derldndische Studie von Ahmad et al. (2020) zeigt, oft von einem Gefiihl mo-
ralischer Uberlegenheit gegeniiber anderen Familienmitgliedern begleitet sind.
In der Studie wird insbesondere die durch vorhandene Geschlechternormen

1 Im Jahr 2023 lebten rund 20,2 Millionen Menschen mit Migrationsgeschichte in Deutsch-
land (vgl. Statistisches Bundesamt 2023).
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bedingte, ungleiche Verteilung der Pflegeaufgaben hervorgehoben, welche si-
gnifikant die Gesundheit der Pflegenden beeinflussen kann, vor allem die der
Frauen (vgl. Ahmad et al. 2020). Die Studie von Stenberg und Hjelm (2023) aus
Schweden liefert weitere Einblicke in die Belastungssituationen von Hauptpflege-
personen mit Migrationsgeschichte. Ein zentraler Belastungsfaktor ist das Fehlen
von ausreichend Zeit fiir personliche Bediirfnisse. Besonders betroffen sind da-
bei berufstitige Pflegende, die gleichzeitig familidre Pflichten und die Betreuung
eigener Kinder iibernehmen miissen. Altere Pflegepersonen stehen hingegen vor
der Herausforderung, neben der Pflege auch eigene Gesundheitsprobleme be-
wiltigen zu miissen (vgl. Stenberg/Hjelm 2023, S. 2186).

Die Konstellation des Belastungserlebens bei post-/migrantischen pflegen-
den Angehoérigen von demenzerkrankten Menschen ist, wie auch wissenschaft-
lichen Erkenntnissen zufolge, auf eine Vielzahl von Faktoren zuriickzufiihren.
Zu diesen Faktoren gehdren unter anderem das Alter, das Geschlecht, das Ge-
nerationsverhéltnis zwischen Pflegenden und Pflegeempfinger*innen, kulturelle
Faktoren sowie der sozio6konomische Status (vgl. Ahmad et al. 2022, S. 7). Diese
Elemente tragen in unterschiedlichem Mafle zur Intensitdt und Charakteristik
der Belastung bei (vgl. Kurz/Wilz 2011, S. 338; Stenberg/Hjelm 2023, S. 2186;
Ahmad et al. 2020). Hinzu kénnen Scham und die gesellschaftliche Tabuisie-
rung der Demenzerkrankung (vgl. Zielke-Nadkarni 2003; Ulusoy/Gréflel 2010),
aber auch die Angst vor Ausgrenzung aus der eigenen Community kommen,
was schlussendlich zum Riickzug der Betroffenen fithren kann (vgl. Glodny/Yil-
maz-Aslan 2014; Piechotta/Matter 2008; Tezcan-Giintekin 2018b). Infolge dieser
Situationen versuchen pflegende Angehorige in der Regel, die Bewiltigung der
Erkrankung eigenstidndig zu meistern, ohne dabei externe Unterstiitzung in An-
spruch zu nehmen.

2.3 Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten und Methoden zum
Selbstmanagement

Sowohl das Belastungserleben als auch die gesellschaftlichen und strukturellen
Barrieren und Herausforderungen tragen nicht zuletzt dazu bei, dass professio-
nelle Unterstiitzung oft spit und hiufig erst in Krisensituationen in Anspruch
genommen wird (vgl. Engel/Altinigik 2014; Mogar/von Kutzleben 2014). Insbe-
sondere ein Mangel an Wissen, Vertrautheit und Bewusstsein iiber verfiigbare
Dienste fiir demenzielle Erkrankungen sind Griinde fiir eine verringerte Inan-
spruchnahme (vgl. Stenberg/Hjelm 2022, S. 2185). Gleichzeitig kann dies durch
den Glauben verstarkt werden, dass keine Hilfe méoglich sei oder durch Scham
und Stigma innerhalb der Gemeinschaft beeinflusst werden (Botsford/Clarke/
Gibb, 2011; Mukadam/Naaheed/Cooper, 2011; Greenwood et al., 2015, zitiert
nach Ahmad/Saharso/Tonkens 2023, S. 2).
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Aus dem integrativen Review von Leocadie et al. (2018, S. 7f.), welcher sich
zwar nicht explizit auf post-/migrantische pflegende Angehorige bezieht, aber
dennoch auf diese Zielgruppe iibertragbar ist, werden insbesondere geografische
Entfernung (keine Angebote im lindlichen Raum), administrative Komplexitat
und finanzielle Anforderungen als zentrale Barrieren fiir die Nicht-Inanspruch-
nahme von Entlastungsangeboten identifiziert.

Wihrend Neville et al. (2015) und O’Shea et al. (2017) in ihren systemati-
schen Ubersichten das Vorhandensein von Kommunikationsproblemen zwi-
schen Pflegenden und Anbietern von Entlastungsdiensten als einen weiteren
wesentlichen Aspekt beleuchten, unterstreichen Yilmaz-Aslan et al. (2013, 2021,
S. 157f.) in jhrem Beitrag zur ,,Diversitit in der Pflege am Beispiel von Menschen
mit Migrationshintergrund® die Bedeutung der Kommunikationsprobleme und
betonen insbesondere, dass diese Problematiken durch sprachliche Barrieren
verursacht werden. Sie deuten darauf hin, dass eingeschrinkte Sprachkenntnis-
se nicht nur die direkte Interaktion beeintrachtigen, sondern auch die Hemm-
schwelle erhohen, den Kontakt mit Institutionen aufzunehmen, was wiederum
die Nutzungsmoglichkeiten bestehender Entlastungsangebote beeinflusst und zu
einer Beeintrachtigung bedarfs- und bediirfnisgerechten Versorgung fiihrt (vgl.
Yilmaz-Aslan et al. 2013, 2021, S. 157f.). Weitere Barrieren, die den Zugang zur
Inanspruchnahme von gesundheitsfordernden und entlastenden Leistungen er-
schweren, sind negative Erfahrungen mit Diensten, insbesondere im Hinblick
auf Diskriminierung und Rassismus (vgl. Antidiskriminierungsstelle des Bundes,
zitiert nach Bartig et al. 2021; Gil-Salmeron et al. 2021). Obwohl in der deutschen
Forschungslandschaft nur vereinzelte und veraltete Studien zur Diskriminierung
aufgrund der Herkunft oder rassistischer Motive existieren, werden Diskriminie-
rungserfahrungen hiufig in der Kommunikation zwischen Arzt*innen und Pa-
tient*innen ,,beildufig” identifiziert (vgl. Antidiskriminierungsstelle des Bundes,
zitiert nach Bartig et al. 2021, S. 19). Dies deutet auf subtile Diskriminierungs-
formen hin, die oft unbemerkt bleiben. Zusétzlich birgt das fehlende Fachwissen
und die unzureichende Sensibilisierung des Gesundheitspersonals fiir die spezi-
fischen Bediirfnisse der Patient*innen ein weiteres Diskriminierungsrisiko (vgl.
Antidiskriminierungsstelle des Bundes, zitiert nach Bartig et al. 2021, S. 65). Eine
aktuelle Studie des Dezim-Instituts zeigt auf, dass potenziell rassifizierte Men-
schen in unterschiedlichen Bereichen der Versorgung Diskriminierung erleben
(Dezim-Institut 2023).

Vorzeitige Aufklirung {iber die Erkrankung und ihren Verlauf sowie {iber
Optionen der Entlastung und Unterstiitzung konnen laut Dibelius, Offermanns
und Schmidt (2016) dazu beitragen, dass unter anderem Co-Erkrankungen vor-
gebeugt werden konnen. (Dibelius/Offermanns/Schmidt 2016).

Wiahrend vorhandene Angebote den Bediirfnissen pflegender Angehoriger
nur bedingt entsprechen (O’Shea et al. 2017), betonen Yilmaz-Aslan et al. (2022)
die Wichtigkeit, langfristig begleitende Strukturen zu schaffen, die sowohl die
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Pflegebediirftigen als auch ihre Angehérigen spezifisch unterstiitzen und somit
ihre Selbstmanagementkompetenzen stirken (vgl. Yilmaz-Aslan et al. 2022,
S. 176). Durch die gezielte Starkung der Selbstmanagementkompetenzen besteht
somit die Chance, den Zugang zu Entlastungsmoglichkeiten zu erhchen (Dibe-
lius/Feldhaus-Plumin/Piechotta-Henze 2016; Piechotta/Matter 2008, zitiert nach
Yilmaz-Aslan et al. 2022, S. 161).

Eine Strategie zur Forderung und Starkung der Selbstmanagementfihigkeiten
von post-/migrantischen pflegenden Angehoérigen liegt in der Bereitstellung von
Informationen in der jeweiligen Muttersprache oder in einer leicht verstandli-
chen Sprache. Dies dient dazu, sowohl das Empowerment als auch die Gesund-
heitskompetenz (health literacy) zu verbessern (vgl. Tezcan-Giintekin 2018b,
S.214; Yilmaz-Aslan et al. 2022). Eine auf Diversitdt abgestimmte und bediirf-
nisorientierte Konzeption von Hilfsangeboten kann wesentlich zur Férderung
des Selbstmanagements beitragen. Dies kann wiederum eine Verinderung im
Nutzungsverhalten von Hilfsangeboten bewirken, sodass Selbsthilfegruppen und
andere Unterstiitzungs- und Entlastungsformen effektiver eingesetzt und genutzt
werden (konnen) (Tezcan-Giintekin/Yilmaz-Aslan/Ozer-Erdogdu 2020b). Diese
Herangehensweise unterstiitzt nicht nur die Starkung individueller Kompetenzen
und die Reduktion von Belastungen, sondern tragt auch dazu bei, die vielfiltigen
Herausforderungen und Bediirfnisse angemessen zu adressieren. Hierfiir ist die
Entwicklung spezifischer, auf individuelle Bediirfnisse zugeschnittener Angebo-
te erforderlich (Tezcan-Giintekin/Yilmaz-Aslan/Ozer-Erdogdu 2020b; Dibelius/
Offermanns/Schmidt 2016; Piechotta-Henze 2018).

3. Strategien und Handlungsempfehlungen fir die Forschung

Um die pflegerische Versorgung in der Hauslichkeit weiterzufithren und die Be-
lastungen zu reduzieren, ist es unerldsslich, die Kompetenzen der pflegenden An-
gehorigen zu stirken und unterschiedliche Pflege- und Wohnsettings, in denen
die Pflege vollzogen wird, in den Blick zu nehmen. Zur Entwicklung geeigneter
Mafinahmen und Strategien ist es daher erforderlich, die spezifischen Merkmale
von Individuen zu beriicksichtigen, die potenziell zu einer modifizierten Inan-
spruchnahme von Pflegedienstleistungen fithren konnen. Dariiber hinaus ist die
Analyse der Bediirfnisse und Lebenslagen von Menschen, unabhédngig von ihrer
Migrationsgeschichte, von wesentlicher Bedeutung (vgl. Tezcan-Giintekin et al.
2022¢).

Wihrend die Diversitatssensibilitit in der pflegerischen Versorgung und Be-
treuung von Menschen mit Demenz, insbesondere im Kontext von Migration,
eine grundlegende Bedeutung einnimmt, wird der in der Vergangenheit gangige
Begrift der ,,Kultur und sogar der ,Transkulturalitit® essentialistisch verstan-
den (vgl. Tezcan-Giintekin 2020, S. 250 ft.). Dieses Verstdndnis kann sowohl zur
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Stereotypisierung als auch zu einem Prozess des ,,Othering® fithren, wie sie von
Yilmaz-Aslan et al. (2021) in der Praxis und Forschung im Bereich der Pflege-
wissenschaft identifiziert wurden. Dies reduziert die Bediirfnisse von Menschen
mit Migrationsgeschichte auf Religion, Herkunft und Sprache und fiihrt zu einer
Homogenisierung, die die tatséchlich vorhandenen heterogenen Bediirfnisse,
Lebenslagen und Pflegearrangements von pflegebediirftigen Personen und ihren
Angehorigen mit Migrationsgeschichte nicht ausreichend beriicksichtigt (vgl.
Yilmaz-Aslan et al. 2021, S. 170).

Der Blick auf nur ein Merkmal in einer stark heterogenen Migrationsgesell-
schaft sorgt fiir eine bedingte und liickenhafte Perspektive, wenn es um die Ver-
sorgungssituation, Entlastungsmoglichkeiten, Selbstmanagementkompetenzen
und Inanspruchnahme von Angeboten von Menschen mit Demenz und/oder
ihren Angehorigen geht (vgl. Tezcan-Glintekin 2020, S. 250). Ein Ansatz, um
Liicken in der Perspektive und in der Demenzforschung zu identifizieren und
nachzugehen, besteht nach Roes et al. (2022) sowohl in der konzeptuell als auch
methodisch anwendbaren Methode der Intersektionalitét (vgl. Roes et al. 2022,
S. 287).

3.1 Intersektionale Perspektive

Die Implementierung einer intersektionalen Perspektive in der Forschung und
Praxis der Demenzversorgung erfordert ein Uberdenken traditioneller, eindi-
mensionaler Kategorisierungen. Sie zielt darauf ab, ein umfassenderes Verstind-
nis der vielschichtigen sozialen Realititen zu fordern, indem sie die Interaktion
verschiedener sozialer Variablen wie Geschlecht, Ethnizitit, soziookonomischer
Status und Alter beriicksichtigt. Dieser Ansatz erkennt an, dass die Identitéiten
von Individuen sozial konstruiert und durch eine Vielfalt von Erfahrungen und
Kontexten geformt sind, die sich {iberlappen und wechselseitig beeinflussen kén-
nen. Intersektionalitit als konzeptueller und methodischer Ansatz bietet daher
eine robuste Grundlage fiir die Analyse und das Verstindnis der komplexen Le-
benswelten von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen. Durch die in-
tersektionale Analyse lassen sich Defizite in den bestehenden konzeptionellen
Perspektiven und Forschungsansitzen identifizieren, insbesondere in Bezug auf
Mehrfachdiskriminierungen bei der Versorgung von Menschen mit Demenz. Die
Beriicksichtigung von Intersektionalitit erméglicht es, ein tieferes Verstdndnis
der Ausgrenzungsmechanismen, spezifischen Herausforderungen und Bediirf-
nisse zu erlangen, die aus der einzigartigen Schnittmenge verschiedener sozialer
und personlicher Identititen entstehen und in einem gesellschaftlichen Raum
mit tradierten Machtkonstellationen verortet sind (vgl. Roes et al., 2022, S. 290).

Es gibt nur eine geringe Anzahl an Studien in der Demenzforschung, die eine
intersektionale Perspektive einnehmen und neben der Migrationsgeschichte auch
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weitere Differenzmerkmale wie die sozio6konomische Situation, sexuelle Orien-
tierung, geschlechtliche Identitit und die Rolle von Familienmodellen beriick-
sichtigen (vgl. Tezcan-Giintekin 2021, S. 59). Eine mégliche Erklarung fiir diese
unzureichende Beriicksichtigung konkreter Mafinahmen und Weiterentwick-
lungsstrategien konnte in der historisch begriindeten Unsichtbarkeit bestimmter
Personengruppen wie Schwarze, Indigene und People of Colour und LGBTGI*-
Personen sowie Personen aus nicht-akademischen Herkunftsfamilien liegen und
gleichzeitig in der geringen Reprasentation dieser Personen in Forschungs- und
politischen Entscheidungskontexten in Institutionen der Forschungsforderung.
Dariiber hinaus sind politische Entscheidungen und Versorgungsstrategien
in der Regel auf die Bediirfnisse der Mehrheitsbevolkerung ausgerichtet (vgl.
Schmachtenberg/Monsees/Thyrian, 2021, S. 339£.).

Einen weiteren wichtigen Schritt stellt die Integration partizipativer For-
schungsmethoden im Bereich Demenz und Migration dar, um die Perspektiven
der Menschen mit Demenz und ihrer Angehorigen mit unterschiedlichen Diver-
sitaitsmerkmalen in die Forschung und die Entwicklung von Mafinahmen einzu-
binden und dadurch hér- und sichtbar zu machen.

3.2 Partizipativer Ansatz

Dieser Ansatz bezieht verschiedene relevante Interessengruppen aktiv in den For-
schungsprozess ein, einschliefllich Gesundheitsexpert*innen, Dienstleistende,
post-/migrantische Menschen mit Demenz (sowie anderen Diversititsmerkma-
len) und ihre Angehorigen. Durch die Einbindung dieser vielféltigen Perspektiven
kann die Forschung ein umfassenderes und tieferes Verstindnis der Bediirfnisse
und Erfahrungen der Betroffenen erreichen. Ein partizipativer Forschungsansatz
gewihrleistet, dass die Stimmen der unmittelbar Betroffenen nicht nur gehort
werden, sondern auch in die Entwicklung und Umsetzung von Mafinahmen ein-
flief3en. Dies kann zu effektiveren und mafigeschneiderten Interventionen fithren,
die die individuellen Bediirfnisse und Kontexte der Betroffenen besser bertick-
sichtigen als herkommliche Ansitze. Die Umsetzung von Erkenntnissen aus par-
tizipativer Forschung kann daher einen signifikanten Beitrag zur Verbesserung
der Lebensqualitit von Menschen mit Demenz und Migrationsgeschichte sowie
anderen Diversitdtsmerkmalen und deren Angehorigen leisten (vgl. Monsees/Oz-
tiirk/Thyrian 2022). Moglich ist auch, demenzerkrankte Menschen in die Identifi-
kation relevanter Forschungsthemen oder die Priorisierung von Forschungsideen
einzubeziehen (vgl. Weidekamp-Maicher 2021, S. 10). Auch wenn die Einbindung
von Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen in die Forschung Herausfor-
derungen mit sich bringt, wie zum Beispiel bei der Schaffung von gleichberech-
tigten Zugédngen, beim Erreichen diverser Gruppen und bei der Gewiéhrleistung
notwendiger Unterstiitzung, leistet sie einen wichtigen gesellschaftlichen Beitrag
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sowie eine Verbesserung der Qualitit, Relevanz und ethischen Durchfiithrbarkeit
der Demenzforschung (vgl. Gove et al. 2018, S. 728).

Zwei zentrale Themen, die bei der Entscheidung zu einem partizipativen Vor-
gehen zu beachten sind, sind a) der ehrliche und b) transparente Umgang mit der
tatsdchlichen (nicht urspriinglich geplanten) Durchfithrung der Partizipation,
das heif’t der konkreten Abbildung des Partizipationsgrades, zum Beispiel an den
Partizipationsstufen nach Wright, Block und von Unger (2010). Oftmals werden
Projekte (theoretisch) mit einem hoheren Partizipationsgrad geplant, wobei sich
die tatsachliche Umsetzung (vor allem auch in Anbetracht sehr enger Zeitplane
und Berichtspflichten im Rahmen von Drittmittelférderung) als kaum umsetzbar
erweist, sodass Abstriche gemacht werden (miissen).

Partizipative Forschung schon von Beginn an mit flexibleren Zeitstrukturen
zu planen, wire eine sehr gute Option, die sich in der heutigen Forschungsland-
schaft in Deutschland jedoch schwer umsetzen lasst. Als Alternative sollte zumin-
dest im Austausch mit den Mittelgebern eine transparente Auseinandersetzung
mit den Herausforderungen beim Feldzugang und bei der Datenerhebung und
-analyse im Rahmen partizipativer Forschung ermoglicht werden, die sich dann
auch in den Publikationen niederschlagen darf und sollte. Der transparente Um-
gang mit Abweichungen vom urspriinglichen Plan gegentiber den Forschungs-
forderern (z.B. in den Quartalsberichten) und der wissenschaftlichen Commu-
nity (in Vortragen und Publikationen) sollte moglich sein, ohne dass Projekte als
misslungen gerahmt werden oder die Wissenschaftler*innen um die Verletzung
ihrer wissenschaftlichen Integritdt fiirchten miissen. Hierzu ist in der Forschung
zu Demenz ein Paradigmenwechsel notwendig, der beispielsweise in Grof3bri-
tannien bereits seit langerer Zeit erfolgt. Dort wird im Vergleich zu Deutsch-
land die partizipative Einbeziehung (Patient and Public Involvement kurz PPI)
von Betroffenen und Angehorigen zumeist als verpflichtendes Forschungsdesign
und wichtiger Bestandteil der 6ffentlich geforderten Gesundheitsforschung vor-
geschrieben (Department of Health 2006; Weidekamp-Maicher 2021, S. 3).

Im folgenden Abschnitt werden abgeschlossene und laufende Forschungspro-
jekte vorgestellt, die sich insbesondere mit der Situation pflegender Angehériger
am Beispiel tiirkeistaimmiger Menschen mit Demenz befassen.

3.3 \Vorstellung abgeschlossener und laufender Forschungsprojekte
am Beispiel pflegender Angehdorige tiirkeistammiger Menschen
mit Demenz

In den vergangenen Jahren wurden drei verschiedene wissenschaftliche For-
schungsprojekte, die sich hauptsachlich mit tiirkeistimmigen pflegenden An-
gehorigen von Menschen mit Demenzerkrankungen beschiftigten, durch die
Zweitautorin und Kolleg*innen durchgefiihrt und abgeschlossen.
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® Projekt 1: Starkung der Selbstmanagementkompetenzen pflegender Angeho-
riger tiirkeistimmiger Menschen mit Demenz (Universitat Bielefeld).

® Projekt 2: ,Selbsthilfe Aktiv — (Inter-)aktive Selbsthilfe fiir tiirkeistimmige
pflegende Angehorige demenzerkrankter Menschen® (Alice Salomon Hoch-
schule Berlin).

® Projekt 3: ,,Entwicklung und Validierung einer Intervention zur Starkung der
Selbstmanagementkompetenzen tiirkeistimmiger Menschen bei der Pflege
von Angehorigen mit Demenz (ForGes 5) (Universitit Bielefeld) (vgl. Tez-
can-Gilintekin et al. 2022c, S. 158).

Das Hauptziel dieser Untersuchungen bestand darin, die vielfiltigen Belastun-
gen, verfligbaren Ressourcen und Selbstmanagementkompetenzen der Pflegen-
den zu analysieren. Ebenso wurden ihre Moglichkeiten zur personlichen Star-
kung, darunter Aspekte wie Selbsthilfe und ambulante Beratung, im Rahmen
dieser Projekte untersucht.

Aufbauend auf diesen Projekten entstand das seit dem 1. Januar 2023 laufende
und vom Innovationsfond geférderte Projekt, an dem beide Autorinnen beteiligt
sind: ,,Diversity-On (2023-2025) mit dem Titel: Pravention und Gesundheits-
forderung fir pflegende Angehorige — Entwicklung und Evaluation eines diver-
sitdtssensiblen Online-Selbsthilfeangebots zur Stirkung des Selbstmanagements
am Beispiel von Menschen mit tiirkischem Migrationshintergrund®

Das Projekt wird von der Alice-Salomon-Hochschule in Berlin als konsor-
tialfithrende Einrichtung und unter Co-Leitung der Universitit Witten/Herdecke
und dem Demenz Support Stuttgart gefithrt. Das Ziel hierbei ist es, ein diver-
sitdtssensibles Online-Selbsthilfeangebot zu entwickeln und zu evaluieren, um
die Entlastung von pflegenden Angehoérigen zu férdern und die Entstehung von
Co-Erkrankungen zu vermeiden. Die Intervention besteht in der Entwicklung,
Durchfithrung und Evaluation eines partizipativen Online-Selbsthilfeangebots,
das diversititssensibel und intersektional aufgestellt ist und auf Storytelling ba-
siert, um pflegende Angehorige von demenzerkrankten Menschen zu entlasten.
Das Projekt geht der Forschungsfrage nach, inwiefern ein partizipatives, diver-
sitdtssensibel gestaltetes und auf Storytelling basierendes Online-Selbsthilfean-
gebot die Selbstwirksamkeit und Entlastung pflegender Angehoriger mit Mig-
rationsgeschichte unter Beriicksichtigung intersektionaler Wechselbeziehungen
zwischen weiteren Diversititsmerkmalen erhéhen kann.

Hierbei werden pflegende Angehorige von Demenzerkrankten mit Migrations-
geschichte aktiv in die Forschung (Co-Forschende) einbezogen, wobei ihre Er-
fahrungen und unterschiedlichen Perspektiven analysiert werden. Auf Grundlage
dieser Erkenntnisse werden Selbsthilfegruppen gegriindet, in denen Menschen mit
dhnlichen Diversititsmerkmalen zusammengefiihrt werden. Ausgehend von einer
intersektionalen qualitativen Mehrebenenanalyse (Winker/Degele 2011) werden
pflegebezogene, ergebnisoffene Geschichten (Storys) im Sinne des Storytellings
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(Glodny/Yilmaz-Aslan/Razum 2011) entwickelt, die den unterschiedlichen Diver-
sitatsmerkmalen der pflegenden Angehorigen zugeordnet werden.

Die Storys werden durch Informationsmaterialien erginzt, die ebenso auf die
Diversitdtsmerkmale ausgerichtet sind. Die Teilnehmenden werden geméf} den
aus der Mehrebenenanalyse abgeleiteten relevanten Diversitdtskategorien den
verschiedenen Online-Selbsthilfegruppen zugeordnet und haben somit die Mog-
lichkeit, sich tiber die Stories auszutauschen und dabei tiber ihre Erfahrungen
zu berichten. Die Stories ermdglichen es, offen iiber ihre Herausforderungen in
Bezug auf die Pflegesituation zu sprechen.

Die Ergebnisse des Projekts ,,Diversity-On" verfolgen primér das Ziel, hoch-
gradig belasteten pflegenden Angehorigen von Personen mit Demenz den Zu-
gang zu maf3geschneiderten Selbsthilfeangeboten zu erleichtern.

Im Rahmen der Prozessevaluation des Instruments wird die Wirkung hin-
sichtlich der Zusammensetzung von Online-Selbsthilfegruppen und der Zuord-
nung von Storypaketen zu spezifischen Zielgruppen untersucht. Diese Elemente
zielen darauf ab, ein hohes Maf$ an Identifikation und Entlastung fiir die Teil-
nehmenden zu bieten. Weiterhin konzentriert sich die Ergebnisevaluation auf die
Auswirkungen des Instruments auf die Selbstwirksamkeit der pflegenden Ange-
hérigen, die Vermeidung von Co-Erkrankungen aufgrund von Uberlastung und
die Aufrechterhaltung des hauslichen Pflegesettings, im Sinne der Lebensqualitat
der pflegebediirftigen Person sowie der pflegenden Angehorigen. Das Instrument
soll tiber die Dauer des Projekts hinaus allgemein zugénglich gemacht werden,
was eine langfristige Verfiigbarkeit und Anwendbarkeit gewdhrleistet (Projektbe-
schreibung Diversity-On, Tezcan-Giintekin et al. 2022b).

4. Fazit

Der vorliegende Beitrag unterstreicht die Notwendigkeit einer diversitatssensi-
blen und partizipativen Forschungsmethodik, um ein tiefgehendes Verstindnis
fiir die komplexen Herausforderungen zu schaffen, mit denen pflegende Ange-
horige mit Migrationsgeschichte von Menschen mit Demenz konfrontiert sind.
In Anbetracht der Tatsache, dass pflegende Angehorige mit Migrationsgeschich-
te von demenzerkrankten Menschen hoheren Belastungssituationen ausgesetzt
sind (Olbermann 2020, S. 143; Stenberg/Hjelm 2023) und seltener Entlastungs-
angebote in Anspruch nehmen (vgl. Okken/Spallek/Razum 2008; Volkert/
Risch 2017), nimmt die intersektionale Betrachtung sowohl in Forschung als
auch in der Praxis einen bedeutenden Stellenwert ein. Die Implementierung in-
tersektionaler Dynamiken in der Versorgungsforschung und -struktur ist dem-
nach notwendig, um bedarfsgerechte Mafinahmen zu entwickeln, die macht-,
diskriminierungs- und rassismuskritische Aspekte beriicksichtigen (vgl. Basyi-
git/Tezcan-Giintekin 2023, S. 216).
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Insbesondere im Hinblick auf ethnische und rassistische Diskriminierung im
Gesundbheits- und Pflegewesen besteht Handlungsbedarf: Auch wenn die aktuelle
Forschungslandschaft diesbeziiglich Liicken aufweist, deuten Studien darauf hin,
dass die Erscheinungsformen von Rassismus und Diskriminierung im Gesund-
heitswesen meist ,,subtil“ sind. Dabei werden Faktoren wie respektloser Umgang
oder lingere Wartezeiten genannt (Antidiskriminierungsstelle des Bundes, zitiert
nach Bartig et al. 2021, S. 19, Dezim-Institut 2023), aber auch Risiken, die zu Dis-
kriminierung fithren kénnten, wie durch mangelnde Barrierefreiheit in Gesund-
heitseinrichtungen und auf Kommunikations- und Interaktionsebene oder auf-
grund mangelnden Fachwissens (Antidiskriminierungsstelle des Bundes, zitiert
nach Bartig et al. 2021, S. 65). Hierfiir sollten bestehende Versorgungsstrukturen
auf eine bedarfsgerechte und diversititssensible Versorgung iiberpriift werden
und professionelle Pflegende und Mitarbeitende in Gesundheits- und Pflegeein-
richtungen diskriminierungs- und rassismuskritisch geschult und sensibilisiert
werden (vgl. Basyigit/Tezcan-Giintekin 2023, S. 216).

Die intersektionale Betrachtung der Lebenssituation pflegender Angehd-
riger wie auch die macht-, diskriminierungs- und rassismuskritische Herange-
hensweise bei der interprofessionellen Zusammenarbeit von unterschiedlichen
Akteur*innen stellen nicht zuletzt eine Moglichkeit dar, situative Belastungen
zu erkennen, um folgend konkrete Angebote zur Verfiigung zu stellen und vor-
handene Kompetenzen in Bezug auf das Selbstmanagement zu stirken und zu
fordern.

Auch in Anbetracht der strukturellen und biirokratischen Komplexitit des
Gesundheits- und Pflegesystems bedarf es vermehrter Schulungen und Auf-
klarungsarbeit. Hierbei miissen insbesondere Migrant*innenorganisationen in
Betracht gezogen werden (Stenberg/Hjelm 2021), in denen Fragen und Heraus-
forderungen beriicksichtigt und strategisch angegangen werden. Eine konkrete
Ubernahme der Verantwortung in Bezug auf das Thema Demenz und Pflege im
Allgemeinen, Entlastungsangebote und/oder die Stirkung des Selbstmanage-
ments ist in Migrant*innenorganisationen bis dato nicht weit verbreitet (Breuer/
Herrlein 2022). Jedoch kann die Zusammenarbeit zwischen Migrant*innenor-
ganisationen, sozialarbeiterisch ausgebildeten Personen und Pflegeeinrichtungen
eine gravierende Bedeutung darstellen, um Barrieren in Bezug auf die Pflege-
und Entlastungssituation konkret angehen zu koénnen (vgl. Basyigit/Tezcan-Giin-
tekin 2023).

Zusammenfassend plddiert der Beitrag fiir eine differenzierte, reflektierte
und partizipative Herangehensweise in der Entwicklung und Implementierung
von Interventionsstrategien, um eine addquate Unterstiitzung fiir pflegende An-
gehorige mit Migrationsgeschichte von Menschen mit Demenz zu gewéhrleisten.
Die interdisziplindre Zusammenarbeit und die Einbeziehung der Betroffenen
und ihrer Angehdrigen sind hierbei essenziell fiir die Entwicklung effektiver und
nachhaltiger Versorgungsstrukturen.
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Kommunikatives Handeln mit Angehorigen,
die mit der Diagnose Demenz leben

Jo Reichertz

»Nicht mehr angehért werden: das ist das
Schreckliche, wenn man alt ist. Man verurteil-
te ihn zum Schweigen und zur Einsamkeit®
(Albert Camus 1974: 16).

1. Demenz - Identitat - Kommunikation

In einem von der DFG geférderten Projekt beobachteten wir iiber dreieinhalb
Jahre (von Mirz 2019 bis Oktober 2021) Menschen, die damit leben, dass Medizi-
ner/Medizinerinnen sie mit der Diagnose ,Demenz‘ versehen haben.! Diese Dia-
gnose verandert das Leben der so Diagnostizierten und das Leben aller, die mit
ihnen eine Beziehung haben, gravierend. Allerdings nicht mit einem Mal und nur
einmal, sondern die Diagnose setzt einen komplexen sozialen Prozess in Gang, in
dem alle Beteiligten immer wieder neu fiir sich Wege finden miissen, ihr Leben
und ihre Handlungen aufeinander abzustimmen (vgl. Frewer-Graumann 2020).

Aktuell scheint die Diagnose Demenz das Schlimmste zu sein, was einem wi-
derfahren kann, sowohl als Selbst-Betroffener als auch als Angehoriger? (siehe zu
der Betroffenheit der Angehorigen auch den Beitrag von Gabriele Wilz in diesem
Band, siehe auch Wilz 2023). Mit der Diagnose werden Erwartungen aktiviert,
die davon ausgehen, dass die jetzt offiziell zugeschriebene Krankheit irreversi-
bel ist, iiber kurz oder lang zu massiven Beeintrachtigungen der kognitiven und
kommunikativen Fahigkeiten und damit zu einer eingeschriankten Teilhabe am
Leben fiihrt, aber vor allem den Verlust eines erfiillten und gliicklichen Lebens
zur Folge hat.

1  Siehe Reichertz/Keyers/Nebowsky 2020; Roth/Reichertz 2020, Keysers/Nebowsky 2020,
Nebowsky 2024, Reichertz 2020b und 2021a, 2024. Eine ausfiihrlichere Beschreibung des
Projekts findet sich in Reichertz 2024.

2 Angehorige sind alle die Personen, die mit dem Menschen mit Demenz existenziell ver-
bunden sind, die sein Leben bisher geteilt und mitgestaltet haben, die mit diesem Men-
schen eine Welt aufgebaut, mit ihm gelebt, ihn geliebt, mdglicherweise auch unter ihm
gelitten haben, kurz: alle die Personen, die zu dem Menschen mit Demenz eine unauf-
gebbare Beziehung haben, die zwar durch Liebe, oft auch durch ambivalente Gefiihle
gekennzeichnet ist.
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Alle Betroffenen miissen dann erst einmal und vor allem ihren Alltag neu
praktisch bewaltigen. Wihrend und indem sie dies tun, miissen sie dariiber hi-
naus vor allem folgende Fragen immer wieder kommunikativ mit- und gegen-
einander bearbeiten (siehe hierzu auch Bryden 2011, Swaffer 2016, Steffens 2023,
Taylor 2008):

Verlduft das Leben nach der Diagnose ,Demenz‘ bei mir/uns anders als bei an-
deren? Wer bin ich (noch)? Wer bist du (noch)? Wer bin ich (noch) fiir dich? Wer
bist du (noch) fiir mich? Was kann ich (noch)? Wer werde ich sein, wenn ich nicht
mehr ich bin? Wer wirst du sein, wenn du nicht mehr du bist?

Natiirlich stellen sich neben diesen Fragen noch 6konomische und soziale —
und auch die Frage nach dem Sinn des (Weiter-)Lebens nach dem Tod und was
nach dem Tod zu erwarten ist — unabhéngig davon, ob man konfessionell gebun-
den ist oder nicht.

Bei all diesen Prozessen ist das kommunikative Handeln der Beteiligten
entscheidend: Denn indem sie immer wieder miteinander tber sich, ihre Be-
ziehung und die Welt kommunizieren, erschaffen sie diese immer auch wieder
(Reichertz 2009 und 2021b, Keller/Knoblauch/Reichertz 2013). Damit soll nicht
gesagt werden, dass Demenz allein das Ergebnis einer Zuschreibung ist, sondern
dass es neben einem biologischen Prozess der Degeneration von Neuronen (den
die Mediziner als ursichlich fiir die Demenz ansehen?®) auch immer einen so-
zialen und kommunikativen Prozess gibt, der die Ausprigung des biologischen
Prozesses massiv iiberformt.

2. Kommunikation - Identitat — Liebe

Kommunikative Handlungsabstimmung ist in der Regel bei Paaren, von denen
eine/r mit der Diagnose Demenz lebt, sehr lange moglich. Das Verstehen in von
Demenz betroffenen Familien funktioniert namlich nicht nur mithilfe sprachli-
cher wie nicht-sprachlicher Kommunikation, sondern im Laufe der Zeit auch da-
durch, dass man aufgrund des gemeinsamen Lebens voneinander weif3, was der/
die Andere in bestimmten Situationen normalerweise tut, welche Priferenzen er/
sie hat, welche Idiosynkrasien einen Menschen zu bestimmten Handlungen be-
wegen bzw. davon abhalten.

Die Fahigkeit, die Bedeutung des Ausdrucks des Gegeniibers zu erfassen, re-
sultiert aus der intensiven Kenntnis der anderen Person (Biografiewissen) und der
Sensibilitat fir die jeweilige Situation. Die kommunikative Handlungsabstimmung

3 Der Einfachheit halber spreche ich durchgehend nur von neurodegenerativen Prozessen.
Allerdings ist diese Formulierung so nicht richtig, da es verschiedene Formen der Demenz
gibt (z. B. vaskuldre Demenz), die nicht auf neurodegenerative Verdnderungen des Gehirns
zuriickgehen. Zu dem Krankheitsverlauf, dessen Phasen und méglichen praventiven Maf3-
nahmen siehe Kruse 2017 und hier insbesondere 326 ff.
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funktioniert umso besser, je mehr es einem gelingt, die Welt aus den Augen der
anderen Person zu sehen und die jeweilige Situation aufgrund ihrer Besonder-
heiten zu bewerten.* Viele Paare, von denen eine/r mit der Diagnose Demenz
leben muss, bilden mit der Zeit so etwas wie eine (neue) Handlungseinheit heraus
(Roth/Reichertz 2020, Reichertz/Keysers/Nebowsky 2020), welche in der Lage
ist, gemeinsam den Alltag zu bewiltigen.

Manche Paare bilden nicht nur bei praktischen Tétigkeiten wie Essen oder
Erzahlen eine Handlungseinheit heraus, sondern mit der Zeit auch eine Wahr-
nehmungs- und Perspektiveinheit.’ Sie erschaffen gemeinsam eine Handlungsein-
heit mit vier Armen und Beinen, die einem sozialen, aber vorsprachlichen Leib-
Koérperverstandnis folgt und die auf diese Weise etwas zusammen tun - auch
wenn einer der Beteiligten nicht mehr explizit in der Lage sein sollte, Annahmen
iber die Wiinsche, Absichten und Moglichkeiten der anderen Person zu machen.
Nahezu beildufig und selbstverstandlich findet Koordination statt: je mehr dies
gelingt, desto reibungsloser ist der Alltag. Solch eine stark gesteigerte Form der
Zuwendung ergibt sich aus der existenziellen Verwiesenheit des Ehepaars aufein-
ander und ist Ausdruck der Sorge um den Anderen/die Andere, die auch immer
die Sorge um einen selbst beinhaltet® (siche auch Hydeén 2014).

Viele Beschreibungen der Folgen neurodegenerativer Prozesse gehen davon
aus, dass die dramatischen Veranderungen in Kognition und Kommunikation
schlussendlich auch zur Auflésung der Gattenbeziehung bzw. zur einseitigen
Aufkiindigung der Gattenbeziehung durch den Gesunden/die Gesunde fiihrt.
Die Beobachtungen bei den von uns beobachteten Familien weisen jedoch dar-
auf hin, dass die Sache komplizierter ist und dass das Kommunikationsvermégen
und die Qualitdt der Paarbeziehung voneinander abhingen und sich gegenseitig
bedingen. Denn die kognitiven Verdnderungen, die mit neurodegenerativen Pro-
zessen einhergehen, kdnnen zumindest in den ersten Jahren dadurch aufgefangen
und abgefedert werden, dass das Paar sich mit einer erhéhten Empathie einander
zuwendet und aufeinander einstellt, eine neue Handlungseinheit herausbildet,
die gemeinsam Handlungen vollzieht und die durch Beobachtung selbst kleinster
Ausdrucksformen in der Lage ist, ihr Handeln aufeinander abzustimmen.

Diese erhohte Empathie hingt von der Bereitschaft zur Empathie ab, und
damit letztlich von der Qualitit der Gattenbeziehung. Ist man liebevoll einan-
der zugewandt, gelingt die Herausbildung einer neuen Gesamthandlungseinheit,

4 Siehe hierzu auch die vielen fruchtbaren Arbeiten zur Intercorporeality (z.B.Meyer/
Streeck/Jordon 2017).

5 Vgl hierzu auch Déttlinger 2017, die im Kontext von Pflegeeinrichtungen davon spricht,
dass die Pflegenden in Bezug auf die Gepflegten ein ,Hilfs-Ich“ herausbilden, mit dessen
Hilfe es gelingt, Handlungen gemeinsam durchzufiihren.

6 Insofern kann diese Form der gegenseitigen Zuwendung nur bei Paaren oder nahen An-
gehorigen gegeben sein. Es wire meines Erachtens nicht angemessen, eine solche Art der
Verwiesenheit auch in einer berufsmafig ausgefithrten Versorgung zu erwarten.
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dann gelingt es, die Mikro-Zeichen am Korper der Anderen bzw. des Anderen
zu erkennen und richtig zu interpretieren - was dann wieder dazu fiihrt, dass
nicht nur die Handlungsabstimmung gelingt, sondern auch dazu, dass sich die
Paarbeziehung festigt. Leidet jedoch die Beziehung oder zerbricht sie, weil alte
Konflikte aufbrechen oder neue entstehen, dann wird auch diese Empathie und
damit auch die Moglichkeit zur Resonanz geringer, was zur Folge hat, dass so-
wohl die kommunikative Handlungsabstimmung als auch die Herstellung und
Erfahrung von Paaridentitt erschwert oder unmoglich gemacht werden. Dies
fithrt schlussendlich dazu, dass nicht mehr eine gemeinsame Welt kommunikativ
konstruiert wird, sondern dass sich die Partner monologisch jeweils ihre eigenen
Welten konstruieren, die nicht mehr {iberbriickt werden konnen. Die Qualitat
der Paaridentitdt und die Qualitdt der Kommunikation bedingen einander und
verdndert sich das eine, verdndert sich auch das andere.

3. Kommunikativer Tod

Lebt jemand schon langer mit der Diagnose Demenz, kommt es immer wieder
(und hier vermutlich mehr in Betreuungseinrichtungen) dazu, dass der Mensch
mit Demenz praktisch den kommunikativen Tod erleidet (Reichertz 2021b). Ge-
meint ist damit, dass er (a) so behandelt wird, als ob er nicht mehr kommunizie-
ren konnte oder aber (b) so behandelt wird, als sei das, was er kommuniziert, ohne
wirkliche Bedeutung und nicht ernst zu nehmen. Im ersten Fall liegt ein Irrtum
vor. Denn die Leistung von Kommunikation besteht nicht vor allem daraus, dass
man grammatikalisch und semantisch richtige sprachliche Auflerungen produ-
ziert. Der zweite Irrtum resultiert aus dem teils medizinisch gefiitterten Glauben,
dass die kommunikativen Auflerungen von Menschen mit der Diagnose Demenz
ohne Bedeutung wiren, da sie ihr Wissen um die Semantik und die Pragmatik
von Auflerungen verloren hitten (Roth/Reichertz 2020, Reichertz 2021a).

Beide Irrtimer fithren in der alltaglichen Praxis dazu, dass die Menschen,
die mit der Person mit Demenz zusammenleben, den Auflerungen der Men-
schen mit Demenz keine Aufmerksamkeit mehr schenken. Der Mensch wird un-
sichtbar und wirkungslos — weshalb ich analog zu Glaser und Strauss (Glaser/
Strauss 1974, auch Corbin/Strauss 1988, S. 194 ff., Feldmann 2012), die in ihrer
Krankenhausstudie vom ,,sozialen Tod” sprechen, vom kommunikativen Tod
spreche.

Der Mensch mit der Diagnose Demenz wird dann zwar noch als Person
wahrgenommen, méglicherweise auch noch als Person adressiert, aber er hat im
wahrsten Sinne des Wortes nichts mehr zu sagen, selbst dann, wenn er spricht.

7  Siehe zum sozialen Tod und Demenz auch: Feldmann 2012, Gilleard/Higgs 2015, Schweda/
Jongsma 2018 und Mayr/Barth 2021.
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Wenn seine kommunikativen Bemithungen nichts mehr bewirken, dann ist je-
mand dem kommunikativen Tod nahe oder bereits kommunikativ gestorben
(vgl. auch Nebowsky/Spiekermann 2021)® oder auch ,tot bei lebendigem Leib“
(Schweda/Jongsma 2018). Man spricht in Anwesenheit des/der Betroffenen nur
noch iiber ihn/sie, aber nicht mehr mit ihm/ihr® Aus sozialwissenschaftlicher
und kommunikationswissenschaftlicher Sicht ist die Unterstellung des kommu-
nikativen Tods jedoch eine Self-Fulfilling-Prophecy. Indem man die Kommuni-
kationsunfihigkeit des Gegentibers unterstellt, fithrt man sie (unter anderem)
auch herbei.

4. Kommunikation héalt im Leben

Obwohl bei Demenz die neurodegenerativen Prozesse eine grofSe Rolle spielen,
darf man jedoch (angesichts der aktuellen Literatur siehe z.B.Snowdon 2001,
Clarke/Wolverson 2016, Doidge 2016, Sabat 2019) die Widerstandskraft der Be-
troffenen (Resilienz) nicht unterschitzen, die vor allem durch die kommunika-
tive Einbeziehung in das Leben der Angehérigen und die Erfahrung von Selbst-
wirksamkeit gestarkt wird.

Auch in der Medizin gehort es mittlerweile zum Alltagswissen, dass die De-
menz unterschiedliche Ursachen hat und dass die neurodegenerativen Veran-
derungen nur eine, wenn auch eine wesentliche davon sind. Das Fehlen neuer
Erfahrungen, korperlicher Bewegung, Schlafmangel, Erfahrung von Selbstwirk-
samkeit und vor allem der Mangel an sozialer Interaktion sind weitere Ursa-
chen, welche den Krankheitsprozess beschleunigen. Das heifit aber auch, dass
Bewegung, soziale Interaktion, neue Herausforderungen und neue Erfahrun-
gen dazu beitragen, diesen Prozess zu verlangsamen bzw. ihm gegenzusteuern
(Nehls 2020, S. 58). Kitwood spricht sogar davon, dass es ,eindeutige Beispie-
le fiir eine Wiederherstellung geistiger Funktion bzw. eine messbare Erholung
scheinbar verlorener Krifte gibt“ (Kitwood 2019, S. 115). ,,Manche Menschen
durchlaufen ein Mafl an Wiederherstellung geistiger Funktionen und erwerben
erneut Fahigkeiten der Bedeutungsgebung, die scheinbar verloren gegangen wa-
ren” (Kitwood 2019, S. 143, auch Steinhauflen 2022, S. 75, siche auch Kruse 2017,
S. 318, S. 321 ff. und S. 329£; dhnlich auch Schrauf/Miiller 2013, Doidge 2016).

8  Axel Honneth hat dies soziale Unsichtbarkeit genannt (Honneth 2003).

9 Die Diskussion iiber den ,kommunikativen Tod* dreht sich in einem anderen Diskurs um
die Frage, inwieweit Menschen mit Demenz, insbesondere wenn der Prozess schon linger
andauert, {iberhaupt noch Personen sind oder ob Schritt fiir Schritt das Person-Sein gra-
duell abnimmt (Lindemann 2002) - parallel zu den Stadien der Krankheit. Auf der Inter-
aktionsebene hat Christian Meyer die verschiedenen Formen der Kommunikation ausdif-
ferenziert, die mit der Unterstellung des Weniger-Person-Seins einhergehen (Meyer 2014).
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Laut Florian Bodeker (2015) tragt soziale Interaktion, der Einbezug in das all-
tagliche Leben und eine Kommunikation, welche den/die Andere/n ernst nimmt,
dazu bei, die jedem Menschen innewohnende kognitive Reservekapazitit zu nut-
zen, welche die Folgen der Demenz im ,,gewissen Grad“ (Bodecker 2015, S. 24)
kompensieren kann. Ist der betroffene Mensch dann auch noch in ein soziales
Netzwerk mit abwechslungsreicher Tatigkeit eingebunden, dann weckt dies noch
die Motivationsreserve — was ebenfalls dazu beitrigt, die Folgen der Demenz ab-
zuschwichen. Die kognitiven und funktionalen Leistungen bei Menschen mit der
Diagnose Demenz nehmen in engen Beziehungen ,langsamer ab“ (ebd., S. 25).

Das entschiedenste Plidoyer fiir die These, dass Aktivitdt, Erfahrung von
Selbstwirksamkeit und soziale Interaktion das Fortschreiten der Demenz verzé-
gern, abmildern und sogar umkehren konnen, findet sich bei dem Hirnforscher
Gerald Hiither (2017). Er glaubt, dass das Gehirn aufgrund der Neuroplastizitit
in der Lage ist, die mit der somatischen Verdnderung des Gehirns einhergehen-
den Verdnderungen restlos oder auch weitgehend zu kompensieren.

Von der positiven Wirkung von Einbezug und Kommunikation sind auch
einige Autoren/ Autorinnen iiberzeugt, die selbst mit der Diagnose Demenz le-
ben - so zum Beispiel Christine Bryden (Bryden 2011). Sie gewinnt ihrem Weg
mit der Demenz, ihrem ,,Tanz mit der Demenz® eine besondere, letztlich ,tiefere’
Bedeutung ab: ,,Jeder Mensch mit Demenz begibt sich auf die Reise zu seinem
Wesenskern. Sie fithrt ihn weg von der komplexen dufleren Schicht, der Kog-
nition, die ihn frither ausmachte, durch die von seinen Lebenserfahrungen ge-
prégte Schicht der Emotionen, bis hin zur Mitte seines Seins, zu dem, was seinem
Leben Sinn verleiht. [...] Riickblickend war es eine beeindruckende Reise, die
zu Selbsterkenntnis, Verdnderung und Wachstum gefithrt hat“ (Bryden 2011,
S. 15 - dhnlich argumentieren auch Taylor 2008 und Swafter 2016).

Kurz: Es gibt geniigend ernst zu nehmende Griinde dafiir, davon auszugehen,
dass eine personenzentrierte Kommunikation den Krankheitsverlauf einer De-
menz verlangsamen und in seiner Symptomatik abschwachen kann - insbeson-
dere dann, wenn sie Angst nimmt, Zuversicht und Interesse an der Welt aufbaut.
OD sie auch das Potenzial hat, das Krankheitsgeschehen teilweise umzukehren,
ist meines Erachtens noch unklar - und wenn, dann nur in frithen Phasen und
bei besonderen Formen der demenziellen Entwicklung.

5. Das demente Selbst?

Menschen mit der Diagnose Demenz spiiren, dass sie langsam ihre alte Identi-
tat verlieren. Gerade deshalb sind sie besonders stark darum bemiiht, entweder
noch an dem alten Selbst, der alten Identitét, festzuhalten oder aber ein neues
Selbst aufzubauen - also die eigenen Handlungen zu einem Selbst zu integrie-
ren. Und zentral zu diesem Bemiithen gehort, sich als Subjekt mit Wirksamkeit
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zu erfahren - auch wenn die Wirksamkeit einen begrenzten Zeitradius aufweist,
wenn er/sie die Vergangenheit vergessen und die Zukunft nicht imaginieren kann
und wenn sich die Wirksamkeit nur im Moment des kommunikativen Handelns
erfahren ldsst.

Meist arbeitet der betroffene Mensch in kommunikativer Auseinanderset-
zung mit seinem Gegeniiber jedoch daran, sich zu einer neuen Person, zu einem
neuen Selbst zu integrieren (Kitwood 1997, S. 122). Gerade deshalb ist die Kom-
munikation so wichtig. Der Erfolg des Bemiithens um eine Integration zu einem
neuen Selbst hangt ganz wesentlich von der Art und Weise der Kommunikation
und dem Verhiltnis des betroffenen Menschen zu seinen Angehoérigen und na-
tiirlich von der gesamten Pflegekonstellation ab (Steinhauflen 2022, S. 58 t.).

Gerd Steffens, der seine Frau iiber Jahre in ihrer Demenz begleitet hat, be-
schreibt in seinem Buch ,,Lebensversuch mit Demenz® (Steffens 2023), wie sich
seine Frau (und er) Schritt fiir Schritt von ihrem alten Selbst verabschiedeten und
dann Schritt fiir Schritt ein neues, ,,dementes Selbst“ ausbildeten bzw. akzeptier-
ten, das zwar andere Bediirfnisse, nichtsdestotrotz aber das Bediirfnis nach An-
erkennung und die Erfahrung von Selbstwirksamkeit entwickelte.

Er kam fiir sich zu der Einsicht, dass seine Frau K. nicht mehr ihr altes Selbst
besaf3, sondern ein neues, dementes Selbst und dass sich damit auch sein Selbst
und seine Beziehung dnderten. Diese Einsicht eroffnete neue Moglichkeiten,
eine neue, gemeinsame Welt zu bauen. ,,K’s ,dementes Selbst, wie ich es fiir mich
nannte, wurde nach und nach, [...] zu einem Schliissel. Durch ihn verstand ich
sie selbst, ihre oft ratselhaften Aktionen, ihre Krankheit und deren Erscheinungs-
weisen besser. Aber auch mich selbst und wie ich mit ihrer Krankheit und unse-
rem Leben umgehen konnte. Und fiir K. muss meine Aufmerksambkeit auf ihr be-
schidigtes Selbst wie eine Befreiung gewirkt haben. Denn nun sprach sie wieder
von sich und schaute auf uns. Sie lebte wieder in einem geteilten Horizont. Auch
wenn es nur der Horizont einer schmalen Welt des Hier und Jetzt war, immer
vom Zusammenbruch bedroht, doch immer wieder herstellbar, sogar noch in K’s
letzten Tagen® (Steffens 2023, S. 12).

Nachdem er gelernt hatte, seine Frau ,als agierenden Menschen wahrzu-
nehmen, hinter dessen erratischen Impulsen ein Selbst steckt, das sich auf-
rechterhalten will“ (Steffens 2023, S. 203), war es ihm méglich, mit seiner Frau
eine ,,dichte Gemeinschaft“ (Steffens 2023, S. 81) zu bilden. Sehr anschaulich
schildert Steffens die Bemiithungen seiner Frau um eigene Identitdt: ,, Auch
ihr dementes Selbst ist noch ein selbstreflexives Selbst, es rechnet mit seinen
Einschrankungen, will sie nicht mehr kaschieren, sondern weif3 sie als Bedin-
gung ihres Umgangs mit anderen und bringt sich selbst darin ein. [...] Sich in
den Augen des Anderen anerkannt sehen - darin griindet auch das demente
Selbst noch. [...] Das Verstummen von demenzkranken Menschen, ihre opa-
ke Apathie, kdnnte anzeigen, dass sich gegenwirtige, habhafte Anerkennung
nicht mehr erfahren lasst und das demente Selbst seine Rekonstruktionsarbeit
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aufgibt oder sich ganz an ein nach und nach verstummendes inneres Selbstge-
spréch verliert (Steffen 2023, S. 168).

Wie ist es dazu gekommen, dass es Gerd Steffens gelang, einen gemeinsamen
Horizont neu entstehen zu lassen? Er musste sein Verhalten umstellen, er musste
neu lernen, zu horen, zu beobachten und zu interpretieren. Er musste lernen, die
Anrufungen seiner Frau vernehmen zu kénnen, ,um auch im zunéchst Unver-
stehbaren eine Mitteilung, eine an mich gerichtete Botschaft zu finden und K’s
Blick auf ein gemeinsames Sichtfeld zu erkennen® (Steffens 2023, S. 13).

Mit seinen Beobachtungen und seinen Schlussfolgerungen ist Gerd Steffens
im Ubrigen nicht allein. Auch andere Autoren/Autorinnen sehen das so - auch
wenn dort nicht von einem dementen Selbst, sondern von ,,Inseln des Selbst* bzw.
»Resten des Selbst“ gesprochen wird. So zum Beispiel ausdriicklich bei Andreas
Kruse (2017): ,,Die Reste des Selbst verweisen ausdriicklich auf die Person, sie
geben Zeugnis von dieser. Wenn hier von Resten oder Inseln des Selbst gespro-
chen wird, so ist damit nicht gemeint, dass ,ein Teil‘ der Person verloren gegangen
wire: Personalitét ist diesem Verstdndnis zufolge nicht an bestimmte Fahigkeiten
gebunden. Vielmehr vertreten wir die Auffassung, dass sich die Personalitét des
Menschen nun in einer anderen Weise ausdriickt” (Kruse 2017, S. 340).

Menschen mit Demenz verlieren also nicht ihr Selbst, sondern bauen immer
wieder und unaufhérlich an jhrem Selbst, an einem neuen Selbst, das jedoch
prinzipiell prekir ist. Gerade deshalb wire es ein grofler Fehler zu ignorieren,
dass Menschen mit der Diagnose Demenz ein Selbst haben und wie alle anderen
Menschen auch darauf angewiesen sind, dass ihr Selbst von anderen anerkannt
wird — weshalb Beziehung und Anerkennung zentral sind (Reichertz 2009, 2024).

6. Bindung und Geristgeben

Der Prozess der demenziell bedingten Verdnderungen ist einerseits ein biologi-
scher Prozess neurodegenerativer Veranderungen, aber zudem auch ein inter-
aktiver Prozess, der mehrere Phasen durchlauft (siehe ausfiihrlich Krutter 2023,
auch Reichertz 2023). In den unterschiedlichen Phasen muss (wie oben bereits
gesagt) immer wieder und immer wieder neu ausgehandelt und erfahren werden,
wer man selbst (noch) und wer man (noch) fiir den/die Andere/n und wie die
Beziehung (noch) ist.

Allerdings gibt es (nach der Diagnosestellung) bei dieser Entwicklung zwei
wesentliche Wendepunkte, die den Gesamtprozess idealtypisch in drei Phasen
teilen, auch wenn der Ubergang zwischen diesen Phasen graduell ist und es im-
mer wieder zu Riickblenden kommt. Das ist einerseits die Phase, in der sowohl
der Mensch mit der Diagnose als auch seine Angehorigen an der alten Identitdt
festhalten und sich ihrer vergewissern wollen — meist indem die Betroffenen Al-
tes wiederholen und erinnern und sich damit (gegenseitig) versichern, dass alle
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noch in der alten Welt mit den alten Fahigkeiten und den alten Identitaten leben.
Wenn dies angesichts der Veranderungen der Kompetenzen des Menschen mit
Demenz nicht mehr moglich ist, kommen Ehemann/-frau und Angehérige nach
und nach und meist nicht gleichzeitig zu der Ansicht, dass man nicht mehr an
der alten Identitdt und der alten Welt und der alten Art der Beziehung festhalten
kann, sondern dass alle sich jetzt entweder alleine oder gemeinsam auf die neuen
Verhiltnisse einstellen miissen.

In dieser zweiten Phase geht es bei den Beteiligten darum, mit- und gegenein-
ander auszuhandeln, ob fiir sie individuelle Autonomie oder gemeinsame Bindung
wichtiger ist. Entscheiden sich beide (wie bewusst auch immer) fiir die Bindung
und ein gemeinsames Leben, akzeptiert man also, dass der Mensch gegeniiber
ein anderer (mit weniger und anderen Kompetenzen) geworden ist, dann kann
man auch die Beziehung und das Leben neu miteinander gestalten. In dieser Pha-
se, in der die Impulse des Menschen mit Demenz zunehmend weniger werden,
muss der/die Angehorige sehr viel mehr die Verantwortung fiir die Gestaltung
der Kommunikation und des gemeinsamen Lebens tibernehmen.

Der oder die Angehorige muss dann bereit und in der Lage sein, dem Gegen-
iiber mit Demenz ein Geriist (englisch: scaffold) zu geben und daran zu arbeiten,
dass beide (unter Bewahrung des Gefiihls von eigener Identitét) eine neue Hand-
lungseinheit schaffen. Gemeint ist mit diesem sperrigen Begriff urspriinglich,
dass Erwachsene Kinder dabei unterstiitzen, von einem aktuellen, noch nicht
kompetenten Entwicklungsstand zu einem fortgeschritteneren Entwicklungs-
stand zu kommen. Diese Handlungsunterstiitzung wird heute auch scaffolding
genannt (Hydén 2014, Shvarts/Bakker 2019). Das Geriist-Geben bei Menschen
mit Demenz kann man als umgekehrten Scaffolding-Prozess begreifen (siehe
Roth/Reichertz 2020): Statt wie in der kindlichen Sozialisation das Geriist immer
mehr zuriickzunehmen, gibt der Lebenspartner/die Lebenspartnerin dem Men-
schen mit Demenz immer mehr Geriist. Damit hilt er/sie den Betroffenen/die
Betroffene buchstiblich im Leben und in der Welt und vermittelt ihm/ihr auch
die Erfahrung von Handlungsmachtigkeit. Aber nicht nur der/die Gesunde gibt
dem/der Betroffenen ein Geriist, sondern auch diese/r gibt dem Gegeniiber ein
Geriist — ndmlich wie man ihn/sie behandeln soll, soll das Miteinander erfolg-
reich sein (Roth/Reichertz 2020).

Scaffolding bedeutet, dem Gegeniiber zu ermdéglichen, moglichst lange hand-
lungspraktische und/oder kommunikative Tatigkeiten auszufithren und so am
Leben teilzuhaben - also aktiv die Beziehung, die Zeit, das Leben im privaten wie
im offentlichen Raum mitzugestalten. Dies hilt den/die Andere/n in der Welt.
Deshalb ist das Gertist-Geben eine Hilfe, die dazu beitragt, dass der/die Andere
aktiv teilhaben kann und dass die Teilhabe auch erhalten bleibt.

Aber es muss nicht zur Bindung und dem Aufbau einer neuen gemeinsamen
Welt kommen. Das ist nur eine Moglichkeit: Trennung und individuelle Auto-
nomie sind eine andere Mdglichkeit — welche im Ubrigen nicht nur von dem/
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der ,gesunden’ Beziehungspartner/in gewdhlt werden kann. Welche Moglichkeit
schlussendlich zum Ausdruck kommt, hangt auch mafigeblich von der Qualitat
der Beziehung vor der Diagnose ab.

7. Soll, darf oder muss man auch einmal widersprechen?

Menschen mit Demenz verfiigen sehr lange tiber ein gutes Gespiir fiir die emo-
tionale Gestimmtheit anderer Menschen (Kruse 2017, S. 319ff.), weshalb sie
meist auch sehr gut spiiren, wie andere ihnen begegnen, ob sie ernst genommen
werden, ob man Respekt vor ihnen hat oder ob es dem/der Anderen vor allem
darum geht, bestimmte Situationen, die im Kontext von Pflegeinstitutionen gerne
herausforderndes Verhalten genannt werden, schnell und konfliktfrei zu bewdlti-
gen, zum Beispiel indem man sich schnell auf die Weltsicht des Menschen mit
Demenz einlédsst oder indem man dessen Wiinsche in andere, zur Situation kom-
patible Verhaltensweisen umlenkt (,,Sie mochten nach Hause. Ja, das machen wir,
aber lassen Sie uns doch zuerst einen Koffer fiir die Reise packen®).

Die andere Person als Kommunikationspartner/in wahr und ernst zu neh-
men, das wird jedoch gerade nicht von den géngigen Ratgebern zur Kommu-
nikation mit Menschen mit Demenz nahegelegt. Eher wird davon abgeraten -
meist aus Fiirsorge um den Menschen mit Demenz, denn dieser soll, was ohne
Zweifel wichtig ist, nicht {iberlastet werden. Damit dies nicht geschieht, solle
man nicht widersprechen: Beispielhaft hier ein Auszug aus den zehn Regeln im
Umgang mit Demenzkranken: ,,Fithren Sie auch keine Streitgespriche und Dis-
kussionen. Menschen mit fortgeschrittener Demenz behaupten krankheitsbe-
dingt haufig Dinge, die nicht stimmen konnen. Ihnen offen zu widersprechen
ist jedoch miilig, da die Betroffenen keine Einsicht in Thre Argumente mehr
haben® (https://www.forum-verlag.com/blog-gp/umgang-mit-demenz?utm -
siehe auch Powell 2002).

Hier kommt ein Verstdndnis zum Ausdruck, Demenz vor allem als Resul-
tat neurodegenerativer Prozesse aufzufassen, die im Kern nicht behandelbar sind
und die dazu fithren, dass die davon Betroffenen ein Verhalten aufweisen, das
undurchschaubar und undurchdringlich ist — weshalb auch kommunikative Be-
mithungen um den/die Andere/n ins Leere gehen und letztlich wirkungslos sind.
Also findet sich im gesellschaftlichen und wissenschaftlichen Diskurs sehr oft die
Einschatzung, dem Menschen mit der Diagnose Demenz so viel unangenehme
Empfindungen wie moglich zu ersparen, ihn nicht mit der ,objektiven’ Welt der
anderen zu konfrontieren, sondern in seiner zu lassen — was letztlich heif3t, den/
die Andere/n nicht mehr ernst zu nehmen, ihm/ihr kommunikativ zu tibermit-
teln, dass man glaubt, dass es sich nicht mehr lohne, mit ihm/ihr eine gemeinsa-
me Welt herzustellen und dass er/sie nicht mehr in der Lage sei, die Abwertung,
die mit einer solchen Haltung einhergeht, wahrzunehmen.
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8. Aligemeine Empfehlungen zur Kommunikation:
Kitwood, Feil und Richard

Kommunikatives Handeln bedient sich, wie oben bereits ausgefiihrt, aller sprach-
lichen und nicht-sprachlichen Ausdrucksmittel, die einem Menschen zur Verfii-
gung stehen. Dem Sprechen, der Gestik, der Mimik und den Kérperberiihrungen
kommt dabei eine besonders wichtige Rolle zu.® Dabei ist es immer sinnvoll,
die Rahmenbedingungen fiir kommunikatives Handeln so zu gestalten, dass sich
alle Beteiligten gut wahrnehmen kénnen, dass man also klar, deutlich, betont
und langsam spricht, dass man keine komplizierten Sétze baut, dass man den/
die Andere/n ansieht und dass das gesamte korperliche Ausdrucksfeld einander
zugewandt ist (praktische Tipps hierzu finden sich in Schroder 2014, S. 35-57).
Sicherlich macht es auch Sinn, die Themen der Kommunikation im Konkreten
und Praktischen zu belassen und statt unausgesprochener oder offener Fragen
geschlossene Fragen zu stellen. Auch die Entschleunigung der Kommunikation
hilft; Wiederholungen storen nicht wirklich - ebenso wie der Verzicht auf Sarkas-
mus und Ironie.

Wie in der Literatur durchgingig berichtet wird, kann man mit einem Men-
schen mit Demenz sehr gut kommunizieren - auch iiber eine ldngere Zeit und
tiber komplexere Themen, selbst wenn dieser nicht mehr in der Lage ist, sich
verbalsprachlich auszudriicken. Der/die gesunde Angehérige kann die erzahlen-
den Teile verbalsprachlich tibernehmen und dem/der Anderen die Gelegenheit
geben, sich mithilfe seiner/ihrer Ausdrucksmoglichkeiten in die Kommunikation
einzufiithlen und diese mitzugestalten. Was allerdings dazu notwendig ist: Der
gesunde Mensch muss die Verantwortung fiir die aktive Fithrung der Kommu-
nikation nicht nur akzeptieren, sondern bereitwillig und fantasievoll sein, die
Kommunikation auszugestalten. Ohne Zweifel entsteht dadurch eine Asymmet-
rie, namlich, dass einer das kommunikative Geschehen strukturierend gestaltet.
Aber es ist eine Asymmetrie, die dann nicht verletzend ist, wenn sie dem/der An-
deren ermdglicht, sich trotz des Verlusts von Fahigkeiten als Person zu erfahren
und am Leben teilzunehmen (siehe auch scaffolding weiter oben).

Oft ist das Ziel der Kommunikation mit einem Menschen mit Demenz ge-
rade nicht, bestimmte Handlungen auszul6sen oder ihn tiber bestimmte Dinge
zu informieren, sondern das kommunikative Handeln stellt immer wieder eine
Beziehung, eine Gemeinschaft her, in der man sich immer wieder aufs Neue mit-
einander versichert und vergewissert, wer man selbst, wer der/die Andere und
wie die Beziehung ist. Weniger relevant werden dann die Informationen tiber die

10 Maggie Ellis und Ariene Astrell haben nonverbale Kommunikationstechniken entwickelt,
die insbesondere sich dann bewidhren, wenn der Mensch mit Demenz seine Kompetenz,
verbalsprachlich sich zu duflern, verloren hat (Ellis/Astrell 2017a und b). Zur Interaktions-
kompetenz von Menschen mit Demenz siehe vor allem Meyer 2014.

216



Beschaffenheit der Wirklichkeit, also was die Welt aulerhalb der Beziehung ein-
mal war, jetzt gerade ist oder in Zukunft sein wird. Stattdessen zihlen die Gleich-
formigkeit, die Wiederholung und das Ritual.

Aber dies sind alles die praktischen Seiten des kommunikativen Handelns.
Sehr viel entscheidender ist jedoch die Haltung, mit der man mit dem Menschen
mit Demenz kommuniziert. Und wenn es um dieses Thema geht, dann sind sich
fast alle Experten/Expertinnen und Laien in einem einig: Wertschdtzende Kom-
munikation, sich auf die Welt des Menschen mit der Diagnose Demenz mit Wert-
schitzung einzulassen, ist der Schliissel.

Die wohl mit Abstand beste allgemeine Beschreibung einer angemessenen
und zugewandten wertschdtzenden Kommunikation mit Menschen mit der Dia-
gnose Demenz hat Tom Kitwood bereits 1997 formuliert. Seine Empfehlungen
fir die personenzentrierte Kommunikation (und Interaktion) haben auch heute
noch Bestand. Kitwood gibt insgesamt zwolf Empfehlungen, die sich in Kiirze so
zusammenfassen lassen (vgl. ausfiihrlich Kitwood 2019, S. 159-163).

1. Anerkennen (recognition): Der Mensch mit Demenz soll als Person anerkannt
und in seiner Einzigartigkeit bestétigt werden.

2. Verhandeln (negotiation): Statt in der Kommunikation mit Menschen mit De-
menz von den eigenen Plinen und Wiinschen auszugehen, sollte man nach
den Wiinschen und Bediirfnissen des Gegeniibers fragen und das weitere
Handeln diesen Wiinschen und Bediirfnissen anpassen. So wird ein gewisses
Maf an Selbstwirksamkeit und Kontrolle iiber die Situation erfahren.

3. Zusammenarbeiten (collaboration): Bei allen Tétigkeiten im alltaglichen Le-
ben (Haushalt, Anziehen etc.) sollte der/die Andere aktiv entsprechend den
vorhandenen Fahigkeiten beteiligt werden.

4. Spielen (play): Auch nicht-zielgerichtete Aktivitdt ermdglicht Selbstausdruck
und Spontanitit.

5. Timalation (timalation): Die Kommunikation mit dem Gegeniiber sollte
neben der intellektuellen Ansprache mittels Symbolen immer auch sinnen-
und koérperbezogen sein (z. B. Massage und Aromatherapie).

6. Feiern (celebration): Feiern in jeder Form schafft eine Form von Geselligkeit,
welche die Betreuenden und die Betreuten in eine gemeinsame Stimmung
versetzt und Freude erlebbar werden lasst.

7. Entspannen (relaxation): Bewusst Praktiken einsetzen, welche dem/der An-
deren ein Entspannen und Korperkontakt ermoglichen.

8. Validation (validation): Die Welt des/der Anderen sollte so, wie sie ihm/
ihr eben erscheint, wahrgenommen, akzeptiert und auch wertgeschitzt
werden. Es geht darum, den ,, gesamten Bezugsrahmen einer Person zu ver-
stehen, selbst wenn er chaotisch, paranoid oder halluziniert ist. Wird unser
Erleben validiert, fithlen wir uns lebendiger, verbundener, wirklicher® (Kit-
wood 2019, S. 161).
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9. Halten (holding): Dem Menschen mit Demenz sollte ein sicherer Raum ge-
schaffen werden, in dem er aufgehoben ist und gehalten wird.

10. Erleichtern (facilitation): Hier geht es darum, eine Person mit Demenz ,,in die
Lage zu versetzen, etwas zu tun, dass sie ansonsten nicht tun konnte, indem
diejenigen — und nur diese - Teile der Handlung iibernommen werden, die
fehlen® (Kitwood 2019, S. 162). Genau das ist mit Scaffolding gemeint.

11. Schopferisch sein (creation): Gemeinsames Musikhdren und Musikmachen,
Singen, aber auch Tanzen und Malen sind solche schopferischen Titigkeiten.
Hier kann der Impuls auch von dem Menschen mit Demenz ausgehen.

12. Geben (giving): Der Mensch mit Demenz zeigt Dankbarkeit, ist besorgt oder
macht ein Geschenk; es geht darum, alles auch als Gabe anzunehmen und zu
wiirdigen.

Im Anschluss an die Arbeiten von Kitwood und aufgrund eigener Berufserfah-
rungen haben erst Naomi Feil (Feil 2002) und dann Nicole Richard (Richard 2000
und 2001) fiir die Pflegenden in Institutionen das Handlungskonzept der Vali-
dation entwickelt und ausgearbeitet. Validation meint dabei die behutsame Um-
gangsweise mit (demenzkranken) dlteren Menschen. Dabei gilt es, den Menschen
mit Demenz in seiner Welt aufzusuchen, seine (im wahrsten Sinne des Wortes)
ver-riickte Wirklichkeit zu akzeptieren und sich gemeinsam dort zu bewegen.

Das Besondere am Konzept von Naomi Feil ist (und das unterscheidet ihr
Konzept von dem von Nicole Richard), dass fiir sie die neurodegenerativen Pro-
zesse eine geringe Rolle spielen. Stattdessen verfolgt sie den Ansatz, dass alte
Menschen ihr Leben in Ordnung bringen, also nicht abgeschlossene Lebenssitu-
ationen in immer wiederkehrenden Fragen ins Reine bringen wollen (Feil 2002).
Statt den Menschen mit Demenz jedoch bei der Bewiltigung dieser Aufgabe zu
helfen, wiirden sie meist bevormundet und ihre Gefiihle wiirden héaufig missver-
standen oder gar ignoriert.

Bei Nicole Richard stehen nicht die psychischen Ursachen im Vordergrund,
sondern die organischen, also die nicht umkehrbaren neurodegenerativen Pro-
zesse. Auch ihr geht es bei ihrer Form der Validation darum (Richard 2000 und
2001), den Menschen mit der Diagnose Demenz mit seinen konkreten Gefithlen
und Wiinschen in der Situation wahr und ernst zu nehmen und ihnen eine Stim-
me zu geben: ,Wir sind das Echo, wir konnen den oftmals isolierten Auflerungs-
formen Demenzerkrankter eine Sprache geben® (Richard 2001, S. 58).

Allerdings erofinet sich bei all diesen Formen des Echo-Gebens eine Gefahr:
Denn in der Regel bleibt es bei dem Echo-Geben, bei dem Spiegeln. Es gibt kei-
nen Widerspruch und keine Ergénzung und auch keine Differenzierung, weshalb
diese Form der Validation insbesondere im Pflegealltag sich sehr schnell in eine
Technik verwandelt, welcher die innere Beteiligung des Sprechenden fehlt. Dieses
professionalisierte Mitgefiihl wird von dem Menschen mit Demenz leicht auch ge-
nauso verstanden, namlich als ein Fassadenmitgefiihl, dem die innere Beteiligung
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fehlt und das vor allem das Ziel hat, irgendwie weiter handeln zu kénnen, und
nicht das Ziel hat, an der Welt des/der Anderen teilzuhaben. Das kann bei dem
Menschen mit Demenz auch dazu fithren, sich nicht ernst genommen zu fiihlen.

Was kénnen Angehdrige aus dem Konzept der Validation lernen? Erst einmal
wird jede/r, der/die sich mit dem Konzept der Validation beschiftigt, sensibler
fir die Bediirfnisse und Méglichkeiten von Menschen mit Demenz. Das macht
es leichter, das eigene kommunikative Handeln zu tiberdenken und teilweise be-
wusster zu gestalten.

9. Allgemeine Empfehlungen sind nicht moglich

Empfehlungen fiir ein gutes, angemessenes, hilfreiches und erfolgreiches kom-
munikatives Handeln mit Menschen mit Demenz zu formulieren, das ist nicht
wirklich méglich und dies aus mehreren guten Griinden: Erst einmal (und das ist
trivial) gestaltet sich der Verlauf der neurodegenerativen Entwicklung in jedem
Einzelfall einzigartig. Aber es gibt noch einen anderen wichtigen Grund, weshalb
konkrete Empfehlungen, wie man in welcher Situation am besten kommunikativ
handelt, ins Leere laufen. Denn grundsétzlich ist unsicher, was in einer laufenden
Kommunikation die beste Antwort ist.

Was die beste Antwort ist, hdngt ndmlich davon ab, an welchem Ziel man
sich orientiert. Wird die Giite der Kommunikation daran bemessen, ob ich den
expliziten Inhalt der Kommunikation hinreichend erfassen kann, oder daran, ob
ich das eigentliche Motiv der Kommunikation in einer bestimmten Situation zu-
treffend erfasst habe? Das handlungspraktische Ziel, das mit einer kommunikati-
ven Auflerung des dementen Menschen ausgedriickt wird (,,Ich mdchte meinem
Mann einen Kuchen backen), kann sich namlich sehr stark von dem interaktiven
Ziel der Auflerung unterscheiden. Letzteres zielt vor allem auf das eigene Selbst
(,Jch mochte mich durch mein kommunikatives Handeln als aktives Selbst erfah-
ren, das auch gehort wird®). Die Frage, die sich immer wieder stellt, lautet dann:
»Auf welche Botschaft soll ich antworten, was ist im Moment wichtiger?*

Oder anders formuliert: Das zentrale Anliegen allen Handelns mit einem
Menschen mit Demenz sollte es sein, Leiden zu lindern, Leid zu verhindern
und Lebensfreude zu schaffen. Allerdings ist es oft nicht leicht zu entscheiden,
welches Leiden gerade zentral und Motiv der Kontaktaufnahme ist: Leidet der
Mensch, weil er seiner selbst nicht gewiss ist und sein kommunikatives Handeln
auf Selbstvergewisserung ausgerichtet ist, oder leidet er, weil er ein situatives Pro-
blem, namlich einem imaginierten Menschen unbedingt helfen zu wollen, nicht
in die Tat umsetzen kann.

Oft wird man nicht grundsitzlich zwischen diesen beiden Arten von Motiven
unterscheiden kénnen und meist sind die handlungspraktischen Motive eng ver-
kniipft mit den identititstheoretischen. Man kann dann nur situativ entscheiden,
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welches Motiv vorrangig hinter dem Handeln und dem kommunikativen Impuls
des/der Anderen steht. Man muss den/die Andere/n ansehen, anblicken, um so
zu erfassen, was fiir die andere Person in dieser Situation wichtiger ist — allerdings
immer mit dem Risiko, falsch zu liegen.

10. Ein Beispiel

Im Rahmen meiner Arbeit zur Kommunikation mit Menschen mit der Diagnose
Demenz sprach ich mit einem Berufsschauspieler, der sechs Jahre lang seinen er-
krankten Vater pflegte. Dieser lebte bereits seit mehreren Jahren in einem Pflege-
heim, konnte sich verbalsprachlich nicht mehr ausdriicken, beantwortete jedoch
kommunikative Impulse seines Sohnes mit gut erkennbaren Korperreaktionen
wie Nicken, Kopfschiitteln, Anblicken oder Wegblicken, Berithrungen und Um-
armungen. Der Sohn, der seit seiner Kindheit ein sehr gutes Verhiltnis zu seinem
Vater hatte, besuchte ihn fast taglich, weil er sich angewohnt hatte, seinem Vater
von dem eigenen (beruflichen) Alltag zu berichten. Oft bezog er ihn auch in die
Gespriche mit ein, indem er einfache Fragen stellte, die sich mit Nicken oder
Kopfschiitteln beantworten liefen.

Von Jugend an hatte der Schauspieler, wenn er in der Schule und spiter in sei-
nem Leben vor grofieren Herausforderungen stand, seinem Vater davon erzahlt
und ihn gebeten, ihm bei seinen Unternehmungen die Daumen zu driicken und
innerlich bei ihm zu sein. Auch in der Zeit der Pflege behielt der Sohn diesen
Brauch bei: Der Vater beantwortete solche Anfragen stets mit einem entschiede-
nen Kopfnicken und einem intensiven und wohlwollenden Blick.

Wenn dann die Aufgabe bewiltigt war, berichtete der Sohn beim néchsten
Treffen seinem Vater davon und bedankte sich fiir dessen Hilfe. Die Dinge seien
sicherlich nur so gut ausgegangen (so der Sohn), weil der Vater ihm die Daumen
gedriickt habe und innerlich bei ihm gewesen sei. Und jedes Mal war der Vater
ergriffen, beriihrte mit sanftem Handedruck den Unterarm seines Sohnes, driick-
te ihn leicht und schaute ihm aufmunternd (und gliicklich) in die Augen.

Aus meiner Sicht ist dies eine besonders gelungene Form von gemeinsamer
Kommunikation, weil der Sohn den Vater nicht nur immer wieder in sein Leben
mit einbezieht, indem er {iber sein Leben berichtet, sondern auch, indem er sei-
nen Vater um Hilfe bittet und diese bekommt. Vervollstindigt wird das Ritual
dadurch, dass er spiter betont, dass die Hilfe des Vaters sehr niitzlich gewesen sei.
Hier wird der Vater in seinem Person-Sein wahr- und ernst genommen. Er wird
mit in das Leben integriert und er erfahrt durch die Riickmeldung des Sohnes
auch von der eigenen Wirksamkeit im Leben des Sohnes.

Und wie der Sohn berichtete, war ihm die innere Begleitung seines Vaters tat-
sachlich eine Hilfe bei der Bewiltigung der Herausforderung.
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Stigmatisierung von Angehorigen von
Menschen mit Demenz

Nora Berner, Andreas Hohmann, Sonja Teupen

1. Einleitung

Fiir Gesellschaften, deren Anspruch es ist, inklusiv zu sein und die Teilhabe aller
zu gewihrleisten, stellt Demenz eine Herausforderung dar. Gesellschaftliche Teil-
habe kann als sozialer Prozess nicht allein durch eine Politik der Inklusion ge-
steuert werden, sondern ist auch vom konkreten Zusammenleben der Menschen
in ihrer alltiglichen Lebenswelt abhidngig. Ein gewichtiger Faktor dabei ist die
gegenseitige soziale Akzeptanz und Anerkennung als Person. Das Gegenteil da-
von — und dazu gehort Stigmatisierung — fithrt dazu, dass Menschen die volle und
gleichberechtigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben verwehrt ist, weil sie durch
das Handeln anderer davon ausgeschlossen werden oder weil sie sich selbst dar-
aus zuriickziehen. Fiir die gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Demenz,
die aufgrund ihrer Lebenssituation in vielfiltiger Weise vulnerabel sind, kann die
»Vulnerabilitit durch [...] Stigmatisierbarkeit” (Heimerl, 2015, S. 268) ein beson-
deres Hindernis darstellen. Zwar sind Angehdrige von Menschen mit Demenz ,,in
der Regel nicht derselben Verletzlichkeit ausgesetzt (Heimerl, 2015, S. 269), aber
auch ihre gesellschaftliche Teilhabe ist durch Stigmatisierbarkeit gefahrdet. Men-
schen mit Demenz sind aufgrund ihrer Demenz stigmatisierbar, das heifft dem
Risiko der Stigmatisierung ausgesetzt. Angehorige konnen zum einen ebenfalls
die Erfahrung von public stigma und structural stigma in Bezug auf Menschen
mit Demenz machen, weil sie als Teil einer Beziehungskonstellation auch von den
Auswirkungen betroffen sind. Zum anderen konnen sie aber auch als Angehorige
stigmatisiert werden (Zugehorigkeits-Stigma) (z.B. Werner et al., 2020). Schlief3-
lich kann das Demenz-Stigma auch das Handeln von Angehérigen beeinflussen,
bis hin zu einem Handeln, das wiederum die Person mit Demenz stigmatisiert.
Bei manchen Familienangehorigen fithrt das Demenz-Stigma dazu, dass sie die
Demenzdiagnose ihres Familienmitglieds verbergen (Alzheimer’s Disease Inter-
national, 2019) oder ihren eigenen Kontakt zur Person mit Demenz reduzieren
(Miiller, 2019). Bei Personen, die beruflich mit Menschen mit Demenz assoziiert
sind, kann das 6ffentliche Demenz-Stigma dazu fithren, dass sie zogern, eine De-
menz-Diagnose mitzuteilen (Riisch, 2021, S. 124) oder dass sie diagnostische und
therapeutische Optionen nicht nutzen (Gutzmann, 2024, S. 11-12).

Das soziale Phanomen der Stigmatisierung der Angehérigen von Menschen
mit Demenz ist komplex und multidimensional. Es beeinflusst verschiedene
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Bereiche ihrer Lebenswelt, wirkt sich potenziell negativ auf diese aus und kann
ein gutes Leben gefahrden. Stigmatisierung einer Seite in dieser Beziehungs-
konstellation kann zudem negative Auswirkungen auf das Leben und die ge-
sellschaftliche Teilhabe der anderen Seite haben. Es erfordert eine umfassende
Herangehensweise auf individueller, gesellschaftlicher und institutioneller Ebene,
um das Verstdndnis fiir Stigmatisierungserfahrungen und die damit einherge-
henden Belastungen der Angehorigen von Menschen mit Demenz zu verbessern
und eine unterstiitzende sowie inklusive Umgebung zu schaffen. Dabei ist es
wichtig, sowohl die Distinktheit als auch die Verwobenheit der Stigmatisierung
von Menschen mit Demenz und der Stigmatisierung ihrer Angehorigen zu be-
trachten und diese in der Forschung und im gesellschaftlichen Handeln zu be-
rlicksichtigen. Die Nationale Demenzstrategie (BMFSF] & BMG, Juli 2020) hat
dieses Thema aufgegriffen und widmet sich diesem in dem Forschungsprojekt
»Stigmatisierung aufgrund einer Demenz — Erleben und Auswirkungen in der
Lebenswelt von Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter und ihren er-
wachsenen Angehoérigen (STELDA)“ (Berner et al., 2024).

Im Folgenden gehen wir zundchst auf das Demenz-Stigma ein, um daraus
das Zugehorigkeits-Stigma der Angehdrigen abzuleiten. Nach einer kurzen Be-
griffsbestimmung werden psychische und soziale Folgen der Stigmatisierung
von Angehorigen herausgearbeitet. Die Notwendigkeit einer differenzierenden
Betrachtung von Stigmatisierung als sozialem Prozess wird begriindet. Aus den
potenziellen Auswirkungen von Stigmatisierung von Angehorigen von Men-
schen mit Demenz wird weiterer Forschungs- und gesellschaftlicher Hand-
lungsbedarf abgeleitet. Potenziale unterschiedlicher Forschungslinien fiir die
De-Stigmatisierung von Angehorigen von Menschen mit Demenz schliefSen
den Beitrag ab.

2. Das Demenz-Stigma

Die Sicht eines jeden Menschen auf sich selbst wird maf3geblich davon geprigt,
wie er*sie von anderen wahrgenommen wird und wie andere Personen auf ihn*sie
reagieren. Im Verstindnis des symbolischen Interaktionismus im Anschluss an
Mead bildet sich das Selbst (die personale Identitit) eines Menschen im sozialen
Austausch mit anderen. Menschen erfahren sich selbst iber den Umweg der Per-
spektiven der anderen (Mead, 1973). Aus diesem Grund konnen Interaktionen,
die auf negativen Zuschreibungen beruhen, das Selbst einer Person beschadigen.
Eine Form solcher Identitit gefihrdender Interaktionen stellen Stigmatisierun-
gen dar. Goffman (1967, S. 7) zufolge bezeichnet Stigma aus soziologischer Per-
spektive ,die Situation des Individuums, das von vollstindiger sozialer Akzep-
tierung ausgeschlossen ist”. Menschen wird aufgrund einer negativ konnotierten
Abweichung vom ,Normalen und Erwarteten die volle Anerkennung als Person
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versagt. Die Abweichung ist das Stigma, aufgrund dessen Menschen dann dis-
kreditiert werden. Dabei fithrt das Merkmal nicht automatisch zum sozialen
Ausschluss, sondern entscheidend sind die kulturell und gesellschaftlich geform-
ten Deutungen des Merkmals, die es als negativ abweichend bewerten. Link und
Phelan (2001, S. 367) systematisieren das Konzept Stigma in einer Weiterfiihrung
Goffmans als Zusammenspiel verschiedener sozialer Prozesse im Rahmen von
Machtverhaltnissen: Etikettierung (labeling), Stereotypisierung (stereotyping),
Abgrenzung (separation), Statusverlust (status loss) und Diskriminierung (discri-
mination).

Ubertragen auf das Stigma einer Demenz (im Uberblick: Alzheimer’s Disease
International, 2012; Gutzmann, 2024; Herrmann et al., 2018; Nguyen & Li, 2020;
Rewerska-Jusko & Rejdak, 2020; Rosin et al., 2020) umfasst es sowohl Fehlvor-
stellungen, wie Unwissenheit tiber andere Ursachen als die Alzheimer-Krankheit,
und negative Emotionen (z. B. Angst davor, eine Demenz zu entwickeln) als auch
verallgemeinernde (negative) stereotype Zuschreibungen (stereotyping), bei-
spielsweise Gefihrlichkeit und Verlust des Selbstwertgefiihls (Cohen et al., 2009;
Piver et al., 2013). Auch negative Bewertungen und Etikettierungen, wie zum
Beispiel Unproduktivitit, die auf die kulturell/sozial konstruierte Kategorie ,,Per-
son mit Demenz® zuriickzufithren sind, tragen zum Demenz-Stigma bei. Daraus
folgen Handlungen (z. B. Meiden einer Person mit Demenz), die zur Abgrenzung
der Gruppe ,wir“ zu ,,sie” fithren konnen, wodurch die Personen mit Demenz an
sozialem Status verlieren, in der sozialen Hierarchie sinken und benachteiligend
behandelt werden. Mit dieser Diskriminierung gehen geringere Lebens- und
Teilhabechancen einher.

Wenn es zur Entfaltung dieser Komponenten des Demenz-Stigmas kommt,
sprechen wir von einem 6ffentlichen Stigma (public stigma). Strukturelle Stigma-
tisierung findet durch politische, kulturelle, rechtliche oder soziale Regeln und
Praktiken statt, die eine Gruppe von Menschen systematisch und ohne Bertick-
sichtigung des*der Einzelnen — unbeabsichtigt oder beabsichtigt — benachteili-
gen oder gefahrden (Riisch, 2021, S. 43). Von Selbst-Stigmatisierung ist dann die
Rede, wenn Personen die 6ffentliche Stigmatisierung von Menschen mit Demenz
und/oder Angehoérigen internalisieren, wenn sie sich selbst als Teil der stigmati-
sierten Gruppe identifizieren (im Uberblick: Nguyen & Li, 2020).

3. Stigmatisierung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz

Die Unterscheidung der Stigmatisierung von Personen, die das betreffende Merk-
mal tragen, und den Angehoérigen dieser Person spiegelt sich auch begrifflich in
der Forschungsliteratur wider; dies wird nachfolgend skizziert und eine Begriffs-
bestimmung vorgenommen. Mit dem Zugehoérigkeits-Stigma sind unterschiedli-
che psychische und soziale Folgen verbunden, die von bestimmten Bedingungen
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abhingen. Es wird daher eine differenzierende Betrachtung von Stigmatisierung
als sozialer Prozess vorgenommen.

3.1 Das Zugehorigkeits-Stigma: Eine Begriffsbestimmung

In Bezug auf Angehorige wird vom sogenannten Zugehorigkeits-Stigma ge-
sprochen, um die Ausweitung der offentlichen Stigmatisierung auf Angehorige
der stigmatisierten Person aufgrund ihrer Beziehung zueinander zu bezeichnen
(z.B.MacRae, 1999; Werner & Kim, 2021; Werner et al., 2012; Werner et al,,
2020).

International werden in diesem Zusammenhang verschiedene Begriffe pa-
rallel verwendet. Der Begriff courtesy stigma' wurde von Goftman (1963) gepragt
und bezieht sich sowohl auf Personen, die sozialstrukturell mit der stigmatisier-
ten Person verbunden sind (z.B.Ehepartner*innen, Geschwister, Kinder), als
auch auf Personen, die die Verbindung zur stigmatisierten Person frei wahlen
(z.B.Lebenspartner*innen, Freund*innen). Konkret bezogen auf Familienange-
horige nutzen Phelan et al. (1998) den Begrift family stigma, der als Unterbegrift
des courtesy stigma gelten kann. Family stigma erfahren Menschen spezifisch auf-
grund ihrer Verwandtschaft mit der Person, die das Merkmal tragt (Corrigan &
Miller, 2004, S. 538). Mehta und Farina (1988) nutzen den Begrift associative stig-
ma, der wie bei Goffman von der Stigmatisierung von Personen aufgrund ihrer
Verbindung zu einer anderen stigmatisierten Person ausgeht. Alternativ dazu ist
bei Pryor et al. (2012, S. 224) die Rede von stigma by association:*

»Stigma by association represents the process through which the companions of stig-
matized persons are discredited. Conduits for stigma by association range from the
strong and enduring bonds of kinship to the arbitrary occasions of being seen in the

company of someone who is stigmatized.”

Aus unserer Perspektive sind die Begriffe associative stigma und stigma by as-
sociation zum einen dquivalent, zum anderen gleichbedeutend mit Goffmans
courtesy stigma. Alle drei lassen sich im Deutschen mit Zugehorigkeits-Stigma
tibersetzen.

1 Eine passende deutsche Ubersetzung ist im aktuellen Diskurs bislang nicht zu finden.

2 Der Begrift stigma by association besitzt aus unserer Sicht den Vorteil, dass er von einer
Prozessperspektive geleitet wird und darauf verweist, dass zunéchst die Assoziierung mit
der merkmalstragenden Person erfolgt und daraus die Stigmatisierung folgt. Stigma by as-
sociation beinhaltet sowohl sozial-psychologische Reaktionen auf Personen, die mit einer
stigmatisierten Person assoziiert sind, als auch Reaktionen der Menschen darauf, mit einer
stigmatisierten Person assoziiert zu werden (vgl. Bos, 2013).
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Auch bei Angehorigen kann es infolge des Zugehorigkeits-Stigmas zu
Selbst-Stigmatisierung kommen (im Uberblick: Nguyen & Li, 2020). Mak und
Cheung (2008, S. 532) bezeichnen das internalisierte stigma by association als
affiliate stigma. Das Demenz-Stigma kann somit auch negative psychische und
soziale Folgen fiir Angehorige haben (Alzheimer’s Disease International, 2012;
Greenwood et al., 2018; Giither, 2019; Herrmann et al., 2018; Nguyen & Li, 2020;
Su & Chang, 2020).

3.2 Psychische und soziale Folgen des Zugehorigkeits-Stigmas

Die Stigmatisierung von Angehorigen aufgrund einer Demenz einer angehoérigen
Person wirkt potenziell in alle Bereiche der alltdglichen Lebenswelt hinein. Die
Versorgung und Pflege von Menschen mit Demenz konnen bereits anstrengend
sein, und das Hinzukommen von Stigmatisierung kann den Stress verstirken,
den Angehorige erleben. Zudem kann Stigmatisierung im Alltag zu einem brei-
ten Spektrum an negativen Emotionen wie Angst, Frustration, Wut und Trauer
fithren (im Uberblick: Nguyen & Li, 2020, S. 173; O’Sullivan, 2011).

Studien zeigen, dass Angehorige von Menschen mit Demenz einerseits von
der Offentlichkeit missverstanden werden kénnen und andererseits auch selbst
ein negatives Bild von Demenz haben sowie mit stigmatisierenden Uberzeu-
gungen leben konnen (Peel, 2014; Werner et al., 2010). Dies kann dazu fithren,
dass andere Menschen Abstand zu den Angehorigen halten und sich Freund*in-
nen sowie Verwandte von ihnen zuriickziehen. Andersherum kann aber auch
stigmatisierendes Verhalten anderer Menschen zur Folge haben, dass sich die
Angehorigen selbst aus diesen Interaktionen zuriickziehen, um Konfrontatio-
nen und dem Gefiihl der Verlegenheit vorzubeugen (Lockeridge & Simpson,
2013). Und auch der Riickzug aus der Beziehung zur Person mit Demenz, zum
Beispiel nicht mehr gemeinsam in die Offentlichkeit zu gehen, kann eine Fol-
ge des internalisierten Zugehorigkeits-Stigmas sein (Miiller, 2019). Neben dem
sozialen Riickzug als Bewiltigungsmechanismus, um mit der Stigmatisierung
umzugehen, entwickeln Angehorige moglicherweise ein Burnout, eine Depres-
sion oder sogar selbstschiadigendes Verhalten. Bereits durch die Versorgungs-
verantwortlichkeiten kann es sowohl zur Reduzierung oder sogar Aufgabe der
Berufstatigkeit kommen als auch zu dem Gefiihl der Beeintrichtigung des eige-
nen sozialen Lebens: Zukunftspline und Lebensziele miissen moéglicherweise
aufgegeben werden. In einer weltweiten Befragung fiir den World Alzheimer
Report (2019) gaben 60 % der pflegenden Angehorigen an, dass ihr eigenes so-
ziales Leben durch die Verantwortlichkeiten fiir die Person mit Demenz be-
eintrachtigt sei. Diese Prozesse und das Zugehorigkeits-Stigma koénnen sich
wechselseitig verstiarken.
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Insbesondere bei Personen mit einer frithen Demenzerkrankung, die oft in
ihren Fahigkeiten tiberschitzt werden, weil ihr physisch starkes Erscheinungsbild
nicht mit ihren abnehmenden kognitiven Fahigkeiten iibereinstimmt, kann es im
sozialen Umfeld zu einer Unterschitzung der Herausforderungen kommen, mit
denen Angehorige konfrontiert sind. Gefiihle der Nicht-Achtung und des Nicht-
Gewiirdigtwerdens konnen die Folge sein (Lockeridge & Simpson, 2013). Hinzu
kommen unrealistische gesellschaftliche Erwartungen an Angehérige, wodurch
sie sich schuldig oder unzureichend fiihlen kénnen, wenn sie den vermeintlichen
Erwartungen nicht gerecht werden. Eine Herausforderung besteht beispielsweise
darin, dass Angehorige fiir das Einhalten von Behandlungspldnen verantwort-
lich gemacht werden. Die empfundene Scham und die Angst davor, als unfihig
oder versagend betrachtet zu werden, tragt zusatzlich zur Schwere der Demenz
wesentlich zur Belastung der Angehérigen bei (Riisch, 2021, S. 124).

Die Selbst-Stigmatisierung aufgrund gesellschaftlicher Demenzbilder und Er-
wartungen an die Angehorigen kann zu einer Minderung des Selbstwertgefiihls
und der Selbstbestimmung fiihren sowie die psychische Leistungsfihigkeit ver-
ringern (Corrigan & Watson, 2002; Crocker & Major, 1989; Crocker et al., 1998;
Goffman, 1963; Major & O’Brien, 2005; Riisch, 2021; Shih, 2004). Dies kann auch
zur Nachlassigkeit in der Pflege oder aber zum Verschweigen oder sogar Geheim-
halten der Erkrankung eines Familienmitglieds fithren, wie 35% der befragten
pflegenden Angehorigen in der weltweiten Befragung fiir den World Alzheimer
Report (2019) berichteten; und das nicht nur im privaten Umfeld, sondern auch
im Gesundheitssystem.

Diskriminierung im Gesundheitswesen tragt zusatzlich dazu bei, dass Ange-
horige die Suche und Initiierung von Versorgungsleistungen und professioneller
Hilfe vermeiden, sodass dadurch eine rechtzeitige Diagnose behindert werden
kann (Gove et al., 2016; Werner & Heinik, 2008). Dies kann in der Konsequenz
die Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und Hilfeleistungen, wie zum Bei-
spiel Tagespflege oder Selbsthilfegruppen, verzogern oder behindern (Bakker et
al., 2010; Ducharme et al., 2013; Maldonado et al., 2023; Millenaar et al., 2016;
Nguyen & Li, 2020; Parker et al., 2020). Die Studie von van Vliet et al. (2011)
identifiziert verschiedene Faktoren, die zu einer Verzogerung der Diagnose bei-
tragen: Dazu gehoren die Fehlinterpretation von Symptomen, die Verleugnung
der Symptome und Ablehnung von Diagnostik seitens der betroffenen Person,
das Fehlen von Bestitigung durch das soziale Umfeld, Nicht-Reagieren und nicht
ernst genommen werden seitens der hausarztlichen Versorgung und Fehldiagno-
sen (vgl. z. B. Millenaar et al., 2016, S. 1270).

Das Zugehorigkeits-Stigma kann soziale Isolation und psychische Belastung
verstarken (Ducharme et al., 2013; Maldonado et al., 2022) und wird bei Inter-
nalisierung zu einem Einflussfaktor fiir die niedrigere Lebensqualitit von An-
gehorigen (Hu et al,, 2023).
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3.3 Eine differenzierende Betrachtung von Stigmatisierung von
Angehdorigen von Menschen mit Demenz

Wie am Beispiel der Jungerkrankten bereits angedeutet, hidngt Stigmatisierung
als sozialer Prozess von verschiedenen Bedingungen ab. Neben gesellschaftlichen
und kulturellen Kontextfaktoren sind insbesondere auch die Bedingungen der
konkreten Interaktionssituation — Eigenschaften der Situation und Eigenschaften
des Attributs — entscheidend dafiir, ob und wie sich Stigmatisierung gestaltet.
Auch wenn diese Bedingungen im Zusammenspiel Wirkung entfalten, erscheint
eine differenzierte analytische Betrachtung erforderlich.

Gesellschaftlicher und kultureller Kontext

Ein ibergeordneter Faktor ist der gesellschaftliche und kulturelle Rahmen, in
dem sowohl das Angehorigkeitsverhaltnis als auch das Demenz-Stigma stehen.
Auf welche Weise beispielsweise Verwandtschaftsbeziehungen durch Struktu-
ren, Institutionen, Normen und Werte geregelt sind, ist bedeutsam dafiir, wer als
Familienangehorige*r einer Person mit Demenz identifiziert werden kann, wel-
che sozialen Rollen-Erwartungen daran gekniipft sind (z. B. Abojabel & Werner,
2019) und als wie eng und unauflosbar die Verbindung wahrgenommen wird.
Wie Demenz kulturell interpretiert wird, etwa biomedizinisch oder spirituell, hat
Auswirkungen auf die Stigmatisierung der Angehorigen sowie auf deren Umgang
damit (z.B.Johl et al., 2016; Nwakasi et al., 2021; Zhao et al., 2022).

Beziehungskonstellation des Angehdrigkeitsverhdltnisses

Hinsichtlich der Beziehungskonstellation zwischen der erkrankten und der an-
gehorigen Person weist die Forschungsliteratur zu Stigma aufgrund psychischer
Erkrankungen auf Unterschiede in der Stigmatisierung verschiedener Typen von
Angehorigen hin, zum Beispiel dass Partner*innen und Geschwister von Per-
sonen mit Demenz Schuldzuweisungen erfahren konnen, wenn Erkrankte sich
nicht an Behandlungspline halten (Corrigan & Miller, 2004), wohingegen Kinder
von Menschen mit Demenz ferner dem Stereotyp ausgesetzt sein konnen, fami-
lidr/genetisch vorbelastet zu sein. Dabei kann es jeweils auch eine Rolle spielen,
welches Geschlecht die angehdrige Person hat (Schlag, 2022), in welcher raum-
lichen Relation sie zu der Person mit Demenz lebt und von welcher Intensitat
der Kontakt ist (siche auch beispielsweise die Beitrdge von Dreyer; Franken &
Scheuermann im vorliegenden Band). Parker et al. (2020, S. 613) verweisen bei-
spielsweise darauf, dass die meisten Pflegepersonen weiblich sind und entweder
Ehepartnerin oder erwachsene Kinder sind. Auch Personen, die tiber ihre beruf-
liche Tatigkeit mit Menschen mit Demenz assoziiert sind, konnen vom Zuge-
horigkeits-Stigma betroffen sein, wie zum Beispiel Ostaszkiewicz et al. (2016) fiir
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Pflegekrafte in der Kontinenzpflege herausarbeiten. Unter welchen Bedingungen
und auf welche Weise Freund*innen von Menschen mit Demenz vom Zugeho-
rigkeits-Stigma betroffen sind, ist noch weitgehend unerforscht.

Soziodkonomischer Status

Soziodkonomische Faktoren konnen die Stigmatisierung von Angehorigen be-
einflussen, sowohl das Zugehorigkeits-Stigma als auch das internalisierte Zu-
gehorigkeits-Stigma. In der Forschung gibt es Hinweise darauf, dass eine ge-
ringere Bildung das internalisierte Zugehorigkeits-Stigma begiinstigt (z. B. bei
israelisch-arabischen pflegenden Angehorigen: Werner & AboJabel, 2020). An-
dererseits hat der aktuelle Deutsche Alterssurvey’ bei der Frage, ob Personen
sich vorstellen konnen, sich ,,um jemanden mit Demenz zu kiimmern® (Wein-
hardt et al., 2022, S. 9) keinen Zusammenhang zwischen dieser Bereitschaft
und den Faktoren Alter, Geschlecht, Bildung und Haushaltseinkommen festge-
stellt. Spezifisch in Bezug auf das Zugehorigkeits-Stigma bei Demenz fehlt es an
wissenschaftlicher Erkenntnis zum Einfluss verschiedener soziookonomischer
Faktoren.

Erscheinungsform der Demenz

Demenzerkrankungen variieren hinsichtlich der Formen, Phasen und Symp-
tomatik sowie dahingehend, in welchem Alter die Erkrankung aufgetreten ist
(Onset). Diese Elemente der Erscheinungsform einer Demenz konnen sich auf
Prozesse und Folgen der Stigmatisierung sowie des Zugehorigkeits-Stigmas aus-
wirken. Jones et al. (1984) haben sechs Eigenschaftsdimensionen von Attributen
herausgearbeitet, die fiir eine differenzierende Betrachtung Orientierung geben
konnen: Wie gut lisst sich das Attribut verbergen; welchen Verlauf impliziert es;
wie storend ist es in der Interaktion; wie sehr wird es dsthetisch negativ bewertet;
wie ist es dazu gekommen und wie sehr ist die Person dafiir verantwortlich; wie
gefihrlich ist es fiir andere? Vor diesem Hintergrund lassen sich beispielsweise
Verdnderungen in der Kognition und im Verhalten, die bei verschiedenen For-
men von Demenz in unterschiedlicher Weise auftreten, in ihren Auswirkungen
auf Stigmatisierung betrachten.

In der Forschung gibt es Hinweise darauf, dass Angehdrige von Menschen mit
frontotemporaler Demenz (FTD) oder einer Demenz im jiingeren Lebensalter

3 Der Deutsche Alterssurvey ist eine reprasentative Quer- und Lingsschnittbefragung der
Bevolkerung in der zweiten Lebenshilfte. An der aktuellen Befragung (November 2020 bis
Mirz 2021) haben Personen im Alter ab 46 Jahren teilgenommen (Weinhardt et al., 2022,
S.8).
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(younger-onset*) starker stigmatisiert sind als Angehorige von Menschen mit Alz-
heimer im spiteren Lebensalter (Ashworth, 2020; Velilla et al., 2022). Mangeln-
des Wissen iiber Demenz im jiingeren Lebensalter in der Gesellschaft kann Stig-
matisierung der Angehoérigen beglinstigen (Spreadbury & Kipps, 2019). Ebenso
kann die von Auflenstehenden wahrnehmbare Physis einer jiingeren Person mit
Demenz dazu fiihren, dass die Herausforderungen von pflegenden Angehorigen
nicht anerkannt werden (Lockeridge & Simpson, 2013). Bei den Demenzen im
jungeren Lebensalter sind Veranderungen im Verhalten haufiger als bei Demen-
zen im hoheren Lebensalter, wihrend Veranderungen des Erinnerungsvermo-
gens seltener vorkommen (Ducharme & Dickerson, 2015). Es liegt nahe anzu-
nehmen, dass die damit verbundene spezifische Stigmatisierung von Menschen
mit FTD oder einer Demenz im jiingeren Lebensalter auch eine spezifische Stig-
matisierung ihrer Angehorigen zur Folge hat (Millenaar et al., 2016, S. 1273).
Bei einer Demenz im jlingeren Lebensalter kann die Inanspruchnahme for-
meller Pflege durch das Stigma erschwert werden, das mit Demenz und Pflege-
leistungen verbunden ist (Roelands et al., 2008). Insbesondere in der Zeit nach
der Diagnose fehlen Angehorigen Informationen iiber verfiigbare Dienste und
Unterstiitzung (im Uberblick: Bakker, 2022; Millenaar et al., 2016). In der Tat
sind Unterstiitzungsangebote oft auf die grofle Mehrheit der Menschen mit einer
Demenz in hoherem Alter ausgerichtet und passen nicht immer zu den Bediirf-
nissen jiingerer Personen und ihrer Angehoérigen (Bannon et al., 2022; Clemer-
son et al., 2014; Fox et al., 2020; Holdsworth & McCabe, 2019; Mayrhofer et al.,
2018; Oyebode, 2021; Sansoni et al., 2016). Die Stigmata kénnen dann zum einen
dazu fithren, dass die Pflegenden sich selbst versichern, dass sie noch zurecht-
kommen und dass die Demenz noch nicht so weit fortgeschritten ist, dass sie for-
melle Pflegedienste wie Tagespflege oder hausliche Pflege in Anspruch nehmen
miissen (Bakker, 2022, S. 106-107). Zum anderen haben pflegende Angehoérige
mit Schuldgefithlen zu tun, wenn sie die Versorgung zu Hause nicht mehr fortset-
zen konnen, vor allem, wenn sie ihrem*ihrer Angehérigen mit Demenz verspro-
chen haben, dass eine Unterbringung in einem stationdren Versorgungssetting
nicht infrage kommt. Reaktionen von Familienmitgliedern, Freund*innen oder
Bekannten, die das Gefiihl haben, dass die Pflegenden zu frith auf eine Unter-
bringung zuriickgreifen, kénnen dies verstirken (im Uberblick: Bakker, 2022).
In der Folge erleben Angehorige und Menschen mit Demenz im jiingeren
Lebensalter auf spezifische Weise soziale Ausgrenzung, negative Einstellungen in

4 Bei einer Demenz im jiingeren Lebensalter treten Symptome bereits vor dem vollendeten
65. Lebensjahr auf. Die Formen und Ursachen sind vielfiltig und umfassen die Alzhei-
mer-Krankheit, Frontotemporale Degenerationen (verhaltensbetonte Form, nicht-fliissi-
ge progrediente Aphasie, semantische Demenz), zerebrovaskuldre Erkrankungen, Lewy-
Korper-Demenz, alkoholbedingte Demenz, Schidel-Hirn-Trauma, Huntington-Krankheit,
HIV-bedingte Demenz und die Creutzfeldt-Jakob-Krankheit (RHAPSODY, 2017). Demenz
im jiingeren Lebensalter tritt wesentlich seltener auf als Demenz im hoheren Lebensalter.
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der Gesellschaft, Stigmatisierung und Scham (Hutchinson et al., 2018; Thorsen
et al., 2020; Werner et al., 2020).

4. Forschungslinien und Ansatzpunkte fiir eine
De-Stigmatisierung

Die dargestellten potenziellen Auswirkungen von Stigmatisierung auf die Le-
benswelt von Angehorigen von Menschen mit Demenz haben gezeigt, wo noch
Wissen fehlt und wo Potenziale fiir De-Stigmatisierung bestehen. In der Stigma-
Forschung wird zunehmend anerkannt, dass sowohl Stigmatisierung als auch die
Erfahrung von und die Reaktionen auf Stigmatisierung als hochgradig situativ,
dynamisch und komplex zu verstehen sind und dass sowohl der soziale als auch
der kulturelle Kontext die spezifische Situation bestimmen (Evans-Lacko et al.,
2019; Koschorke et al., 2017). Viele Studien wurden in anderen sozial-kulturel-
len Kontexten als Deutschland durchgefiihrt, weshalb wir vor diesem Hinter-
grund im Forschungsprojekt STELDA (Laufzeit: 01.2023-04.2025) das Stigma-
tisierungserleben und die Selbst-Stigmatisierung von Menschen mit Demenz im
jiingeren Lebensalter und ihren erwachsenen Angehorigen im gesellschaftlichen
Kontext Deutschlands in den Fokus nehmen (Berner et al., 2024). Mittels einer
methodisch nah an den Personen und deren subjektiven Perspektiven ansetzen-
den Lebensweltforschung werden Erkenntnisse gewonnen, die konkrete und em-
pirisch fundierte Ansatzpunkte fiir eine De-Stigmatisierung in der Lebenswelt
aufzeigen sollen. Die durchgefiihrten Interviews verweisen auf erste Trends, die
es weiter zu verfolgen gilt: Analog zur Studienlage gaben fast alle Angehorigen
beispielsweise an, die Demenzdiagnose des Familienmitglieds schon einmal ver-
borgen zu haben und dass ihr eigenes soziales Leben durch ihre Versorgungs-
verantwortlichkeiten stark beeintréchtigt sei. Das Belastungsempfinden ist sehr
hoch. Wichtige Ansatzpunkte der De-Stigmatisierung seien breitere gesellschaft-
liche Kenntnisse sowohl iiber Demenz im jiingeren Lebensalter als auch iber die
Herausforderungen, mit denen sie als versorgende/pflegende Angehérige kon-
frontiert sind; dies konnte eine stirker unterstiitzende und inklusive Haltung in
der Gesellschaft fordern.

Gerade Mafinahmen wie Bildungs- und Sensibilisierungskampagnen, die
zum Beispiel Demenz-Diskurse, Altersbilder, massenmediale Représentationen,
rechtliche und politische Entscheidungen oder wissenschaftliche Forderlinien
einschlieflen, konnten daher wichtige Ansatzpunkte der De-Stigmatisierung von
Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen sein. Die Forschung zur Anti-Stig-
ma-Arbeit bezieht sich meist auf das Stigma einer psychischen Erkrankung, gibt
allerdings wichtige Hinweise fiir die Wirksamkeit verschiedener Mafinahmenfor-
men. Am besten erforscht sind Mafinahmen, die die Einstellungen und das Han-
deln von Interaktionspartner*innen verdndern sollen. Wissensvermittlung zum
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betreffenden Stigma und Kontakt zu Merkmalstrager*innen sind wirksame Mittel
der De-Stigmatisierung in der allgemeinen Bevolkerung sowie bestimmten Perso-
nengruppen. Allerdings ist eine zugeschnittene Ausrichtung beider Mafinahmen-
formen auf die jeweilige Zielgruppe notwendig und die langerfristige Wirksamkeit
solcher Mafinahmen ist fraglich. Zudem kann der Kontakt auch gegenteilige Wir-
kungen zeigen und Stigmatisierung verstarken (Gronholm et al., 2017; Morgan
et al., 2018). Informationskampagnen sind vergleichsweise leicht durchzufiihren
und erreichen viele Personen, ihre Wirksambkeit ist jedoch unklar (Werner & Ker-
mel Schiffman, 2018). Mafinahmen auf dieser Ebene der potenziell stigmatisieren-
den Interaktionspartner*innen bergen zudem das Risiko, den gesellschaftlichen
Rahmen der Stigmatisierungsprozesse auszublenden - einzelnen Personen wird
die Verantwortung fiir nicht-stigmatisierendes Handeln zugeschrieben, wihrend
strukturell diskriminierende Bedingungen aufler Acht gelassen werden.

Verdnderungen des gesellschaftlich-kulturellen Rahmens der Stigmatisierung
diirften einerseits sehr wirksam sein, da es hier um die grundlegenden Bedin-
gungen fiir das Denken und Handeln von Personen geht. Andererseits erfordern
solche Prozesse des Wandels grundsitzlich viel Zeit und es ist schwierig, konkrete
Mafinahmen zu entwickeln und deren Wirksamkeit zu untersuchen.

Demgegeniiber besteht ein direkter Ansatz zur Reduzierung von Stigmati-
sierung darin, bei der stigmatisierten Person selbst anzusetzen, da dies eine un-
mittelbare Wirkung haben kann. Eine Verdnderung im Umgang mit dem eigenen
Stigma kann sich positiv auf das Selbstwertgefiihl auswirken (Ilic et al., 2012).
Beispielsweise wiirde sich das im Ubergang von einer defensiven zu einer offen-
siven Strategie zeigen. Gemaf3 Gutzmann (2024, S. 11; bezogen auf Menschen
mit Demenz) konnte so eine erfolgreiche Recovery erreicht werden, um die Ver-
bindung zu anderen Menschen, zur Welt und letztlich auch zu sich selbst auf-
rechtzuerhalten. Dies beinhaltet einerseits die Wahrung der eigenen Identitit,
andererseits das Wiedererlangen von Kontrolle und eigenen Entscheidungen, die
moglicherweise durch defensive Bewiltigungsstrategien beeintrichtigt wurden.
Es ist jedoch wichtig zu beachten, dass ein Fokus auf dieser Ebene das Risiko
birgt, unbeabsichtigt Stigmatisierung zu fordern. Dies konnte als Zuweisung von
Selbstverantwortung fiir die Selbst-Stigmatisierung und deren negative Folgen
interpretiert werden.

Fiir eine inklusive Gesellschaft ist es wichtig, dem Demenz-Stigma und Zu-
gehorigkeits-Stigma entgegenzuwirken, und das sowohl auf individueller Ebene,
beispielsweise durch unterstiitzende/therapeutische Mafinahmen (siehe auch die
Beitrige von Wilz und Pendergrass & Scheerbaum in diesem Band), als auch
auf gesellschaftlicher Ebene durch Kampagnen zur Sensibilisierung (Velilla et al.,
2022). Die Perspektiven derjenigen, die von Stigmatisierung betroffen sind, sind
dabei moglichst einzubeziehen.
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,Wir spuren nicht mehr, was sie bewegt!“

Die Notwendigkeit einer neuen Gesprachskultur in
Kommunen fiur eine bedarfsgerechte Unterstitzung
pflegender Angehoriger

Stefanie Wiloth

1. Die Relevanz des Dialogs im Kontext des demografischen
Wandels

Am 11. September 2017 wurde die ehemalige Bundeskanzlerin Angela Merkel
im Rahmen der ARD-Sendung ,Wahlarena“ mit der Erlebenswelt eines Gesund-
heits- und Krankenpflegeschiilers konfrontiert: ,,Die Wiirde des Menschen ist
unantastbar. [...] Jetzt hab’ ich’s in einem Jahr ungeféihr [...] erlebt, dass diese
Wiirde in Deutschland tagtaglich tausendfach verletzt wird. [...] Es gibt Men-
schen, die liegen stundenlang in ihren Ausscheidungen. Das sind Menschen, die
haben dieses Land aufgebaut nach dem Weltkrieg. Die haben dafiir gesorgt, dass
wir wieder Wohlstand haben, den wir heute haben. Die Pflege ist so iiberlastet®
(Jorde 2017; zitiert nach Klein 2020, S. 455-456). Im Anschluss an diese Schilde-
rung entstand ein mehrteiliger Dialog zwischen dem jungen Mann und der Bun-
deskanzlerin, der eine unglaubliche Nachwirkung mit sich brachte. Nur selten ist
es einem ,,TJown Hall Meeting® - einer offentlichen Fragerunde zwischen politi-
schen Spitzenkandidat*innen und Publikum - gelungen, eine riesige Resonanz
fithrender Medien auszuldsen, die Krankenpflege zu einem der primadren Wahl-
kampfthemen zu machen und schliefllich Inhalt der Koalitionsverhandlungen zu
werden (ebd.). Dieses besondere Beispiel aus jiingster Vergangenheit zeigt auf,
wie bedeutsam es fiir politische Entscheidungen sein kann, der Biirgerschaft zu
gesellschaftsrelevanten Zukunftsfragen eine Stimme zu geben.

Gerade vor dem Hintergrund einer immer komplexer werdenden Gesell-
schaft im Kontext der Globalisierung, Digitalisierung und des demografischen
Wandels benotigt die Politik auf ihren unterschiedlichen Ebenen mehr denn
je einen tiefgreifenden Einblick in die Lebenswelten der Zivilgesellschaft (Jun/
Grabow 2008). Sie ist wie nie zuvor auf deren individuelle Einschatzungen und
auf ihre Expertise angewiesen. Folglich gewinnen Biirgerbeteiligungsformate zu-
nehmend an Bedeutung (ebd.). Dies bedeutet aber auch, dass sich Verantwor-
tungsbereiche der Politik erweitern miissen. Sie sollte demnach auch die Aufgabe
tibernehmen, bestehende Formen des Dialogs mit der Zivilgesellschaft kritisch
zu reflektieren, neue Beteiligungsformate zu wagen, dort aktiv Informationen zu
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sammeln, andere Perspektiven einzunehmen und diese ggf. in Entscheidungs-
prozesse einfliefSen zu lassen (Janssen/Helbig 2018). Gemeinsam mit anderen
Interessengruppen miissen Biirger*innen in die Lage versetzt werden, zu Diskus-
sionen beizutragen und die Entwicklung von Innovationen zu beeinflussen, die
sie direkt oder indirekt betreffen (Degeling et al. 2017). Dementsprechend soll-
ten sie als gleichberechtigte Partner*innen, wenn nicht sogar als Expert*innen in
eigener Sache betrachtet werden. Die politischen Entscheidungstragenden miis-
sen ihre neuen Verantwortungsbereiche bewusst wahrnehmen und annehmen
und ihre Offenheit und Neugier gegeniiber den Erfahrungen der Biirger*innen
sowie ihre Fahigkeit zur Kommunikation und Interaktion mit der Offentlichkeit
stetig weiterentwickeln. Sie miissen eine gewisse Bereitschaft an den Tag legen,
von den Biirger*innen zu lernen, indem sie sich auf die Chancen und Heraus-
forderungen der aktuellen und zukiinftigen Situation insbesondere der unterstiit-
zungsbediirftigen Mitglieder unserer Gesellschaft einlassen und sich aktiv mit
ihnen beschiftigen (Schwan 2013). Und es ist diese neue Form einer gleichbe-
rechtigteren Zusammenarbeit zwischen Politik und Zivilgesellschaft, die notwen-
dig ist, um solidere Antworten auf die zentralen Fragen der Zukunft, vor allem
auf Fragen nach innovativen Moglichkeiten zur Sicherstellung einer bedarfsge-
rechten Unterstiitzung Pflegender und einer fachlich wie ethisch begriindeten
Begleitung von Menschen mit Pflegebedarf zu finden und zu nutzen (vgl. Wiloth
et al. 2022b).

Die Tatsache, dass in Zukunft eine weitere deutliche Zunahme der Pflegequo-
te erwartet werden kann, gleichzeitig allerdings schon jetzt professionelle Pfle-
gekrifte fehlen und familidre Pflegeressourcen abnehmen (Statistisches Bundes-
amt 2018), stellt die Politik einmal mehr vor die Herausforderung, die Pflege der
Zukunft zu organisieren. Insbesondere stehen die Kommunen, die als kleinste
rdaumlich-politische Verwaltungseinheit die Lebensbedingungen von Biirger*in-
nen vor Ort beeinflussen, in der Verantwortung, bedarfsgerechte Versorgungs-
strukturen fiir Menschen mit Pflegebedarf und ihre Angehoérigen zu entwickeln
(Wiloth et al. 2020; Deutscher Bundestag 2016). Trotz aller bis dato unternom-
menen Bemithungen zur Starkung der Rolle der Kommunen in der Pflege befin-
den sich die Gemeinden und Stddte hinsichtlich der Realisierung einer auf dem
Prinzip der Daseinsvorsorge und Subsidiaritat beruhenden Pflegepolitik in sehr
unterschiedlichen Handlungsstadien und weisen auch eine teilweise sehr unter-
schiedliche Handlungsbereitschaft auf. Demnach erkliren sich Kommunen ein-
mal mehr und einmal weniger tiberhaupt dazu bereit, ihre Einstellungen und das
eigene Verhalten im Hinblick auf die Etablierung neuartiger Pflege- und Unter-
stiitzungsformen zu verandern. Bezieht man sich auf die Stufen des ,Commu-
nity Readiness Modells“ (Gansefort/Peters/Brand 2020; Prochaska/DiClemente
1992), konnen neben begrenzten personellen, finanziellen und rechtlichen Mog-
lichkeiten durchaus auch ein fehlendes Problem- und Verantwortungsbewusst-
sein, eine zu gering ausgepragte Sensibilitit gegeniiber dem Thema und/oder
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unzureichendes Wissen etwa tiber die Akzeptanz und Wirksambkeit bestehender
Unterstiitzungsformen dazu beitragen, dass Prozesse einer zielgerichteten Aus-
handlung und Ausgestaltung bedarfsgerechter, erfolgsversprechender und inno-
vativer Leistungen sozialer Daseinsvorsorge auf lokaler Ebene gebremst oder nur
zogerlich angestoflen werden (Wiloth et al. 2022a). Insbesondere fiir die Steige-
rung kommunaler Handlungsbereitschaft bedarf es in einem ersten Schritt der
Schaffung einer neuen Gesprachskultur, die vor allem auf dem Erfolg der Ein-
bindung von Menschen mit Pflegebedarf und ihren Angehorigen griindet, und
zwar in der Hinsicht, dass ihre Lebenssituation, ihre Anliegen und Bediirfnisse
sowie ihr subjektives Erleben im Umgang mit unterstiitzenden Angeboten und
Dienstleistungen in der Mitte der Kommune platziert werden.

Fir Deutschland als eine ,home care society” (Pfau-Effinger/Och/Eich-
ler 2008) ist die Gruppe der pflegenden Angehérigen von besonderer Relevanz
fiir die Funktionalitit des Gesundheits- und Pflegesystems, insbesondere vor dem
Hintergrund des demografischen Wandels (Blome/Benighaus/Klaucke 2018).
Aufgrund der mit der Pflege und Begleitung eines Familienmitglieds einher-
gehenden Anforderungen, die zu enormen Belastungen fithren konnen, stellen
pflegende Angehorige eine Gruppe mit sehr besonderem Unterstiitzungsbedarf
dar - vor allem dann, wenn das zu betreuende Familienmitglied an einer De-
menz erkrankt ist (Pendergrass/Scheerbaum in diesem Band). Aus diesem Grund
miissen besonders pflegende Angehorige von der Politik stirker als Expert*innen
in eigener Sache angesprochen werden und sich an ausfiihrlichen Diskussionen
tiber ihre Lebenssituation beteiligen kénnen. Pflegende Angehérige miissen be-
fahigt werden, eine Antwort auf die Fragen zu geben, welche Formen der Unter-
stiitzung aus ihrer Sicht wirklich hilfreich und notwendig sind und was getan
werden muss, um ihre Ressourcen weiter zu stirken und zu erhalten sowie ihre
vielfiltigen Belastungen zu verringern. Sie sollten die Moglichkeit erhalten, kons-
truktives Feedback zu geben, damit politische Entscheidungstragende und Inte-
ressenvertretende iiber ihre Verantwortung nachdenken und verstehen lernen,
wie sie pflegende Angehdrige noch besser unterstiitzen konnen (Wiloth et al.
2022a; Wiloth et al. 2022b).

Soziale Integration und vor allem politische Partizipation sind allerdings The-
men, die im Hinblick auf pflegende Angehoérige noch viel zu wenig im Fokus stehen
(Donkers et al. 2017). Fiir viele pflegende Angehorige stellt es aus unterschiedlichen
Griinden eine Herausforderung dar, in der Offentlichkeit fiir sich einzustehen und
sich politisch zu engagieren. Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, inwie-
weit es Kommunen gelingen kann, pflegende Angehorige zu ermutigen, sich an
offentlichen Diskussionen iiber ihre Situation und iiber mégliche Unterstiitzungs-
formen zu beteiligen. Insbesondere muss man sich fragen, ob Town Hall Meetings
wie jenes, das im Rahmen der Wahlarena 2017 stattfand, nicht eine zweckmiflige
Methode darstellen und fiirr kommunalpolitische Aushandlungsprozesse zur Star-
kung hauslicher Pflegearrangements nutzbar gemacht werden kénnen.
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2. ,Town Hall Meetings“: Tradition, Moderne und
Zukunftsperspektive

Schon im 17. Jahrhundert galten Town Hall Meetings als ein zentrales Element
der Partizipationskultur in den USA (vgl. Wiloth et al. 2022b). Sehr bekannt ist
die Biirgerversammlung von Virginia, der von 1758 bis 1774 George Washing-
ton angehorte und sich als freier Biirger gegen das ungerechte Steuersystem
durch die englische Krone engagierte. Im Rahmen dieser traditionellen Town
Hall Meetings hatten ausschliefllich Ménner aus der Zivilgesellschaft die Mog-
lichkeit, mit der Politik in einen offenen Dialog zu treten und Fragen zu stellen,
aber auch iiber wichtige politische Entscheidungen demokratisch abzustimmen.
Town Hall Meetings finden in den USA zwar bis heute noch statt, doch hat sich
ihre Reichweite vor allem im Kontext der Digitalisierung deutlich erhéht. Zudem
sind sie heutzutage oftmals eher durch Debatten zwischen Politiker*innen cha-
rakterisiert, die von Biirger*innen verfolgt werden konnen, um sich iiber aktuelle
politische Inhalte zu informieren. Im Vergleich zu den traditionellen Biirgerver-
sammlungen nimmt die amerikanische Birgerschaft haufig keine aktive Rolle am
lokalen, politischen Geschehen mehr ein (Berlin Institut fiir Partizipation 2016).

Heute sind Town Hall Meetings auf der ganzen Welt verbreitet. Sie umfassen
vielfaltige Inhalte aus dem Kontext des 6ffentlichen Lebens und sensibilisieren die
Gesellschaft etwa fiir bestimmte gesundheitsrelevante Themen (Allen et al. 2020;
Jayawardena et al. 2020). Auch das Einholen der Meinung der Biirgerschaft zu
einem sehr breiten Spektrum von Gesundheitsfragen ist ein Ziel moderner Town
Hall Meetings (Mosavel et al. 2012; Vogel 2011; Zayas/McLean 2007; Ansell et al.
2009). Die Methode wird auch in Deutschland genutzt. Das einleitende Beispiel
hat gezeigt, dass Town Hall Meetings insbesondere vor dem Hintergrund des
jungsten Kanzlerwahlkampfes in Deutschland von grofler Relevanz waren. Auch
der damalige Bundesgesundheitsminister Jens Spahn diskutierte am 8. Mai 2021
mit Akteuren aus Wissenschaft, Praxis und der Biirgerschaft im Rahmen eines
anderen digitalen Town Hall Meetings zu den Auswirkungen der Corona-Pan-
demie in der Pflege und den Perspektiven durch Impfen und Testen (vgl. Wiloth
et al. 2022b). Da Town Hall Meetings der Zivilgesellschaft vornehmlich Mitspra-
cherecht einrdumen, sollte man eher von Rathausgesprichen sprechen, die sich
an dem Konzept der ,,politischen Fragestunde® (Heisterhagen 2015) orientieren,
in deren Rahmen Biirger*innen in politische Diskussionen gezielt einbezogen
werden und als aktiv Mitgestaltende, Feedbackgebende, Ideengebende und poli-
tische Partner*innen agieren (vgl. Wiloth et al. 2022b).

Das Konzept der Rathausgesprache konnte sich bis heute nicht als Instru-
ment praktischer Biirgerbeteiligung und schon gar nicht als Interventionsmaf3-
nahme zur Férderung kommunaler Handlungsbereitschaft im Hinblick auf eine
nachhaltige, bedarfsgerechte Unterstiitzung pflegender Angehériger durch-
setzen. Daher war es Ziel eines an der Universitit Heidelberg durchgefiihrten
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Forschungsprojekts, die Methode speziell fiir Diskurse iiber die Angehérigenun-
terstiitzung, insbesondere zur Forderung der Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz, nutzbar zu machen, indem an die angloamerikanische Tradition der
Durchfithrung von Town Hall Meetings, die als wichtiges Instrument einer Par-
tizipationskultur verstanden werden, angekniipft wurde.

3. Das Projekt ,,Pflegenden Angehérigen von Menschen mit
Demenz eine Stimme geben“

Im Projekt ,,Pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz eine Stimme
geben’, welches zwischen 2019 und 2022 deutschlandweit in 16 Kommunen
stattgefunden hat, wurde jeweils ein Rathausgesprach durchgefiithrt und wissen-
schaftlich begleitet. Im Folgenden werden der Ablauf der Rathausgesprache, die
wesentlichen Forschungsfragen, das methodische Vorgehen sowie die zentralen
Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung beschrieben. Eine umfassen-
de Darstellung des gesamten Projekts und eine detaillierte Ergebnisdarstellung
finden sich in dem entsprechenden Abschlussbericht (Wiloth et al. 2022b), auf
den im Folgenden Bezug genommen wird.

3.1 Ablauf der Rathausgesprache, Forschungsfragen und
methodisches Vorgehen

Wihrend eines dreistiindigen offentlichen und moderierten Rathausgesprichs
sprachen zunichst im Schnitt sechs pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz iiber ihre Lebenssituation und gaben Anregungen fiir eine bessere kom-
munale Unterstiitzung. Im Folgenden erhielten (Ober-)Biirgermeister*innen,
Vertreter*innen der kommunalen Seniorenarbeit und Personen aus den Berei-
chen Pflege und Gesundheit, Bildung, Kirche und Kultur die Méglichkeit, die
Auflerungen der pflegenden Angehorigen aufzugreifen sowie iiber Moglichkei-
ten zur Starkung hauslicher Pflegearrangements zu diskutieren. In einer letzten
Gesprichsrunde fand der Dialog zwischen pflegenden Angehérigen und den im
Schnitt acht Beteiligten aus der Kommune statt. Es bestand die Moglichkeit, sich
gegenseitig Fragen zu stellen, aber auch gemeinsam Ideen fiir eine bedarfsgerech-
te Unterstiitzung zu generieren. In dieser Gesprachsrunde hatte auch die am Rat-
hausgesprich beteiligte Offentlichkeit — das Publikum - die Méglichkeit, an dem
Dialog teilzunehmen. Jedes der Rathausgespriche wurde von Vertreter*innen der
Presse- und Offentlichkeitsarbeit begleitet. Dadurch konnte nach einem Rathaus-
gesprich eine umfassende Berichterstattung tiber unterschiedliche Kanile erfol-
gen, um die Biirgerschaft {iber die Veranstaltung im Nachhinein zu informieren.
Das Herstellen von Transparenz beziiglich derartiger Beteiligungsformate ist
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zentral, da eine Informiertheit der Zivilgesellschaft, aber auch nicht beteiligter
pflegender Angehoriger und weiterer Akteure aus der Kommune, ihr Interesse
und ihre Bereitschaft fiir Engagement fordern und damit auch Méglichkeiten der
Netzwerkerweiterung erdffnen kénnen. Aufgrund der damaligen Corona-Pan-
demie wurden nicht nur analoge, im Rathaus oder einer dhnlich reprisentativen
und offentlich zugénglichen kommunalen Einrichtung stattfindende Rathausge-
sprache durchgefiihrt, sondern es fanden auch digitale Rathausgespriche statt,
die aber dem gleichen Ablauf folgten.

Die im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitforschung durchgefiihrten
qualitativen, inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalysen (Kuckartz 2018) der
elektronisch aufgezeichneten Rathausgesprache und von ca. vier Wochen danach
durchgefiihrten Fokusgruppendiskussionen orientierten sich an zwei zentralen
Fragestellungen: Einerseits ging man der Frage nach, inwieweit personliche Be-
darfe und Wiinsche pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz in den
Mittelpunkt der Offentlichkeit geriickt werden kénnen. Hierfiir fokussierte man
bei der Inhaltsanalyse auf von den pflegenden Angehérigen berichtete Anfor-
derungen und Ressourcen im Kontext der Pflege und Begleitung sowie auf ein
konkretes Feedback beziiglich subjektiv wahrgenommener Versorgungsliicken
als auch auf Anregungen fiir eine bedarfsgerechte Unterstiitzung. Andererseits
wurde nach dem Ausmafd der Responsivitit beteiligter Akteure aus Politik, Praxis
und Gesellschaft im Hinblick auf Erlebensberichte und konkrete Anregungen der
pflegenden Angehorigen gefragt. Hierfiir nahm man dementsprechend verschie-
dene Reaktionen auf die Schilderungen pflegender Angehoériger und konkret
geduflerte Konsequenzen fiir die eigene Alltagspraxis, etwa in Form geplanter
Veridnderungen der Versorgungsstruktur, die fiir die Umsetzung der Bedarfe und
Wiinsche der pflegenden Angehorigen aus Sicht der Akteure notwendig sind, in
den Blick.

3.2 Uberblick iiber zentrale Ergebnisse des Projekts

Die Ergebnisse zu den in den analogen und digitalen Rathausgesprichen berich-
teten Anforderungen im Kontext der Pflege und Begleitung von Menschen mit
Demenz verdeutlichen, wie vielfiltig diese sein konnen und wie belastend diese
aus Sicht der pflegenden Angehorigen erlebt werden (vgl. Wiloth et al. 2022b).
Fiir die insgesamt 105 am Projekt beteiligten pflegenden Angehorigen stellten
insbesondere die Progredienz der Demenz und eine im Verlauf auftretende psy-
chische Begleitsymptomatik zentrale und sehr belastende Herausforderungen
dar, da diese zu einer Verdnderung der Beziehungsqualitit durch Rollenwech-
sel und mangelnde Kommunikation fithren und in sehr fordernde Anpassungs-
prozesse hinsichtlich der eigenen Alltagsstrukturierung sowie in eine reduzierte
Selbstsorge resultieren. Dass insbesondere der Umgang mit kognitiven wie auch
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Verhaltenssymptomen bei Demenz und den damit einhergehenden Konsequen-
zen eine besondere Anforderung fiir pflegende Angehorige darstellen, wird auch
in der Forschungsliteratur hiufig hervorgehoben (Frewer-Graumann 2020, Kru-
se 2017; Sansoni et al. 2013). Auch dass sich die subjektiv wahrgenommene be-
lastende Fiirsorge negativ auf das personliche Selbstsorgepotenzial und damit auf
das Wohlbefinden pflegender Angehoriger auswirkt, wurde bereits in fritheren
Arbeiten betont (Tatzer et al. 2020; Rothgang/Miiller 2018). Wissenschaftliche
Untersuchungen konnten zudem zeigen, dass insbesondere auch das Bediirfnis
pflegender Angehoriger nach umfassenden Informationen iiber Demenz sowie
nach Moglichkeiten der Unterstiitzung fiir die Aufrechterhaltung des Wohlbe-
findens von grofler Bedeutung ist, sich aber viele Betroffene nicht gut informiert
fithlen bzw. aus Sicht der pflegenden Angehoérigen erhebliche Defizite in der In-
formationsweitergabe bestehen (Theurer et al. 2022; Klaus/Ehrlich 2021; Huis in
het Veld et al. 2018; McCabe/You/Tatangelo 2016; Waligora/Bahouth/Han 2019).
Auch die an den Rathausgesprachen beteiligten pflegenden Angehorigen berich-
ten iiber besondere Anforderungen bei der Suche nach Unterstiitzungsmoglich-
keiten, nicht nur in Form einer Uberwindung teilweise erheblicher biirokratischer
Barrieren, sondern vor allem in Form fehlender oder unzureichend kommuni-
zierten Informationen. Teilweise scheinen diese Anforderungen so hoch, dass sie
die eigentlichen Aufgaben wie zum Beispiel die Organisation des Alltags oder die
Beziehungspflege verstirkt in den Hintergrund riicken lassen. Und dies wahrzu-
nehmen, fithre laut der pflegenden Angehoérigen abermals zu einer erheblichen
emotionalen Belastung. Im Kontext der Analyse dieser und weiterer berichteter
Anforderungen der Pflege und Begleitung wurde schnell klar, dass die beteiligten
pflegenden Angehorigen den Kommunen keine neuen Informationen beziiglich
subjektiv erlebter Herausforderungen berichteten bzw. dass Politik und Praxis
bereits tiber ein sehr breites Wissen hinsichtlich der Schwierigkeiten und Belas-
tungen in hauslichen Pflegearrangements verfiigen. Es wurde aber auch schnell
klar, dass Rathausgespriche nicht unbedingt den Zweck erfiillen, etwas Neues
tiber die zentralen Problemlagen pflegender Angehériger zu erfahren. Vielmehr
werden sie zu einem Offentlichen Interaktionsraum, in dem es durch die aktive
Teilhabe pflegender Angehoriger gelingen kann, die (vielleicht schon bekannten)
Problemlagen erlebbar und spiirbar werden zu lassen, wodurch eine kollektive
emotionale Betroffenheit und Solidaritit im 6ffentlichen Raum entstehen. Es ist
davon auszugehen, dass dies die Handlungsbereitschaft der Kommunen positiv
beeinflussen kann.

Die Analyse der Rathausgespriche hat auch gezeigt, dass die Methode darauf
ausgelegt ist, zu einem differenzierten Bild der hauslichen Pflege zu gelangen,
indem subjektiv wahrgenommene und genutzte Ressourcen und Kraftquellen
hervorgehoben werden (Wiloth et al. 2022b). Vor allem Moglichkeitsraume
fiir Selbstsorge, das heifit Riume, in denen pflegende Angehorige etwas fiir das
eigene Wohlbefinden tun kénnen, werden im Rahmen der Rathausgespriche als
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wesentliche Kraftquelle genannt. Dabei geht es einerseits um Moglichkeiten der
Ablenkung und Erholung, zum Beispiel in Form von Freizeitaktivititen. Ande-
rerseits geht es aber auch um Moglichkeiten fiir eine intensive Auseinanderset-
zung mit der eigenen Pflege und Begleitung des an Demenz erkrankten Fami-
lienmitglieds. Folglich bedeutet eine kraftspendende Selbstsorge nicht immer
nur ein Abstandnehmen und Ablenken von der hauslichen Pflegesituation, wie
es in vielen wissenschaftlichen Arbeiten beschrieben wird (Tatzer et al. 2020).
Selbstsorge konstituiert sich aus Sicht der an den Rathausgesprichen beteiligten
pflegenden Angehorigen auch dadurch, dass sie sich als Person wahrnehmen, die
mithilfe von angeeignetem Wissen oder erlernten Handlungskompetenzen trotz
bestehender Vulnerabilitit schwierige, herausfordernde Situationen selbststandig
bewiltigen kann. Diese Erfahrung von Selbstwirksamkeit, die zum subjektiven
Wohlbefinden beitrégt, konstituiert sich laut der teilnehmenden pflegenden An-
gehorigen vor allem im Rahmen der Firsorge, wobei die Wahrnehmung verblie-
bener Kompetenzen des Familienmitglieds und das Erleben gemeinsamer sché-
ner, humorvoller Momente gleichermaflen einen wichtigen Beitrag leisten. Dass
dem Erleben schoner Momente in der Pflege und Begleitung eine wesentliche Be-
deutung fiir das subjektive Wohlbefinden zukommt, hebt auch die Forschungs-
literatur hervor (Wilz/Risch/Topfer 2017; Smaling et al. 2021). Sodann ist auch
in diesem Kontext schon Vieles iiber wichtige Ressourcen bekannt. Dennoch er-
offnen die Rathausgesprache in einem Raum von besonderer Intimitét einen an-
deren Blick auf die subjektiv wahrgenommenen positiven Seiten der Pflege und
Begleitung von Menschen mit Demenz sowie auf die enormen Potenziale, iiber
die pflegende Angehorige verfiigen. Es ist zu vermuten, dass dies einen Beitrag
fiir die Realisierung eines differenzierten Verstdndnisses sozialer Daseinsvorsor-
ge, die sich nicht nur auf Entlastung, sondern vor allem auch auf Befihigung
fokussiert (Deutscher Bundestag 2016), leisten kann.

Rathausgespriche geben auch Raum fiir Feedback und konkrete Anregun-
gen und ermoglichen es pflegenden Angehoérigen, als politische Partner*innen
soziale Daseinsvorsorge mitzugestalten. Dass dies gelingen kann, zeigt sich vor
allem daran, dass die Beteiligten im Verlauf der Gespriche teilweise sehr vielseiti-
ge Wiinsche duflerten und auch sehr konkrete Anregungen geben konnten. Diese
kénnen im Grofien und Ganzen in fiinf Cluster zusammengefasst werden, die
eng miteinander in Verbindung stehen und die subjektive Perspektive pflegender
Angehorige auf Strukturen sozialer Daseinsvorsorge sowie ihre personliche Be-
darfslage widerspiegeln (vgl. Wiloth et al. 2022b): Die pflegenden Angehoérigen
regten konkret dazu an, 1) bestehende Informationszugangswege und Strukturen
der Informationsweitergabe kritisch zu reflektieren und zu optimieren, indem
man Informationen biindelt und an einem zentralen Ort zur Verfiigung stellt,
2) die Zusammenarbeit innerhalb der Kommune zu reflektieren und zu stirken,
zum Beispiel durch eine zentrale kommunale Koordinierungsstelle oder Arbeits-
kreise, 3) demenzfreundliche, aber auch intergenerationelle Freizeitangebote
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auszubauen und Moglichkeiten der Entlastung auch an den Wochenenden zu er-
ortern, 4) das Konzept der sorgenden Gemeinschaften zu realisieren und das Eh-
renamt zu stirken und 5) stirker in Strategien einer umfassenden und vor allem
frithzeitigen Sensibilisierung der Gesellschaft zu investieren, indem man etwa
Kampagnen an Schulen realisiert. Betrachtet man die Cluster in ihrer Gesamt-
heit, wird deutlich, dass die dahinterstehenden Anregungen auf die Notwendig-
keit der Entwicklung innovativer und kreativer Kooperationsformen innerhalb
von Kommunen hinweisen, die eine horizontale, partnerschaftliche Zusammen-
arbeit heterogener Arbeits- und Fachbereiche und auch gesellschaftlicher Ebe-
nen einschliefen und eine gute Organisation und Koordination des vernetzten
Denkens, Planens und Handelns etwa durch die Kommunalverwaltung erfordern
(Deutscher Bundestag 2016; Lopez-Hartmann et al. 2012; Naegele 2006).

Die Inhaltsanalysen weisen zudem auf eine hohe Responsivitit der insgesamt
N = 159 an dem Projekt beteiligten Agierende aus den Kommunen gegeniiber
diesen Anregungen hin (Wiloth et al. 2022b). So verdeutlichen teilweise sehr
ausfithrlich und konkret beschriebene Ziele und geplante Handlungsschritte zur
(Weiter-)Entwicklung bedarfsgerechter Unterstiitzungsformen den scheinbar
positiven Einfluss der Rathausgesprache auf Fokussierung, Priorisierung, Durch-
haltevermogen und Durchsetzungsstarke und auch auf die Planungsfahigkeit der
Kommunen sowie auf politische Entscheidungsprozesse, was zur Beschleunigung
einer Optimierung der Unterstiitzungsstruktur beitragen kann. Die hohe Respon-
sivitdt der Kommunen zeigt sich aber nicht nur in einem sich hier widerspiegeln-
den hoheren Level kommunaler Handlungsbereitschaft. Auch zeigt sie sich dar-
in, dass die Kommunen verschiedene Implementierungsprozesse in Teilen sogar
initiieren und sehr kurzfristig (innerhalb von vier Wochen) umsetzen konnten.
So wurden unter anderem Broschiiren, Demenzwegweiser oder Webseiten iiber-
arbeitet, Vernetzungsprozesse auf Linderebene initiiert, das Format der Rathaus-
gespriache weiterentwickelt und in einigen Stidten und Gemeinden etabliert,
neue Angehdrigengruppen implementiert, digitale Beratungskonzepte ausgebaut,
Nachbarschaftshilfen gestirkt und/oder sogar professionelle Betreuungsangebote
fir Menschen mit Demenz an den Wochenenden eingerichtet. Betrachtet man die
Ergebnisse zur Responsivitit in ihrer Gesamtheit, wird deutlich, dass Rathausge-
spréche einen Katalysator darstellen, um aus der politischen und praktischen All-
tagsroutine herauszutreten und sich wieder stirker den durch eben diese Routine
in den Hintergrund gertickten relevanten Themen fokussiert zuzuwenden.

3.3 Resimee
Das Projekt lieferte erste wichtige Erkenntnisse iiber die Struktur und Wir-

kung von Rathausgesprachen. Die Methode weist das Potenzial auf, nicht nur
die Herausforderungen, Belastungen, Ressourcen und Kraftquellen, die mit der
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héuslichen Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz einhergehen, in
den Mittelpunkt der Offentlichkeit zu stellen, sondern auch die persénlichen Be-
darfe und Wiinsche pflegender Angehériger. Der Titel dieses Beitrags beinhaltet
ein Zitat eines am Projekt beteiligten Bilirgermeisters, das impliziert, wie wichtig
es ist, die Lebenssituation von pflegenden Angehérigen und Menschen mit De-
menz und folglich das, was sie bewegt, vor allem fiir die Politik wieder spiirbar
und erlebbar werden zu lassen. Die Ergebnisse zeigen, dass der Dialog zwischen
pflegenden Angehérigen und Kommunen im offentlichen Raum hierzu einen
zentralen Beitrag leisten kann. Sie zeigen aber auch, dass die kommunale Hand-
lungsbereitschaft sowie Prozesse der Zielerreichung in Form der Weiterentwick-
lung oder Implementierung bedarfsgerechter Unterstiitzungsformen durch den
offenen Dialog mit pflegenden Angehérigen und durch die daraus resultierende
emotionale Betroffenheit oder entstehende differenzierte Perspektive auf deren
Lebenssituation positiv beeinflusst bzw. beschleunigt werden kénnen. Rathaus-
gespriche dienen der Schaffung einer notwendigen neuen Gesprachskultur, die
vor allem auf dem Erfolg der Einbindung von Menschen mit besonderer Vulne-
rabilitdt griindet. Die Methode unterstiitzt Kommunen dabei, neue Méglichkei-
ten der Mitsprache, der sozialen Integration und vielleicht sogar politischen Par-
tizipation wahrzunehmen und zu realisieren, was fiir pflegende Angehorige und
Menschen mit Demenz von grofSer Bedeutung ist (Bieber et al. 2018). Sodann
sind Rathausgesprache nicht nur deswegen fiir den Bereich der hiuslichen Pflege
und Unterstiitzung niitzlich, weil sie Kommunen Wissen und Informationen auf
eine besondere und nachhaltige Art und Weise vermitteln, sondern weil sie auf
die Forderung von Vernetzungsprozessen und neuartigen Kooperationsformen
ausgerichtet sind (Deutscher Bundestag 2016; Baumgarten et al. 2022).

Auch wenn mit dem Projekt eine neue Partizipationsmethode erfolgreich und
effektiv angewendet werden konnte, ist bislang nicht vollstindig geklart, welche
Mechanismen konkret fiir die beschriebene Wirkung von Rathausgespridchen
verantwortlich sind. Mit dieser Frage beschiftigt sich eine weiterfithrende Explo-
ration der Methode, die voraussichtlich im Herbst/Winter 24/25 abgeschlossen
sein wird. Das folgende letzte Kapitel dieses Beitrags geht auf das dahinterste-
hende theoretische Leitkonzept ein und soll zur Diskussion dariiber anregen, in-
wiefern Rathausgespréche im 6ffentlichen Raum gleichermaflen als ein Raum fiir
transformatives Lernen verstanden werden konnen.

4. Anregung zur Diskussion: Rathausgesprache als Raum
transformativer Lernprozesse
Die oben beschriebenen Projektergebnisse stellen eine wichtige Grundlage

dafiir dar, potenzielle Wirkmechanismen der Rathausgespriache aufzudecken
und so zu einem tiefgreifenden Verstindnis der Methode und ihrer positiven
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Einflussnahme auf Prozesse und Strukturen kommunaler Daseinsvorsorge zu
gelangen. Sie lassen vermuten, dass der sehr spezifische Dialog im Rahmen ana-
loger wie auch digitaler Rathausgesprache eine sehr besondere, intime Atmo-
sphére und Verbindung zwischen pflegenden Angehorigen und Akteuren aus der
jeweiligen Kommune - insbesondere auch der Politik - entstehen ldsst. Es kann
davon ausgegangen werden, dass diese Atmosphire eine forderliche Rahmenbe-
dingung fiir aktives Zuhoren und folglich fiir einen Perspektivenwechsel seitens
der Akteure aus den Kommunen darstellt, wobei sich diese nicht nur in die Lage
und den emotionalen Zustand der pflegenden Angehoérigen hineinversetzen
kénnen, sondern auch darin unterstiitzt werden, sich intensiv mit den eigenen
Einstellungen, Verhaltensweisen, Alltagspraktiken und bestehenden kommu-
nalen Versorgungsstrukturen auseinanderzusetzen. Auf diese Weise kann eine
Art Umlernen initiiert werden, bei dem sich, bedingt durch das Entstehen einer
gewissen Selbstkritik, das bisherige, gewohnte Denken und Handeln veréndert
(Fuhr 2018). Hier spiegelt sich das Konzept des transformativen Lernens nach
Mezirow (2009) wider. Es handelt sich um Lernprozesse, bei denen durch eine
Konfrontation mit fremden Realititen und daraus entstehenden Irritationen
Prozesse kritischer (Selbst-)Reflexion angestofien und bestehende Uberzeugun-
gen, Denkgewohnheiten und Interpretationen der Wirklichkeit transformiert,
das heif$t verandert oder erweitert werden. Bereits Buck (1989) hebt hervor, dass
die ,,Erfahrung [...] als dasjenige [erscheint], von woher tiberhaupt etwas lern-
bar ist, als die Voraussetzung allen Lernens“ (Buck 1989, S. 11). Bei einem Er-
fahrungsaustausch kommt es - so Buck (1989) - zu einem Moment, in dem die
Erfahrung ,,umschldgt®, in dem sie sich auf den Erfahrenden ,zuriickwendet®
und sich so zu einer Selbsterfahrung wandelt (Schenk 2018, S. 71), die weiter
oben als Prozess des Erlebens und Spiirbarwerdens personlicher Problemlagen
pflegender Angehoriger beschrieben wurde. Folglich kann davon ausgegangen
werden, dass durch den Dialog mit pflegenden Angehérigen Akteure aus den
Kommunen und darunter auch politische Entscheidungstriger*innen emotio-
nal empfinglicher werden, ihre Neugier geférdert wird, sie sich verschiedener
Sichtweisen auf die Thematik der hauslichen Pflege von Menschen mit Demenz
bewusster werden, selbstkritischer reflektieren und eine hoéhere Sensibilitét
gegeniiber der eigenen Handlungsfihigkeit, Handlungsbereitschaft sowie Ver-
antwortlichkeit entwickeln, was letztendlich politische Aushandlungs- und Ent-
scheidungsprozesse beschleunigen und gesellschaftliche Entwicklung in Gang
setzen kann (Wiloth et al. 2022a).

Ein weiterfithrendes Projekt, welches auf die Exploration der Rathausgespr-
che als offentlicher Raum transformativen und politischen Lernens fokussiert,
soll Aufschluss dariiber geben, inwieweit transformatives Lernen durch Rathaus-
gespriche erfasst werden kann und wie sich diese Lernprozesse bei Politik und
bei Akteuren, die langjdhrige Praxiserfahrung im Bereich der Angehdrigenun-
terstiitzung haben, unterscheiden. Auch soll die Frage in den Blick genommen

249



werden, welche Riickschliisse sich dadurch auf die Methode ergeben und inwie-
fern Rathausgespriche weiterentwickelt werden miissen, um ihr Potenzial fiir
politisches Lernen und fiir die Initiierung gesellschaftlicher Entwicklungsprozes-
se noch besser ausschopfen zu konnen.

An dieser Stelle soll der Beitrag mit einem letzten Gedankenschluss zum
Ende gebracht werden: um die gegenwirtigen und vor allem zukiinftigen gesell-
schaftlichen Herausforderungen addquat bewaltigen zu kénnen, braucht es neue
Formen des sozialen Miteinanders in den unterschiedlichsten Bereichen unserer
Gesellschaft. Soziale Integration und neue Moglichkeitsraume fiir mehr Partizi-
pation ermdglichen solche neuen Formen der Interaktion und Kommunikation,
die soziale Lernprozesse beférdern und daher als treibende Kraft fiir gesellschaft-
lichen Zusammenbhalt und letztendlich fiir Innovationsfihigkeit gelten kénnen.
Sodann muss es insbesondere in Kommunen Aufgabe sein, Moglichkeitsrdume
der Partizipation zu gestalten und zu fillen — Rathausgespriche kénnen hierfiir
sehr niitzlich sein.
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Teil 2 — Unterstutzung fur
Angehorige von Menschen mit
Demenz



Sozialpolitische Einordnung zur Entwicklung
von Versorgungsstrukturen fur Menschen mit
Demenz

Cornelia Kricheldorff

1. Demenz als sozialpolitische Herausforderung im
demografischen und sozialen Wandel

Der Blick auf das Phanomen Demenz verweist beispielhaft auf gesellschaftliche
Auswirkungen des demografischen Wandels: Immer mehr Menschen werden
immer noch etwas élter und mit der erwartbaren Zunahme des Anteils alter
und hochaltriger Menschen an der Gesamtbevolkerung steigt auch die Zahl der
Menschen mit Demenz (MmD) kontinuierlich an (Georges et al., 2023). Diese
soll sich in Deutschland prognostisch bis zum Jahr 2050 verdoppeln, ausgehend
von aktuell ca. 1,8 Millionen betroffener Menschen (DAIlzG, 2019). Auf Basis
eines Datensatzes der gesetzlichen Krankenversicherung AOK wurde noch im
Jahr 2012 die Entwicklung bis zum Jahr 2050 mit einem Anwachsen auf einen
Wert zwischen eineinhalb und drei Millionen Menschen beziffert, die von einer
Demenzerkrankung betroffen sein werden - also eine relativ unscharfe Prognose
(Doblhammer et al., 2012). Konkreter wird zehn Jahre spater die Positionierung
der Alzheimer-Gesellschaft Baden-Wiirttemberg, die ausfiihrt:

»Je nachdem, wie sich die Altersstruktur der Bevolkerung insgesamt entwickelt, wird
sich die Zahl der Menschen mit Demenz {iber 65 Jahren bis zum Jahr 2050 auf 2,4 bis
2,8 Millionen erhohen. Im Laufe des Jahres 2021 sind etwa 440.000 Menschen neu
an einer Demenz erkrankt. Infolge der demografischen Verdnderungen kommt es zu
weitaus mehr Neuerkrankungen als zu Sterbefillen unter den bereits Erkrankten. Aus
diesem Grund nimmt die Zahl der Demenzerkrankten kontinuierlich zu®“ (Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wiirttemberg, 2022, S. 1).

Aktuelle Studien prognostizieren einen leichten Riickgang der Anzahl von MmD
erst etwa ab dem Jahr 2050, wenn die geburtenstarken Baby-Boomer-Kohorten
(geboren in den 1950er und frithen 1960er Jahren) 85 Jahre oder élter sein wer-
den (GBD 2019, Dementia Forecasting Collaborators, 2022). Auch unter Bertick-
sichtigung des Anstiegs der Lebenserwartung wird dieses hohe Alter mit einem
erhohten Sterblichkeitsrisiko und einer geringen ferneren Lebenserwartung ver-
bunden, sodass der Anteil dieser Alterskohorte zu der gesamten Préavalenz ab
65 Jahren zunehmend kleiner sei (Destatis, 2019).
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Gleichzeitig vollzieht sich auch ein tiefgreifender sozialer Wandel, der unter
anderem gekennzeichnet ist von immer briichiger werdenden familidren Res-
sourcen, die bei Bedarf im Alltag verfiigbar sein kdnnen. Vor dem Hintergrund
einer schon langer kontinuierlichen Zunahme von Singlehaushalten - bei den
tiber 70-jdhrigen Frauen die am stirksten verbreitete Lebensform im Alter (vgl.
Destatis, 2023) - sind Singularisierung und Individualisierung, im héheren Al-
ter aber auch Einsamkeit sowie Anzeichen und Tendenzen von Verwahrlosung
aufgrund sozialer Isolation, typische soziale Merkmale und Auspragungen. Nur
der kleinere Teil dieser alleinlebenden Frauen ist kinderlos, aber grofie raum-
liche Entfernungen zwischen den Generationen aufgrund gestiegener raum-
licher Mobilitdt fithren dazu, dass der Alltag oft ohne unmittelbare familidre
Unterstiitzung bewiltigt werden muss und Barrieren zur Inanspruchnahme
professioneller Hilfen bestehen (Kricheldorff, 2022).

In der Sozialen Gerontologie wird in diesem Kontext vom Phanomen der
Multilokalen Mehrgenerationenfamilie (Bertram, 2000) gesprochen. Dahinter
verbirgt sich einerseits ein durchaus weit verbreitetes und tief verankertes Be-
wusstsein fiir die Bedeutung familidrer Bindungen und die Bereitschaft der
Generationen, sich gegenseitig zu unterstiitzen - dies zum Teil aber auch als
eine gegenseitig moralisch begriindete Verpflichtungserwartung. Andererseits
markieren sich wandelnde familidre Konstellationen, steigende Erwerbsquo-
ten von Frauen und eben die raumliche Distanz die Grenzen der realen Unter-
stiitzungspotenziale und verlangen nach neuen Antworten im Sinne neuer
Formen gegenseitiger Unterstiitzung im Alltag und von intergenerationeller
Solidaritat. Dies betriftt auch und in ganz besonderem Mafle MmD und ihre
An- und Zugehorigen. Vor diesem Hintergrund brauchen Familien, die mit
Demenz konfrontiert sind, Unterstiitzung und Entlastung durch neue Ver-
sorgungssettings, die tragfihige Antworten auf verdnderte gesellschaftliche
Rahmenbedingungen liefern kénnen, wie beispielsweise Modelle von Distan-
ce Care - Pflege auf Distanz (Engler, 2020) oder Pflege und Versorgung in So-
zialraum und Quartier (Kricheldorff, 2020 und 2018; Kricheldorff et al., 2016
und 2015).

Der gesellschaftliche Umgang mit Demenz wird also immer starker zur so-
zialpolitischen Herausforderung und zum Priifstein fiir zwischenmenschliche
Solidaritit. Wichtige Eckpfeiler sind dabei die Verkniipfung von thematischen
Setzungen und Orientierungen offentlicher Forschungsforderung, eine starke
Interessenvertretung und die Sozialpolitik. Diese Trias bildet in der Regel die
Ausgangsbasis fiir die Entwicklung eines verdnderten Problembewusstseins, das
iber eine entsprechende Lobbyarbeit schliefllich in notwendige Gesetzesvorha-
ben bzw. in sozialrechtliche Anpassungen miindet und damit die Basis fiir not-
wendige Verdnderungen in den entsprechenden Versorgungsstrukturen schaffen
kann. Die Entwicklungen der letzten 20 Jahre im Kontext Demenz sind dafiir ein
deutliches Beispiel und sollen nun hier skizziert werden.
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2. Entwicklungen und fachliche Orientierungen in
Fachdiskursen und in der Pflegepraxis

Die zunehmende Bedeutung des Phdnomens ,,Demenz“ und seine deutliche Ver-
kniipfung mit dem demografischen Wandel wurden in den USA bereits in den
1970er Jahren erkannt. Auch wenn die Mechanismen der Entstehung von De-
menzen da noch weitgehend ungeklart waren, wurde doch deren altersabhingi-
ge Zunahme deutlich erkannt. Befiirchtungen, dass der demografische Wandel
einen erheblichen Anstieg der Patient*innenzahlen bewirken konnte, fithrten
schon 1974 zur Griindung des amerikanischen National Institute on Aging (NIA).
Damit wird deutlich, dass vor allem sozial- und gesundheitspolitische Befiirch-
tungen als Treiber fiir Verdnderung und zentrale Einflussfaktoren auf das profes-
sionelle Handeln im Kontext von Demenz wirksam sind.

»1976 identifiziert Robert Katzman, Pionier der Alzheimer-Forschung, die Alzhei-
mer-Krankheit als die mit 60 Prozent der Demenzen am weitesten verbreitete De-
menzerkrankung tiberhaupt. 1980 wird in den USA die erste Alzheimer-Gesellschaft
der Welt (www.alz.org) gegriindet. Vier Jahre spater beginnt die Forderung eines
Netzwerks aus Alzheimer-Zentren. In Deutschland gibt es zu dieser Zeit weder einen
nationalen Aktionsplan noch Gesellschaften oder Institute (Miiller, 2023, S. 1).

Im sozialpolitischen Trend lag, vor allem bis Mitte der 1990er Jahre, eher die Be-
schaftigung mit dem Dritten Alter (Laslett, 1995), das von der Politik und auch
von der Fachwissenschaft Gerontologie gerade neu entdeckt und ins Zentrum
vieler Forschungen geriickt worden war. In dieser Logik ging auch zwischen
1992 und 1997 der weitaus grofite Teil der Mittel aus dem damaligen Bundes-
altenplan in das Bundesmodellprogramm Seniorenbiiros, in dessen Rahmen in
jedem Bundesland in Deutschland zwei bis drei Pilotprojekte finanziert wur-
den, die sich mit den Potenzialen und Ressourcen der sogenannten jungen Al-
ten beschiftigten und dafiir exemplarisch Strukturen schaffen sollten (Braun
et al,, 1999). Die zentrale sozialpolitische Idee dabei war, dass in Zeiten von
frihem Ausscheiden aus dem Erwerbsleben aufgrund von Personalabbau in
weiten Teilen der deutschen Wirtschaft - in den ostdeutschen noch viel stirker
als in den westdeutschen Bundesldndern - und von gesetzlichen Regelungen
zum Vorruhestand, das Erfahrungswissen der Alteren gesellschaftlich nutzbar
gemacht werden sollte. Seniorenbiiros standen dafiir, das biirgerschaftliche En-
gagement alterer Menschen zu férdern und in eine freiwillige Tatigkeit im lo-
kalen Umfeld zu vermitteln, dafiir zu qualifizieren und dabei zu begleiten. Die
Beschiftigung mit den Facetten des Alterns, die von Einbuflen und Verlusten
bestimmt werden, stand hingegen nicht prioritir auf der politischen Agenda.
Defizitorientierte Aspekte des Alterns lagen also nicht im Mainstream der ge-
rontologischen Themen dieser Dekade.
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2.1 Versorgung von Menschen mit Demenz als familiale Aufgabe

Bis Mitte der 1990er Jahre war das Thema Demenz in den deutschen Fachgesell-
schaften und auch im 6ffentlichen Bewusstsein also stark vernachléssigt. Es gab
dafiir noch keine einschlagigen Forschungsférderprogramme der zustindigen
Ministerien und kaum geeignete Quellen fiir Drittmittel. Die Versorgung von
MmD war vorrangig im privaten Bereich verankert und damit in der Zustindig-
keit der Familie bzw. einer Hauptpflegeperson, die eigene Lebenspldne und beruf-
liche Interessen oft kaum mit der notwendigen Begleitung und Betreuung eines
demenziell erkrankten Familienmitglieds vereinbaren konnte. Die einzige Alter-
native boten stationire Pflegeeinrichtungen, die auf die Bediirfnisse von MmD
aber noch wenig ausgerichtet und oft damit tiberfordert waren. Ein Problem war
vor Einfithrung des SGB XI auch oft die Finanzierung des Aufenthalts in Einrich-
tungen der stationdren Pflege.

Es war auch die Zeit der fachlichen Diskurse, ob im Pflegeheim integrative
oder segregative Konzepte besser geeignet wiren. Dabei ging es um die zentrale
Frage, ob eigene Demenzbereiche, oft mit der Bezeichnung geschiitzter Wohnbe-
reich, die in der Realitdt aber geschlossene Bereiche waren, den Betreuungs- und
Begleitungsbedarfen von MmD besser entsprechen koénnten als ihre Unterbrin-
gung in der herkommlichen Form, mit einer gemischten Bewohnerschaft, mit
und ohne kognitive Beeintrichtigungen. Vor diesem Hintergrund wurde in der
Pflegepraxis viel experimentiert und in der Altenpflege gab es die erste Qualifizie-
rung zur Spezialisierung gerontopsychiatrischer Fachkrifte.

Eine schrittweise Umorientierung auf demenzrelevante Inhalte in Forschung
und Praxis wurde vor allem durch die aktive Lobbyarbeit der lokalen Alzheimer-
Gesellschaften befordert, die bereits in den 1980er Jahren als Selbsthilfeinitiati-
ven Angehoriger von MmD an verschiedenen Orten in Deutschland entstanden
waren. Die entscheidenden Impulse kamen also von betroffenen Angehorigen,
aus dem Bereich der Selbsthilfe im Kontext Demenz, die nach Hilfe und Ent-
lastung und gleichzeitig nach angemesseneren Formen der Betreuung und Pflege
ihrer erkrankten Familienmitglieder suchten. Deren Einfluss und Sichtbarkeit
wurden nochmals deutlich verstirkt durch die Griindung der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG) im Jahr 1989. Inzwischen
gehoren zur DAlzG mehr als 130 auf Landes- und regionaler Ebene organisierte
Alzheimer-Gesellschaften, deren Ziel es ist, die Interessen der Betroffenen und
ihrer Angehérigen gegeniiber der Politik zu vertreten, aber auch im Sinne der
Selbsthilfe die gegenseitige Hilfe fiir Angehorige zu unterstiitzen und die Situa-
tion fiir die Betroffenen zu verbessern (DAIlzG, 2019).

Trotzdem war und blieb die familiale Pflege und Betreuung von MmD die
mit Abstand wichtigste und am weitesten verbreitete Form - vor allem in den
fritheren Phasen der Erkrankung wurden bis zu 90 % der Betroffenen zu Hause
begleitet und versorgt. Vor diesem Hintergrund entstanden erste Beratungs- und
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Unterstiitzungsstrukturen fiir pflegende Angehorige von MmD sowie auch ent-
sprechende Schulungsprogramme und eher therapeutisch ausgerichtete Ge-
spriachsgruppen.

2.2 Veranderungen mit Einflihrung der sozialen Pflegeversicherung

Vor dem Hintergrund eines wachsenden Drucks, Pflege und Versorgung besser
rechtlich abzusichern und dafiir gesetzliche Grundlagen zu schaffen, wurde im
Jahr 1995 die soziale Pflegeversicherung (SPV) eingefiihrt. Als eigenstandiger
Zweig und fiinfte Saule der Sozialversicherung in Deutschland im Elften Sozial-
gesetzbuch (SGB XI) geregelt, trat das Gesetz am 1. Januar 1995 in Kraft. Von die-
sem Zeitpunkt an waren Pflichtbeitrige nach ndherer Bestimmung der §§ 54 ff.
SGB XI zu zahlen. Die ersten drei Monate dienten der Anschubfinanzierung und
der Bildung einer Kapitalreserve, damit vom 1. April 1995 an die Leistungen in
ihrer ersten Stufe als Leistungen bei hduslicher Pflege erbracht werden konnten.
Die zweite Stufe, die die stationére Pflege betraf, setzte am 1. Juli 1996 ein.

Der Leistungskatalog des SGB XI orientierte sich aber an einem sehr eng ge-
fassten Pflegebegrift, der vor allem auf korperliche Defizite ausgerichtet war. Das
fithrte dazu, dass spezifische Bedarfe von MmD in der Begutachtungssituation
kaum Beriicksichtigung fanden. So bekamen diejenigen unter ihnen, die sich
grundsitzlich noch selbst versorgen konnten, aber im Alltag dennoch viel Beglei-
tung benétigten, noch bis zum Jahr 2017 keine Pflegestufe bzw. Pflegestufe 0. Dies
fithrte zu wachsender Kritik von Angehorigen und Fachexpert*innen an der in-
haltlichen Ausgestaltung der Pflegeversicherung und beforderte auch die inhalt-
lichen Fachdebatten zum Thema Demenz sehr stark. Diese Situation, bestimmt
von einem deutlichen Gefiihl der Benachteiligung, fithrte in der Konsequenz zu
einer Intensivierung der Lobbyarbeit beziiglich der Anliegen und Bedarfe von
MmD und ihren Versorgungsnetzwerken.

2.3 Anderungen und Neuregelungen im SGB XI

Dieser sehr offenkundigen jahrelangen Benachteiligung wurde erstmals mit
dem Pflegeleistungs-Ergénzungsgesetz begegnet, das zum Jahresbeginn 2002 in
Kraft trat. Es sollte die Pflegepflichtversicherung mit einem zusétzlichen Leis-
tungsanspruch von bis zu 460 Euro pro Kalenderjahr fiir Pflegebediirftige mit
erheblichem Bedarf an Betreuung im héiuslichen Bereich erginzen. Und dies
betraf vor allem die sehr rasch wachsende Bevélkerungsgruppe der MmD. Aus
gerontologischer und pflegewissenschaftlicher Sicht wurde diese Neuerung im
SGB XI aber allenfalls als erster Schritt auf dem Weg zu mehr Leistungsgerech-
tigkeit gewertet.
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Eine grundsitzliche Neuorientierung zum Thema Demenz und eine breite
Aufbruchsstimmung in Forschung und Fachpraxis entstanden jedoch im Kon-
text der Beauftragung der Expertenkommission fiir die Erarbeitung des Vierten
Altenberichts zur Lage der dlteren Generation in der Bundesrepublik Deutschland
durch die Bundesregierung, der im Jahr 2002 vorgelegt und verabschiedet wurde
und der sich mit den Auswirkungen von Hochaltrigkeit und Demenz grundle-
gend befasste (BMFSF], 2002). Seine klar formulierte Zielsetzung war es, dass
»insbesondere die Demenzproblematik nicht vordergriindig als Aufgabe der Me-
dizin gesehen wird, sondern erginzend die sozialen Auswirkungen und Anforde-
rungen an die Gesellschaft in den Blick zu nehmen sind“ (BMFSF], 2002, S. 17).
Vor allem ging es auch darum, die Wahrnehmung fiir das Thema Demenz und
Hochaltrigkeit zu schérfen, weiterzuentwickeln und die 6ffentliche Diskussion
dazu zu befordern, um sich mit den daraus erwachsenden Erkenntnissen und
Erfordernissen auseinanderzusetzen und daraus abgeleitet ,,gezielte Anregun-
gen fiir realitidtsnahe Losungsansitze und umsetzbare Konzepte zu entwickeln®
(BMFSFJ, 2002, S. 17£.).

Im internationalen Vergleich war der Forschungsstand zum Thema Demenz
in Deutschland bis dahin noch immer deutlich unterentwickelt. Und so wird
denn auch im Vierten Altenbericht konstatiert, dass weltweit eine erhebliche Zu-
nahme der Forschungsaktivititen auf dem Gebiet der Demenz zu beobachten,
Deutschland diesbeziiglich aber eher auf den hinteren Riangen zu finden sei:

~-Wiahrend 1999 im Publikationsverzeichnis ,Medline‘ der amerikanischen Nationalbi-
bliothek unter dem Schlagwort ,Demenz 4 244 Arbeiten verzeichnet waren, stieg die
Anzahl im Jahr 2000 auf 5 803 und hat Anfang November 2001 bereits die Zahl 6 804
erreicht. Die deutsche Forschung hat daran nur einen sehr geringen Anteil. 40 % der
Publikationen stammten aus den Vereinigten Staaten, 10 % aus GrofSbritannien, 7%
aus Japan, 5% aus der Bundesrepublik Deutschland, 4 % aus Frankreich und jeweils
3% aus Italien, Schweden und den Niederlanden. Eine im November 2001 [...] durch-
gefithrte Medline-Recherche nach nationalen Forschungsanteilen zeigte vergleichbare
Ergebnisse: auf eine Demenzstudie mit deutscher Beteiligung kommen drei mit bri-
tischer und 20 mit amerikanischer Beteiligung. Im internationalen Vergleich spielt
die Demenzforschung in Deutschland somit quantitativ nur eine marginale Rolle“
(BMFSEFJ, 2002, S. 64£.).

Der Vierte Altenbericht war wie ein Weckruf fiir die Forschungslandschaft in
Deutschland und gleichzeitig auch fiir die einschldgige Fachpraxis, mit deut-
lichen Wirkungen auf die Versorgungsstrukturen fiir MmD. Gleichzeitig muss
aber auch konstatiert werden, dass viele der Forderungen in diesem Vierten Al-
tenbericht auch heute noch immer sehr aktuell klingen und keineswegs obsolet
sind, auch wenn sich in den etwas mehr als 20 Jahren seit seinem Erscheinen
doch erhebliche Verdnderungen vollzogen haben.
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Das betrifft vor allem die drei Pflegestirkungsgesetze, eingefiithrt von 2015
bis 2017, mit denen eine grundlegende Reform des SGB XI (2023) erfolgte, im
letzten Schritt verbunden mit der Formulierung eines neuen und erweiterten
Pflegebediirftigkeitsbegriffs, der auch kognitive und psychische Beeintréchti-
gungen in der Begutachtungssituation berticksichtigt. Mit dessen Inkrafttreten
wird der vorher in Minuten gemessene tagliche Pflegeaufwand, abgebildet in drei
Pflegestufen, als tatsdchlicher Pflegebedarf ermittelt — das entspricht der Logik
der aktuell funf Pflegegrade. Als Basis dieser weiteren Ausdifferenzierung der
Beurteilung von Unterstiitzungs- und Pflegebedarfen wurde auch ein neues und
deutlich umfassenderes Begutachtungsinstrument zur Feststellung der Pflegebe-
dirftigkeit entwickelt, womit nun auch MmD stérker von den Leistungen der
Pflegeversicherung profitieren konnen.

Riickblickend auf die vergangenen 20 Jahre, also auf die Zeit nach der Ver-
offentlichung des Vierten Altenberichts, muss deutlich konstatiert werden, dass
Verdanderungen in der Versorgungslandschaft nur tiber die eingangs skizzierte
Trias aus einschlagiger Forschung, intensiver Lobbyarbeit und daraus resultie-
rendem sozialpolitischen Druck entstehen konnten und damit zu sozialrechtli-
chen Anpassungen gefiihrt haben. Beeinflusst davon hat sich gleichzeitig auch
ein breites Erkenntnisinteresse entwickelt, das durch Modellprogramme und Pi-
lotprojekte sowie einschlagige Forschungsergebnisse zu einer Vielfalt erprobter
Konzepte im Umgang mit MmD gefiihrt hat, was auch auf diesem Weg Wirkun-
gen auf das sozialpolitische Handeln zeigt.

3. Modellprogramme des Bundes als Meilensteine auf dem
Weg zu bedarfsgerechten Versorgungsstrukturen

Zusitzlich zu vielen auf der Ebene der Bundesldnder geforderten und erprobten
Pilotprojekten, die zu wichtigen Erkenntnissen und verbesserten Versorgungs-
strukturen fiir MmD fiihrten, gab es auch auf der Bundesebene mehrjéhrige Mo-
dellprogramme, die in ihrer Zielsetzung auf Strukturentwicklung gesetzt haben
und damit zu Meilensteinen auf dem Weg zu bedarfsgerechteren Versorgungs-
strukturen wurden. Sie zeigten fiir die Sozialpolitik neue Wege zum Umgang mit
der Herausforderung Demenz auf und fithrten zu deutlichen Verédnderungen in
der Fachpraxis.

So hat das gleichnamige Modellprogramm des Bundesministeriums fiir Fami-
lie, Senioren, Frauen und Jugend in den Jahren 2000 bis 2003 mogliche Altenhilfe-
strukturen der Zukunft in den Blick genommen und damit die Erprobung neuer
Versorgungsstrukturen gefordert (BMFSEF], 2004). Aus mehr als 400 Interessens-
bekundungen ausgewahlt, erhielten letztlich 20 regional iiber ganz Deutschland
verteilte Modellprojekte die Moglichkeit der Erprobung innovativer Ansitze, wo-
von wichtige Impulse zur Weiterentwicklung der Altenhilfe erwartet wurden. Ein
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deutlicher Reformbedarf wurde dabei besonders in Bezug auf die Beseitigung
der Uniibersichtlichkeit des Hilfesystems und der mangelnden Abstimmung
von Teilsystemen gesehen. Explizit wurde im Modellprogramm auch die bis da-
hin deutlich unzureichende Beriicksichtigung der besonderen Bediirfnisse von
MmD und ijhren Angehoérigen als Entwicklungsbedarf formuliert. Vor diesem
Hintergrund wurden im Férderschwerpunkt 4 des Programms explizit Mittel zur
Umsetzung besonderer Hilfen und Versorgungsmafinahmen fiir MmD bereit-
gestellt (BMFSFJ, 2004). Die Autorin dieses Beitrags konnte als verantwortliche
Projektleitung eines dieser geforderten Vorhaben entwickeln und umsetzen: das
Modellprojekt GENA - Gerontopsychiatrisches Netzwerk Angehdorigenarbeit,
das sich mit Entlastungsangeboten im familialen Bezugssystem beschiftigen und
im Flichenland Mecklenburg-Vorpommern eine Netzwerkstruktur aufbauen
konnte (BMFESFJ, 2004, S. 2321f.). Insgesamt erzeugte dieses Modellprogramm
des Bundes einen erheblichen Veranderungsdruck in der Versorgungspraxis und
es entstand eine Art Experimentierphase mit breiter Beteiligung und Wirkung.

Diese Aufbruchsstimmung fithrte auch zur Entstehung der ersten Wohnge-
meinschaften fiir MmD. Diese solitdren Einrichtungen, in denen die notwendige
Pflege ambulant erbracht und das Zusammenleben von Prasenzkriften und All-
tagsbegleiter*innen unterstiitzt wird, verstanden und verstehen sich noch immer
als deutliche Alternative zur stationdren Langzeitpflege. Ihre sozialrechtliche Ab-
sicherung war lange Zeit eine Herausforderung fiir die dahinterstehenden Ver-
eine und Zusammenschliisse, meistens gegriindet von An- und Zugehérigen von
MmD oder ihren rechtlichen Betreuer*innen, die bessere und bedarfsgerechte-
re Formen fiir die Begleitung und Pflege der ihnen anvertrauten oder naheste-
henden Betroffenen realisieren wollten. Bis heute stellt die Finanzierung dieser
alternativen Versorgungsform noch immer eine Herausforderung fiir alle Be-
teiligen dar, trotz des inzwischen etablierten Wohngruppenzuschlags durch die
Leistungserbringer nach SGB XI und obwohl ihre positiven Wirkungen durch
einschldgige Forschungsarbeiten deutlich belegt werden kénnen (z.B. BMG -
Freiburger Modell, 2007).

Im Rahmen eines weiteren Forderprogramms des Bundes, dem Leuchtturm-
projekt Demenz des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG), konnten von
2008 bis 2009 insgesamt 29 Pilotvorhaben gefordert werden, die sich mit der Ver-
besserung der Versorgung demenziell erkrankter Menschen befassten. In vier
thematischen Schwerpunkten ging es um nicht-medikamentése Mafinahmen
zur Behandlung von MmD, um neue Ansitze in stationdren Settings, um An-
gebote fiir Angehorige und um die Koordinierung der ambulanten Versorgung
in Netzwerken. Diese geforderten Leuchttiirme zeigten neue Wege in der Versor-
gungslandschaft auf und erbrachten wichtige Hinweise zu den Bedingungen und
Voraussetzungen fiir vernetzte Versorgungsstrukturen (BMG, 2011).

Darauf aufbauend wurden im Forderprogramm Zukunftswerkstatt Demenz
in den Jahren 2012 bis 2015 einige Modellprojekte aus der vorhergehenden
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Forderlinie mit zum Teil neuen Fragestellungen weitergefiihrt, einige neue ka-
men dazu. Dies war unter anderem, ebenfalls unter der Projektleitung der Au-
torin dieses Beitrags, das Projekt Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im
landlichen Raum (FABEL), in dem Freiwillige als Teil eines gelingenden Pflege-
mix qualifiziert wurden (Brijoux et al., 2016). Auf der Basis einer systemisch
orientierten Form der psychosozialen Begleitung konnte so ein Angebot fiir pfle-
gende Familien von MmD im liandlichen Raum angeboten und etabliert werden
(BMG, 2017, S. 74). Dieses Projekt erweiterte den Ansatz des Bundesmodellpro-
gramms Pflegebegleiter, von 2003 bis 2008 geférdert vom GKV-Spitzenverband
aus Mitteln des Ausgleichsfonds der Pflegeversicherung (Bubolz-Lutz & Krichel-
dorft, 2011). Insgesamt waren die inhaltlichen Schwerpunkte in diesem Forder-
programm des Bundes auf den Bereich der Unterstiitzung der pflegenden Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz sowie der Forderung des Evaluationsverbunds
DemNet-D mit mehreren Demenznetzwerken und evaluierenden Instituten im
Bereich Regionale Netzwerke gerichtet. Ein wichtiges Ergebnis in diesem Kon-
text war die Entwicklung eines sogenannten Werkzeugkastens Demenz als Ver-
netzungshilfe in Form eines interaktiven Internetportals, um die Griindung von
neuen Netzwerken anzuregen und zu erleichtern (BMG, 2017).

Mit der Vernetzung auf der lokalen Ebene hat sich auch die 2012 gegriindete
Arbeitsgruppe Allianz fiir Menschen mit Demenz intensiv beschiftigt, gemeinsam
gegriindet von Bundesfamilienministerium und Bundesgesundheitsministerium.
Dabei handelte es sich um ein breit angelegtes Biindnis der Zivilgesellschaft mit
der Bundesregierung, mit dem Ziel, gemeinsam die Lebenssituation von MmD
und deren Angehdrigen zu verbessern. Als Teil der Demografiestrategie der Bun-
desregierung mit dem Titel ,,Jedes Alter zahlt“ ging es schwerpunktmaflig um die
Weiterentwicklung von Hilfen und Unterstiitzung fiir Betroffene sowie um die
Foérderung von Verstandnis und Sensibilitét fiir MmD.

Zwischen 2012 und 2018 wurden 500 Lokale Allianzen in fiinf Forderpha-
sen in allen 16 Bundesldndern mit jeweils 10.000 Euro fiir zwei Jahre unterstiitzt.
Dabei konnten innovative Formate zur Information und Aufklirung entwickelt
und umgesetzt werden, wie Lesungen, Filmvorfithrungen, Ausstellungen und
Demenz-Parcours. Ein weiterer Schwerpunkt waren Schulungen, besonders von
Angehorigen, Ehrenamtlichen und Vertreter*innen bestimmter Berufsgruppen,
die im Alltag mit MmD in Kontakt kommen. Im Rahmen dieser Lokalen Allian-
zen konnte auch eine Vielzahl an unterschiedlichen Angeboten erweitert und neu
entwickelt werden. Beispiele dafiir sind Angehérigengruppen und Gesprachskrei-
se, Bewegungsangebote, Kulturangebote, Urlaubsangebote, Serviceangebote wie
Wegweiser, Sprechstunden, Betreuungsgruppen und Begegnungsangebote, Ver-
anstaltungen in den Bereichen Tanz, Musik und Film sowie Gedéichtnistrainings
zur Demenzpravention. Weiter konnten bereits bestehende Angebote fiir MmD
und ihre Angehoérigen gedfinet sowie in groffem Umfang neue Angebote im Be-
reich Entlastung, Beratung und Teilhabe geschaffen werden (BMFSF], 2020).
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Die Nationale Demenzstrategie als gemeinsames Projekt der Bundesregie-
rung und der Linder wurde im Jahr 2020 beschlossen. Diese Strategie umfasst
27 Ziele und Unterziele, unterlegt mit 162 konkreten Einzelmafinahmen, die in
den néchsten Jahren umgesetzt werden sollen, um die Situation von MmD und
ihren Angehoérigen zu verbessern. Sie betreffen verschiedene Handlungsfelder,
wie zum Beispiel die medizinische und pflegerische Versorgung, Pravention und
Forschung, Bildung und Qualifizierung, rechtliche und ethische Fragen und die
gesellschaftliche Sensibilisierung.

»Unter der Federfithrung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend und des Bundesministeriums fiir Gesundheit, unter dem Co-Vorsitz der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft und unter mafigeblicher Beteiligung des Bundesmi-
nisteriums fiir Bildung und Forschung, der Lander, der Verbande der Pflege und des
Gesundheitswesens, der Wissenschaft und der Zivilgesellschaft wurde erstmals eine
Strategie erarbeitet, die das Potenzial hat, unsere Gesellschaft demenzfreundlich zu
gestalten (BMFSFJ und BMG, 2020, S. 6).

Damit ist mit der Nationalen Demenzstrategie ein breites Biindnis entstanden,
das aktuell die Sozialpolitik beraten und die Grundlagen fiir Lebensqualitat trotz
Demenz schaffen soll - fiir alle Betroffenen und ihre An- und Zugehorigen. Denn
nur auf diesem Weg konnen sich alternative Betreuungs- und Pflegekonzepte
und auch neue Wohn- und Versorgungssettings entwickeln. Sie brauchen Weg-
bereiter und erméglichende Strukturen - auch wenn Modellprogramme immer
wieder als wenig nachhaltig kritisiert werden, geht von Ihnen doch ein erheb-
licher Push-Effekt aus und sie haben ein enormes Veridnderungspotenzial fiir die
Umsetzung von Innovationen in der Fachpraxis.

4. Neue Versorgungssettings und ein verstehender Umgang mit
Menschen mit Demenz

Eng verkniipft mit den neuen Versorgungssettings und Strukturen sind auch An-
satze und Konzepte, die auf einem wertschétzenden und verstehenden Umgang
mit MmD basieren und auf eine gelingende Kommunikation zielen (Haberstroh
et al,, 2015). Beides basiert auf Verhaltensgrundsétzen, die fiir alle Versorgungs-
settings hoch relevant sind. Grundlage dafiir ist eine Haltung, die von Wertschit-
zung und Achtsamkeit gepragt ist, wie sie Naomi Feil in ihrem Ansatz der Vali-
dation formuliert (Feil & de Klerk-Rubin, 2023). Dieses Grundverstindnis der
Kommunikation mit MmD wurde von anderen Konzepten in Variationen aufge-
griffen und integriert. Zentral sind dabei immer ein Verstdndnis der Bedeutung
biografischer Pragungen und die Anerkennung des MmD in seinem Person-Sein,
wie sie Tom Kitwood in seinem Ansatz des Dementia Care Mapping fordert und
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beschreibt (Kitwood, 2022). Insgesamt haben sich in den beiden letzten Jahr-
zehnten eine Reihe dhnlicher Konzepte entwickelt, die vor allem aus der Pflege-
praxis kamen, wie beispielsweise das maeutische Pflege- und Betreuungsmodell
von Cora van der Kooij (2017) oder das psychobiografische Pflegemodell nach
Erwin Béhm (2018).

Diese exemplarischen Beispiele stehen fiir eine Bewegung in der Versor-
gungslandschaft, die einerseits in die Richtung weist, wie Pflege und Betreuung
von MmD gut gelingen konnen und wie mehr Lebensqualitit trotz vorschrei-
tender demenzieller Prozesse moglich ist. Andererseits ist die Versorgungsreali-
tat gepragt von Personal- und Zeitmangel, was oft das Umsetzen dieser Ansitze
erschwert oder unmdoglich macht. Es besteht also inzwischen eine auch sozial-
politisch verursachte Diskrepanz zwischen dem Vorhandensein eines vertieften
Wissens und von fundierten Erkenntnissen, gewonnen im Rahmen modellhafter
Versuche der Anwendung und Umsetzung. Und gleichzeitig setzt die reale Praxis
in der Versorgungslandschaft immer wieder deutliche Grenzen. Griinde dafiir
liegen in den begrenzten finanziellen Spielrdumen und engen gesetzlichen Vor-
gaben, aber auch im wachsenden Personalmangel im Pflege- und Gesundheits-
bereich.

Es muss also konstatiert werden, dass inzwischen erfolgreich erprobte An-
satze, die den Zugang zu Menschen in demenziellen Prozessen fiir lange Zeit er-
moglichen und so fiir eine verbesserte Lebensqualitdt stehen, aus 6konomischem
Kalkiil nicht oder zu wenig zur Anwendung kommen konnen. Dies betriftt in
den Auswirkungen MmD und ihre An- und Zugehoérigen gleichermaflen, weil
dadurch gelingende Pflegebeziehungen erschwert oder sogar unmdoglich gemacht
werden.

5. Zusammenfassung

In diesem Beitrag werden, mit einem expliziten Fokus auf die Bedarfe von Men-
schen mit Demenz sowie auch von deren An- und Zugehoérigen, Entwicklun-
gen in der deutschen Versorgungslandschaft skizziert und diskutiert. Dabei liegt
der zeitliche Fokus vor allem auf den rund 20 Jahren seit Erscheinen des Vierten
Altenberichts zur Lage der dlteren Generation in der Bundesrepublik Deutschland
(BMESF]J, 2002), der sich explizit mit den Auswirkungen von Hochaltrigkeit und
Demenz befasste. Mittlerweile hat sich in Forschung und Praxis viel getan und
verandert. Aber all diese Entwicklungen miissen immer im Kontext gesellschaft-
licher Trends und sozialpolitischer Rahmenbedingungen gesehen und eingeord-
net werden.

Bedarfsgerechte Versorgungsstrukturen im Kontext von Demenz sind
immer geprigt von einer wertschitzenden Grundhaltung im Umgang mit
MmD. In diesem Kontext gibt es mittlerweile umfangreiche Erfahrungen und
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Beispiele der erfolgreichen Umsetzung entsprechender Konzepte. Modellpro-
gramme konnen Wegbereiter fiir innovative Ansitze sein, indem sie alternati-
ve und neue Wege aufzeigen und wie diese erfolgreich implementiert werden
kénnen.

Die Rolle von Forschung und Evaluation besteht darin, die Wirksambkeit neu-
er Versorgungsstrukturen zu tiberpriifen. Entscheidend fiir nachhaltige Verdnde-
rungen ist aber die Sozialpolitik, deren Aufgabe darin besteht, die dafiir notwen-
digen, ermoglichenden Bedingungen in Form von Gesetzen und Verordnungen
zu schaffen.

Und nicht zuletzt ist die Interessensvertretung in Form von gelingender Lob-
byarbeit ein weiterer Baustein, der Verdnderungen in den Versorgungsstrukturen
fiir MmD und ihre An- und Zugehérigen anmahnt und sie damit anstof3en und
moglich machen kann. Und da gibt es noch immer viel zu tun!
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Schulung und Beratung fur Angehorige von
Menschen mit Demenz

Christa Buker

1. Einleitung

In Deutschland leiden derzeit etwa 1,8 Millionen Menschen unter einer De-
menz (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 2022). Mehr als zwei Drittel der
Betroffenen (70 %) leben in Privathaushalten (Brijoux/Zank 2023), wo sie von
An- und Zugehorigen' betreut werden, teilweise unterstiitzt durch einen am-
bulanten Pflegedienst. Der fortschreitende kognitive und funktionelle Abbau
stellt hohe Anforderungen an die betreuenden Angehérigen und fithrt zu physi-
scher, psychischer und emotionaler Belastung, die sich im Laufe der Zeit erhoht
(Connors et al. 2019; Holle/Pinkert 2018; DGPPN/DGN 2016). Pflegende von
Menschen mit Demenz fithlen sich im Vergleich zu Pflegenden von Menschen
ohne Demenz eher stark bis sehr stark belastet (Kelle/Ehrlich 2022; Grafel/
Behrndt 2016). Sie berichten eine schlechtere physische und psychische Gesund-
heit und eine erhebliche Beeintrichtigung der Lebensqualitat (Lichte et al. 2018).
Eine hohe subjektive Belastung von Angehérigen kann das Risiko fiir problema-
tische Verhaltensweisen wie Vernachldssigung oder Gewalt gegeniiber der Per-
son mit Demenz erhohen sowie den Zeitpunkt des Heimiibertritts beeinflussen
(Grif3el/Behrndt 2016).

Vorhandene Unterstiitzungsangebote werden von Angehérigen von Men-
schen mit Demenz oftmals als nicht passend fiir die eigene Situation und nicht
ausreichend demenzspezifisch erlebt (Tatzer et al. 2020). Gleichwohl besteht ein
hoher Bedarf an Unterstiitzung, der sich sowohl auf die Versorgung der pflege-
bediirftigen Person als auch auf die eigene Person bezieht (Sonntag et al. 2023).
Neben dem Wunsch nach Entlastung bei der tiglichen Pflegearbeit und der Aus-
balancierung der beiderseitigen Bediirfnisse stehen insbesondere Information,
Schulung und Beratung im Mittelpunkt der benotigten Unterstiitzung (Biischer
et al. 2023; Bressan et al. 2020; Mantovan et al. 2010).

Ziel des vorliegenden Beitrags ist die Biindelung von wissenschaftlichen Er-
kenntnissen sowie Praxisbeispielen in Bezug auf die Schulung und Beratung
von Angehorigen von Menschen mit Demenz. Aus den Ergebnissen sollen

1 Mit An- und Zugehérigen sind sowohl verwandte Personen als auch sogenannte Non-Kin
Carer, das heifit Freunde/Freundinnen oder Nachbarn/Nachbarinnen (Pfabigan et al. 2022)
gemeint.
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Forschungsliicken identifiziert und Hinweise fiir die Forschung und Versor-
gungssystemgestaltung entwickelt werden. Die Ausfithrungen beruhen auf einer
Literaturrecherche in einschldgigen Datenbanken (Medline/PubMed, CINAHL,
Cochrane Database of Systematic Review, PsycInfo, LIVIVO) mit einer Konzent-
ration auf den Suchzeitraum 2010 bis 2023; in Ausnahmefillen werden auch frii-
here Publikationen beriicksichtigt. Einbezogen werden vorrangig Reviews und
Metaanalysen, randomisierte kontrollierte Studien (RCTs), Projekt- und Evalua-
tionsberichte sowie Publikationen von Forschungseinrichtungen, Bundes- und
Landesbehérden.

2. Terminologien

Der Begriff der Schulung wird im Folgenden als systematischer, konzeptgeleiteter
Lernprozess verstanden, welcher sich an Gruppen oder Einzelpersonen richtet.
Die Ziele liegen sowohl im Wissenszuwachs als auch in der Férderung von Hand-
lungs- und Selbstmanagementkompetenzen. Im Mittelpunkt von Beratung steht
die Bearbeitung von individuellen Problemlagen durch gemeinsame Reflexion
und das Aufzeigen von Losungsoptionen zur Problembewiltigung. Sowohl Schu-
lung als auch Beratung werden haufig von Informations- und Wissensvermittlung
begleitet, wenn sie adressatengerecht der Verbesserung personlicher Handlungs-
voraussetzungen und der Bewiltigung von Problemen dienlich ist (Biiker 2021a;
Schaeffer/Petermann 2020).

Sowohl in nationalen als auch internationalen Untersuchungen werden die
Begrifflichkeiten in ihrer jeweiligen Handlungslogik nicht immer trennscharf
verwendet, was eine Zuordnung der jeweils untersuchten Intervention mitunter
erschwert. Vielfach zeigt sich zudem ein Ineinandergreifen von Information,
Schulung und Beratung. So findet beispielsweise in englischsprachigen Publika-
tionen haufig der Begriff der ,psychoedukativen Intervention® Verwendung, der
einerseits eher informations- und schulungsbezogene Ziele in Form von Wis-
sensvermittlung oder Entwicklung von Skills im Umgang mit der erkrankten
Person verfolgt. Andererseits findet sich der Begriff in einem weitergefassten Ver-
stindnis auch in Kombination mit Beratung, der Vermittlung von Problemlése-
techniken oder der Unterstiitzung beim Coping (Vandepitte et al. 2016).

3. Schulungen fiir Angehoérige von Menschen mit Demenz
Schulungsinterventionen fiir Angehorige von Menschen mit Demenz finden sich
als gruppenbasierte, individuelle oder Online-Angebote. Nachfolgend werden

Forschungserkenntnisse sowie Projektvorhaben zu diesen drei Formaten vorge-
stellt.
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3.1 Gruppenschulungen

Bereits 2007 ermitteln Pinquart und Sérensen in einer Metaanalyse einen signifi-
kanten Effekt psychoedukativer Gruppeninterventionen in Bezug auf subjektives
Wohlbefinden, wahrgenommene Belastung, Depressionen, Wissen und Fahig-
keiten von Angehdrigen von Menschen mit Demenz. Als bedeutsamer Faktor
wird dabei die aktive Einbindung der Angehorigen, zum Beispiel durch Rollen-
spiele, hervorgehoben. Ein Update der Untersuchung bestitigt die Erkenntnisse
(Walter/Pinquart 2020). Auch Chien et al. (2011) und Vandepitte et al. (2016)
stellen signifikante Effekte in Bezug auf die Erhohung von psychischem Wohl-
befinden und sozialer Unterstiitzung sowie eine Reduktion des Belastungserle-
bens und depressiver Symptome fest. Im Gegensatz dazu ermittelt McLoughlin
(2022) lediglich einen geringfiigigen bis gar keinen Effekt von psychoedukativen
Gruppeninterventionen auf das subjektive Wohlbefinden von Angehérigen von
Menschen mit Demenz.

Gruppenschulungen fiir Angehoérige werden in Deutschland hauptsichlich
tiber das Pflegeversicherungsgesetz (§45 SGB XI) durchgefiihrt. Neben den so-
genannten Basiskursen fokussieren Spezial-Pflegekurse auf bestimmte Krank-
heitsbilder, wie beispielsweise das der Demenz. Unklar ist, wie viele dieser Kurse
bislang durchgefithrt wurden und wie viele Personen teilgenommen haben. Die
Inanspruchnahme eines Pflegekurses von Angehorigen von Menschen mit De-
menz wird von Donath et al. (2011) mit 12,8 % angegeben. Von Bedeutung fiir
eine Inanspruchnahme sind die inhaltliche Ausrichtung auf praxisnahe Hilfen
fir den Umgang mit der demenzerkrankten Person und die krankheitsspezifi-
sche Informationsvermittlung (ebd.).

Eine erste Schulungsreihe speziell fiir Angehorige von Menschen mit De-
menz mit dem Titel ,,Hilfe beim Helfen wurde im Jahr 2000 von der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft vorgestellt und seither mehrfach aktualisiert (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft e. V. 2023). In einer randomisierten, kontrollierten Stu-
die - AENEAS-Studie - richteten sich die Zielgroflen der Untersuchung auf die
Héufigkeit von dauerhafter Heimunterbringung der Erkrankten sowie auf Le-
bensqualitit und Depressivitit der Angehorigen (Kurz et al. 2010). Signifikante
Unterschiede zwischen den beiden Gruppen beziiglich der Zeit bis zur Heim-
unterbringung sowie der Depressionswerte konnten nicht gefunden werden. Ge-
ringe Effekte zeigten sich im Hinblick auf eine hohere Lebensqualitit der Schu-
lungsteilnehmenden. In den Projekten EDel und Ede Il (Entlastungsprogramm
bei Demenz) wurde unter wissenschaftlicher Begleitung das Schulungskonzept
»Mit Vergesslichkeit und Altersverwirrtheit umgehen® speziell fiir Angehorige
von Menschen mit Demenz entwickelt und erprobt (Emme von der Ahe et al.
2011). Teilnehmende Angehorige berichteten eine entlastende Wirkung durch
Wissenserweiterung und einen verbesserten Umgang mit Verhaltensauffil-
ligkeiten. Beim psychoedukativen Schulungsprogramm EduKation demenz®
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(Engel et al. 2016) steht die Verbesserung der Beziehungsqualitat zwischen den
Angehorigen und den Erkrankten im Mittelpunkt. Im Rahmen einer kontrollier-
ten Interventionsstudie konnten signifikante Effekte im Hinblick auf eine Verbes-
serung der emotionalen Einstellung zu dem demenzkranken Familienmitglied
und das eigene Kommunikationsverhalten festgestellt werden. Weiterhin konn-
ten Belastungsempfinden und depressive Symptome reduziert werden.

3.2 Einzelschulungen

Dem Pflegeversicherungsgesetz (§ 45 SGB XI) entsprechend sind auf Wunsch der
Pflegeperson und der pflegebediirftigen Person individuelle Einzelschulungen in
der Hauslichkeit moglich. Als Vorteil dieser Schulungen wird die Mdéglichkeit
zur Abstimmung auf die personliche Situation der Beteiligten diskutiert (Bii-
ker 2021b). Neben dem Eingehen auf individuelle Bediirfnisse kann die Schulung
unter Beriicksichtigung des Wohnumfeldes erfolgen und ggf. Hilfsmittelbedarf
festgestellt werden. Héusliche Schulungen eigenen sich insbesondere fiir Ange-
horige, die aufgrund ihres Alters, fehlender Mobilitit oder fehlender Angebote in
der Region keine Moéglichkeit zum Besuch eines Pflegekurses haben.

In welchem Umfang héusliche Schulungen in Deutschland durchgefiihrt wer-
den, ist weitgehend unklar. Eine Schitzung fiir das Jahr 2018 belduft sich auf ca.
50 000 Schulungen (Rothgang 2019, S. 189). Welche Rolle dabei Einzelschulungen
fiir Angehorige von Menschen mit Demenz spielen, ist nicht bekannt. Wissen-
schaftliche Untersuchungen zu dieser Interventionsform liegen bislang nicht vor.

3.3 Technologiebasierte Schulungsprogramme

Als Alternative zu Face-to-Face-Schulungen stehen technologiebasierte Schu-
lungsangebote fiir Angehorige von Menschen mit Demenz zur Verfiigung, nicht
zuletzt befordert durch die Corona-Pandemie (Wittek et al. 2023). Online-Pro-
gramme konnen selbstgesteuert oder im Videochat absolviert werden. Insbe-
sondere die selbstgesteuerten Angebote gelten als besonders niederschwellig
aufgrund der Moglichkeit zum flexiblen, orts- und zeitunabhéngigen Zugriff
(Mainz/Ziindel 2017). Als nachteilig wird die fehlende direkte Interaktion mit
anderen Kursteilnehmenden sowie einer Kursleitung betrachtet.

In einem systematischen Review und einer Metaanalyse zur Wirkung techno-
logiebasierter edukativer Tools fiir Angehorige von Menschen mit Demenz zeigte
sich ein geringer signifikanter Effekt auf die Reduzierung depressiver Sympto-
me und ein mittlerer signifikanter Effekt auf die Stressreduktion im Umgang mit
Verhaltensauftilligkeiten der erkrankten Person (Scerbe et al. 2023). In Bezug
auf die wahrgenommene Belastung konnte kein Effekt festgestellt werden. Auch
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Noel et al. (2022) ermitteln keine Verringerung der Belastung durch ein virtuell
durchgefiihrtes psychoedukatives Programm, jedoch eine Steigerung von Wis-
senszuwachs und Selbstvertrauen sowie verbesserte Fahigkeiten im Umgang mit
Verhaltensauffilligkeiten. Eine signifikante Verringerung von Depressionswer-
ten und subjektiver Belastung sowie eine Erhéhung der Selbstwirksamkeit stellen
Possin et al. (2019) fest, wiahrend Gonzalez-Fraile et al. (2021) keine oder ledig-
lich geringfiigige Effekte auf Belastungsempfinden, depressive Symptome oder
Lebensqualitit ermitteln.

In Deutschland wurde im Rahmen des vom GKV-Spitzenverband geforder-
ten Projekts Demas — Demenz anders sehen ein Gruppenschulungsprogramm mit
zehn Sitzungen im Video-Chat unter professioneller Leitung entwickelt, erprobt
und evaluiert (Jonas/Tossmann 2016). Ziel des Programms war die Erweiterung
der Pflegekompetenz der Teilnehmenden und die Reduzierung der subjektiven
Belastung. Die festgestellte Wirkung bezog sich weniger auf ein Nachlassen des
Belastungsempfindens, sondern in erster Linie auf den Zugewinn an Praxiswis-
sen, die Erweiterung der Pflegekompetenz sowie emotionale Entlastung.

4. Beratung fir Angehérige von Menschen mit Demenz

Im Vergleich zu gruppenbezogenen Interventionen kann eine individuelle Be-
ratung Erkenntnissen zufolge zielgerichteter an die spezifischen Bediirfnisse
der Angehorigen von Menschen mit Demenz angepasst werden (Walter/Pin-
quart 2020; Vandepitte et al. 2016). Angste und Belastungserleben kénnen ver-
ringert, Selbstwirksamkeit erhoht werden. Auch Beratungsinterventionen finden
sich in verschiedenen Formaten. Face-to-Face-Beratungen finden zumeist in
(Demenz-)Beratungsstellen oder in der héduslichen Umgebung statt. Alternativ
gibt es auch technikgestiitzte Beratung. Neben diesen beiden Formaten wird
nachfolgend mit der ,,Entscheidungsberatung® eine bislang in Deutschland kaum
vorzufindende Beratungsintervention vorgestellt, die mutmafilich jedoch von er-
heblicher Relevanz fiir Angehorige von Menschen mit Demenz sein konnte.

4.1 Beratung nach dem Pflegeversicherungsgesetz

Im §7a SGB XI ist fiir Menschen mit anerkannter Pflegebediirftigkeit — und bei
Bedarf auch fiir ihre Angehorigen - ein Rechtsanspruch auf eine individuelle,
umfassende Pflegeberatung im Sinne eines Fallmanagements durch die Pflegekas-
sen verankert. Seit 2018 existieren Richtlinien und damit Qualitdtsstandards zur
einheitlichen Durchfithrung der Pflegeberatung (GKV-Spitzenverband 2023).
Aktuell ist eine Erganzung der Richtlinien in Bezug auf die Beratung bei Demenz
in Bearbeitung; eine entsprechende Handreichung soll bis Ende 2024 vorliegen.
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Den Evaluationsberichten der Pflegeberatung zufolge (Wolff et al. 2020; Wolff et
al. 2023) werden auch zielgruppenspezifische Beratungsangebote, zum Beispiel
zur Pflege von Menschen mit Demenz, durchgefithrt. Zu den konkreten Bera-
tungswiinschen von Angehérigen von Menschen mit Demenz, den genauen In-
halten und der Ausgestaltung der Gesprache sowie zur Beratungsqualitit geben
die Berichte keine Auskunft.

Nur vereinzelt widmen sich wissenschaftliche Untersuchungen den verpflich-
tenden Beratungsbesuchen nach §37(3) SGB XI bei Bezug von Geldleistungen.
Biischer et al. (2010) verweisen auf das Spannungsverhaltnis zwischen Beratung
und Kontrolle und stellen fest, dass es den Besuchen insgesamt an einer kon-
zeptionellen Grundlage und systematischen Herangehensweise fehlt. Neuere
Erhebungen zeigen gleichwohl, dass die Beratungssituation von mehr als 90 %
der Pflegegeldbeziehenden als positiv erlebt wird (Wolff et al. 2023; Wolff et al.
2020). Inzwischen wurden Empfehlungen zur Qualititssicherung der Einsitze
herausgegeben (GKV-Spitzenverband 2019), die allerdings zielgruppenunspezi-
fisch sind. Konzepte zur Ausrichtung auf pflegebediirftige Personen mit Demenz
und ihre Angehorigen und somit auf demenzspezifische Beratungsinhalte liegen
nicht vor.

4.2 Technikgestiitzte Beratungsangebote

Zu den technikgestiitzten Beratungsformaten gehoéren die Telefonberatung, die
Beratung per E-Mail sowie die Onlineberatung mit Chat- und Forenberatung
(Biiker/Sunder 2017). Speziell fiir Angehorige von Menschen mit Demenz gibt
es das bundesweite ,,Alzheimer Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
oder das zentrale Online-Portal ,Wegweiser Demenz* des Bundesministeriums
fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF]).

Daten zur Inanspruchnahme von technikgestiitzten Beratungsangeboten
durch Angehérige von Menschen mit Demenz liegen nur vereinzelt vor und ver-
weisen auf eine bislang eher zogerliche Rezeption (Zauter et al. 2019). Als Ursa-
chen werden fehlendes Wissen sowie eine geringe Vertrautheit der Zielgruppe im
Umgang mit digitalen Medien vermutet (BMFSFJ 2020). Offensichtlich nutzen
eher jiingere Zielgruppen sowie entfernt wohnende Angehorige von Menschen
mit Demenz (,,distance caregiver®) die Online-Angebote (ebd.). Festgestellt wird
auch, dass Online-Angebote zu einem fritheren Zeitpunkt in Anspruch genom-
men werden als Prasenzangebote (ebd.).

In Bezug auf die Wirkung telefonischer Beratung bei Angehorigen von Men-
schen mit Demenz stellen Lins et al. (2014) eine gewisse Evidenz fiir die Reduzie-
rung von Depressionswerten fest, hingegen keine eindeutig positive Wirkung auf
Stressempfinden und Angst. Im Rahmen des europidischen Projekts RHAPSODY
wurde unter Beteiligung von sechs Landern ein webbasiertes Beratungsprogramm
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fiir Angehorige von jiingeren Menschen mit Demenz entwickelt und evaluiert
(Diehl-Schmid et al. 2020). Im Ergebnis zeigt sich eine hohe Zufriedenheit mit
der Nutzung des Programms. Festgestellt wurden ein Abbau von Stress sowie ein
Riickgang dysfunktionaler Reaktionen auf Demenzsymptome.

4.3 Entscheidungsberatung

Die hiusliche Versorgung eines Menschen mit Demenz bedeutet fiir die Ange-
horigen die Konfrontation mit einer Vielzahl an Entscheidungen, zum Beispiel
in Bezug auf die generelle Bereitschaft zur Ubernahme der Pflege, medizinische
Mafinahmen wie die Anlage einer Erndhrungssonde, rechtliche Aspekte, den
Zeitpunkt der Ubersiedlung in eine vollstationire Versorgung oder die palliati-
ve Versorgung in der letzten Lebensphase. Eine spezielle Form der Beratung ist
die Entscheidungsberatung, auch Shared Decision Making, Decision Coaching
oder partizipative Entscheidungsfindung genannt (Jull et al. 2021; Haberstroh/
Pantel 2020). Das Konzept zielt darauf ab, bei Entscheidungsalternativen oder
-konflikten zu einer gemeinsam getroffenen Entscheidung auf Grundlage evi-
denzbasierter Informationen zu gelangen.

Internationale Reviews zum Decision Coaching bei Menschen mit Demenz
und ihren Angehérigen verweisen auf eine moderate Evidenz dafiir, dass die In-
formationen als hilfreich empfunden werden; eine geringe Evidenz besteht in Be-
zug auf eine unterstiitzende Wirkung in Bezug auf Entscheidungskonflikte beim
Erndhrungsmanagement, bei der Frage nach einer Heimunterbringung sowie der
Durchfithrung von Advance Care Planning, das heifit einer partizipativen Vor-
ausplanung fiir zukiinftige Behandlungen bei Verlust der Einwilligungsfihigkeit
(Geddis-Regan et al. 2021; Davies et al. 2019). Eine in Deutschland entwickelte
Entscheidungshilfe, basierend auf Advance Care Planning und Shared Decision
Making zu verschiedenen Themen (Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung,
Wohnen, Autofahren), wurde im Rahmen eines Pilotprojekts mit Menschen
im Frithstadium einer Demenz und ihren Angehdrigen getestet (Bronner et al.
2020), mit positiven Riickmeldungen der Teilnehmenden in Bezug auf Informa-
tionsgehalt, Relevanz, Verstindlichkeit und Handhabung.

5. Diskussion und Fazit

In der Gesamtbetrachtung lassen sich fiir Schulung und Beratung als Einzelinter-
ventionen weitgehend gesicherte positive Effekte in Bezug auf Wissenszuwachs
und eine Erweiterung der Handlungskompetenzen im Umgang mit der erkrank-
ten Person feststellen. Unterschiedliche Ergebnisse zeigt die Studienlage im Hin-
blick auf eine Erhéhung von Lebensqualitit und Wohlbefinden sowie auf eine
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Reduktion von Belastung und depressiver Symptomatik bei Angehdrigen von
Menschen mit Demenz. Wihrend einige Untersuchungen signifikante Effekte
feststellen, ermitteln andere Studien keine oder nur geringfiigige Effekte.

Auffallend ist eine grofle Heterogenitit der Studiendesigns, indem unter-
schiedliche Outcomeparameter untersucht werden. Auch die jeweiligen Inter-
ventionen weisen ein grofles Spektrum auf und werden haufig nicht ndher in-
haltlich definiert. Vielfach fehlen Hinweise, welche Demenzform im Mittelpunkt
steht oder in welchem Stadium der Erkrankung sich die Betroffenen befinden.
Auch die Informationen zu den Angehérigen selbst sind zum Teil unzureichend,
zum Beispiel in Bezug auf die verwandtschaftliche Beziehung zur erkrankten Per-
son, die bisherige Dauer der Pflegesituation oder eine eventuelle Berufstatigkeit.
Untersuchte Schulungs- und Beratungskonzepte weisen unterschiedliche Ausge-
staltungen in Bezug auf Zielsetzung, Inhalte, Interventionsfrequenz oder Dauer
der Interventionen auf.

An etlichen Stellen zeigt sich die Studienlage defizitir und verweist damit
auf Forschungsbedarf. So fehlt es vor dem Hintergrund des dynamischen, pro-
gredienten Krankheitsgeschehens an Langzeituntersuchungen, um im Zeitver-
lauf sich dndernde Schulungs- und Beratungsbediirfnisse von Angehérigen zu
identifizieren. Ferner besteht ein Forschungsdefizit in Bezug auf Schulungs- und
Beratungsinterventionen fiir bestimmte Zielgruppen von Angehorigen von
Menschen mit Demenz. Je nach Alter, Geschlecht, Lebens- und Pflegesituation
der Beteiligten konnen sich Schulungs- und Beratungsbedarfe und -bediirfnisse
unterschiedlich darstellen, beispielsweise bei einer frith beginnenden Demenz
(Dinand et al. 2022). Notwendig ist ein differenzierter Blick der Forschung auf
die Zielgruppe der Angehorigen von Menschen mit Demenz, die — ebenso wie
andere pflegende Angehorige — keine homogene Gruppe bilden (Latteck et al.
2020).

Dringender Forschungsbedarf besteht zu den héuslichen Einzelschulungen,
zu kultursensiblen Schulungs- und Beratungsaktivititen sowie zur Entschei-
dungsberatung bei Angehérigen von Menschen mit Demenz. Auch zu technikge-
stiitzten Schulungs- und Beratungsangeboten bedarf es angesichts eher geringer
Evidenzlevel verstirkter Forschungsaktivitaten.

Neben dem aufgezeigten Forschungsbedarf lassen sich aus den bisherigen
Ausfiihrungen verschiedene Hinweise fiir die Gestaltung von Schulung und Be-
ratung sowie fiir das Versorgungssystem ableiten.

Schulungs- und Beratungsinterventionen fehlt es oftmals an einer theoreti-
schen Fundierung fiir eine zielgerichtete Unterstiitzung von Angehorigen von
Menschen mit Demenz. Ansitze, wie beispielsweise ressourcenorientierte, 16-
sungsorientierte oder systemische Beratung, konnen hier als Grundlage dienen
oder eine Ausrichtung auf Empowerment-, Resilienz- oder Selbstmanagement-
forderung (Btischer et al. 2016).

274



Angehorige von Menschen mit Demenz sollten in Schulung und Beratung
auch tiber Moglichkeiten der Gesundheitsforderung und Pravention informiert
werden, um angesichts der hohen Belastung den eigenen Gesundheitsschutz
nicht aus dem Blick zu verlieren. Hilfreich ist ferner ein Auf- und Ausbau von
Angeboten zur Entscheidungsberatung und Advance Care Planning, um Ange-
horige bei Entscheidungskonflikten zu entlasten.

Angesichts der Vorteile von technikgestiitzten, internetbasierten Schulungs-
und Beratungsangeboten ist diesem Bereich vermehrt Aufmerksamkeit zu schen-
ken. Bei fortschreitender Digitalisierung des Alltagslebens gilt es, das Spektrum
an niederschwelligen Unterstiitzungsangeboten auszubauen, auch um die Ver-
sorgungssituation in landlichen Regionen zu verbessern. Erste ,digitale Pflege-
berater® — auf kiinstlicher Intelligenz (KI) basierende Chatbots - sind auf dem
Markt; Chancen und Risiken ihres Einsatzes sind von wissenschaftlicher Seite
aufzuarbeiten.

AbschliefSend ist darauf hinzuweisen, dass Schulungen und Beratungen nicht
als Einzelinterventionen zur Unterstiitzung von Angehorigen von Menschen mit
Demenz ausreichen, wie der Forschungsstand zeigt. Vielmehr werden Mehrkom-
ponenteninterventionen empfohlen, die verschiedene UnterstiitzungsmafSnah-
men umfassen, wie beispielsweise Schulung, Beratung, Selbstmanagementfor-
derung, Case Management, Begleitung durch ein Dementia Care Management,
Problemldsetraining, Entwicklung von Copingstrategien oder die Vermittlung in
eine Selbsthilfegruppe (Walter/Pinquart 2020; Vandepitte et al. 2016; Eichler et
al. 2015). Auch regionale Demenznetzwerke sind als Anlaufstelle fiir Angehorige
von Menschen mit Demenz in den Blick zu nehmen (Laporte Uribe et al. 2017;
Emme von der Ahe et al. 2011).

Fiir eine wirksame Unterstiitzung von Angehorigen von Menschen mit De-
menz bedarf es einer individuellen Planung, Anpassung und Kombination der
verschiedenen Interventionen. Dazu gehoren auch Schulungs- und Beratungs-
interventionen als wichtige Bausteine passgenauer Hilfe.
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Medizinische Unterstltzung von Angehaorigen

Tobias Berding, Flora-Marie Hegerath, Ina Carola Otte,
Horst Christian Volimar

1. Einleitung

Bei der Unterstiitzung von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz
(MmD) spielt auch die medizinische Versorgung der Pflegenden eine relevante
Rolle. Hierbei sind verschiedene Aspekte der physischen und psychischen Ge-
sundheit ebenso zu beriicksichtigen wie Besonderheiten im Bereich der Praven-
tion und Vorsorge.

2. Physische und psychische Gesundheit

Ein héaufiger (allgemein-)medizinscher Konsultationsgrund von pflegenden An-
gehorigen von MmD sind erschépfungsassoziierte Symptome. 71 % der informell
Pflegenden geben an, dass die Pflege viel Kraft koste und dass auch das ,,stindige
in Bereitschaft zu sein“ sie sehr belaste. Fast 60% der pflegenden Angehérigen
von MmD berichten iiber grofiere, korperliche Erschopfung. Dieser Anteil liegt
weit iber der Normalbevélkerung und auch iiber dem Anteil von informell Pfle-
genden von Menschen anderer Grunderkrankungen (DEGAM Leitlinie 2018).
Diese hohe Belastung wird mafigeblich durch den fortschreitenden Verlust der
Gedichtnisleistung und den damit auch verbundenen, emotional aufgeladenen
Herausforderungen wie dem Nicht(mehr)erkennen von Familienmitgliedern so-
wie den abnehmenden Féhigkeiten der MmD, das alltdgliche Leben zu bewilti-
gen, gepragt. Zudem kommt es bei vielen MmD zu nicht-kognitiven, vor allem
neuropsychiatrischen Symptomen, wie Depression, Aggression und Wahnvor-
stellung oder zur motorischen Unruhe und Umkehr des Tag-Nacht-Rhythmus,
welche eine permanente Betreuung und Pflege notwendig machen (Zwingmann
et al,, 2018). Hierzu hat sich in der Pflege der Begrift des ,herausfordernden Ver-
haltens“ etabliert. Es ist evident, dass Angehorige, die in der Regel Laien sind, in
besonderem Mafle unter einem herausfordernden Verhalten der MmD leiden.
Dabei nimmt die Belastung mit zunehmendem Schweregrad der Demenz zu, wo-
bei auch nach einer Unterbringung der Patient*innen in einer Pflegeeinrichtung
die subjektive Belastung pflegender Angehoriger von MmD weiterhin hoch ist
(Zank et al., 2007).

Die psychische Belastung und der Anteil der psychischen Erkrankungen im
Kollektiv der pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz sind nahezu
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doppelt so hoch wie der Anteil in der Allgemeinbevolkerung. Im Verlauf der
letzten Jahrzehnte ist hier eine deutliche Zunahme der psychischen Beschwer-
den, wie zum Beispiel einer klinisch relevanten Depression, zu sehen. So stieg
der Anteil der betroffenen Angehérigen von 35 % auf aktuell fast 45 %. Nicht zu
vernachldssigen ist hierbei auch, dass Riedel et al. (2016) in ihrer Studie zeigen
konnten, dass rund 25 % der betroffenen Angehérigen keine Diagnose von ihren
behandelnden Facharzt*innen bekamen und somit auch keine addquaten Ver-
sorgungsleistungen durchgefiithrt wurden (Zank et al., 2007; Riedel et al., 2016).

Bedingt durch die Erschopfung sowie die kérperliche und psychische Belas-
tung klagen Hauptpflegepersonen hiufig iiber Erkrankungen der Wirbelsdule,
Bluthochdruck und Schlafstorungen (Schéufle et al., 2005; van der Lee, 2014). Da
eine ursachliche Therapie der Beschwerden héufig nicht méglich ist, sollte schon
frith ein praventives Vorgehen erwogen werden (s. u.) und eine grofiziigige In-
dikation fiir unterstiitzende Therapieformen, wie Physiotherapie gestellt werden.
Allerdings kénnen auch Angebote, die eigentlich unterstiitzen sollen, wiederum
als belastend empfunden werden (DEGAM Leitlinie 2018).

MmD sind bei Erkrankungsbeginn meistens iiber 65 Jahre alt und werden in
der Regel von den Lebenspartner*innen oder den Kindern gepflegt. Insbesondere
die Ubernahme von pflegerischen Titigkeiten zur tiglichen Korperhygiene wird
dabei vorwiegend von Lebenspartner*innen geleistet. Das Patient*innenkollektiv
der pflegenden Angehorigen ist somit zum Teil ebenfalls in einem fortgeschritte-
nen Alter und die Betroffenen weisen héufig alterstypische Beschwerden wie Dia-
betes mellitus, Arthrose oder Osteoporose auf. Vor allem bei dlteren Menschen
ist hier die Gefahr eines Frailty-Syndroms (Gebrechlichkeits-Syndrom) nicht
zu vernachldssigen. Diese vulnerable Gruppe sollte von ihren behandelnden
Arzt*innen proaktiv auf ihre eigenen Erkrankungen und auch die Belastungen
durch die Pflege angesprochen werden (,,Awareness“!). Auch kénnen Konzepte
wie zum Beispiel die Gesundheitskompetenz helfen, die Resilienz der Betroffenen
zu stirken. Es sollten frithzeitig regionale Hilfsangebote (Angehdrigengruppen,
Kurzzeitpflege, Beratungsstellen) empfohlen werden. In Teilen Deutschlands gibt
es bereits bestehende Netzwerke fiir MmD und ihre Angehorigen. Diese nehmen
eine entscheidende Rolle in der Versorgung ein, da Sie helfen, regionale Angebo-
te sichtbar zu machen und zu vernetzen (BMG Ratgeber Demenz, Kapitel 5.2).
Es muss beachtet werden, dass es Personen aus unterschiedlichen Griinden
(z.B.Sorge vor Stigmatisierung oder das Gefiihl des eigenen Scheiterns) schwer-
fallen kann, Hilfe anzunehmen (BMG Ratgeber Demenz 2023).

Bei der hiuslichen Pflege konnen Situationen entstehen, die tiberwiltigend
wirken oder in denen die Pflege voriibergehend nicht durchgefithrt werden
kann, beispielsweise aufgrund einer Krankheit. In solchen Momenten kénnen
Auszeiten eine hilfreiche Mafinahme sein, um eigene Ressourcen zu stirken
oder sich von einer Krankheit zu erholen. Es existieren verschiedene Optionen
fiir Auszeiten in Bezug auf Dauer und Art, um einer Vielzahl von individuellen
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Bediirfnissen gerecht zu werden. Die Verhinderungspflege kann beispielsweise
genutzt werden, wenn pflegende Angehérige aufgrund einer Erkrankung oder
eines anstehenden Urlaubs verhindert sind und eine Ersatzpflege benétigen (vgl.
BMG Ratgeber Demenz).

3. Pflege als Lebensaufgabe

Erfolgt die Pflege der MmD durch nahe Angehorige, wird die pflegende Tiétigkeit
haufig als Lebensaufgabe gesehen. In einer Befragung von Schiufele und Kolle-
gen (2005) stimmten rund 80 % der pflegenden Angehérigen von MmD der Aus-
sage zu, dass sich die Pflege lohne und sie personlich bereichere. Dennoch fallen
im klinischen Alltag immer wieder pflegende Angehorige auf, die aufgrund der
pflegenden Titigkeit ihre eigenen Bediirfnisse nicht beachten bzw. vernachlassi-
gen. Diese Diskrepanz spielt in der (allgemein-)medizinischen Versorgung eine
grofle Rolle und fiihrt teilweise zu Konflikten. So werden beispielsweise notwen-
dige Operationen (z.B. die Implantation einer Hiiftgelenksprothese bei starker
Coxarthrose) hiufig lange hinausgeschoben, da der/die pflegende Angehorige
den MmD nicht allein lassen will. Aus der verzogerten operativen Versorgung
kann jedoch ein prolongierter postoperativer Verlauf mit ldngerer Rekonvales-
zenzzeit entstehen.

Auch priventive Malnahmen (s. u.), wie sportliche Aktivititen oder soziale
Unternehmungen, werden héufig aufgrund der bestehenden Pflegenotwendig-
keit vernachlassigt.

Nicht selten fithrt dies nach dem Tod des MmD zu schweren Anpassungs-
storungen der pflegenden Angehorigen, da ihre vorherige ,Lebensaufgabe® nun
wegbricht und soziale Kontakte und andere Aktivitdten eingeschlafen sind. Ge-
rade in dieser vulnerablen Situation ist es auch die Aufgabe der (haus-)arztlichen
Betreuung durch ein Praxisteam, eine Vereinsamung der pflegenden Angehori-
gen rechtzeitig zu erkennen und Hilfsangebote wie Selbsthilfegruppen, Trauerca-
fes oder Beratungsstellen zu vermitteln.

4. Pravention und Vorsorge

Eine intensive Pravention und Vorsorge ist fiir pflegende Angehorige von MmD
in doppelter Hinsicht von grofier Bedeutung. Zum einen besteht ein enger Kon-
takt zu einer vulnerablen Gruppe (den MmD), sodass zum Beispiel eine breite
Indikation fiir Impfungen besteht. Zum anderen stellen viele pflegende Personen
die eigenen Bediirfnisse hinter die Bediirfnisse der zu pflegenden Personen und
vernachlédssigen so eigene Vorsorgeleistungen oder Check-up-Untersuchungen
bei chronischen Erkrankungen.
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Im Bereich der Impfpravention werden Pflegenden die reguliren Impfungen
der Stindigen Impfkommission (STIKO) nach Alter empfohlen. Zudem sollte
durch den engen Kontakt zu MmD als vulnerable Gruppe bereits vor dem 60. Le-
bensjahr eine jéhrliche Auftrischungsimpfung gegen Covid-19 und die saisonale
Influenza erfolgen (vgl. RKI 2023).

Auch Vorsorgeuntersuchungen und Check-up-Untersuchungen, welche re-
gular im Rahmen der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) empfohlen
werden, sollten neben den MmD auch ihren pflegenden Angehérigen zuging-
lich gemacht werden. Durch die Teilnahme an regelméafligen Untersuchungen
zur Fritherkennung konnen chronische Erkrankungen friihzeitig erkannt und
Langzeitfolgen vermieden werden; beispielsweise wird in der Nationalen Versor-
gungsleitlinie Kreuzschmerz eine pflegende Tatigkeit als ein Risikofaktor fiir die
Chronifizierung von Riickenschmerzen (,,yellow flag“) genannt (vgl. Bundesarz-
tekammer: NVL Kreuzschmerz).

Um den offenen Versorgungsbedarf bei pflegenden Angehoérigen zu detektie-
ren, sollten Haus- und Fachdrzt*innen systematisch Testverfahren nutzen. Hier-
zu wurde zum Beispiel von Eichler und Kolleg*innen ein Interventionsmange-
mentsystem entwickelt, welches personliche Belastungen sowie die psychische
und korperliche Gesundheit der pflegenden Angehérigen detektiert (Eichler et
al., 2014). Auch Wuttke-Linnemann et al. (2021) konzipierten Fragebdgen zur
Angehorigen-Resilienz und -Belastung (FARBE), um die individuellen ,,Krifte-
spender und -zehrer® zu ermitteln. Somit konnen gezielt negative Aspekte erfasst
und visualisiert sowie positive Aspekte gestarkt werden.

5. Genetische Beratung von Angehérigen

Eine genetische Komponente liegt bei den héufigsten Formen der Demenz nach
aktuellem Wissensstand nicht vor. So werden weniger als 3% der Fille autoso-
mal-dominant vererbt. Insbesondere, wenn eine Alzheimer-Demenz vor dem 50.
Lebensjahr auftritt und in der Familienanamnese der Verdacht auf das Vorliegen
einer autosomal-dominaten Form besteht, kann eine genetische Beratung zum
Beispiel bei den Kindern eine sinnvolle MafSnahme sein. Da auch bei frithzeiti-
ger Testung zum aktuellen Zeitpunkt keine Therapie moglich ist, sind genetische
Testungen ethisch nicht unproblematisch. Eine detaillierte Aufklarung ist daher
obligat und zwingend erforderlich (Miiller et al., 2016).

282



Literatur

Blotenberg, I./Thyrian, R. (2022): Deutsche Alzheimergesellschaft. Infoblatt 1: Die Haufigkeit von
Demenzerkrankungen.

Bundesirztekammer (BAK)/Kassenirztliche Bundesvereinigung (KBV) (2017): Arbeitsgemeinschaft
der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF). Nationale VersorgungsLeit-
linie Nicht-spezifischer Kreuzschmerz - Leitlinienreport. 2. Auflage. Version 1. DOI: 10.6101/
AZQ/000330. www.kreuzschmerz.versorgungsleitlinien.de (09.11.2023)

Bundesministerium fiir Gesundheit (2023): Ratgeber Demenz. 17. Auflage. https://www.
bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Pflege/
Broschueren/BMG_Ratgeber_Demenz_bf.pdf (01.08.2024)

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) (2018): Pflegende An-
gehorige bei Erwachsenen. https://www.awmf.org/leitlinien/detail/1l/053-006.htm] (20.11.2023)

Eichler, T./Thyrian, J. R./Fredrich, D./Kohler, L./Wucherer, D./Michalowsky, B./Dreier, A./Hoftmann,
W. (201): The benefits of implementing a computerized intervention-management-system (IMS)
on delivering integrated dementia care in the primary care setting. In: Int Psychogeriatr 26 (8),
1377-85. doi: 10.1017/S1041610214000830. PMID: 24811145

Miiller, U./Bertram, L. (2016): Deutsche Alzheimergesellschaft, Infoblatt 4: Die Genetik der Alzhei-
mer-Krankheit

Riedel, O./Klotsche, J./Wittchen, H. U. (2016) Overlooking informal dementia caregivers’ burden. In:
Res GerontolNurs 9, 167-174

RKI (2023): Implementierung der Covid-19-Impfung in die allgemeinen Empfehlungen der STIKO
2023 (Aktualisierung Epid Bull 4/2023). In: Epidemiologisches Bulletin 21

Schiufele, M./Kohler, L./Teufel, S./Weyerer, S. (2005): Betreuung von demenziell erkrankten Men-
schen in Privathaushalten: Potenziale und Grenzen. In: Schneekloth, U. (Hrsg.): Moglichkeiten
und Grenzen selbstindiger Lebensfiithrung in privaten Haushalten (MuG III). Berlin: Bundes-
ministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 99-144

van der Lee, ]./Bakker, T.]./Duivenvoorden, H.J./Droes, R. M. (2014): Multivariate models of subjecti-
ve caregiver burden in dementia: a systematic review. In: Ageing Res Rev 15, 76-93

Wittek, M./Kiefer, A./Vof3, H./Wiloth, S. (2023): Versorgung pflegender Angehériger von Menschen
mit Demenz in der Kommune wéihrend der Pandemie [Care for family carers of people with
dementia in municipal communities during the pandemic: A Qualitative Study]. In: Pflege 36(3),
129-138. doi: 10.1024/1012-5302/a000915. PMID: 36269006

Wuttke-Linnemann, A./Palm, S./Scholz, L./Geschke, K./Fellgiebel, A. (2021). Introduction and Psy-
chometric Validation of the Resilience and Strain Questionnaire (ResQ-Care) — A Scale on the
Ratio of Informal Caregivers’ Resilience and Stress Factors. In: Frontiers in Psychiatry, 12, Arti-
kel 778633. https://doi.org/10.3389/fpsyt.2021.778633

Zank, S./Schacke, C./Leipold, B. (2018): Langsschnittstudie zur Belastung pflegender Angehoriger
von demenziell Erkrankten (LEANDER). In: Zeitschrift fiir Gerontopsychologie & -psychiatrie
20, 239-255

Zwingmann, I./Hoffmann, W./Michalowsky, B. et al. (2018): Offene Versorgungsbedarfe pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz. In: Nervenarzt 89, 495-499. https://doi.org/10.1007/
s00115-018-0509-1

283


http://www.kreuzschmerz.versorgungsleitlinien.de
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Pflege/Broschueren/BMG_Ratgeber_Demenz_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Pflege/Broschueren/BMG_Ratgeber_Demenz_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Pflege/Broschueren/BMG_Ratgeber_Demenz_bf.pdf
https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/053-006.html
https://doi.org/10.3389/fpsyt.2021.778633
https://doi.org/10.1007/s00115-018-0509-1
https://doi.org/10.1007/s00115-018-0509-1

Psychotherapeutische Unterstutzung fur
Angehorige von Menschen mit Demenz

Gabriele Wilz

»Die Pflege eines kognitiv beeintrichtigten Lebensgefihrten ist wahrscheinlich eine
der schwierigsten Erfahrungen, die man im Laufe seines Lebens machen kann. Es ist
eine vollig neue Welt, in der die Regeln fiir den taglichen Umgang mit einem geliebten
Menschen anders sind als alles, was man in der Vergangenheit erlebt hat (M. Gold-

fried, iibersetzt und zitiert aus dem Vorwort von Wilz, 2024).

1. Psychische Belastungen und psychische Stoérungen bei
Angehorigen von Menschen mit Demenz

Die Betreuung von Menschen mit Demenz bedeutet fiir Angehorige, die Verdn-
derungen durch die Erkrankung unmittelbar mitzuerleben. Die Beziehung zum
Betroffenen édndert sich und geht sukzessive in der bisherigen Form verloren.
Dies fordert eine enorme emotionale Bewiltigungsleistung bei gleichzeitig be-
stehenden Anforderungen in der Organisation und Begleitung des Alltags bis
hin zu pflegerischen Tatigkeiten. Zudem ist die zeitliche Bindung pflegender An-
gehoriger von Menschen mit Demenz deutlich hoher als die der Pflegepersonen
von ausschliefSlich korperlich Pflegebediirftigen.

Hiufig kommen Veranderungen der Personlichkeit und des Verhaltens hin-
zu. Menschen mit Demenz reagieren aufgrund von Unsicherheit, Angst, Scham-
oder Hilflosigkeitsgefithlen mit schwierigen Verhaltensweisen. So werden Ange-
horige beschuldigt, die Brieftasche gestohlen zu haben, durch Hinterherlaufen
gewissermaflen ,verfolgt® oder sogar mit verbalen oder korperlichen Angriffen
konfrontiert. Angehorige konnen in diesen Situationen an ihre Belastungsgren-
ze geraten, wie folgendes Zitat! zeigt: ,,Ich spiire Wut, das gebe ich ehrlich zu.
Denn das kann mir keiner sagen, dass man solche Dinge einfach schlucken kann®

1 Die Zitate von pflegenden Angehdérigen sind anonymisiert und entstammen den therapeu-
tischen Gesprichen aus den folgenden von der Autorin geleiteten Projekten: Telefonische
Therapie fiir Angehérige von Demenzkranken. Praxistransfer einer telefonischen Therapie
zur Unterstiitzung von betreuenden Angehoérigen — Tele. TAnDem.Transfer, Férderung:
BMG ,,Zukunftswerkstatt Demenz“, ZWDN-320-008 und Tele. TAnDem - Telefonische
Therapie fiir Angehorige von Demenzkranken. Eine Kurzzeitintervention zur Ressourcen-
forderung bei héuslich betreuenden Angehorigen. Forderung: BMG ,,Leuchtturmprojekt
Demenz‘, LTDEMENZ-44-092.
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Erschwert werden diese Situationen, wenn das Verhalten (z.B.Hinterherlaufen
oder Misstrauen) als absichtsvoll (,,Er will mich drgern oder ,,Sie macht das mit
Absicht®) und nicht als krankheitsbedingt eingeordnet wird.

Aufgrund dieser Herausforderungen erleben Angehorige (wie Menschen mit
Demenz) eine Vielzahl von belastenden Emotionen wie Angst, Wut, Schuldge-
fithle, Depression und Verzweiflung. Entsprechend wurden in einer aktuellen
Studie bei iiber der Halfte der pflegenden Angehorigen depressive Symptome im
klinisch auffalligen Bereich festgestellt. Die Auspriagung von Korperbeschwerden
lag sogar um ein Vielfaches hoher als bei PatientInnen mit psychosomatischer
Behandlung (Pfeiffer & Kohler et al., 2021). In internationalen Studien wurden
Prévalenzen von bis zu 60% fiir entweder depressive Symptome oder Angst-
symptome festgestellt (zusammenfassend siehe Cheng, 2017). Diese psychischen
Beschwerden konnen ohne adaquate Unterstiitzung langfristig zu psychischen
Storungen und/oder kérperlichen Erkrankungen fithren. Entsprechend berich-
ten PsychotherapeutInnen in ambulanten Praxen und psychosomatischen Kli-
niken von einem substantiellen Anteil an PatientInnen, die hauptverantwortlich
pflegen oder gepflegt haben. Eine eigene Befragung von 100 Verhaltenstherapeu-
tInnen zeigte, dass zwei Drittel zwischen einem/r und 15 PatientInnen behandel-
ten, die fiir die Pflege eines Angehorigen verantwortlich waren. Bei einem Drittel
waren die Belastungen der Pflegesituation der Hauptgrund fiir die Aufnahme der
Psychotherapie (Wilz & Pfeiffer, 2017).

2. Relevanz und Bedarf an (praventiver) Psychotherapie fiir
Angehorige von Menschen mit Demenz

Wie praktizierende PsychotherapeutInnen wissen, dndern sich Menschen nicht,
indem man ihnen einfach sagt, dass sie etwas anderes tun sollen. Pflegenden An-
gehorigen den Ratschlag zu geben: ,Es ist wichtig, sich um sich selbst zu kiim-
mern’, wird von den Betroffenen meist nicht als unterstiitzend, sondern als un-
empathisch erlebt. Anstelle eines Verhaltensvorschlags sollte fokussiert werden,
wie Angehorige mit den hoch belastenden Stressoren und Emotionen - Schuld-
gefiihlen, Besorgnis, Groll, Hoffnungslosigkeit, Wut — umgehen kénnen. Auch
weil diese Gefiihle die Interaktion mit den Pflegeempfangenden belasten und es
den Angehoérigen (neben Zeitmangel und fehlenden Betreuungsmoglichkeiten)
erschweren, fiir sich selbst Sorge zu tragen. Dariiber hinaus konnen chronische
Schlafstérungen und Erschopfung, Reizbarkeit und Probleme der Impulskon-
trolle bedingen. Dies wiederum kann zu problematischen Handlungen bis hin
zu Gewalt gegeniiber den Pflegeempfangenden fiihren. Angehoérigen, die an de-
pressiven Verstimmungen leiden, fillt es schwer, die anspruchsvollen Betreu-
ungsaufgaben zu meistern und gleichzeitig die Interaktion mit dem betroffenen
Menschen mit Demenz wohlwollend und umsichtig zu gestalten. Angehorige
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bendtigen daher, neben Wissensvermittlung, vor allem das Erlernen einer neu-
en Haltung beziiglich ihrer iibernommenen Pflegeverantwortung, die es ihnen
erlaubt, hilfreiche Verdnderungen hinsichtlich ihres emotionalen Erlebens und
ihrer Handlungen zu etablieren.

Wirksame Hilfe bei psychischer Belastung zu geben, ist origindre Aufgabe der
Psychotherapie. So zeigt die Forschung der letzten Jahrzehnte, dass Psychothera-
pie wirksam psychische Symptome wie Depression, Erschopfung, Schlafstorun-
gen und Angste reduzieren kann.

Daher liegt es nahe, diese effektiven Interventionen nutzbar zu machen fiir
hochbelastete Angehorige, um deren Emotionsregulation und Coping-Fahigkei-
ten hilfreich und konstruktiv zu verandern. Die Veranderung bzw. der Umgang
mit Griibelgedanken, Schuldgefiihlen, perfektionistischen Pflegeidealen, Suizid-
gedanken sowie der Umgang mit Reizbarkeit konnen in der Regel nicht in ein-
maligen oder wenigen Beratungsgesprachen erarbeitet werden. Hierfiir bedarf
es eines professionell angeleiteten, langerfristigen Therapieprozesses, in dem das
breite Repertoire wirksamer psychotherapeutischer Methoden angewendet wer-
den kann.

Da die Pflege eines Menschen mit Demenz als Krisensituation zu betrach-
ten ist, sind psychotherapeutische Interventionen, die an dieser aktuellen Situa-
tion ansetzen und konkrete, ressourcenorientierte Hilfe anbieten, als besonders
passend einzuordnen. Fiir diese Zielsetzung eignet sich die kognitiv-behaviorale
Verhaltenstherapie (KVT). Dabei wird individualisiert an den jeweiligen Proble-
men und der Lebenssituation der betroffenen Person angesetzt, um hinsichtlich
bestehender Ressourcen, Herausforderungen, Personlichkeit und Kompetenzen
der Person ein angemessenes Vorgehen zu finden, das es ermoglicht, trotz der
Pflegeaufgaben neue Haltungen und Verhaltensweisen im Alltag erproben und
integrieren zu kénnen.

3. Tele.TAnDem: (Préaventive) Psychotherapie fiir pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz

Im Tele. TAnDem-Interventionskonzept (Telefonische Therapie fiir Angehorige
von Menschen mit Demenz, Wilz et al., 2015) werden effektive Strategien der
Psychotherapie fiir pflegende Angehoérige nutzbar gemacht. Das Konzept ist
theoretisch fundiert auf der aktuellen Verhaltenstherapie (Margraf & Schnei-
der, 2018) sowie den Prinzipien der Beziehungsgestaltung (Rogers, 1959), der
psychotherapeutischen Wirkfaktoren (Grawe, 1997) und des transaktionalen
Stressmodells (Pearlin et al., 1990). Fiir die Anpassung und Modifikation dieser
psychotherapeutischen Prinzipien an die Bedarfe von pflegenden Angehoérigen
wurden vorab mehrere wissenschaftliche Projekte mit pflegenden Angehérigen
durchgefiihrt, beginnend mit der Erfassung der Belastungen und dem Bedarf an
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Unterstiitzung iiber Fokusgruppen, Interviews, Tagebuchstudien, Prozessanaly-
sen und umfassende Befragungen (u.a. Adler et al., 1996; Wilz et al., 1999; Wilz,
2002).

Das Tele. TAnDem-Manual besteht aus zehn Modulen: 1) grundlegende As-
pekte der therapeutischen Haltung und Beziehungsgestaltung, 2) Psychoeduka-
tion, 3) Problemanalyse, 4) Stirkung der Problemlosefihigkeit und des Umgangs
mit schwierigen Verhaltensweisen, 5) Verdnderung dysfunktionaler Gedanken,
6) Stressmanagement und Emotionsregulation, 7) Selbstfiirsorge und Aufbau
werteorientierter Aktivitaten, 8) Forderung der Inanspruchnahme von informel-
ler und professioneller Unterstiitzung, 9) Umgang mit Veridnderung, Verlust und
Trauer, 10) Evaluation und Abschluss. Die Tabelle 1 zeigt eine Auswahl der wich-
tigsten Themen dieser Module sowie Auerungen von Angehérigen hinsichtlich
der erreichten Veranderungen durch die Gespriche.

Tabelle 1: Auswahl der wichtigsten Themen

Thema und Intervention Angehdrige zu Themen und Wirkung der psycho-
therapeutischen Gesprache

Die Welt von Menschen mit Demenz verstehen ,Wichtig war der Perspektivwechsel. Wie wiirde ich

lernen (sich einflihlen, Verstandnis zeigen) empfinden, wenn ich diese Defizite spuren konnte.“
Veranderung belastender Gedanken JIch lernte, den eigenen Anspruch an perfekte Pflege
(meist Pflicht-, Schuld-, Schamgefiihle) zu verringern.”

L,Umgang mit ,Grenzsituationen” und meinen daraus
resultierenden Schuld- und Versagensgefiihlen.*

Umgang mit akutem Stress und belastenden ,Ich versuche immer wieder, wenn meine Nerven

Gefiihlen nicht mitmachen wollen, an das Erlernte zu denken,
oft mit Erfolg, und raste nicht mehr aus.”
,Strategien, wie man sich verhalt, wenn die Situation
zwischen beiden Parteien eskaliert.”

Selbstflirsorge und Aufbau werteorientierter »Realisierung von Auszeiten ohne Schuldgefiihle.“
Aktivitaten Jlch lernte, dass ich um Hilfe bitten darf.“
,Die Therapeutin hat mir vor Augen gefiihrt, wo mei-
ne Stérken liegen, dass es aber auch ganz wichtig
ist fir mich selbst Zeiten einzuplanen, um mich zu

entspannen.”
Zulassen und Akzeptieren von Trauer- und ,Trauerarbeit zu leisten, dass ich an der Krankheit
Verlusterleben nichts andern kann und letztlich loslassen und die

Situation annehmen konnte.“

3.1 Prinzipielle Aspekte des therapeutischen Vorgehens und der
Beziehungsgestaltung

Die Beziehungsgestaltung mit pflegenden Angehorigen orientiert sich (wie

grundsitzlich in der Psychotherapie) an den Basisvariablen nach Rogers (1959):
Positive Wertschatzung, Empathie und Kongruenz. Im Folgenden werden
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spezifische Aspekte des therapeutischen Vorgehens und der Beziehungsgestal-
tung mit pflegenden Angehorigen dargestellt.

Jede Pflegesituation ist anders. Angehdirige bendtigen eine individuelle
Unterstiitzung

In der KVT wird die individuelle Lebenssituation unter Beriicksichtigung der
Personlichkeit, der Biografie, der Belastungen und Ressourcen im Rahmen einer
spezifischen Fallkonzeption betrachtet. Diese Fallkonzeption wird gemeinsam
mit den Betroffenen erarbeitet und ermoglicht ein Verstdndnis fiir die Entste-
hung, Auslésung und Aufrechterhaltung der Belastungen und die Ableitung an-
gemessener, erreichbarer Therapieziele sowie die dafiir notwendigen Interventio-
nen. Der Transfer in den Alltag wird so geplant, dass dies fiir die Angehorigen
trotz Belastungen und Zeitmangel moglich ist.

Pflegende Angehdrige sind ExpertInnen der héuslichen Pflegesituation

Die Angehoérigen kennen den zu pflegenden Familienangehorigen und wissen
um die Bediirfnisse und Eigenheiten der vertrauten Person. Zudem bestehen
in der Regel bereits mehrjahrige Erfahrungen mit der Pflegesituation. Dies ist
eine wichtige Ressource, auch um konstruktive Strategien fiir den Umgang mit
schwierigem Verhalten, den Aufbau von selbststandigkeitsférderndem Verhalten
oder fiir deeskalierendes Kommunikationsverhalten bei Konflikten zu finden.

Wiirdigung der Belastungssituation und Wertschdtzung der Pflegeleistung

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz tragen eine enorme Verant-
wortung und leisten téglich eine hochst anstrengende Arbeit. Diesbeziigliche
Hochachtung, Respekt und Wertschitzung werden regelhaft in den Therapie-
gesprachen ausgedriickt. Dies ist besonders wichtig, da die Pflegeleistung vom
sozialen Umfeld, den Gepflegten und den Angehorigen selbst meist nicht gewtir-
digt wird. Aulerungen, die authentisch Anerkennung beziiglich der Pflegeleis-
tung ausdriicken, haben daher eine unmittelbare ressourcen- und selbstwertstar-
kende Wirkung.

Empathisches Verstindnis und Raum fiir das Mitteilungsbediirfnis

Die Moglichkeit, ausfiithrlich tiber das Ausmafl der Pflegebelastung und die
schmerzlichen Veranderungen berichten zu diirfen, ist fiir Angehérige im Rah-
men ihres sozialen Netzes meist nicht gegeben. Die Psychotherapie bietet haufig
erstmals die Gelegenheit, iiber Gefiihle wie Trauer, Scham oder Uberforderung
und Kontrollverlust zu sprechen.
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Forderung des Annehmens der Verinderungen und Verluste

Der Umgang mit den krankheitsbedingten Veranderungen und die damit verbun-
denen Verluste stellen sowohl fiir die Angehorigen als auch fiir die TherapeutInnen
eine besondere Herausforderung dar. Dies bedeutet fiir die therapeutische Arbeit,
die damit verbundenen Emotionen wie Trauer aushalten und annehmen zu lernen.

3.2 Darstellung einer Auswahl von Therapiemodulen, spezifischen
Themen und Interventionen

Im Folgenden wird eine Auswahl der wichtigsten therapeutischen Themen und
Interventionsmethoden zusammenfassend dargestellt. Fiir eine ausfiihrliche Be-
schreibung siehe Wilz et al. (2015) und Wilz (2024).

Krankheitsverstindnis und Umgang mit schwierigen Verhaltensweisen

Der Verlust der Selbststandigkeit und kognitiven Fahigkeiten fithrt bei den Pfle-
geempfangenden haufig zu belastenden Verhaltensweisen. Diese Verhaltensauf-
falligkeiten werden nachvollziehbarer, wenn versucht wird, ein Verstdndnis fiir
die Welt und das Erleben des Menschen mit Demenz zu entwickeln. Verhaltens-
analysen konnen hierbei verdeutlichen, dass sich Angehorige oftmals in einem
Teufelskreis befinden und dadurch mit dazu beitragen, dass Situationen eskalie-
ren und die Gepflegten unruhig, depressiv oder auch aggressiv reagieren. Hierbei
werden Auslosefaktoren, Kontextbedingungen und Reaktionen der Angehorigen
(kognitiv, emotional, korperlich) sowie Verhaltenskonsequenzen herausgearbeitet
(SORCK-Schema, S=Situation, O=Organismusvariable, R=Reaktion, C=Konse-
quenz, K=Kontingenz; Kanfer & Saslow, 1969) und Ansatzpunkte fiir konstruktive
Verdnderungen besprochen. Besonders stressfordernd sind Reaktionen der Ange-
horigen, die den/die Pflegeempfangenden iiberfordern, krinken und verunsichern.
Durch ein verstindnisvolles Verhalten kann zudem der Selbstwert des Menschen
mit Demenz gefordert sowie die Kooperation hinsichtlich spezifischer Pflegehand-
lungen verbessert werden. Das Akzeptieren der Erkrankung ist ein individueller
Prozess, der mit dem Erleben und Zulassen von schmerzlichen Trauergefiihlen
verbunden ist. (Priventive) Psychotherapie bietet einen geschiitzten Raum, in dem
diese Erfahrungen verarbeitet und integriert werden konnen.

Erkennen und Verdndern nicht hilfreicher Gedanken und Bewertungen

Dysfunktionale Gedanken koénnen die Pflegesituation erheblich erschweren.
Héufig bestehen ein tiberh6htes Pflegeideal, Verpflichtungs- und Schuldgefiihle,
insbesondere wenn eigene Bediirfnisse verfolgt werden: ,,Ich habe ein schlechtes
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Gewissen, mir etwas Gutes zu tun, wihrend es meinem Mann schlecht geht®
Die Etablierung alternativer Bewertungen in den Alltag ist ein kontinuierlicher
Prozess, der dazu fithren kann, dass Angehorige gelassener reagieren und sich
mehr Selbstfiirsorge erlauben kénnen. Dabei werden Techniken wie die Identi-
fikation dysfunktionaler Denkmuster, die Disputation dysfunktionaler Annah-
men (Sokratischer Dialog) einschliellich Vorstellungsiibungen, die Entwicklung
von alternativen, hilfreichen Gedanken sowie die Vermittlung des ABC-Modells
(A=Aktivierendes Ereignis, B=Bewertung, C=Konsequenz, Ellis, 1977) einge-
setzt. Prinzipiell wird den Angehorigen hierbei der Einfluss von Gedanken auf
ihre emotionale Befindlichkeit und ihr Belastungserleben verdeutlicht.

Forderung der Selbstfiirsorge

Damit Angehorige die Pflege langfristig bewiltigen konnen und nicht selbst
aufgrund der Anforderungen erkranken, hat die Férderung der Selbstfiirsorge
hochste Prioritdt. Verpflichtungs- und Schuldgefiihle verhindern jedoch meist,
dass eigene Bediirfnisse beachtet werden. Mittels kognitiver Umstrukturierung
und Rollenspiel konnen die Voraussetzungen zur Inanspruchnahme von Unter-
stiitzung geschaffen werden. Um selbstfiirsorgliche Verhaltensanderungen errei-
chen zu kdnnen, hat sich die Fokussierung auf persénliche Werte und Lebenszie-
le im Sinne der Akzeptanz- und Commitment-Therapie nach Hayes et al. (1999)
bewihrt. Bei pflegenden Angehorigen sind die eigenen Lebensziele und Werte
oftmals ganz in den Hintergrund getreten. Daher werden in einem ersten Schritt
die wichtigsten Werte erfragt und in eine Rangfolge gebracht. Angehérigen fillt
es mit dieser Bewusstheit ihrer personlichen Werte in der Regel leichter, darauf
bezogene Bediirfnisse zu leben und wieder in den Alltag zu etablieren. Zudem
wird eine spezifische Haltung des Annehmens von belastenden Gedanken ver-
mittelt, die es erlaubt, wohltuende Aktivititen zu erleben und dabei aufkommen-
de, unangenehme Gedanken und Gefiihle wie Angst, Sorgen oder Schuld anzu-
nehmen/zu akzeptieren. Akzeptanz kann den Angehdrigen somit erméglichen,
wieder ihren eigenen Werten entsprechend zu handeln und Verdnderungen in
ihrem Leben vorzunehmen (Wilz, Reiter et al., 2017; Risch et al., 2024).

Emotionsregulation

Hilfreiche Interventionen zum Umgang mit belastenden Emotionen sind unter
anderem das Ausdriicken und Regulieren von Gefiihlen, das Erarbeiten von
Strategien der Emotionsregulation in akuten Stresssituationen, das Fordern von
Akzeptanz hinsichtlich des Auftretens unerwiinschter Gefiithle und die Arbeit
am generellen Anspannungsniveau. Dass Angehorige, die beispielsweise wieder-
holt néchtliche Stérungen oder widerstandiges Verhalten aushalten miissen, in
schwierigen Pflegesituationen manchmal impulsiv und frustriert reagieren, ist
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nachvollziehbar. Angehorige bewerten ihre Reaktionen jedoch meist als unver-
héltnismaig und beschdmend. Normalisieren entlastet daher und hilft, tiber
Schuld- und Schamgefiihle zu sprechen. Angehérige werden dabei unterstiitzt,
kurzfristige Moglichkeiten zur Distanzierung von belastenden Gefiihlen zu fin-
den, um akute Stresssituationen besser analysieren und in diesen konstruktiver
handeln zu kénnen.

Auch fir das Aushalten und Miterleben der stetigen Verluste aufgrund der
Verdnderungen des Menschen durch das Demenzsyndrom werden Wege zur
Verarbeitung aufgezeigt. So kann Trauer von Angehérigen als inaddquat erlebt
werden, da die zu pflegende Person noch am Leben ist. Gleichzeitig ist im Pfle-
gealltag vieler Angehoriger oft kein Raum und keine Ansprechperson, um iiber
Trauer zu sprechen. In der Folge werden das Sprechen und der offene Ausdruck
von Trauer vermieden. In den Gesprichen wird thematisiert, dass das Unter-
driicken von Gefiihlen langfristig kraftezehrend ist und der Versuch, belastende
Gedanken und Gefiihle kontrollieren zu wollen (,,Experiental Avoidance®, Hayes
et al., 1999) meist wenig erfolgreich ist. Zudem koénnen sich unterdriickte Ge-
fithle in korperlicher Anspannung, Schmerzen und Schlafstérungen ausdriicken.
Daher werden Angehorige dabei unterstiitzt, belastende Gefiihle zu duflern und
annehmen zu lernen.

3.3 Wirksamkeit und Bewertung von Tele.TAnDem

Die Wirksamkeit des Interventionskonzepts wurde in sechs randomisierten
Studien mit insgesamt weit @iber 1000 Angehérigen in verschiedenen Settings
(Gruppe, Online, Face-to-Face, Telefon) evaluiert (u.a.Wilz & Kalytta, 2012;
Meichsner, Topfer et al., 2019; Wilz & Soellner, 2016; Wilz, Reder et al., 2018;
Topfer et al,, 2021). Die Durchfithrung der Intervention erfolgte jeweils durch
qualifizierte PsychotherapeutInnen mit Fachkunde Verhaltenstherapie, die vorab
einen 8-stiindigen Workshop in der Anwendung des Manuals erhielten. Uberein-
stimmend beurteilten die teilnehmenden Angehorigen die Qualitat der Unter-
stlitzung als gut oder ausgezeichnet (je nach Studie zwischen 93 und 99 %), in der
Online-Studie fiel der Anteil mit 86,7 % etwas geringer aus. Zudem belegen die
Evaluationsstudien die Wirksamkeit und Nachhaltigkeit der Intervention, wie im
folgenden Abschnitt dargestellt wird.

4. Nutzen von Psychotherapie fir Angehérige -
Forschungsstand zu psychotherapeutischen Konzepten

Psychotherapie fiir pflegende Angehorige ist wirksam. Insbesondere kogni-
tiv-behaviorale (KVT) und multimethodale Psychotherapiekonzepte zeigen im
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Vergleich zu psycho-sozialen Interventionen (wie beispielsweise Schulungen oder
Problemlgsetraining) grofiere mittlere Effektstarken hinsichtlich gesundheitsbe-
zogener ZielgrofSen (Selwood et al., 2007; Cheng et al., 2020). In einer Metaanalyse
von 25 Studien (Hopkinson et al., 2019) wurde der Effekt von KVT bei pflegen-
den Angehoérigen auf deren depressive Symptomatik, Angst und Stress unter-
sucht und mit anderen Verfahren (z.B.Psychoedukation, generelle Unterstiit-
zung, Warteliste) verglichen. KVT reduzierte im Vergleich zu anderen Verfahren
Depression und Stress signifikant, nicht jedoch die Angstsymptomatik. In aktu-
elleren Metanalysen von Kaddour et al. (2020) sowie Cheng et al. (2020) konnten
fir Psychotherapie auch Effekte auf Angstsymptome nachgewiesen werden. Die
interventionsiibergreifende Metaanalyse von Walter und Pinquart (2020), in die
282 Studien mit Kontrollgruppendesign eingeschlossen wurden, zeigte fiir KVT
in den Bereichen Belastung, Depressivitit und subjektives Wohlbefinden nach-
haltige Effekte, wahrend sich psychoedukative Verfahren nur bei aktivem Einbe-
zug pflegender Angehoriger in die Intervention (z.B.Rollenspiele oder Anwen-
dung des Wissens als Hausaufgabe) als wirksam erwiesen. Auch andere Reviews
zeigen, dass Interventionen, die ausschlief3lich oder vorwiegend auf Wissensver-
mittlung (Schulungsprogramme) oder Austausch (Selbsthilfegruppen) angelegt
sind, keine oder eine geringere Wirkung auf das psychische Wohlbefinden und
die Lebensqualitat pflegender Angehoriger haben (Cheng et al., 2020; Kurz &
Wilz, 2011; Selwood et al., 2007; Wilz & B6hm, 2007; Kalytta & Wilz, 2016). Dies
bestitigt auch eine aktuelle Studie (Loffler et al., 2023), in der ein 8-monatiges
Edukationsprogramm (Gruppenschulung) evaluiert wurde. Im Ergebnis konn-
ten keine Effekte auf die Lebensqualitdt und das Belastungsempfinden nachge-
wiesen werden.

4.1 Kognitiv-behaviorale Verhaltenstherapie (KVT) und
multimethodale Konzepte

Wie den Metaanalysen zu entnehmen ist, konnte KVT fiir pflegende Angehori-
ge von Menschen mit Demenz positive Veranderungen auf gesundheitsbezogene
Zielgrofien wie Depressionen, Angstzustinde, Stress und korperliche Beschwer-
den nachweisen (Kwon et al., 2017). Im Folgenden werden die bisher vorliegen-
den nationalen psychotherapeutischen Studien ndher betrachtet, zum einen die
DE-REACH-Studie (basierend auf der REACH-II-Studie) sowie die Tele.TAn-
Dem-Studien.

In der REACH-II-Studie (Belle et al., 2006) wurde ein auf vorwiegend KVT
Methoden basierendes multimethodales Manual umgesetzt. Hierbei wurden
in hduslichen und telefonischen Gespriachen ein Spektrum an KVT-Strate-
gien eingesetzt, wie Psychoedukation, Verhaltensmanagement, Rollenspiele,
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Stressbewiltigung, Gedankenprotokoll und die Forderung von positiven Ak-
tivitdten. Die Evaluation der REACH-II-Intervention in Deutschland (DE-RE-
ACH, Berwig et al,, 2017) fithrte im Pra-Post-Vergleich mit einer unbehan-
delten Kontrollgruppe zu einer leichten Verringerung der Belastung in der
Interventionsgruppe, wihrend in der Kontrollgruppe die Belastung stark an-
stieg. In der Interventionsgruppe zeigten sich zudem eine Verringerung von
Somatisierung sowie von ungiinstigen Reaktionen der pflegenden Angehori-
gen in Bezug auf herausforderndes Verhalten der zu pflegenden Person und
eine Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Diese Effekte be-
standen, mit Ausnahme der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt, auch noch
neun Monate nach Interventionsende. Keine signifikanten Effekte konnten auf
gesundheitsbezogene Zielgroflen wie depressive Symptomatik und Angstsym-
ptome festgestellt werden.

Das Tele.TanDem-Interventionskonzept basiert auf der kognitiv-behaviora-
len Verhaltenstherapie und deren Weiterentwicklungen (Wilz et al., 2015; Wilz,
2024). Die Evaluationsergebnisse der Tele. TAnDem-Kurzzeitintervention zeigten
kurz- und langfristige Verbesserungen hinsichtlich des psychischen Wohlbefin-
dens und der korperlichen Gesundheit (Wilz & Soellner, 2016). Zwei Jahre nach
der Intervention bestanden weiterhin positive Interventionseffekte hinsichtlich
Wohlbefinden, Gesundheitserleben und Korperbeschwerden (Wilz, Meichsner
etal., 2017).

In der Tele. TAnDem-Folgestudie mit zwolf therapeutischen Gesprichen iiber
einen Zeitraum von sechs Monaten konnte eine stirkere Wirksamkeit nachge-
wiesen werden. Diese zeigte sich in Verbesserungen der depressiven Sympto-
matik, des Wohlbefindens, der Lebensqualitit und der Kérperbeschwerden. Zu-
dem konnten positive Effekte der Intervention beziiglich der Stressbewiltigung,
der Veranderung dysfunktionaler Gedanken und der Bewaltigung von Verlust
und Trauer im Vergleich zur Kontrollgruppe nachgewiesen werden (Wilz, Reder
et al., 2018; Meichsner, Topfer et al.,, 2019). Des Weiteren gab die Interventions-
gruppe an, besser mit der Pflegesituation und den Verhaltensauftalligkeiten der
Menschen mit Demenz zurechtzukommen. Insgesamt erreichte ein Anteil von
iiber 99 % der Angehoérigen positive Veranderungen hinsichtlich der Therapie-
ziele, die zu Beginn der Intervention definiert wurden (Wilz, Weise et al., 2018).
Zur 6-Monats-Katamnese bestanden weiterhin die Effekte hinsichtlich Wohlbe-
finden, Coping, und Bewiltigung von Verlust und Trauer (Meichsner & Wilz,
2018; Wilz, Reder et al., 2018). Zum Drei-Jahres-Follow-up (i.e. 2,5 Jahre nach
Interventionsende) konnten in der Interventionsgruppe eine bessere Lebensqua-
litét sowie eine geringere erlebte Belastung als in der Kontrollgruppe festgestellt
werden. Damit liegt zudem die bisher einzige Studie vor, die Langzeiteffekte nach
2,5 Jahren (ohne Boostersessions) fiir eine psychotherapeutische Angehérigenin-
tervention evaluiert hat (Topfer et al., 2021).
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4.2 Akzeptanz- und Commitmenttherapie

Auch die Akzeptanz- und Commitmenttherapie (ACT) sowie achtsamkeitsba-
sierte Interventionen erwiesen sich bei pflegenden Angehérigen von Menschen
mit Demenz als, zumindest kurzfristig, effektiv hinsichtlich unter anderem der
Reduktion von depressiven Symptomen, Angst und Korperbeschwerden sowie
der Verbesserung von Lebensqualitit und Wohlbefinden (Losada et al., 2015; Kor
et al., 2018; Risch et al., 2024).

4.3 Gruppen- versus einzeltherapeutische Konzepte

Individuelle Interventionen zeigen durchschnittlich eine hohere Effektivitat als
Gruppenkonzepte (Selwood et al., 2007). Entsprechend konnten in der Studie von
Kilimann et al. (2019) keine positiven Effekte der kognitiv-behavioralen Gruppen-
intervention im Vergleich zur Kontrollgruppe nachgewiesen werden, sondern es
zeigte sich sogar ein signifikanter Anstieg der Depressionswerte in der Interven-
tionsgruppe. Die AutorInnen argumentierten, dass es moglicherweise aufgrund
der Gruppensituation nicht méglich war, den individuellen Problemsituationen
der Angehorigen ausreichend gerecht zu werden. Auch wenn in einer eigenen
KVT-basierten Gruppenintervention langfristig mittlere Effekte auf depressive
Symptome und Angstsymptome nachgewiesen werden konnten, waren fiir vie-
le Angehorige die Barrieren, ein Gruppenangebot aufzusuchen, sehr stark aus-
gepragt (Wilz & Kalytta, 2012). Von den Angehorigen besonders akzeptiert und
wirksamer sind einzeltherapeutische Interventionen, die eine individuelle Fall-
konzeption beinhalten (Marquez-Gonzales et al., 2020; Wilz, Weise et al., 2018).

4.4 Face-to-Face versus telefonisch

Insbesondere Angehorige von Menschen mit Demenz haben keine Zeit und
oftmals keine Energie, um sich um einen Therapieplatz zu bemiihen. Eine An-
reise in eine Praxis oder Ambulanz kann aufgrund fehlender Transportmittel,
fehlender Zeit oder eigener Beeintrichtigungen meist nicht umgesetzt werden.
Zudem konnen viele Angehorige die Menschen mit Demenz aufgrund fehlender
zusitzlicher Betreuung nicht alleine lassen. Daher sollte ein psychotherapeuti-
sches Angebot fiir diese Klientel telefonisch oder professionell angeleitet online
(via E-Mail oder Video) erfolgen.

Entsprechend erhielt die telefonische Intervention in einer Metaanalyse die
hochste Akzeptanz unter allen KVT-Settingformaten (Cuijpers et al., 2019).
Auch die Tele. TAnDem-Studien belegen die Wirksamkeit und Akzeptanz tele-
fonischer Interventionen (Wilz et al., 2017; Wilz, Reder et al., 2018). So wurde
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die telefonische Intervention von 71,9 % als sehr gut und von 27 % als gut be-
wertet (Wilz & Soellner, 2016). Der direkte Vergleich von telefonischer versus
Face-to-Face-Therapie zeigte keine Unterschiede in den gesundheitsbezogenen
Outcomes wie Depression, Kérperbeschwerden, Wohlbefinden und Pflegebelas-
tung. Auch die therapeutische Kompetenz, die Zufriedenheit und Akzeptanz der
Teilnehmenden sowie die Drop-out-Rate unterschieden sich nicht zwischen den
beiden Settings (Topfer et al., 2023).

4.5 Individuell online und videobasiert

Fiir internetbasierte Interventionen konnten Effekte hinsichtlich einer Reduk-
tion der Stress- und Pflegebelastung nachgewiesen werden (Blom et al., 2015).
Trotz der zahlreichen Vorteile von internetbasierten Interventionen liegen zum
jetzigen Zeitpunkt jedoch kaum evaluierte psychotherapeutische Angebote in
Deutschland vor. Pflegende Angehérige, die an einer E-Mail-Beratung teilnah-
men, wiesen eine signifikant niedrigere Pflegebelastung sowie eine niedrigere
Stress-, Angst- und Depressionssymptomatik auf (Bottche et al., 2013). Aller-
dings handelt es sich hierbei um eine nicht randomisierte Pilotstudie (N = 23)
ohne Uberpriifung der Langzeiteffekte.

In einer eigenen randomisiert-kontrollierten schreibbasierten KVT Interven-
tion tauschten Angehorige tiber einen Zeitraum von acht Wochen hinweg wo-
chentlich Nachrichten (iiber einen geschiitzten Internet-Blog) mit einer Psycho-
therapeutin aus. Die Ergebnisse zeigten eine Verbesserung des Wohlbefindens,
der Ressourcen und des Umgangs mit Verlust und Trauer (Meichsner, Theurer
et al, 2019). Erginzend zu angeleiteten Interventionen sind internetbasierte
Selbsthilfeplattformen verfiigbar, wie zum Beispiel der AOK Familiencoach Pfle-
ge (Eymers, 2020), welcher neben umfangreicher Wissensvermittlung auch psy-
chotherapeutische Interventionen beinhaltet.

4.6 Sitzungsanzahl und Dauer

Der bisherige Forschungsstand verdeutlicht, dass wirksame Angehoérigeninter-
ventionen zeitlich intensiv und ldngerfristig sind (Selwood et al., 2007). Die Eva-
luationen der Tele. TAnDem Intervention bestitigen diese Befunde insofern, als
die intensivere Intervention mit zwolf Sitzungen iiber einen Zeitraum von sechs
Monaten starkere Effekte in Bezug auf mehrere Zielgroflen erbrachte (Wilz, Re-
der et al., 2018; Topfer et al., 2021). Dies entspricht auch dem Bedarf von pfle-
genden Angehorigen, die eine langfristige Begleitung wiinschen und benétigen,
da sich die Pflegesituation im Verlauf stark dndern kann und stetig neue Heraus-
forderungen entstehen (von Kutzleben et al., 2017.
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Zusammenfassend belegt der Forschungsstand, dass Angehdrige von Men-
schen mit Demenz durch individuelle, verhaltenstherapeutische Interventionen,
die sich tiber einen langeren Zeitraum erstrecken, effektiv in der Bewiltigung der
Pflege- und Betreuungsleistung unterstiitzt werden konnen.

5. Diskussion der Ergebnisse im Kontext der
Gesundheitsversorgung in Deutschland

PsychotherapeutInnen konnen mit gezielten Interventionen préaventiv helfen,
bevor kurative Behandlungen der Angehoérigen oder stationdre Betreuung der
Menschen mit Demenz notwendig werden, weil die Pflege aufgrund von De-
pression, Erschépfung und psychischer Uberlastung der Angehérigen nicht
mehr leistbar ist.

In den letzten Jahren war ein deutlicher Forderzuwachs zur wissenschaftli-
chen Untersuchung der Belastungen, Bedarfe und psychosozialen Unterstiitzung
von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz in Deutschland zu
verzeichnen. Die Belastungen und Bedarfe konnten daher umfassend analysiert
werden, sogar fiir aktuellere Situationen wie die Belastungslage der Angehori-
gen in der Corona-Pandemie (Theurer et al., 2022). Auch die Entwicklung und
Evaluation von Interventionskonzepten wurde intensiv mit Projektférderungen
unterstiitzt (siche u.a. BMG/BMBF Leuchtturmprojekte Demenz, Zukunftswerk-
statt Demenz). Jedoch sind diese erfolgreich evaluierten Interventionskonzepte
bisher nicht in die Versorgung iiberfithrt. Trotz Evidenz dieser theoriebasierten
und indizierten priventiven Psychotherapiekonzepte sind diese fiir Angehorige
in Deutschland nicht verfiigbar. Auch deren Umsetzbarkeit wurde in Transla-
tionsstudien in Zusammenarbeit mit Nutzerverbidnden, Kranken- und Pflegekas-
sen bereits erprobt und positiv evaluiert (Wilz, Reder et al., 2018; Pfeiffer, Kohler
et al.,, 2021).

Um diese Forschungsergebnisse (Psychotherapiekonzepte) in die Versorgung
zu iiberfithren und in der Praxis zu verstetigen, miissen verschiedene Gelingens-
bedingungen vorliegen: Préaventive psychotherapeutische Interventionen fiir
hochbelastete Angehorige sollten 1) auf Prinzipien der KVT basieren und von
psychologischen PsychotherapeutInnen umgesetzt und 2) mit einem niedrig-
schwelligen Zugang bereitgestellt werden. Sie sollten weiterhin praktikabel sein
3) und mittels Telekommunikation einem Nutzerkreis auch bei eingeschrankter
Mobilitat oder in strukturschwachen Regionen ohne hohen Aufwand zugénglich
gemacht werden.

4) Auflerdem miissen Finanzierungs-, gesetzliche und vertragliche Voraus-
setzungen geschaffen werden, damit prdventive und telefonische Psychotherapie
abrechenbar wird fiir pflegende Angehérige ohne Diagnose einer psychischen
Stoérung.
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Hierbei ist hervorzuheben, dass Angehorige fiir sich selbst psychotherapeu-
tische Unterstiitzung meist nicht als Moglichkeit in Betracht ziehen. So wird der
Bedarf an Psychotherapie von Angehorigen in der Regel nicht bekundet, weil
diese mit psychischer Stérung/psychiatrischer Erkrankung gleichgesetzt wird.
Angehérige ordnen sich nicht als psychisch krank ein und erkennen psychoge-
ne Zusammenhénge und Teufelskreise innerhalb der Pflegesituation meist nicht
und ziehen daher diese Form der Unterstiitzung kaum in Erwagung. Dies zeigen
Mitteilungen von Angehdrigen aus unseren Studien: ,, Eigentlich wollte ich ja kei-
ne Psychotherapie, aber ich konnte nicht mehr, so konnte es nicht weitergehen®;
»Ich habe ja am Anfang nicht gewusst, was Psychotherapie ist, aber das war so
hilfreich, dass ich das wieder machen wiirde®.

Die Versorgungsliicke zwischen Pflegeberatung, psychosozialen Angeboten
(Angehorigengruppen, Schulungen) und intensiverer Hilfe fiir psychische Belas-
tungen konnte durch eine psychotherapeutische Pravention effektiv geschlossen
werden. In Anbetracht der wachsenden Anzahl und grofien Bedeutung pflegen-
der Angehoriger fiir die Stabilitat des Pflegesystems sollte diese wirksame und
effiziente Intervention in die Regelversorgung implementiert werden.

Ein gestuftes Interventionsmodell (Pfeiffer, Kéhler et al., 2021; Pfeiffer, Theu-
rer et al, 2021), indem zuerst eine Pflegeberatung erfolgt, mit je nach Bedarf
anschlieflender telefonischer oder videobasierter Kurzzeit-Psychotherapie fiir
hochbelastete Angehorige (Wilz et al., 2015; Wilz, 2023), kann dazu beitragen,
praventiv die Entwicklung von Depressionen und Erschépfung bei pflegenden
Angehorigen zu verhindern. Zur Pravention der umfassend beschriebenen ge-
sundheitlichen Folgen, insbesondere Depression, konnen Angehdrige somit in
einer Kurzzeit-Psychotherapie ihre Haltung zur Pflege reflektieren, konstruktive
Moglichkeiten der Emotionsregulation lernen und ihre Selbstfiirsorge stiarken.
Dadurch kénnte moglicherweise Krankschreibungen entgegengewirkt und lang-
fristig Kosten im Gesundheitssystem gespart werden. Das Gesundheitssystem
ist substanziell auf die Arbeit der Angehorigen angewiesen, damit die stationire
Pflege nach Moglichkeit hinausgezogert werden kann, da hier zukiinftig Pflege-
platze fehlen werden und dies zudem dem Wunsch der Mehrheit der Betroffenen
und Angehorigen entspricht. Somit kénnte praventive Kurzzeit-Psychotherapie
das Gesundheitssystem stiitzen, insbesondere, weil die Anzahl von Menschen mit
Demenz zunimmt und damit auch der Anteil an hochbelasteten Angehorigen.
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Live-in-Arrangements als (gutes)
Versorgungsmodell fur Menschen mit
Demenz?

Die Perspektive der Angehorigen

Adele Grenz, Milena von Kutzleben

1. Einleitung

Ein Grofiteil der ca. 1,8 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland (Deut-
sche Alzheimer Gesellschaft e. V., 2022) lebt in hduslichen Versorgungsarrange-
ments (World Alzheimer Report, 2022). Die meisten Familien versuchen eine
Heimeinweisung so lange es irgendwie geht zu vermeiden - auch weil damit ein
Verlust von Selbststandigkeit und Autonomie sowie eine Abnahme der Qualitét
der Versorgung fiir die Person mit Demenz befiirchtet werden (Liken, 2001). Vor
diesem Hintergrund entschlielen sich viele von Demenz betroffenen Familien
dazu, das Modell Live-in'-Versorgung auszuprobieren und sich auf die Suche
nach einer meist aus Osteuropa stammenden Betreuungshilfe zu machen (Be-
nazha et al., 2021).

In Live-in-Versorgungsarrangements {ibertragen Angehoérige einen grofen
Anteil der tdglichen Versorgungsarbeit an die Live-in-Hilfe. Allerdings sind sie
weiterhin fir die Bediirfnisse und das Wohlergehen der Person mit Demenz und
bis zu einem gewissen Grad auch fiir das der Live-in-Hilfe verantwortlich. Um-
gekehrt hangt auch das Wohlbefinden versorgender Angehoriger stark davon ab,
wie gut das Live-in-Arrangement funktioniert. Besonders im Kontext von Demenz
sind diese Versorgungstriaden gekennzeichnet durch gegenseitige Abhéngigkeiten
und verschrankte Vulnerabilititen (Ayalon, 2015; Regev-Messalem, 2020). Diese
Konstellationen sind anfillig fiir eine Missachtung der Bediirfnisse aller Beteiligten
und die Frage des Vertrauens sowie Bedenken hinsichtlich der Qualitat der Ver-
sorgung sind grofle Herausforderungen fiir Familien, die sich fiir eine Live-in-Hilfe

1 Hiufig wird diese Form der Versorgung auch als 24-Stunden Pflege oder Betreuung be-
zeichnet und von Vermittlungsagenturen als solche beworben. Dies weckt jedoch den An-
schein und die Erwartung, dass eine einzelne Betreuungskraft rund um die Uhr und sieben
Tage die Woche fiir die Betreuung zustidndig sein konnte. Ein solches Arrangement wire
weder rechtlich noch ethisch haltbar. Aus diesem Grund benutzen wir in diesem Beitrag
den Begrift der Live-in-Versorgung, der sich im wissenschaftlichen Diskurs etabliert hat
und der vor allem auf den charakteristischen Umstand bei dieser Form der Versorgung
verweist, das die Betreuungskraft mit der versorgten Person zusammen lebt.
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entscheiden (Ayalon, 2009). Autonomie ist auch im Kontext von Live-in-Versor-
gung ein zentrales Konzept. Einerseits ist der drohende Verlust der eigenen Auto-
nomie ein Hauptmotiv Angehoriger fiir die Inanspruchnahme von Live-in-Ver-
sorgung (Rossow, 2021). Andererseits ist die Berticksichtigung und Forderung der
Autonomie der Person mit Demenz ein zentrales Anliegen, aus dem sich Erwar-
tungen an die Live-in-Hilfe ableiten (Gerhards et al., 2022; Smebye et al., 2016).

Schitzungen gehen von 500.000 (Satola & Schywalski, 2016) bis 700.000
(Becker & Komitowski, 2022) Personen aus, die voriibergehend in deutschen
Privathaushalten arbeiten und dort vor allem Betreuungs- und ,Geselligkeits-
arbeit” leisten sollen. Wahrscheinlich sind diese Zahlen jedoch noch hoher und
steigend. Ebenfalls unklar erscheinen die rechtlichen Rahmenbedingungen fiir
die Beschiftigung einer Live-in-Hilfe (Benazha et al., 2021) und Familien auf der
Suche nach einer guten und legalen Losung finden kaum hilfreiche Referenzen.?
Auch das am 24. Juni 2021 vom Bundesarbeitsgericht gesprochene Urteil (5 AZR
505/20) zum gesetzlichen Mindestlohn und der Entlohnung von Bereitschafts-
stunden fiir auslindische Betreuungskrifte in Privathaushalten wird diesen
rechtlichen Graubereich kaum autheben.

1.1 Rahmenbedingungen und gesetzliche Regelungen fiir Live-in-
Versorgung in Deutschland

Das Modell der Live-in-Versorgung ist in industrialisierten Landern weltweit
verbreitet. Es verspricht umfassende soziale und emotionale Betreuung sowie
Pflege rund um die Uhr - so zumindest die Erwartung vieler Familien, die sich
Sicherheit und Wohlergehen ihres hilfebediirftigen Familienmitglieds bei gleich-
zeitiger eigener Entlastung wiinschen. Allerdings unterscheiden sich die nationa-
len Gegebenheiten im Hinblick auf Migrationsprozesse, Beschiftigungsregelun-
gen und die Einbettung in das jeweilige Versorgungssystem (Salami et al., 2017;
van Bochove & zur Kleinsmiede, 2020). In Deutschland ist Live-in-Versorgung
ein Mittelschichtphdnomen. Sie muss privat organisiert werden und wird weit-
gehend aus eigener Tasche finanziert (Steffen, 2019).
Live-in-Versorgungsarrangements in Deutschland sind durch einen hiufigen
Wechsel der Hilfen im Abstand von wenigen Wochen gekennzeichnet (Ignatzi &
Stadtler-Mach, 2020; Satola & Schywalski, 2016). Die in Deutschland in Pendel-
migration arbeitenden Live-in-Hilfen kommen iiberwiegend aus osteuropii-
schen Landern, vor allem aus Polen und der Ukraine, zunehmend aber auch aus

2 Erste Orientierung fiir Familien, die auf der Suche nach einer Live-in-Hilfe sind, bietet die
im Februar 2021 ausgegebene DIN SPEC 33454:2021-02 Betreuung unterstiitzungsbeddirf-
tiger Menschen durch im Haushalt wohnende Betreuungskrifte aus dem Ausland - An-
forderungen an Vermittler, Dienstleistungserbringer und Betreuungskrifte.
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Bulgarien, Ruméanien und Moldawien sowie aus den baltischen Landern. Es exis-
tieren drei grundsitzlich verschiedene Beschiftigungsmodelle — das Entsende-,
das Selbststandigen- und das Angestelltenmodell — mit jeweils spezifischen Kon-
sequenzen fiir die Arbeitssituation der Hilfen und die Rolle der Angehoérigen. In
den meisten Fillen rekrutieren und vermitteln Agenturen in Deutschland und/
oder den Herkunftslandern.

1.2 Prinzipien und Konzepte guter Versorgung bei Demenz als
Orientierung fiir die Ausgestaltung von Live-in-Versorgung?

Das Vorliegen einer Demenz und ein damit verbundener Bedarf an extensiver
Betreuung sind haufig die Ausloser dafiir, dass Familien Unterstiitzung durch
eine Live-in-Hilfe suchen (Horn et al., 2019). Allerdings verfiigen nur sehr weni-
ge Personen, die als Live-in-Hilfe eine Person mit Demenz versorgen, iiber eine
Qualifikation fiir diese Arbeit. Haufig werden Live-in-Hilfen Aufgaben tibertra-
gen, die liber die allgemeine Betreuung und Unterstiitzung bei den Aktivitdten
des taglichen Lebens hinausgehen und oft ihre Kompetenzen iibersteigen, zum
Beispiel das Management und die Verabreichung von Medikamenten (Emunds &
Habel, 2020; Green & Ayalon, 2017). Dieser Umstand bedeutet nicht selten eine
sehr belastende Arbeitssituation fiir die Live-in-Hilfen. Vor diesem Hintergrund
stellt sich die Frage, ob Live-in-Versorgung unter diesen Umstdnden eine gute
und sichere Form der Versorgung fiir die vulnerable Gruppe der Menschen mit
Demenz sein kann (Green & Ayalon, 2017).

Grundvoraussetzung fiir eine gute Versorgung ist ein stabiles Versorgungs-
arrangement. Die Stabilitit hiuslicher Versorgungsarrangements im Sinne einer
tragfahigen und auch bei Krisen resilienten Versorgung hangt nach theoretischen
Uberlegungen wesentlich davon ab, inwieweit die Bediirfnisse der beteiligten Ak-
teure beriicksichtigt werden und inwieweit es gelingt, die Versorgung immer wie-
der der Dynamik der Demenz und den aufkommenden Bedarfslagen anzupassen
(von Kutzleben et al., 2017).

Fir formalisierte Formen der Versorgung existiert eine Reihe von etablier-
ten theoretischen Modellen, Pflegekonzepten und -standards, die eine Orientie-
rung bieten, was fiir eine qualitativ hochwertige Versorgung von Menschen mit
Demenz mafigeblich ist. Die meisten von ihnen stellen im Sinne einer person-
zentrierten Versorgung die individuellen Bediirfnisse der Person mit Demenz in
den Mittelpunkt (Kitwood, 2008; Lord et al., 2020). Nolan und Kollegen (2006)
betonen, dass die Qualitdt der Versorgung in der Betreuung von Menschen mit
Demenz vor allem von der Qualitit der Beziehungen und der Kommunikati-
ons- und Interaktionsfihigkeit der Betreuungspersonen abhingt (beziehungs-
zentrierte Versorgung). Dieser Leitgedanke findet sich auch im deutschen Exper-
tenstandard ,,Beziehungsmanagement in der Pflege von Menschen mit Demenz®
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(Deutsches Netzwerk fiir Qualitatsentwicklung in der Pflege [DNQP], 2019) wie-
der. Dem Setting Héuslichkeit und einer Versorgung im eigenen Zuhause wird
im Sinne der Identititserhaltung der Person mit Demenz besondere Bedeutung
zugemessen. Das Zuhause und seine Gestaltung sollten als Ausdruck des Selbst
anerkannt und in die Versorgung einbezogen werden (Leverton et al., 2021).
Droes und Kolleg:innen (2017) diskutieren das Konzept der sozialen Gesundheit
(Social Health) im Zusammenhang mit Demenz und weisen auf die Bedeutung
eines positiven Austauschs zwischen Menschen mit Demenz und ihrem sozialen
Netzwerk, auf soziale Integration und Teilhabe hin. Die Nationale Demenzstrate-
gie fiir Deutschland trégt diesen Ideen in zwei ihrer vier Handlungsfelder Rech-
nung (Bundesministerium fiir Familie, Senioren Frauen und Jugend & Bundes-
ministerium fir Gesundheit, 2020).

In der deutschen demenzspezifischen Versorgungsforschung fehlt es bislang
jedoch an empirischen Studien, die explizit das Phanomen Live-in-Versorgung
von Menschen mit Demenz in den Blick nehmen sowie an der Diskussion ihrer
Qualitat und ihrer Outcomes.

2. Das Projektdach TriaDe

Am Department fiir Versorgungsforschung der Fakultét fiir Medizin und Ge-
sundheitswissenschaften an der Universitit Oldenburg beschaftigt sich derzeit
ein multidisziplindres Team aus den Bereichen Versorgungsforschung, Soziologie
und Medizinethik in mehreren Teilprojekten unter dem Projektdach TriaDe mit
dem Thema Live-in-Versorgung bei Demenz. Im Rahmen von Qualifizierungs-
arbeiten sowie dem aus Eigenmitteln finanzierten Projekt TriaDe_online, dem
von der VolkswagenStiftung geférderten israelisch-deutschen Kooperationspro-
jekt MoDeDare,* dem von der Deutschen Forschungsgemeinschaft geférderten
und in Zusammenarbeit mit dem Kulturwissenschaftlichen Institut Essen um-
gesetzten Projekt TriaDe* wird das Thema derzeit untersucht und aus verschie-
denen Perspektiven beleuchtet. Im Fokus aller Teilprojekte steht die Demenz im
Kontext von Live-in-Versorgung. Das Erkenntnisinteresse richtet sich dabei vor
allem auf das Zusammenspiel der beteiligten Akteure in der Triade bestehend
aus der Person mit Demenz, wechselnden Live-in-Hilfen und versorgenden An-
gehorigen.

3 MoDeCare — Moralische Konflikte in der héuslichen Versorgung von Menschen mit De-
menz durch eine Live-in-Hilfe in Deutschland und Israel: Eine komparative-ethische Ex-
ploration und Analyse®, Laufzeit 2022-2024, Férderkennzeichen: 11-76251-2684/2021 ZN
3864dem

4 TriaDe - Osteuropiische Live-In-Hilfen in hauslichen Versorgungstriaden bei Demenz,
Laufzeit 2023-2026, https://gepris.dfg.de/gepris/projekt/509885213.
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In diesem Beitrag werden erste Ergebnisse zur Perspektive der Angehorigen
auf das Thema Live-in-Versorgung bei Demenz vorgestellt und diskutiert. Dabei
gehen wir der Frage nach, welche Konzeptionen von guter Live-in-Versorgung
bei Demenz sich in den Argumentationsmustern versorgender Angehoriger wi-
derspiegeln, woran sie gute Live-in-Versorgung festmachen und was Konflikte
entstehen lasst.

2.1 Ergebnisse - Live-in-Versorgung bei Demenz aus Perspektive der
Angehorigen

Die hier vorgestellten Ergebnisse basieren auf einer inhaltsanalytischen Aus-
wertung von Online-Gruppendiskussionen mit versorgenden Angehdrigen von
Menschen mit Demenz zu ihren Erfahrungen mit Live-in-Versorgung (n = 5 plus
ein Einzelinterview), die wir im Rahmen des Projekts TriaDe_online zwischen
Juli und September 2021 gefiihrt haben.

Die Inanspruchnahme von Live-in-Versorgung - ein kontinuierlicher
Entscheidungs- und Aushandlungsprozess

Die Organisation eines tragfihigen Versorgungsarrangements wird stark von
der Dynamik und vom Fortschreiten der Demenz beeinflusst. Hiufig fallt die
Entscheidung fiir Live-in-Versorgung in einem Moment der (drohenden) Krise,
wenn die Kontinuitit des gesamten hauslichen Arrangements durch den extensi-
ven Versorgungsbedarf infrage gestellt wird. Damit setzt sich ein Entscheidungs-
und Aushandlungsprozess iiber Sorgeverantwortlichkeiten und potenzielle Ver-
sorgungsmodelle fort, der in vielen Familien bereits lange vor Auftreten der
Demenz begonnen hat, der nun aber akut wird:

»Es geht hier um die Phasen, wo man sich iiberlegt, was habe ich als Alternative zum
Heim, also eigentlich kann ich alleine zu Hause nicht mehr. Ich habe die Moglichkeit
ich kann ins Heim gehen, ich habe die Moglichkeit, ich kann mir eine Live-in-Hilfe
holen oder ich kann in eine Wohngemeinschaft fiir Demenzkranke ziehen. Viel mehr

Moglichkeiten hat man an dem Punkt ja nicht“ (Gruppendiskussion 5).

Trotz vieler Vorbehalte entscheiden sich von Demenz betroffene Familien fiir
das Live-in-Modell. Stark gepragt ist diese Entscheidung von einem Gefiihl der
Alternativlosigkeit, das versorgende Angehorige angesichts der zur Verfiigung
stehenden Versorgungsstrukturen und -angebote und des begrenzten Leistungs-
umfangs der gesetzlichen Pflegeversicherung erleben. Soll eine drohende Heim-
einweisung vermieden werden, stehen keine geeigneten Strukturen wie zum Bei-
spiel finanzierbare Versorgung in der Nacht zur Verfiigung.
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Die Reflexion der Erfahrungen mit Live-in-Versorgung findet im stindigen
Abgleich mit dem Szenario Pflegeheim statt, das bei einigen Arrangements wie ein
Damoklesschwert das Arrangement bedroht, bei manchen Angehoérigen jedoch
auch als Exit-Strategie im Auge behalten wird. Einig sind sich die Angehdrigen
jedoch dariiber, dass ein Umzug in ein Pflegeheim fiir die Person mit Demenz
primér Nachteile mit sich bringt und dies wird immer wieder als Argument fiir
das Live-in-Modell angefiihrt. Die Versorgung in einem Pflegeheim widerspricht
der Vorstellung vieler Familien von einer ,wiirdigen® bediirfnisorientierten Ver-
sorgung bei Demenzpflege (Gruppendiskussion 6 und Gruppendiskussion 2).

Es ist ein grofles Misstrauen in institutionelle Formen der Versorgung seitens
der Angehorigen zu beobachten. Befiirchtet werden vor allem die Einschrankung
der Autonomie und Selbstbestimmung der Person mit Demenz durch die un-
gewohnte Umgebung und den vorgegebenen Tagesablauf im Pflegeheim. Hier
bietet das Modell der Live-in-Versorgung ein potenziell bediirfnisorientierteres
Szenario: eine individuelle Betreuung in vertrauter Wohnumgebung.

Die Entscheidung fiir Live-in-Versorgung wird also vor dem Alternativszenario
Heimunterbringung in der Familie verhandelt. Es setzt ein Aushandlungs- und An-
passungsprozess in der Familie ein, der oft zunéchst die emotionale Auseinanderset-
zung mit der Entscheidung beinhaltet, Fremden Einlass in den privaten familidren
Raum zu gewdhren und ihnen das Familienmitglied mit Demenz anzuvertrauen.
Fiir einige Angehorige endet die Auseinandersetzung mit dem Modell Live-in-Ver-
sorgung an dieser Stelle mit dem Ergebnis, dass das Konzept mit den personlichen
Normen, Werten und Lebensvorstellungen nicht in Einklang zu bringen ist:

»Das widerspricht meiner bisherigen Biografie, wo wir eben fiir eine Welt fiir alle ge-
arbeitet haben. Meine Frau noch viel mehr als ich. Ich achte sehr stark darauf, dass es
in meinen bisherigen Lebensverlauf passt, was wir tun und das sehe ich durch eine
polnische Hilfskraft gefahrdet (Gruppendiskussion 3).

Ist die Entscheidung fiir eine Live-in-Hilfe gefallen und wurde eine Hilfe gefun-
den, geht der begonnene Anpassungs- und Aushandlungsprozess weiter. Dies be-
deutet fiir Angehorige, sich immer wieder mit der eigenen Rolle, in der sie sich in
einer Manager:innenposition wiederfinden, den eigenen Moglichkeiten, Priori-
titen und Grenzen auseinanderzusetzen. Hier scheinen eine pragmatische und
zielorientierte Anpassung und die Fahigkeit, Kontrolle abzugeben, die Schliis-
selfaktoren fiir ein funktionierendes Arrangement auf Angehorigenseite zu sein.

Konzeptionen guter Live-in-Versorgung bei Demenz - welche Indikatoren legen
Angehorige an Live-in-Versorgung an?

In den Gruppendiskussionen schilderten die Angehérigen ihre Erfahrungen
mit Live-in-Versorgung und tauschten sich iiber gelungene und problematische
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Arrangements, Konstellationen und Situationen aus. Aus diesen Narrationen lie-
en sich Indikatoren, an denen Angehorige gelungene, gute Live-in-Versorgung
bei Demenz festmachen, herausarbeiten.

Versorgungskontinuitdt in einer sicheren und vertrauten Umgebung: Fiir die An-
gehdrigen ist es zum einen essenziell, dass es meist mit Unterstiitzung durch
eine Agentur gelingt, eine kontinuierliche Versorgung und einen reibungslo-
sen Wechsel der Live-in-Hilfe zu gewéhrleisten. Durch die Anwesenheit einer
Live-in-Hilfe sind zuvor oftmals akut bestehende Sicherheitsrisiken vorerst ab-
gewendet. Dariiber hinaus ist der Wunsch nach Kontinuitét aber auch mit der
Vorstellung verbunden, dass die Live-in-Hilfe in der Lage ist, Verhaltensweisen
der Person mit Demenz einordnen und neue oder herausfordernde Phasen im
Verlauf der Demenz bewéltigen zu kénnen. Hier wird von den Live-in-Hilfen
erwartet, sich auf einen gemeinsamen Lernprozess einzulassen, der die Mog-
lichkeit er6ffnet, die Dynamik der Demenz zu verstehen und anzunehmen.
Gelingt es, familidre und individuelle Routinen in der vertrauten Umgebung
aufrecht zu erhalten, erleben Angehdrige eine Versorgungssituation, in der die
Autonomie der Person mit Demenz respektiert und geférdert wird. Allerdings
bleibt das Live-in-Arrangement gerade fiir Angehorige, die nicht mit im Haus-
halt leben oder vor Ort sind, hédufig auch eine Blackbox und so werden objektiv
uberpriifbare Kriterien wie der korperliche Zustand, die Funktionalitat und das
Aussehen der Person mit Demenz als Nachweis fiir eine gute Versorgung her-
angezogen:

»Letztendlich ist meine Mutter versorgt, sie ist gliicklich, sie lacht viel, sie freut sich
immer, wenn sie da sind [...] es scheint zu funktionieren (lacht). Sie magert nicht
mehr ab, sie lduft rum, sie hat eine gesunde Gesichtsfarbe. Und ja, das sind so die
Kriterien, wo ich dann sag, weil sie kann sich nicht duflern, ob es ihr gefillt oder nicht
gefallt“ (Gruppendiskussion 2).

Hier zeigt sich, dass Sicherheit und Vertrauen gleichermaflen eine Erwartung an
das Arrangement, aber auch ein Grundbediirfnis der Angehorigen selbst sind.

Bediirfnisse adressieren und Raum fiir emotionale Nihe schaffen: Eine Live-in-
Hilfe, die sich intensiv mit der Person mit Demenz auseinandersetzt und ihre
Vorlieben und Bediirfnisse kennenlernt und ihnen Raum gibt, ist aus Sicht der
Angehorigen mafigeblich fiir eine gute Versorgung. Nutzen die Live-in-Hilfen
die verfiigbare Zeit und die Ruhe des héduslichen Versorgungssettings, um sich
auf den individuellen Tagesablauf und das Verhalten der versorgten Person ein-
zustellen, entstehen oft bediirfnisorientierte Beziehungskonstellationen, in denen
ein Teil der Aushandlungsprozesse und Vereinbarungen in der Dyade Person mit
Demenz und Live-in-Hilfe eigenstandig stattfindet:
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»Also (dat) wire jetzt kein Punkt dh, tiber den ich irgendwie jetzt sagen konnte ,,Nee,
war net gut®. Also (dat) war Kultur, ldndlich, Religion, die Dinge, die meine Eltern
wichtig waren, also viel auch an die frische Luft und auch (wat) essenstechnisch an-
geht, also dieses, ich nenne es jetzt mal traditionelle, rustikale, sehr fleischlastige Es-
sen. Also (dat) war alles ganz wunderbar. Es hat gepasst zwischen meinen Eltern und
den Damen® (Gruppendiskussion 1).

Basis fiir eine gute Sorgebeziehung sind dem Empfinden der Angehorigen nach
eine Haltung des Verstindnisses, der Freundlichkeit, des Respekts und das Ein-
lassen auf die gegebene Nahe in diesen Arrangements:

»Sie [die Person mit Demenz] ist mit denen, wo sie sehr eng war, die also auch diese
emotionale Ndhe gesucht haben, am besten klargekommen. (.) Fiir sie war es schlimm,
wenn eine Distanz hatte und gesagt hat ,Ich bin die Pflegekraft und soweit gehts und

3

nicht weiter (Gruppendiskussion 4).

Wenn die Chemie stimmt, kann zwischen Live-in-Hilfen und der Person mit De-
menz eine enge Bindung entstehen, in deren Rahmen auch mittels nonverbaler
und emotionaler Zeichen sensibel kommuniziert wird und herausfordernde Ver-
haltensweisen wie Aggression oder Unruhe entscharft werden kénnen.

Erhalt und Forderung von Ressourcen und sozialer Teilhabe: Die Qualitdt der
Interaktion und Kommunikation zwischen Live-in-Hilfe und Person mit De-
menz determiniert aus Sicht der Angehorigen maf3geblich die Qualitit der Ver-
sorgung. Sprachliche Kompetenzen und damit die Fahigkeit, mit der Person mit
Demenz verbal zu kommunizieren, sind von grofler Bedeutung. Dariiber hinaus
erwarten versorgende Angehorige von Live-in-Hilfe aber auch durchaus die An-
wendung professioneller Prinzipien wie zum Beispiel der aktivierenden Pflege.
Funktioniert das Wechselmodell, kann es als sehr vorteilhaft erlebt werden, wenn
Live-in-Hilfen unterschiedliche Charaktereigenschaften und Temperamente in
das Arrangement einbringen:

»Es geht mir darum, dass ich das Gefiihl habe, dass meiner Mutter es gut geht. Ich
glaube, sie genief3t es, bei der einen verhitschelt zu werden und bei der anderen ist
sie aber auch froh, wenn sie ein bisschen (.) Feuer unterm Hintern gemacht bekommt

(lacht)“ (Gruppendiskussion 2).

Die Qualitit der Versorgung wird auch an der Organisation von gemeinsamen
Aktivititen gemessen. Dazu gehoren Mahlzeiten, aber auch Spaziergange oder
Besuche in Cafés. Das Zusammenleben mit einer Live-in-Hilfe kann der Person
mit Demenz neue Anreize zur Mobilitit geben und manchmal auch die soziale
Teilhabe (wieder) ermdglichen.
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Live-in-Arrangements als konfliktanfillige Konstellationen

Live-in-Arrangements werden von Angehérigen oftmals als extrem konflikt-
trachtig erlebt. Die von Angehoérigen erlebten Konflikte speisen sich zum Grof3-
teil aus enttduschten Erwartungen an die Live-in-Hilfen, die Vermittlungsagen-
turen und das Live-in-Modell an sich.

Erleben die Angehorigen eine Einstellung zu und einen Umgang mit der
Person mit Demenz, die nicht mit den eigenen Vorstellungen kompatibel sind,
distanzieren sie sich von den Praktiken der Live-in-Hilfe. Haufig wird diese man-
gelnde Passung mit kulturellen Unterschieden erklirt. Allerdings ist auch der
Faktor Demenz hier eine Herausforderung fiir Live-in-Arrangements, wenn die
Ausloser und Dynamiken von Unstimmigkeiten und Konflikten fiir die Ange-
horigen von auflen nicht nachvollziehbar sind und die Person mit Demenz ihr
Unbehagen nicht verbal kommunizieren kann. Solche Situationen verlangen den
Angehorigen viel Deutungsarbeit ab und werden als reale Gefahr fiir die Bestan-
digkeit des Arrangements erlebt:

»Dem kénnen sie gar nicht genau auf die Spur kommen. Sie konnen nur feststellen

es klappt nicht, und das klappt dann einfach auch nicht. Und da kénnen sie jetzt ma-

chen, was sie wollen. Weil, das ist so unmittelbar, so unbeeinflussbar, (.) auf einer ganz
rudimentédren Ebene im Grunde genommen, eine Wahrnehmung, die sie nicht beein-

flussen kénnen* (Gruppendiskussion 5).

Ein weiterer Konfliktfaktor, der von den Angehoérigen in den Gruppendiskus-
sionen haufig zur Sprache gebracht wurde, ist die Intransparenz und Unzuver-
lassigkeit der Vermittlungsagenturen. Vor allem bei Einstellung der ersten Live-
in-Hilfe hoffen Angehérigen noch auf das Perfect Match. Geschiirt wird diese
Erwartung durch die Anbahnungspraxis der Agenturen. Angehdrige werden
vorab detailliert dazu befragt, welche Eigenschaften und Kompetenzen, zum
Beispiel Erfahrung im Umgang mit Demenz oder solide Deutschkenntnisse, sie
sich von der entsandten Live-in-Hilfe wiinschen. So wird die Erwartung geweckt,
dass passende Hilfe quasi auf Bestellung zur Verfiigung stiinde. Allzu oft wer-
den die vorab formulierten Erwartungen jedoch enttduscht. Angehérige fithlen
sich hinters Licht gefiihrt oder bevormundet und empfinden die Zuweisung der
Hilfen zum Teil als ,fahrlissig® (Gruppe 4) und den Vermittlungsprozess und
die Verquickungen der beteiligten Akteure im In- und Ausland als vollkommen
intransparent. Einen dhnlichen Umgang der Vermittlungsagenturen beobachten
die Angehorigen auch mit den Live-in-Hilfen, denen zum Beispiel die Demenz
der zu Pflegenden verschwiegen wird.

Das in Deutschland praktizierte Wechselmodell bringt in seiner Konzep-
tion Konfliktpotenzial mit sich. Die Sorge, dass eine Live-in-Hilfe vorzeitig aus-
scheidet, die nachste Hilfe nicht kommt oder nicht in die Familie passt und der
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standige Beziehungsaufbau zu einer neuen Hilfe versetzen einige Familien in eine
Dauerkrise: ,,Dann war wieder groffe Panik im Gange. Also die ganze Familie ist
dann immer so am Durchdrehen ne, wenn, Betreuung gebraucht wird, aber nie-
mand da ist“ (Gruppendiskussion 4).

Diese Angst vor Betreuungsliicken belastet das gesamte Familiensystem und
die repetitiven Krisen machen Live-in-Arrangements per se zu vulnerablen und
potenziell instabilen Versorgungskonstellationen.

Hinzu kommen die intransparenten gesetzlichen Regelungen fiir ein komple-
xes, anspruchsvolles Versorgungsarrangement. Gerade in Live-in-Arrangements
fir Personen mit Demenz wird hiufig schnell klar, dass die eingekaufte Leistung
den umfangreichen Versorgungsbedarf nicht decken kann. Die Folge ist oft eine
prekire Beschiftigung. Die empfundene Unmoglichkeit einer fairen Beschéfti-
gung belastet die Angehorigen und stellt das gesamte Arrangement grundsétzlich
infrage:

»Ich habe mich nicht an diese (.) Ruhezeiten fiir eine Pflegekraft halten kénnen. Ging
nicht. [...] obwohl ich viel da war, obwohl ich viel abgenommen habe, obwohl ich
viel immer wieder Pausen eingeplant habe. Aber diese richtigen Ruhezeiten fiir die
Pflegekrifte hab ich nicht hingekriegt fiir einen 24-Stunden-Dienst, die gesetzlich vor-
geschrieben sind. Also das ist chancenlos. Und wenn jetzt natiirlich auch noch mit der

Sache mit fairen Bezahlungen“ (Gruppendiskussion 2).

Trotz aller erlebten Konflikte und Schwierigkeiten sehen viele Angehorige das
Live-in-Modell generell als praktikable Versorgungslésung, um der Person mit
Demenz ein gutes Leben im eigenen Zuhause zu ermdglichen. Selbst bei Schei-
tern des Arrangements wird dies haufig eher auf die individuelle Passung, denn
auf das Konzept an sich geschoben: ,,mit einer anderen Person hdtte das durchaus
auch funktioniert (Gruppendiskussion 2).

3. Resiimee

Die in diesem Beitrag prasentierten Ergebnisse geben erste empirische Einbli-
cke in die Sichtweisen Angehoriger von Menschen mit Demenz auf das Thema
Live-in-Versorgung und insbesondere auf ihre Vorstellungen guter Live-in-Ver-
sorgung bei Demenz sowie auf mogliche Ausldser von Konflikten.

Damit Live-in-Arrangements von den Angehorigen als gute Versorgung fiir
das Familienmitglied mit Demenz erlebt werden — so wird es in unseren Ergeb-
nissen deutlich - sind verléssliche, vertrauensvolle Beziehungen in einer als si-
cher empfundenen Umgebung notwendig. Live-in-Hilfen, die in hohem Mafle
mit dem informellen Versorgungskonzept (von Kutzleben, 2018) harmonie-
ren, werden als passende und damit gute Hilfen empfunden. Die Fahigkeit und
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Bereitschaft der Live-in-Hilfe, eine emotionale Beziehung mit der Person mit
Demenz einzugehen, sinnvolle Interaktionen zu gestalten und ihr Umgang mit
der Demenz sind fiir die Angehérigen wesentlich und werden als grundlegende
Indikatoren einer guten Demenzversorgung angelegt. Hier zeigt sich, dass sich
die informelle Laienperspektive zu grofien Teilen mit etablierten Konzepten und
Prioritdten in der Demenzversorgung (Droes et al., 2017; Kitwood, 2008; Lever-
ton et al., 2021; Nolan et al., 2006) deckt. Konzepte wie Person-Zentrierung und
die Forderung der sozialen Teilhabe sind aus Angehorigensicht auch wichtige
Outcomes fiir das Modell der Live-in-Versorgung.

Konflikte treten nach den Schilderungen der Angehérigen in unserem Sample
vor allem dann auf, wenn den Vorstellungen von guter Demenzversorgung von
Seiten der Live-in-Hilfe nicht entsprochen wird. Enttduschte Erwartungen waren
bereits in einer unserer vorherigen Analysen in TriaDe ein zentrales Phanomen
(Gerhards et al., 2022). Zusitzlich verursachen vor allem die Vermittlungsagen-
turen enttduschte Erwartungen und Angehorige erleben die Vermittlungspraxis
oftmals als extrem unbefriedigend und undurchsichtig. Dariiber hinaus erweist
sich das in Deutschland praktizierte Modell mit wechselnden Live-in-Hilfen
fiir von Demenz betroffene Familien als besonders ungiinstig. Der wiederholte
Wechsel und die Fluktuation der Live-in- Hilfen fithren zu einer permanenten
emotionalen und organisatorischen Belastung. Kontinuitit in der Betreuung und
stabile emotionale Beziehungen, insbesondere zur Person mit Demenz, sind oft
kaum moglich. Hier zeigt sich ein diesem Versorgungsmodell innewohnendes
Dilemma: Einerseits sind Erholungszeiten unverzichtbar, insbesondere fiir Live-
in-Hilfen, die sich um einen Menschen mit Demenz kiimmern, andererseits sind
Menschen mit Demenz besonders auf Beziehungskontinuitit angewiesen. So
miissen Live-in-Versorgungsarrangements bei Demenz als besonders vulnerabel
und fragil eingeordnet werden.

Mehr Versorgungsforschung zu Live-in-Versorgung bei Demenz und eine
konsequentere sozialpolitische Regulierung

Die Ergebnisse unserer Studie verdeutlichen die Problemlagen, aber auch die
Potenziale von Live-in-Versorgung fiir Menschen mit Demenz. Aus Sicht der Ver-
sorgungsforschung sind die Perspektive und Rolle der versorgenden Angehorigen
von zentraler Bedeutung, da sie mafigeblich an der Organisation und Aufrecht-
erhaltung von stabilen hauslichen Versorgungsstrukturen beteiligt sind (von Kutz-
leben, 2018; von Kutzleben et al., 2017). Unsere Ergebnisse deuten jedoch auch auf
die komplexen Dynamiken und Beziehungen innerhalb von Versorgungstriaden
und unterstiitzen die theoretischen Annahmen, dass die Beriicksichtigung der Be-
dirfnisse aller beteiligten Akteure fiir gute und stabile Versorgungsarrangements
unerlisslich ist (von Kutzleben et al., 2017). Fiir ein umfassendes Verstandnis des-
sen, was im Mikrosetting von Live-in- Arrangements geschieht, sind weitergehende
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Studien notwendig, die die gesamte Triade in den Blick nehmen. Das von der DFG
geforderte Projekt TriaDe, welches wir im April 2023 begonnen haben, geht mit
einem ethnografischen Ansatz diesem Erkenntnisinteresse nach.

Live-in-Versorgungsarrangements sind in Deutschland eine Versorgungsrea-
litat, allerdings sind erhebliche politische Fragezeichen gegeniiber diesem semi-
formellen Versorgungsmodell - vor allem im Hinblick auf Demenz - zu kons-
tatieren. Wenn diese Betreuungsform in Zukunft politisch gewollt ist, dann ist
neben der Frage nach fairen Arbeitsbedingungen auch eine Auseinandersetzung
mit der Frage nach der Qualitat der Live-in-Versorgung unumginglich.

Obwohl die Ausgestaltung von Live-in-Versorgung primér im Mikrosetting
verortet scheint, bedarf es iibergeordneter gesellschaftspolitischer Regeln und poli-
tischer Steuerungsverantwortung. Die Kritik am indifferenten Verhalten der Politik
gegeniiber Live-in-Versorgung ist ein Nischenthema offentlicher Stellungnahmen
und Diskussionsbeitréige (Grenz et al. 2025). Als Nadelohr der Entscheidung wird
die Politik als finale Entscheidungstrégerin adressiert, einen angemessenen, rechts-
sicheren, bezahlbaren, fairen, professionellen und kontrollierbaren Rahmen zu
schaffen. Obwohl Live-in-Versorgung im Koalitionsvertrag, in den Wahlprogram-
men zur Bundestagswahl 2021, in Sachverstiandigenriten und Gutachten der Bun-
desministerien, in der nationalen Demenzstrategie, in Fachworkshops und Werk-
stattgesprachen mit Ablauffristen platziert ist, hat es das Thema bis jetzt nicht als
breite Debatte bzw. als ,, Megathema“ auf die politische Agenda geschafft.

Literatur

Ayalon, L. (2009). Fears come true: the experiences of older care recipients and their family members
of live-in foreign home care workers. International Psychogeriatrics, 21(4), 779-786.

Ayalon, L. (2015). A triadic perspective on elder neglect within the home care arrangement. Ageing ¢
Society, 36(4), 811-836.

Becker, P. & Komitowski, D. (2022). Alterung, Pflege, Fachkriftemangel und Live-Ins. Minor. https://
minor-kontor.de/alterung-pflege-fachkraeftemangel-und-live-ins/

Benazha, A.-V.,, Leiblfinger M., Prieler, V. & Steiner, J. (2021). Live-in-Care im Landervergleich. In
B. Aulenbacher, L. Helma & K. Schwiter (Hrsg.), Gute Sorge ohne gute Arbeit? (S. 20-45). Beltz.

Bundesministerium fiir Familie, Senioren Frauen und Jugend & Bundesministerium fiir Gesund-
heit (2020). Nationale Demenzstrategie. https://www.nationale-demenzstrategie.de/fileadmin/
nds/pdf/2020-07-01_Nationale_Demenzstrategie.pdf (10.06.2024)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. (2022). Die Hidufigkeit von Demenzerkrankungen.
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt1_haeufigkeit_
demenzerkrankungen_dalzg.pdf

Deutsches Netzwerk fiir Qualititsentwicklung in der Pflege. (2019). Expertenstandard. Beziehungs-
gestaltung in der Pflege von Menschen mit Demenz. https://www.dnqp.de/fileadmin/HSOS/
Homepages/DNQP/Dateien/Expertenstandards/Demenz/Demenz_AV_Auszug.pdf

Droées, R.M., Chattat, R., Diaz, A., Gove, D., Graff, M., Murphy, K., Verbeek, H., Vernooij-Dassen,
M,, Clare, L., Johannessen, A., Roes, M [M.], Verhey, F. & Charras, K. (2017). Social health and
dementia: a European consensus on the operationalization of the concept and directions for re-
search and practice. Aging & mental health, 21(1), 4-17.

Emunds, B. & Habel, S. (2020). Von der Schwarzarbeit zum ,grauen Markt“ — und dariiber hin-
aus? Neuere und kiinftig notwendige Entwicklungen der sog. 24-Stunden-Pflege. InK.Jacobs,

312


https://minor-kontor.de/alterung-pflege-fachkraeftemangel-und-live-ins/
https://minor-kontor.de/alterung-pflege-fachkraeftemangel-und-live-ins/
https://www.nationale-demenzstrategie.de/fileadmin/nds/pdf/2020-07-01_Nationale_Demenzstrategie.pdf
https://www.nationale-demenzstrategie.de/fileadmin/nds/pdf/2020-07-01_Nationale_Demenzstrategie.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt1_haeufigkeit_demenzerkrankungen_dalzg.pdf
https://www.deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/factsheets/infoblatt1_haeufigkeit_demenzerkrankungen_dalzg.pdf
https://www.dnqp.de/fileadmin/HSOS/Homepages/DNQP/Dateien/Expertenstandards/Demenz/Demenz_AV_Auszug.pdf
https://www.dnqp.de/fileadmin/HSOS/Homepages/DNQP/Dateien/Expertenstandards/Demenz/Demenz_AV_Auszug.pdf

A.Kuhlmey, S.Gref3, J. Klauber & A.Schwinger (Hrsg.), Pflege-Report 2020: Neuausrichtung von
Versorgung und Finanzierung (S. 111-121). Berlin/Heidelberg: Springer.

Gerhards, S., von Kutzleben, M. & Schweda, M. (2022). Moralische Probleme der Versorgung von
Menschen mit Demenz durch osteuropdische Live-in-Hilfen: eine ethische Analyse der Erwar-
tungen von Angehorigen in Onlineforen. Ethik in der Medizin, 34(4), 573-590.

Green, O. & Ayalon, L. (2017). The contribution of working conditions and care recipient characte-
ristics to work-related abuse and exploitation of migrant home care workers. Employee Relations,
39(7), 1001-1014.

Grenz, A., Schweda, M. & von Kutzleben, M. (2025). Live-in-Versorgung in Deutschland: eine qua-
litative Inhaltsanalyse gesellschaftlicher und politischer Diskurse. Z. Evid. Fortbild. Qual. Ge-
sundh. wesen. Vorab-Onlinepublikation. https://doi.org/10.1016/j.zefq.2024.10.007

Horn, V., Schweppe, C., Bocker, A. & Bruquetas-Callejo, M. (2019). Live-in migrant care worker ar-
rangements in Germany and the Netherlands: motivations and justifications in family decision-
making. International Journal of Ageing and Later Life, 13(2), 83-113.

Ignatzi, H. & Stadtler-Mach, B. (Hrsg.). (2020). Grauer Markt Pflege: 24-Stunden-Unterstiitzung durch
osteuropdische Betreuungskrdifte. Vandenhoeck & Ruprecht.

Kitwood, T. (2008). Demenz. Der person-zentrierte Ansatz im Umgang mit verwirrten Menschen. Huber.

Leverton, M., Burton, A., Beresford-Dent, J., Rapaport, P, Manthorpe, J., Azocar, ., Giebel, C., Lord,
K. & Cooper, C. (2021). Supporting independence at home for people living with dementia: a
qualitative ethnographic study of homecare. Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiology,
56(12), 2323-2336.

Liken, M. A. (2001). Critical incidents precipitating institutionalization of a relative with Alzhei-
mer’s. Western journal of nursing research, 23(2), 163-178.

Lord, K., Beresford-Dent, ]., Rapaport, P, Burton, A., Leverton, M., Walters, K., Lang, I., Downs, M.,
Manthorpe, J., Boex, S., Jackson, J., Ogden, M. & Cooper, C. (2020). Developing the New Inter-
ventions for independence in Dementia Study (NIDUS) theoretical model for supporting people
to live well with dementia at home for longer: a systematic review of theoretical models and Ran-
domised Controlled Trial evidence. Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiology, 55(1), 1-14.

Nolan, M.R., Brown, J., Davies, S., Nolan, ]. & Keady, J. (2006). The Senses Framework: improving care
for older people through a relationship-centred approach. Getting Research into Practice (GRiP)
Report No 2. University of Sheffield. http://shura.shu.ac.uk/280/

Regev-Messalem, S. (2020). Stories of Dependency and Power: The Value of Live-In Elder Care in
Israel. Socius: Sociological Research for a Dynamic World, 6, 237802311989320.

Rossow, V. (2021). Der Preis der Autonomie: Wie sorgende Angehdérige Live-in-Arbeitsverhdltnisse aus-
gestalten. Barbara Budrich.

Salami, B., Duggleby, W. & Rajani, F. (2017). The perspective of employers/families and care recipients
of migrant live-in caregivers: a scoping review. Health ¢ Social Care in the Community, 25(6),
1667-1678.

Satola, A. & Schywalski, B. (2016). ,, Live-in-Arrangements® in deutschen Haushalten: Zwischen arbeits-
rechtlichen/-vertraglichen (Un-)Sicherheiten und Handlungsmaoglichkeiten. Schattauer.

Smebye, K. L., Kirkevold, M. & Engedal, K. (2016). Ethical dilemmas concerning autonomy when per-
sons with dementia wish to live at home: a qualitative, hermeneutic study. BMC Health Services
Research, 16, 21.

Steffen, M. (2019). Osteuropdische Haushalts- und Betreuungshilfen in Privat- haushalten - Die ,never
ending story“ in der hduslichen Versorgung? Berlin.

van Bochove, M. & zur Kleinsmiede, D. (2020). Broadening the scope of live-in migrant care research:
How care networks shape the experience of precarious work. Health & Social Care in the Com-
munity, 28(1), 51-59.

von Kutzleben, M. (2018). Hiusliche Versorgung von Menschen mit Demenz. Rekonstruktion des Ver-
sorgungshandelns informeller Versorgungspersonen im Zeitverlauf. Beltz Juventa.

von Kutzleben, M., Kéhler, K., Dreyer, J., Holle, B. & Roes, M (2017). Stabilitit von héuslichen Ver-
sorgungsarrangements fiir Menschen mit Demenz:Entwicklung und Konsentierung einer De-
finition von Stabilitit durch Expertenfokusgruppen. Zeitschrift fur Gerontologie und Geriatrie,
50(3), 210-218.

World Alzheimer Report. (2022). Life after diagnosis: Navigating treatment, care and support. https://
www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2022 (10.06.2024)

313


https://doi.org/10.1016/j.zefq.2024.10.007
http://shura.shu.ac.uk/280/
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2022
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2022

Begleitung und Unterstutzung fur pflegende
Angehorige von Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase

Anastasia Suslow, Theresa Sophie Busse,
Horst Christian Vollmar, Ina Carola Otte

1. Einleitung

Pflegende Angehorige' von Menschen mit Demenz sind in ihrer Rolle hiufig Be-
gleiter*innen bis ans Lebensende. Da diese Versorgung an der Schnittstelle von
Palliativversorgung und Demenz erfolgt, ist davon auszugehen, dass dies mit um-
fangreichen Herausforderungen verbunden ist. Dennoch besteht derzeit wenig
Wissen dariiber, welche Erfahrungen pflegende Angehorige am Lebensende der
gepflegten Person machen (Peacock 2013). Einer der entscheidenden Schliissel-
momente in diesem Spannungsfeld ist die Diagnose der Sterbephase der gepfleg-
ten Person (Lillyman und Bruce 2016). Doch bereits vor dieser Diagnose sowie
danach ist die Pflege in der eigenen Hauslichkeit mit verschiedenen Schwierigkei-
ten versehen: Eine grofle Herausforderung ist die bisher fehlende Kenntnis der Be-
diirfnisse aller beteiligten Personen in dieser Situation, die nicht mit traditionellen
oder bestehenden Pflegemodellen iibereinstimmen. Es benétigt ganzheitliche An-
sitze, die sowohl die Menschen mit Demenz als auch ihre pflegenden Angeho-
rigen und das jeweilige Netzwerk beriicksichtigen und hierbei den spezifischen
Kontext der Demenz einbeziehen (Broady et al. 2018). Eine Stérke hierbei kann
die Heterogenitit von beruflich Pflegenden und pflegenden Angehoérigen sein,
um Strategien fiir die Versorgung von Menschen mit Demenz am Lebensende zu
entwickeln (Raymond et al. 2014). Uber die hiufig bekannten Moglichkeiten der
Unterstiitzung hinaus ist hierfiir die Kenntnis von Strukturen und Méglichkeiten
der Palliativversorgung unerlisslich. Neben der Darstellung der Moglichkeiten
der Palliativversorgung im Allgemeinen sowie der Besonderheiten der Palliativ-
versorgung bei Menschen mit Demenz werden daher im vorliegenden Kapitel die
bestehenden moglichen Hilfsangebote in Deutschland benannt. Das Kapitel um-
fasst dartiber hinaus Informationen iiber die Besonderheiten in Bezug auf das Ver-
sterben von Menschen mit Demenz sowie die Herausforderungen von Entschei-
dungen in der letzten Lebensphase. Hierbei ist zu beachten, dass von pflegenden

1 Pflegende Angehorige sind Personen, die mit einer Person (emotional) eng verbunden sind,
und sie in der eigenen Hauslichkeit pflegerisch versorgen. Dies umfasst Familienangehori-
ge, Freund*innen oder Bekannte.
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Angehorigen oft erwartet wird, dass sie Entscheidungen in der letzten Lebenspha-
se fur die von ihnen versorgten Menschen mit Demenz treffen und hierbei deren
Wiinsche beriicksichtigen (Hennings et al. 2010). Dies birgt ein grofies Risiko der
Belastung fiir pflegende Angehorige. Zur Entlastung der pflegenden Angehorigen
sowie zur Sicherstellung der Beriicksichtigung der Wiinsche der gepflegten Person
kann die Planung einer Behandlung im Voraus (Advance Care Planning) dienen.
Derzeit bestehen jedoch lediglich wenige Studien zur Umsetzung von Advance
Care Planning fiir Menschen mit Demenz (Lloyd-Williams et al. 2017). In der
letzten Lebensphase wird die Entscheidungsfindung bei pflegenden Angehori-
gen zudem oft durch starken psychologischen und existenziellen Stress erschwert
(Oechsle 2019). In der Betreuung von dementiell Erkrankten ist zudem bekannt,
dass Verlustgefiihl, Einsamkeit und ein Rollenwechsel sowie ein Bediirfnis nach
Informationen und Unterstiitzung vorherrschend sind (Bjerge et al. 2019). Dies
zeigt auf, wie herausfordernd sowohl die Pflege von Menschen mit Demenz als
auch die Pflege von Menschen am Lebensende fiir pflegende Angehorige ist. Es
ist daher unerldsslich, Personen umfassend zu unterstiitzen, die den Herausforde-
rungen und Belastungen beider Perspektiven in der Versorgung von Angehdrigen
mit Demenz am Lebensende ausgesetzt sind.

2. Ausgestaltung der Palliativversorgung in Deutschland

Lebenslimitierend erkrankte Erwachsene sowie ihre pflegenden Angehorigen
koénnen im Rahmen der Palliativversorgung Angebote zur Verbesserung der Le-
bensqualitit in Bezug auf die Erkrankung erhalten (Robert Koch-Institut 2015;
Miiller-Busch 2016). Ziel ist hierbei die Ermoglichung eines selbstbestimmten
Lebens und Sterbens in Wiirde (Radbruch et al. 2012). In Deutschland wird von
einer Notwendigkeit der Palliativversorgung bei einem Anteil von 90 % aller Ver-
sterbenden in Deutschland ausgegangen. Hierbei entfallen 10 % auf die speziali-
sierte Palliativversorgung (Grote-Westrick und Volbracht 2015).

Im Sinne des bio-psycho-sozial-spirituellen Behandlungsansatzes (World
Health Organization 2014) erfolgt die Versorgung multiprofessionell durch Me-
diziner*innen, Pflegende, psychosoziale Mitarbeiter*innen und Therapeut*in-
nen, um die komplexen Symptome zu lindern (Pastrana et al. 2008).

Die Versorgung unterteilt sich in die stationdre sowie ambulante Versorgung
und ist hierbei in die allgemeine und spezialisierte Versorgung gegliedert. Dies
umfasst folgende Angebote (Radbruch und Payne 2011a, 2011b): In stabilen
Phasen der Erkrankung erfolgt die Betreuung von Patient*innen in der Pallia-
tivversorgung héaufig ambulant. Unterstiitzung konnen pflegende Angehorige in
diesem Setting durch die allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) von
niedergelassenen Arzt*innen erhalten. In Erginzung hierzu besteht die Moglich-
keit der besonders qualifizierten und koordinierenden palliativmedizinischen
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Versorgung (BQKPmV) durch Arzt*innen. AAPV kann auch in Pflegeeinrich-
tungen sowie auf allgemeinen Stationen im Krankenhaus erfolgen. Bei komple-
xer Symptomatik der Patient*innen sowie einem gesteigerten Versorgungsbedarf
ist in der Hauslichkeit die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
mdoglich, bei der multiprofessionelle SAPV-Teams die Versorgung iibernehmen.
In Westfalen-Lippe bestehen analog zu den SAPV-Teams ambulante palliativme-
dizinische Konsiliardienste zur Erbringung von Palliativleistungen. AufSerdem
konnen Therapeut*innen (z.B.Ergotherapie, Physiotherapie, Logopédie) sowie
ambulante Pflegedienste in der Hauslichkeit unterstiitzen. Erganzend begleiten
geschulte Ehrenamtliche im Rahmen ambulanter Hospizdienste Patient*innen
und ihre pflegenden Angehérigen. Im Falle einer Symptomverschlechterung
kann eine stationiare Aufnahme auf einer Palliativstation oder die Unterstiitzung
auf weiteren Stationen durch Palliativdienste im Krankenhaus erfolgen. Stationa-
re Hospize bieten Patient*innen die Unterstiitzung in der finalen Phase ihres Le-
bens mit einer lebenslimitierenden Erkrankung. Das multiprofessionelle haupt-
und ehrenamtliche Team in der Einrichtung wird durch (Haus-)Arzt*innen in
der Versorgung unterstiitzt.

Im ambulanten Bereich setzen sich derzeit 100.000 Personen im Rahmen der
ambulanten Hospizdienste ehrenamtlich ein (Deutsche Gesellschaft fir Pallia-
tivmedizin 2018). In Deutschland bestehen 286 Palliativstationen. 217 stationére
Hospize erginzen die stationdre Versorgung (Deutsche Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin: Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung Deutschland). Dariiber
hinaus gibt es etwa 1.500 ambulante Hospizdienste deutschlandweit (Deutscher
Hospiz- und PalliativVerband e.V.). Die Palliativversorgung ist jedoch regional
und national unterschiedlich ausgestaltet und in jedem Bundesland bestehen
eigene Versorgungsstrukturen (Melching 2015).

3. Unterstiitzung(sangebote) fir Menschen mit Demenz
am Lebensende

Angehorige von Menschen mit Demenz, die als Pflegende oder Entscheidungs-
trager*innen auftreten, erleben insbesondere in den letzten Phasen der Erkran-
kung erhohten multifaktoriellen Stress (Gerhard 2022). Besonders im Hinblick
auf Unterstiitzungsangebote spielen in dieser Situation informelle Netzwer-
ke eine maf3gebliche Rolle. Diese Netzwerke der pflegenden Angehorigen, be-
stehend aus der Kernfamilie und engen Freund*innen, sind von entscheiden-
der Bedeutung fiir die Unterstiitzung der Patient*innen (Broady et al. 2018).
Die durch diese Netzwerke geleistete informelle Pflege und Unterstiitzung wird
von ihren Mitgliedern als ihre ureigene Aufgabe betrachtet. Sie fungieren als
Dolmetscher*innen, Informationsquelle und Entscheidungstriager*innen zu-
gleich (Kojer 2011). Daher ist es von grofiter Bedeutung, dass sie in den Prozess
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einbezogen, wahrgenommen und gehort werden. Effektive Kommunikation und
Zusammenarbeit sind Schliisselbegriffe in dieser Phase (Broady et al. 2018). Die
pflegenden Angehorigen kénnen einen effektiven Beitrag zur Selbstbestimmung
der Patient*innen leisten, da sie die Signale der Menschen mit Demenz am bes-
ten deuten kénnen, wodurch ein respektvoller Umgang gewiéhrleistet wird (Kojer
und Schmidl 2016).

Im Rahmen der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz kann es
jedoch zu einer Uberlastung der informellen Netzwerke kommen. Wihrend in
diesem Fall die benannte Unterstiitzung und Hilfsangebote durch Palliativpfle-
gedienste und Pflegeeinrichtungen eine Entlastung ermdglichen, wird der Ein-
bezug aus Sicht der pflegenden Angehoérigen hiufig als eigenes Scheitern wahr-
genommen (Broady et al. 2018). Die darin begriindete Problematik, dass oft
aus Angst vor Stigmatisierung oder Scheitern erst sehr verspatet oder nie Hilfe
gesucht wird, ist durch Versorger*innen zu berticksichtigen und ein Perspektiv-
wechsel zur Entlastung entsprechend zu begleiten.

Sobald pflegende Angehorige sich jedoch fiir die Option der Unterstiitzung und
externen Hilfe ge6ffnet haben, gibt es verschiedene Moglichkeiten des Supports.

Konkret in der Pflegesituation unterstiitzen konnen konstant eingesetzte ex-
terne Pflegepersonen aus ambulanten Pflegediensten. Hierbei ist zu beachten,
dass ein Wechsel von pflegenden Personen die Patient*innen stark irritieren und
zu unerwiinschten und belastenden Folgen, wie emotionalen Ausbriichen fiir
die Patient*innen als auch die pflegenden Angehoérigen fithren kann (Kojer und
Schmidl 2016).

Auch Angebote der oben bereits benannten Palliativversorgung, wie etwa
ambulante Hospizdienste, stellen oft eine mogliche Ressource der Unterstiitzung
dar, die von informell Pflegenden in Anspruch genommen werden kann. Der
Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV) unterstiitzt die Nationale
Demenzstrategie (Deutscher Hospiz und PalliativVerband e. V.: Menschen mit
Demenz). Dies zeigt sich dadurch, dass viele seiner Mitgliedseinrichtungen auch
die Begleitung von Menschen mit Demenz am Lebensende anbieten; sowohl zu
Hause als auch in Pflegeeinrichtungen und immer unter Einbeziehung der An-
gehorigen.

Auch seitens der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (DAlzG) gibt es Hilfs-
angebote. Auf Threr Homepage stellt sie Infomaterialien, Biicher, Broschiiren
und Medien zu Alzheimer und anderen Demenzerkrankungen zur Verfiigung.
Hier findet sich auch ein Themenschwerpunkt zu ,,Demenz am Lebensende® mit
Informationen zu dieser wichtigen Pflegesituation. Unter anderem werden dort
auch die Ergebnisse der Studie EPYLOGE vorgestellt, die zu dem Schluss kommt,
dass pflegende Angehorige vor allem am Lebensende der gepflegten Person von
einer Lotsenperson profitieren wiirden, welche die Versorgung derartig koordi-
niert, dass Patient*innen und Angehérige so gut wie moglich behandelt und be-
treut werden.
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Zusitzlich bietet die Website ,Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung
Deutschland® Betroffenen, Angehorigen, Beratungsstellen und Einrichtungen
eine Unterstiitzung bei der zeitnahen Suche nach Angeboten der Hospiz- und
Palliativversorgung. Mittels einer sehr einfachen Suchmaske konnen pflegende
Angehorige diese Angebote in ihrer Region suchen und sich iiber die Website mit
diesen in Verbindung setzen (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin, o.].).

4. Besonderheiten der Palliativversorgung von Menschen
mit Demenz

Neben der Herausforderung der Uberlastung und geringen Bereitschaft zur
Annahme von Hilfsangeboten bestehen jedoch auch medizinisch-pflegerische
Komplikationen. Pflegende Angehérige haben oft nur ein begrenztes Ver-
staindnis von Demenz in der letzten Lebensphase und haben eine Vielzahl von
Fragen. Ein umfassendes Verstindnis {iber Demenz, den Gesundheitszustand
der Betroffenen und die durchgefiihrten Behandlungen kénnen den pflegen-
den Angehoérigen helfen, Trauer, Verlust und Tod zu akzeptieren und sich fiir
die Pflege der demenzkranken Person (weiter) bereitzuerklaren (Broady et al.
2018).

Auch finanzielle Aspekte konnen die Palliativversorgung von Menschen mit
Demenz beeintrichtigen. Die Pflege von Angehérigen kann dufSerst kosteninten-
siv sein, insbesondere wenn die pflegenden Angehorigen durch die Pflegetitig-
keit ihre Erwerbsarbeit pausieren oder reduzieren miissen und hierdurch die an-
fallenden Pflegekosten die eigenen finanziellen Mittel tibersteigen (Hielscher et
al. 2017). Die Beantragung eines Pflegegrades ist an diesem Punkt unabdingbar,
um finanzielle Hilfe zu erhalten. Jedoch ist die Beantragung oft zeitaufwendig
sowie ressourcenbindend und nicht immer erfolgversprechend (Bundesministe-
rium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2023; Alzheimer Forschung Ini-
tiative e. V. 2017). Dies kann zu Uberlastung fithren und die Situation zusitzlich
erschweren (Zieschang et al. 2012).

5. Palliativversorgung in den verschiedenen Demenzphasen

Um den Bediirfnissen der Menschen mit Demenz gerecht zu werden, kann die
Auseinandersetzung mit den Phasen der Demenz nach Naomi Feil (Kojer und
Schmidl 2016) hilfreich sein, um sich so auf die jeweiligen Anspriiche einzustel-
len. Dabei gilt es zu beachten, dass sich diese Phasen innerhalb weniger Stunden
entwickeln konnen (Trenz 2012). Die Begleitung von Menschen mit Demenz in
den verschiedenen Phasen erfordert ein einfiithlsames und individuell angepasstes
Vorgehen. Die Palliativversorgung sollte stets darauf abzielen, die Lebensqualitat
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zu verbessern, Schmerzen zu lindern und Patient*innen in dieser schwierigen
Phase des Lebens so gut wie moglich zu unterstiitzen.

Abbildung 1: Phasen der Demenz nach Naomi Feil und sinnvoller Umgang im Sinne der
Palliativversorgung (eigene Darstellung)

Phase 1 Phase 3
M Ihaft orientiert Sich wiederholende
angelhaft orientie Bewegungen
e Schwierigkeiten, sich in der * Repetitive
Umgebung zu orientieren Verhaltensweisen/Handlungen
o Alltagliche Ablaufe und Ereignisse ¢ Unruhe, Bewegungsdrang
sind schwerer zu erinnern - Ruhe und Sicherheit (emotional /reaktiv)
- Vertraute, beruhigende Umgebung - Nonverbale Gesten spiegeln

Phase 2 Phase 4

e Verlust des Gefiihls fiir Zeit und e Starke Einschrankung kognitiver
Raum (Unterschied Tag und und korperlicher Fahigkeiten
Nacht, zeitliche Abfolgen * Bettlagerigkeit
erschwert) * Schwierigkeiten, mit der Umwelt in

- Bedirfnisorientierter Tagesablauf Kontakt zu treten

- Korperliche Pflege und Linderung
- Emotionale Unterstiitzung

In der ersten Phase der Demenz haben die Betroffenen Schwierigkeiten, sich in
ihrer Umgebung zu orientieren und verlieren allméhlich die Fahigkeit, sich an all-
tagliche Abldufe und Ereignisse zu erinnern. Dies erzeugt nicht nur Verwirrung,
sondern kann auch Angst und Unruhe hervorrufen. In der Palliativversorgung
von Menschen mit Demenz ist es entscheidend, eine vertraute und beruhigende
Umgebung zu schaffen, um den Patient*innen ein Gefiihl von Sicherheit zu ver-
mitteln. Eine ruhige und einfiihlsame Kommunikation ist von grofler Bedeutung,
um Angste zu minimieren und das Wohlbefinden zu fordern. Hierauf folgend tritt
hiufig ein Verlust des Gefiihls fiir Zeit und Raum bei Betroffenen ein. Sie kon-
nen Schwierigkeiten haben, zwischen Tag und Nacht zu unterscheiden, und es
fallt ihnen schwer, zeitliche Abfolgen zu erfassen. Die Palliativversorgung in die-
ser Phase erfordert eine Anpassung des Tagesablaufs an die individuellen Bediirf-
nisse der Patient*innen. Die darauffolgende dritte Phase ist durch repetitive Ver-
haltensweisen und Handlungen gekennzeichnet. Menschen mit Demenz in dieser
Phase konnen unruhig sein, sich stindig bewegen oder Dinge wiederholt tun. Die
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Palliativversorgung dieser Personen erfordert eine einfithlsame Herangehensweise,
die darauf abzielt, die Patient*innen zu beruhigen und ihnen die nétige Sicher-
heit zu bieten. Dazu konnen nonverbale Gesten gespiegelt werden, zudem sollten
sich die An- und Zugehorigen méglichst langsam bewegen und wenig sprechen.
Eine emotionale Verbindung ist in dieser Phase am wichtigsten. Die letzte Phase
der Demenz ist durch die starke Beeintrachtigung der kognitiven und kérperlichen
Fahigkeiten gekennzeichnet. Menschen mit Demenz in dieser Phase sind meist
bettldgerig und haben Schwierigkeiten, mit ihrer Umwelt in Kontakt zu treten. In
der Palliativversorgung liegt der Fokus in dieser Phase darauf, den Patient*innen
Schmerzlinderung, emotionale Unterstiitzung und eine angemessene Pflege zu
bieten. Die Kommunikation kann schwierig sein, aber die Anwesenheit von An-
gehorigen und bekannten Pflegekraften kann Trost und Geborgenheit vermitteln.

6. Versterben von Menschen mit Demenz

Menschen mit Demenz bendtigen in besonderem Mafle Palliativversorgung,
vor allem im Hinblick auf Schmerzfreiheit und Lebensqualitét in der letzten Le-
bensphase (Nyatanga 2017). Herausfordernd ist hierbei die Tatsache, dass dies
hédufig nicht anerkannt wird, wenngleich dhnliche Symptome wie bei Personen
mit anderen lebenslimitierenden Erkrankungen in der letzten Lebensphase auf-
treten (Scott 2014). Die hiufigsten Todesursachen von Menschen mit Demenz
sind Herzinsuffizienz, Pneumonien und maligne Tumore (Dasch et al. 2018). In
anderen Publikationen werden weitere respiratorische und kardiale Komplikatio-
nen sowie Schlaganfille als haufige Todesursachen benannt (Kratzer et al. 2020).

Die letzte Lebensphase von Patient*innen mit Demenz ist hdufig durch Atem-
beschwerden, Schmerzen, Stimmungsschwankungen, eingeschriankte Mobilitit,
verringerte Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme sowie verhaltensbezogene und
psychosoziale Symptome gepragt (Koppitz et al. 2015). Die Symptomeinschétzung
beim Versterben von Menschen mit Demenz birgt umfangreiche Schwierigkeiten.
Zwar ist es im Sinne des Advance Care Planning wichtig, Symptome einzuschitzen
und anhand dessen therapeutische Entscheidungen treffen zu kénnen (Schafiro-
vits-Morillo und Suemoto 2010). Aufgrund der eingeschrinkten Moglichkeit der
Patient*innen, ihre Beschwerden und Bediirfnisse zu kommunizieren, ist dies je-
doch zusitzlich erschwert (Gerhard 2022). Diese eingeschrankte Moglichkeit geht
mit einem Risiko der Fehlwahrnehmung und falschen Interpretation der Zunah-
me von Symptomen einher (Schumacher und Schneider 2010). Es besteht daher
die Notwendigkeit einer kritischen Reflexion von Wahrnehmungen und Beob-
achtungen in Bezug auf (atypische) Symptomauspragungen. Es ist entscheidend,
Beobachtungen zu interpretieren und die entwickelten Annahmen im Alltagskon-
text zu verorten (Koppitz et al. 2015). Die Mehrheit von Menschen mit Demenz in
Deutschland verstirbt in Altenpflegeeinrichtungen, gefolgt von Krankenhdusern
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und der Hauslichkeit (Dasch und Lenz 2022). Komorbiditiaten wie Pneumonien
oder Sepsis erhohen die Wahrscheinlichkeit des Versterbens in einem Kranken-
haus (Dasch et al. 2018). Im Sinne der Wahrung der Wiirde der Patient*innen
und der Beriicksichtigung ihres bevorzugten Sterbeortes sowie der bestméglichen
Versorgung ist es essenziell, ein Kontinuum zu erschaffen, auf dem die Sicherung
eines guten Lebens mit Demenz ebenso vertreten ist wie die Planung der Behand-
lung im Voraus fiir die Versorgung am Lebensende (Kydd und Sharp 2016).

7. Entscheidungen in der letzten Lebensphase

Entscheidungen in der letzten Lebensphase stellen fiir medizinische Laien oft
eine grofe Herausforderung dar. Diese Herausforderung vergrof3ert sich noch in
Situationen, in denen Menschen nicht mehr selbstbestimmungsfihig sind, wie es
bei vaskuldren und neurodegenerativen Erkrankungen wie Formen der Demenz
in fortgeschritteneren Stadien der Fall ist. In dieser Situation miissen Angehori-
ge, mit Unterstiitzung von Fachpersonen, die Entscheidungen fiir die betroffene
Person fillen.

Hierbei ist es essenziell, dass der mutmaflliche Wunsch der nicht mehr selbst-
bestimmungsfihigen Person beriicksichtigt wird und medizinische Entschei-
dungen frithzeitig und klar getroffen werden. Diese Entscheidungen konnen bei-
spielsweise Themenbereiche wie Sedierung oder gar Fixierung bei Agitiertheit,
Antibiotikagabe, intravendse Hydrierung, Sauerstoffgabe, kiinstliche Erndhrung
bzw. Sondennahrung (,PEG®“ - perkutane endoskopische Gastrostomie), Kran-
kenhauseinweisungen, Intensivtherapien oder kardiopulmonale Reanimation
umfassen und haben direkten Einfluss auf die Versorgungsqualitit sowie den
Sterbeprozess einer Person.

Wiahrend bei onkologischen Erkrankungen die terminale Phase recht klar
zu definieren ist, ist das sogenannte Advance Care Planning bei Personen mit
Demenz durch den wechselhaften Verlauf der Erkrankung oft herausfordernd.
Eine Kommunikation sowie Planung der medizinischen Behandlung sollte daher
idealerweise frithzeitig bzw. in einer frithen Phase der Erkrankung stattfinden,
sodass Betroffene selbst diese aktiv mitgestalten kénnen und pflegende Ange-
horige im weiteren Verlauf die Wiinsche der betroffenen Person gut vertreten
konnen (Zieschang et al. 2012). Dennoch fillt es Angehérigen oft schwer, Ent-
scheidungen im Ernstfall zu fillen und zu vertreten, insbesondere wenn es um
Behandlungsabbriiche oder Interventionen geht, deren Nutzen und Konsequen-
zen fiir medizinische Laien schwer abschitzbar sind.

Zur Unterstiitzung im herausfordernden Prozess des Advance Care Plannings
mit Menschen mit Demenz gibt es daher verschiedene Hilfsangebote und Werk-
zeuge. Ein hilfreiches Werkzeug in diesem Zusammenhang konnen beispielswei-
se Entscheidungshilfen sein. Entscheidungshilfen sind Medien in verschiedenen
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Formen (z.B.Broschiiren, CDs, Videos etc.), die Patient*innen oder in diesem
Fall auch die Angehorigen evidenzbasiert und in verstandlicher Sprache relevan-
te Informationen zu verschiedenen Optionen nahebringen und bei ihrer Prife-
renzbildung unterstiitzen, um als informierte und kompetente Personen medi-
zinische Entscheidungen zu treffen (Bronner et al. 2020). Entscheidungshilfen
konnen so auch den Erstellungsprozess von Vorsorgenvollmachten, Patient*in-
nenverfiigungen oder Pflegeverfiigungen unterstiitzen.

Aber auch regionale Ethikkomitees und Ethikberatungen stehen Patient*in-
nen und ihren Angehérigen zur Verfiigung, um diese im herausfordernden Pro-
zess der Vorausplanung zu unterstiitzen.

8. Diskussion und Ausblick

Die Betreuung von Menschen mit Demenz in der Palliativversorgung stellt eine
komplexe Herausforderung dar, die eine verstirkte Unterstiitzung der pflegenden
Angehorigen erfordert. Die Verantwortung, Entscheidungen im Namen der Pa-
tient*innen zu treffen und ihre individuellen Wiinsche zu berticksichtigen, liegt
oftmals bei den informell Pflegenden (Hennings et al. 2010). Dies unterstreicht
die Notwendigkeit, sich umfassend tiber die Bediirfnisse der betroffenen Per-
son zu informieren, insbesondere in Anbetracht der sich stindig verdndernden
Symptome der terminalen Phase. Fiir die pflegenden Angehérigen kann es eine
Herausforderung darstellen, Hilfe durch Unterstiitzungsangebote einzufordern.
Um diesem Umstand gerecht zu werden, kénnen Leitfiden herangezogen wer-
den, um rational erfassen zu konnen, ob Betroffene eine palliative Unterstiitzung
benétigen (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2023)
und dies dann gemeinsam mit pflegenden Angehérigen zu besprechen.

Ein weiterer Aspekt ist die Herausforderung des Advance Care Planning bei
Personen mit Demenz aufgrund des wechselhaften Verlaufs der Erkrankung.
Hier besteht die Notwendigkeit, die aktuellen Bemiithungen im Bereich der Pal-
liativversorgung zu stirken und weiterzuentwickeln, um den sich entwickelnden
Bediirfnissen gerecht zu werden. Um dies sicherzustellen, ist es sinnvoll, dass
pflegende Angehorige oder formell Pflegende als Dolmetscher*innen die nonver-
bale Kommunikation der Patient*innen interpretieren und im engen Austausch
zwischen allen Beteiligten eine Einschétzung zur weiteren Behandlung getroffen
wird (Volicer et al. 2001).

Zusitzlich sind die hohen Kosten der Betreuung von Menschen mit Demenz
zu betrachten, die im Falle der Versorgung im héuslichen Umfeld fiir die Kos-
tentrdger*innen geringer ausfallen. Dennoch sind die gesamtgesellschaftlichen
Kosten als nicht unerheblich zu bezeichnen, wenn Verdienstausfille ausgeglichen
werden miissen oder informell Pflegende als Konsequenz der belastenden Pflege-
situation selbst erkranken (Michalowsky et al. 2019).
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Bislang wurde hierzulande nicht ausreichend Forschungsarbeit in dem Be-
reich der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz geleistet und vorhan-
dene Studien beschranken sich derzeit vor allem auf die Niederlande (van der
Steen et al. 2014) und auf die heterogenen Strukturen Europas (Iliffe et al. 2013).
Obwohl Fortschritte gemacht werden, wie beispielsweise die EPYLOGE-Studie
zeigt (Diehl-Schmid et al. 2018), bleibt noch viel Arbeit, um sicherzustellen, dass
die Bediirfnisse von pflegenden Angehérigen und Palliativpatient*innen mit de-
menzieller Erkrankung angemessen beriicksichtigt werden.

9. Resiimee

Insgesamt ist die Palliativversorgung von Menschen mit Demenz eine komplexe
Aufgabe, die eine enge Zusammenarbeit zwischen Pflegenden, Angehérigen und
verschiedenen Fachleuten erfordert. Die Unterstiitzung der pflegenden Angeho-
rigen in dieser schwierigen Phase kann dazu beitragen, die Lebensqualitét der
Betroffenen zu verbessern und den Sterbeprozess wiirdevoll zu gestalten.
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Angehorige von Menschen mit Demenz
im Krankenhaus

Christina Manietta, Jasmin M. Prif3

1. Einleitung

Aufgrund akuter Erkrankungen wie Infektionen, Verletzungen, Frakturen,
korperlicher Abbau, Dehydration oder Fieber werden Menschen mit Demenz
haufig im Krankenhaus stationdr behandelt [1]. Die Pravalenz von kognitiven
Einschrankungen bei 65-jahrigen und alteren Patientinnen und Patienten in
Krankenhiusern in Deutschland liegt bei etwa 40 %, wovon 18,4 % der Patientin-
nen und Patienten eine Demenz aufweisen [1].

Die stark aufgabenorientierte und funktionelle Krankenhausversorgung stellt
fiir Menschen mit Demenz, fiir die eine person-zentrierte Versorgung sowie ein
Beziehungsaufbau von enormer Bedeutung sind [2, 3], eine zentrale Herausfor-
derung dar [4-6]. Daneben tragen die bauliche Krankenhausumgebung, die Ge-
rauschkulisse, die fremden Personen sowie die fehlende Tagesstruktur zu einer
fiir Menschen mit Demenz ungeeigneten Umgebung bei [7-9]. Hinzu kommen
Wissens- und Kompetenzdefizite beziiglich der Versorgung von Menschen mit
Demenz seitens der Krankenhausmitarbeitenden [4, 5, 10]. In der Folge ist ein
Krankenhausaufenthalt fiir Menschen mit Demenz hiufig mit einer enormen Be-
lastung verbunden. Neben unterschiedlichen negativen Erfahrungen, die Men-
schen mit Demenz im Krankenhaus erleben [11, 12], ist der Krankenhausauf-
enthalt haufig mit Komplikationen verbunden, wie einem funktionalen Abbau,
einem Delir, einer lingeren Krankenhausverweildauer, dem Einzug in eine Pfle-
geeinrichtung oder dem Tod [4, 13].

Insbesondere Angehorige' spielen fiir den Krankenhausaufenthalt von Men-
schen mit Demenz hiufig eine wichtige Rolle. Aktuelle Zahlen, wie haufig Men-
schen mit Demenz von Angehorigen wéihrend ihres Krankenhausaufenthaltes
begleitet werden, gibt es fiir Deutschland derzeit nicht. Aus einer Befragung von
Pflegefachpersonen aus dem Jahr 2014 geht hervor, dass ihrer Einschédtzung nach
bei 73 % der Menschen mit Demenz Angehérige wihrend des Krankenhausauf-
enthaltes anwesend sind [14].

1 Indiesem Beitrag werden unter Angehérigen alle Personen verstanden, die sich zum Men-
schen mit Demenz zugehorig fithlen oder von ihm als zugehorig anerkannt werden. Neben
Personen mit einem verwandtschaftlichen Verhiltnis konnen dies ebenso nicht-verwandte
Personen wie zum Beispiel Bekannte, Freundinnen und Freunde oder Nachbarinnen und
Nachbarn sein [22].
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Die Beteiligung der Angehorigen im Krankenhaus ergibt sich insbesondere
aus ihrem Beitrag zur Sorge und Fiirsorge fiir den Menschen mit Demenz [15,
16]. Der Ausgangpunkt fiir die Sorge entspringt dabei vor allem der Protek-
tion: Angehorige tibernehmen eine schiitzende Funktion fiir den Menschen
mit Demenz. Typische protektive Handlungsweisen sind das Aufpassen und
das Helfen. Die Hilfe bezieht sich dabei fiir gewohnlich auf die Unterstiitzung
bei Alltagsaktivititen und das Aufpassen folgt dem Motiv, sicherzustellen, dass
die notwendigen Bediirfnisse des Menschen mit Demenz erfiillt und poten-
zielle Schiden abgewendet werden [17, 18]. Die Ubernahme dieser Aufgabe
ist bereits im héuslichen (privaten) Umfeld eine Herausforderung. Sind jedoch
Untersuchungen oder Behandlungen in einem Krankenhaus notwendig, erge-
ben sich fiir die Angehorigen weitergehende Anforderungen, um ihre schiit-
zende und erhaltende Funktion auch in diesem Umfeld aufrechterhalten und
ausiiben zu konnen. Selbst wenn Menschen mit Demenz bereits in einem Al-
ten- oder Pflegeheim leben, stellt ein Krankenhausaufenthalt eine besondere
Situation dar [14]. Im akutstationiren Setting kann eine Protektion vorranging
durch personliche Anwesenheit — Da-Sein in Form eines Vor-Ort-Seins - von
Angehorigen gewidhrleistet werden. Das Da-Sein in dieser Situation ermdglicht
iiber das Helfen und Aufpassen hinaus auch ein Beobachten, sich Kiimmern,
Uberwachen, Schiitzen und ggf. ein gemeinsames Warten [19]. Aus ihrer Er-
fahrung heraus wissen Angehorige, wie wichtig es ist, dem Menschen mit De-
menz insbesondere in einer unbekannten Umgebung ein Gefiihl von Sicherheit
und Vertrautheit zu vermitteln [20, 21].

Neben den protektiven Aspekten des Sorgens und der Fiirsorge sind Ange-
horige von Menschen mit Demenz oftmals zeitgleich als gesetzlich bestimmte
Betreuende aktiv. Dies fiihrt dazu, dass sie zum einen aus ihrer verwandtschaft-
lichen und/oder emotionalen Beziehung heraus agieren und zum anderen aus
ihrer Verpflichtung als gesetzlich Vertretende fiir das kdrperliche, geistige und
seelische Wohlbefinden des Menschen mit Demenz Verantwortung tragen [15].

Im Folgenden werden zwei Forschungsprojekte skizziert, die sich mit Ange-
horigen von Menschen mit Demenz im Krankenhaus beschiftigen. Zu Beginn
werden Teilergebnisse der Dissertation von Jasmin M. Priify [22] beschrieben, in
der empirisch untersucht wurde, ob und wie Angehoérige als Bezugspersonen von
Menschen mit Demenz eine vermittelnde Funktion zwischen dem behandelten
Menschen mit Demenz und den medizinisch-pflegerischen Fachpersonen wahr-
nehmen konnen. Herausgearbeitet wurde dabei unter anderem, dass Angehorige
im Krankenhaus bestimmte Rollen und Funktionen {ibernehmen, um eine best-
mogliche Versorgung des Menschen mit Demenz zu ermdglichen. Anschlieflend
werden die Teilergebnisse der Studie ,DEMfriendlyHospital“ des DZNE e. V. in
Witten vorgestellt, in der im Rahmen eines integrativen Reviews die Wertschit-
zung der Angehorigen als ein Charakteristikum eines demenzfreundlichen Kran-
kenhauses identifiziert wurde.
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2. Angehorige von Menschen mit Demenz tibernehmen im
Krankenhaus bestimmte Rollen und Funktionen

In dem Forschungsprojekt ,,Die Beteiligung der Angehérigen von Menschen mit
Demenz im Akutkrankenhaus® [22] ging Priif$ der Frage nach, welche Bedeutung
Angehorige von Menschen mit Demenz fiir die Begleitung dieser Patientinnen
und Patienten im akutstationdren Setting haben. Ausgangspunkt der Studie war
die Uberlegung, dass Angehorige moglicherweise als Bindeglied und Vermitt-
ler zwischen den Menschen mit Demenz einerseits und den Mitarbeitenden im
Krankenhaus andererseits agieren kénnten [23].

Fiir die Studie wurde ein qualitatives Untersuchungsdesign mit einem mul-
tiperspektivischen Ansatz gewdhlt, um die Sichtweisen unterschiedlicher Ak-
teurinnen und Akteure - hier der behandelten Menschen mit Demenz, der
medizinischen und pflegerischen Fachpersonen und der begleitenden Ange-
horigen® - erfassen zu kénnen. Die Erhebung dieser spezifischen Sichtweisen
erfolgte mittels episodischer Interviews, die mit der Methode des thematischen
Kodierens nach Flick analysiert wurden.

In der Analyse wurde herausgearbeitet, dass Angehorige zwischen dem be-
handelten Menschen mit Demenz und den medizinisch-pflegerischen Fachper-
sonen in bestimmten Rollen und Funktionen aktiv sind und entsprechend titig
werden:

® Als Expertin/Experte geben Angehorige wichtige Informationen zu der Per-
son mit Demenz und einer optimalen Umgangsweise mit ihr an das Kranken-
hauspersonal weiter. Dariiber hinaus {ibersetzen und vermitteln Angehoérige
bei Verstandnisschwierigkeiten zwischen dem behandelten Menschen mit
Demenz und den Krankenhausmitarbeitenden. Beides erleichtert den Um-
gang mit dem Menschen mit Demenz und kann Komplikationen oder eska-
lierende Situationen vermindern bis ganzlich vorbeugen.

o Als Stellvertretende fir die Person mit Demenz agieren Angehoérige zum
einen als deren (gesetzlich bestimmte) Betreuende und zum anderen treffen
sie mit oder fiir den Menschen mit Demenz Entscheidungen. Optimalerweise
werden Angehorige diesbeziiglich in Besprechungen, Planungen und Ent-
scheidungen einbezogen. Sehen Angehorige die Versorgung des Menschen
mit Demenz gefihrdet, kdnnen sie in dieser Rolle schiitzend einschreiten.

® Als Begleitende widmen sich Angehorige ginzlich dem Menschen mit De-
menz. Sie sind als dessen vertraute Bezugsperson anwesend und geben Si-
cherheit. In dieser Rolle bringen Angehorige zum Beispiel personliche und
vertraute Gegenstande in die ungewohnte Umgebung, begleiten die Person

2 Bei den interviewten begleitenden Angehorigen handelte es sich um Eheleute, Kinder, En-
kelkinder sowie Bekannte.
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mit Demenz zu Untersuchungen oder Therapien, sind bei der Aufnahme
und/oder Entlassung zugegen oder iibernachten bei Bedarf im Sinne eines
Rooming-in im Krankenhaus.

® Als Helfende iibernehmen Angehorige bei dem Menschen mit Demenz As-
pekte der Pflege, der Versorgung und/oder der Mobilisation und sie unter-
stiitzen — oftmals bewusst und gezielt - die Pflegekrifte durch die Ubernahme
von Titigkeiten.

Die Angehorigen tibernehmen diese Rollen in der Regel implizit und unbewusst.
Leitende Motive sind dabei vor allem die Sorge um die und die Protektion der
Person mit Demenz. Sind den pflegerischen und medizinischen Fachpersonen
diese Rollen mit ihren Funktionen und Aufgaben indes bekannt, kénnen An-
gehorige gezielt und proaktiv angesprochen und - bei Wunsch aller Beteiligten —
einbezogen werden. Bislang erfolgen die Ansprache und Einbeziehung von An-
gehorigen seitens des Krankenhauses allerdings oftmals erst dann, wenn bereits
Probleme oder Eskalationen bei der Versorgung oder dem Umgang mit dem
Menschen mit Demenz aufgetreten sind.

Bei der Analyse der Daten wurde zudem deutlich, dass es spezifische Zeit-
punkte gibt, in denen die Anwesenheit der Angehorigen fiir eine optimale Ver-
sorgung des Menschen mit Demenz besonders bedeutend ist. Insbesondere die
Uberginge zwischen Bekanntem und Fremdem stellen fiir den Menschen mit
Demenz eine herausfordernde Situation dar: die Aufnahme in ein Krankenhaus
und die Entlassung. Der Aufnahme kommt dabei eine zentrale Bedeutung zu:
Wenn Angehorige einerseits den Menschen mit Demenz als gewohnte und ver-
traute Person so frith wie moglich begleiten und andererseits den medizinischen
und pflegerischen Fachpersonen zum frithestmoglichen Zeitpunkt als Expertin/
Experte wichtige Informationen weitergeben, kann dies zu einer bestmoglichen
Versorgung von Beginn an beitragen und das Auftreten von Problemen eklatant
reduzieren.

Die Entlassung aus dem Krankenhaus stellt ebenfalls einen Ubergang dar.
Sind Angehdrige in dieser Situation involviert und zugegen, erleichtert dies die
Riickkehr in die gewohnte Umgebung. Eine regelmiflige begleitende Anwesen-
heit von Angehorigen im Stationsalltag fordert dartiber hinaus bei einem Men-
schen mit Demenz das Gefiihl von Vertrautheit und Nihe und trégt zu einer
Beschiftigung, Abwechslung und Ablenkung bei.

Natiirlich ist bei dem Einbezug von Angehérigen zu beachten und zu klaren,
ob diese sich beteiligen kénnen und wollen. Einige Angehorige wiirden sich gerne
beteiligen — allerdings lasst ihre personliche, familidre oder finanzielle Situation
dies nicht zu. Beispielhaft seien hier eine berufliche T4tigkeit und die grofie Dis-
tanz zwischen Krankenhaus und Wohnort zu nennen.

Auch gibt es Angehorige, die explizit nicht einbezogen werden wollen, sei es
aufgrund der persénlichen Beziehung zu der Person mit Demenz oder aus dem
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Grund, dass sie als Hauptpflegeperson selbst dringend eine Pause und Erholung
bendtigen. Hierbei gilt es wiederum zu beachten, dass nicht alle Angehorigen,
die zugleich die Hauptpflegeperson sind, eine Erholung durch Abwesenheit wiin-
schen. Viele erleben bereits die geteilte Verantwortung zwischen ihnen und den
Pflegefachkriften als Erholung und Entlastung. Daher ist dieser Aspekt des sich
beteiligen Wollens und Kénnens bilateral abzukléren.

Zudem hingen die Intensitit und Dauer der Beteiligung unter anderem von
der Beziehung des Angehorigen zu dem Menschen mit Demenz ab. So gibt es
Angehorige, die sehr hdufig und lange im Krankenhaus anwesend sind, den Men-
schen mit Demenz dabei umfassend begleiten und sogar pflegerische Titigkeiten
wie beispielsweise die Korperpflege, das Umkleiden oder Unterstiitzung bei der
Nahrungsaufnahme {ibernehmen. Oftmals ist dies bei Ehe- und Lebenspartne-
rinnen bzw. Ehe- und Lebenspartnern der Fall. Andere Angehoérige sind eher
koordinierend titig: zum Beispiel leisten sie als Stellvertretende Unterschriften
und geben behandlungsrelevante Auskiinfte. Dieses Vorgehen ist vorranging bei
Bekannten, Verwandten und erwachsenen Kindern anzutreffen [vgl. 24].

Auswirkungen der Beteiligung von Angehdrigen

Die Betrachtung der unterschiedlichen Perspektiven in dieser Untersuchung [22]
zeigte: Werden Angehorige — sofern sie sich beteiligen wollen und kénnen - ge-
plant einbezogen, ist dies fiir alle Beteiligten von Nutzen: fiir den Menschen mit
Demenz, die medizinischen und pflegerischen Fachpersonen, die Angehorigen
und fiir das Krankenhaus mit seinen spezifischen Abldufen.

Fiir die Menschen mit Demenz entsteht beispielsweise ein Gefiihl von Sicher-
heit und Schutz. Ihre spezifischen Bediirfnisse konnen Berticksichtigung und Er-
fullung erfahren und mit Angehérigen werden Untersuchungen und Therapien
ggf. besser akzeptiert.

Den medizinischen und pflegerischen Fachpersonen ermdglicht das Wissen
der Angehorigen unter anderem eine angemessene Versorgung der Person mit
Demenz, einen addquaten Umgang mit ihr und eine auf ihre Bediirfnisse an-
gepasste Behandlung. In der Folge erfahren die Fachpersonen eine Entlastung
durch einen leichteren Umgang mit dem Menschen mit Demenz und durch die
Vermeidung von Problemen wihrend des Krankenhausaufenthaltes. Zusatzlich
entlasten Angehorige die Pflegekrifte, indem sie pflegerische oder organisatori-
sche Aufgaben iibernehmen.

Fiir die Angehorigen selbst bedeutet eine (abgestimmte) Beteiligung vor al-
lem Gewissheit beziiglich einer angemessenen Versorgung und Behandlung des
Menschen mit Demenz und fiir viele Angehérige zusitzlich eine Entlastung und
Erholung vom Pflegealltag und der alleinigen Verantwortung.

Dem Krankenhaus als Organisation ermdglicht eine bewusste Beteiligung
von Angehorigen insbesondere die Einhaltung vorhandener Ablidufe sowie die
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Vermeidung von Problemen und Eskalationen mit der Bindung entsprechender
Ressourcen.

Werden Angehorige nicht beteiligt, dufSert sich dies bei vielen Patientinnen
und Patienten mit einer Demenz vor allem in vermehrter Unruhe und Umher-
laufen. Auch kénnen die Aufnahme von Nahrung abgelehnt oder medizinisch-
pflegerische Mafinahmen abgewehrt werden. Ein weiterer wichtiger Faktor ist die
Schmerzlinderung: Da Menschen mit Demenz eine spezifische Art der Symp-
tomauflerung haben, kann die fehlende Kenntnis hieriiber zu einer ungentigen-
den Schmerzlinderung fithren.

Insgesamt ist laut den Interviewteilnehmenden bis heute zu beobachten, dass
Menschen mit Demenz im Krankenhaus im Zweifelsfall bei sogenanntem auftil-
ligem Verhalten fixiert und sediert werden. Diese negativen Auswirkungen einer
Abwesenheit oder Nicht-Beteiligung von Angehorigen werden ebenfalls in der
Literatur beschrieben [20, 21, 25, 26].

3. Wertschatzung der Angehdrigen in einem
demenzfreundlichen Krankenhaus

In der Studie ,, DEMfriendlyHospital“ (2020-2024) des DZNE Witten in Koope-
ration mit der Universitit Witten/Herdecke wird untersucht, was ein demenz-
freundliches Krankenhaus auszeichnet, mit dem Ziel, Charakteristika eines sol-
chen Krankenhauses zu identifizieren. Als ein Bestandteil der Studie wurde ein
integratives Review durchgefiihrt, in dem nationale und internationale Beschrei-
bungen demenzfreundlicher Krankenhauser analysiert wurden [27]. Die Wert-
schitzung der Angehorigen von Menschen mit Demenz konnte dabei als eines
von insgesamt sechs Charakteristika demenzfreundlicher Krankenhduser iden-
tifiziert werden. Diese Wertschitzung kennzeichnet sich durch eine Willkom-
menskultur fiir Angehérige, die Anerkennung der Angehorigen, den Einbezug
der Angehorigen und das Kiimmern um die Angehorigen.

Jederzeit willkommen

Ein demenzfreundliches Krankenhaus zeichnet sich gemaf der Literatur durch
eine Willkommenskultur aus, in der Angehérige im Krankenhaus jederzeit will-
kommen sind. Diese Kultur kann unterschiedlich gestaltet werden. Es werden in
der Literatur flexible Besuchszeiten beschrieben, sodass Angehérige so lange und
so oft bei der Patientin/dem Patienten sein konnen, wie sie und die Patientin/der
Patient es wiinschen [28-33]. Auch werden Mafinahmen wie Rooming-in be-
schrieben [28-31, 34-41]. Dabei werden Angehorige mit im Krankenhaus aufge-
nommen und erhalten ein Bett im Zimmer des Menschen mit Demenz inklusive
Verpflegung, sodass sie Tag und Nacht im Krankenhaus bleiben kénnen. Zudem
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werden Mafinahmen genannt, die Angehorige bei der Gestaltung der Rdumlich-
keiten innerhalb und auflerhalb des Zimmers beriicksichtigen [31, 38, 39], zum
Beispiel durch Riickzugsbereiche, Raumlichkeiten fiir Angehoérigengesprache
oder Sitzmoglichkeiten im Wartebereich.

Anerkennung

Angehorige von Menschen mit Demenz haben, wie zu Beginn beschrieben,
unterschiedliche Rollen. Hiufig verfiigen sie tiber umfassendes Wissen iiber
den Menschen mit Demenz, seine Bediirfnisse, Gewohnheiten, Verhaltenswei-
sen und sind Expertin/Experte fiir sein Lebensumfeld, seinen personlichen All-
tag und seine Pflege. Ein demenzfreundliches Krankenhaus zeichnet aus, dass
diese Erfahrungen beriicksichtigt und wertgeschitzt werden und die Angehori-
gen Anerkennung als Expertin/Experte fir den Menschen mit Demenz erhalten
(28, 30, 31, 34, 37-40, 42-44]. Zudem sind Angehorige héufig in der hauslichen
Versorgung des Menschen mit Demenz involviert und leisten einen wichtigen
Beitrag zum Entlassungsmanagement und zur Kontinuitit der Versorgung nach
dem Krankenhausaufenthalt. Auch unterstiitzen sie haufig die Versorgung wih-
rend des Krankenhausaufenthaltes. In dem Zusammenhang wurde ebenfalls die
Anerkennung als Team-Partnerin/Team-Partner im Versorgungsprozess als ein
Aspekt aus der Literatur identifiziert [29, 30, 37-39, 41].

Einbezug

Eine weitere Form der Wertschiatzung der Angehorigen ist ihr Einbezug wéh-
rend des Krankenhausaufenthaltes. Dabei geht aus der Literatur hervor, dass
sich der Grad des Einbezugs an den Wiinschen der Patientin/des Patienten und
des Angehorigen sowie ihren Belastungen und Fahigkeiten orientieren sollte
[30, 31, 34, 37-39, 45]. Es werden unterschiedliche Moglichkeiten des Einbe-
zugs beschrieben: der Erhalt und die Bereitstellung von Informationen [28, 29,
31, 34, 36-40, 42], der Einbezug in die Vermittlung zwischen der Person mit
Demenz und den Krankenhausmitarbeitenden [34, 37-39, 43-45], der Einbe-
zug in die Versorgung [28-31, 34, 35, 37-39, 43, 45, 46] oder die Entschei-
dungsfindung [30, 31, 36-39].

Der Erhalt und die Bereitstellung von Informationen bedeuten einerseits,
dass Angehorige einbezogen werden, indem sie informiert, werden zum Bei-
spiel iiber den Gesundheitszustand, Stationsabldufe, geplante Mafinahmen
oder die Entlassung. Andererseits stellen sie selbst Informationen bereit. An-
gehorige sind eine wichtige Informationsquelle, da sie oftmals {iber Informatio-
nen iiber die Patientin/den Patienten verfiigen, die fiir die Versorgung wichtig
sind, wie Symptome, Krankengeschichte, Biografie oder Verhaltensweisen [28,
29, 31, 34, 36-40, 42].
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Dariiber hinaus wird ein Einbezug von Angehorigen als Vermittlerrolle zwi-
schen Person mit Demenz und Krankenhausmitarbeitenden in der Literatur
beschrieben [45]. Angehorige konnen vermitteln, indem sie unterstiitzen, um
Kommunikationsbarrieren zu iiberwinden, Verhaltensweisen zu interpretieren
und der Patientin/dem Patienten Informationen verstindlich zu erklaren [34,
37-39, 43-45].

Zudem wird der Einbezug in die Versorgung haufig in der Literatur beschrie-
ben. Dieser kann aktiv oder auch passiv gestaltet werden. Ein passiver Einbezug
in die Versorgung kann durch die Anwesenheit der Angehorigen, zum Beispiel
wihrend der Pflege, Untersuchungen und medizinischen Gesprichen erfolgen
oder durch die Begleitung der Patientin/des Patienten im Krankenwagen, in der
Notaufnahme oder vor/wihrend der Operation realisiert werden. Das bedeutet:
Angehorige sind willkommen und werden nicht routinemaf3ig aufgefordert, das
Zimmer zu verlassen, sondern sind eingeladen zu bleiben. Dartiber hinaus kann
der Einbezug in die Versorgung aktiv gestaltet werden, indem sich die Ange-
horigen aktiv an der Pflege beteiligen, zum Beispiel bei der Kérperpflege, beim
Anreichen von Mabhlzeiten, bei der Tagesstrukturierung, Monitoring und Be-
treuung der Patientin/des Patienten [28-31, 34, 35, 37-39, 43, 45, 46]. Auch wird
der Einbezug der Angehoérigen in die Entscheidungsprozesse in der Literatur ge-
nannt, wie zum Beispiel Entscheidungen die Notwendigkeit der Krankenhaus-
einweisung, ihres Einbezugs wihrend des Krankenhausaufenthalts, der Pflege
und medizinischer Behandlung sowie der Entlassungsplanung betreffend [30,
31, 36-39].

Sich um die Angehorigen kiimmern

Zusitzlich umfasst das Verstindnis eines demenzfreundlichen Krankenhauses
auch, sich um die Angehérigen von Menschen mit Demenz zu kiimmern, indem
ihre Bediirfnisse und Belastung erkannt und berticksichtigt werden [30, 34, 37,
39, 41]. Hierzu zdhlt auch, ihnen gezielt Unterstiitzung anzubieten, bezogen auf
die poststationire Versorgung, Wissen iiber die Krankheit, die Durchfithrung der
Pflege und Selbstpflege. In dem Zusammenhang werden Mafinahmen wie Schu-
lungen, Beratungen, Unterstiitzung bei Beantragungen von Leistungen sowie
Verweis auf Selbsthilfegruppen und Anlaufstellen beschrieben [29-31, 34-43,
47, 48].

Neben der Durchfithrung einer Literaturiibersicht wurden in unserer Stu-
die auch Menschen mit Demenz wihrend des Krankenhausaufenthaltes, deren
Angehorige und professionelle Demenz-Expertinnen und Experten interviewt.
Unsere Zwischenergebnisse bestitigen die Ergebnisse der Literatur und ver-
deutlichen, dass Angehorige in einem demenzfreundlichen Krankenhaus eine
zentrale Rolle spielen und ihre Beriicksichtigung ein solches Krankenhaus aus-
zeichnen.
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4. Resiimee

Angehorige sind fiir Menschen mit Demenz im Krankenhaus héufig von enor-
mer Bedeutung und zweifelsfrei eine wichtige Saule in der Krankenhausversor-
gung, da sie ,die Briicke des Patienten in die professionelle Welt von Pflegenden
und Arzten“ [49, S. 22] sein kénnen und die Krankenhausmitarbeitenden unter-
stlitzen. Entsprechend ist die Beriicksichtigung von Angehdrigen von Menschen
mit Demenz wihrend des Krankenhausaufenthaltes essenziell. Allerdings sind
dabei unterschiedliche Aspekte zu berticksichtigen, zum Beispiel inwieweit die
Angehorigen einbezogen werden wollen und konnen [22], die Beziehung zwi-
schen den Angehorigen und dem Menschen mit Demenz sowie die Wiinsche und
Bedarfe der Menschen mit Demenz [50]. Entsprechend muss der Einbezug der
Angehorigen individuell abgestimmt und gestaltet werden. Zusatzlich besteht die
Notwendigkeit, auch die Angehérigen von Menschen mit Demenz professionell
zu berticksichtigen und entsprechende Mafinahmen anzubieten, um ihre Bedarfe
zu adressieren und sie in ihren Rollen zu unterstiitzen [27, 51].

Somit stellen sowohl die Einbindung von als auch das Kiimmern um die An-
gehorigen wichtige Bestandteile der Versorgung von Menschen mit Demenz im
Krankenhaus dar. Dies bestatigen ebenfalls die Ergebnisse eines Workshops zur
Kontextualisierung der Charakteristika eines demenzfreundlichen Krankenhau-
ses [50]. In dem Workshop haben demenzspezialisierte Pflegefachpersonen die
Wertschitzung der Angehérigen als durchaus relevant bewertet und viele der
zuvor beschriebenen Aspekte als positiv hervorgehoben. Dennoch diskutierten
sie einzelne Aspekte, wie zum Beispiel ,,immer willkommen sein“ oder Ange-
horige als Team-Partnerin/Team-Partner im Versorgungsprozess anzuerkennen,
kritisch. Aus ihrer Sicht konnte dies eine falsche Botschaft vermitteln und dazu
fithren, dass Angehorige sich unter Druck gesetzt oder dazu verpflichtet fiihlen,
die Versorgung im Krankenhaus zu iibernehmen und dadurch zusitzlich belastet
werden [50].

Auch in den Interviews der qualitativen Studie von Priif§ [22] wird eine dhn-
liche Einstellung der Medizinerinnen und Mediziner sowie Pflegefachpersonen
erkennbar: Die Bedeutung der Angehdrigen ist sehr wohl bekannt. Allerdings
kann der Einbezug von Angehorigen sowohl fiir die Krankenhausmitarbeitenden
als auch fiir die Angehorigen (und ebenfalls fiir den Menschen mit Demenz) als
Belastung empfunden werden. Insgesamt werden Angehorige selbst bei einem
allseits gewollten Einbezug oft nicht als Team-Partnerin/Team-Partner angese-
hen und anerkannt.

Aufgrund der groflen Bedeutung einer optimalen Versorgung und Betreu-
ung von Menschen mit Demenz wurden im Jahr 2020 im Rahmen der Nationa-
len Demenzstrategie Mafinahmen dargelegt, um das Leben von Menschen mit
Demenz und ihren Angehérigen in Deutschland zu verbessern [52]. Im zweiten
Handlungsfeld der Nationalen Demenzstrategie: Menschen mit Demenz und ihre
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Angehorigen unterstiitzen wird explizit auf die Situation von Angehorigen Bezug
genommen. Auch wenn in diesem Zusammenhang Krankenhéuser nicht explizit
benannt sind, werden darin Aspekte aufgegriffen, wie beispielsweise die Erwei-
terung der Beratungs- und Unterstiitzungsangebote, bei denen Krankenhauser
eine zentrale Rolle einnehmen kénnten. Ungefahr zwei Drittel der Menschen mit
Demenz, die im Krankenhaus in Deutschland stationdr behandelt werden, leben
im Privathaushalt [53]. Durch zielgruppenspezifische Beratungsangebote konn-
ten Krankenhauser einen Zugang fiir Menschen mit Demenz und deren Ange-
horige zum Unterstiitzungssystem darstellen bzw. durch sektoreniibergreifende
Versorgungsangebote Teil dessen sein. Zudem konnten wahrend des Kranken-
hausaufenthaltes Belastungen der Angehorigen systematisch identifiziert und
gezielt gesundheitsférdernde und praventive MafSnahmen initiiert werden. Wah-
rend im dargelegten Handlungsfeld Krankenhdusern noch keine explizite Rolle
zukommt, bleibt im Handlungsfeld 3: Die Medizinische und pflegerische Versor-
gung von Menschen mit Demenz weiterentwickeln - Demenzsensible Versorgung
im Krankenhaus der Einbezug von Angehérigen und entsprechende Mafinahmen
ganzlich unerwahnt [52].

Erkenntnisse dariiber, inwieweit in den Krankenhdusern in Deutschland
Mafinahmen angeboten werden, die die Bedarfe von Angehorigen von Men-
schen mit Demenz adressieren, gehen bisher weitgehend aus Befragungen von
Krankenhdusern hervor [14, 53, 54]. Die neuesten Erkenntnisse hierzu sind im
Rahmen des Gutachtens des Deutschen Krankenhausinstitutes zum Umset-
zungsstand der Nationalen Demenzstrategie in deutschen Krankenhdusern ent-
standen. Demnach geben 95 % der befragten Krankenhéduser an, dass Angehorige
standardmiflig in die Betreuung der Menschen mit Demenz einbezogen werden
[54]. Hierbei wird jedoch nicht beschrieben, wie dieser Einbezug in den Kran-
kenhéusern ausgestaltet wird.

Zudem zeigt das Gutachten, dass in den befragten Krankenhéusern hiu-
fig Mafinahmen, wie zum Beispiel die Information vor Einleitung von Schutz-
mafinahmen (Sedierung, Fixierung), Verfiigbarkeit von Raumen fiir ungestor-
te Angehorigengesprache, Zurverfiigungstellung von Informationsmaterialen,
Beratungsangebot bei Erstdiagnose, Unterstiitzung bei der Beantragung von
Hilfestellungen, psychosoziale Begleitung durch den Sozialdienst sowie das
Angebot eines Rooming-in, grundsétzlich vorhanden sind. Hingegen sind
spezifische Mafinahmen wie Angehdorigenschulungen, Entlastung der Angeho-
rigen durch die Betreuung des Menschen mit Demenz durch ehrenamtliche
Helferinnen und Helfer wihrend des Krankenhausaufenthaltes oder gemein-
same Visiten mit den Angehorigen weitaus weniger verbreitet [54]. Dabei ist
zu diskutieren, ob alle im Gutachten beschriebenen Mafinahmen mit einer
demenzsensiblen Versorgung gleichzusetzen sind oder eher eine allgemeine
Mindestanforderung fiir eine Krankenhausversorgung bzw. das Entlassungs-
management [55] darstellen.
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Unklar bleibt, inwieweit die im Gutachten erfassten Mafinahmen zielgrup-
penspezifisch auf die Bedarfe der Angehérigen von Menschen mit Demenz aus-
gerichtet sind. So kommen auch Bickel et al. [53] in einer dhnlichen Studie zu
der Aussage, dass zwar 92 % der befragten Krankenhausstationen angeben, bei
der Entlassung der Patientinnen und Patienten mit kognitiven Einschrankun-
gen die Notwendigkeit von Unterstiitzungsangeboten und Heimunterbringung
zu iberpriifen, dies jedoch routineméflig und nicht unbedingt zielgruppenspe-
zifisch erfolgt. Zusitzlich bleibt, basierend auf den Ergebnissen der bisherigen
Studien, unklar, inwieweit die von dem Krankenhaus angegebenen existierenden
Mafinahmen fiir Angehorige in der Versorgungspraxis tatsdchlich routinemaf3ig
umgesetzt sowie von Angehoérigen in Anspruch genommen werden.

Aufgrund dessen sollten in zukiinftiger Forschung Angehdorige von Menschen
mit Demenz im Setting Krankenhaus mehr in den Fokus geriickt werden und be-
stehende Mafinahmen umfassend und zielgruppenspezifisch evaluiert werden.
Zudem sollten bei einer Uberarbeitung der Nationalen Demenzstrategie zukiinf-
tig einerseits die Rolle der Krankenhduser bei der Unterstiitzung von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen und anderseits die Bedeutung von Angehé-
rigen bei einem Krankenhausaufenthalt eines Menschen mit Demenz einbezogen
werden.
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Digitalisierung und technische Unterstutzung
von Angehorigen

Michael Zeiler, Nikolas Dietzel, Peter Kolominsky-Rabas

Die Digitalisierung hat in den letzten Jahrzehnten einen tiefgreifenden Wandel in
nahezu allen Lebensbereichen hervorgerufen und dabei auch vor dem Gesund-
heitswesen nicht haltgemacht. Bereits heute nehmen digitale Technologien eine
immer zentralere Rolle im Alltagsleben dlterer Menschen ein. Der Anteil der Per-
sonen mit Internetzugang wachst iiber alle Altersgruppen hinweg. Im jiingeren
Zeitverlauf hat sich die Zahl der Deutschen Senior*innen (79-84 Jahre), die das
Internet regelmaf3ig nutzen, mehr als verdoppelt (2011: 18,8 %, 2017: 39,4 %). Zu-
dem ist ein gesteigertes Interesse an Gesundheitswebseiten im Internet im héhe-
ren Lebensalter zu verzeichnen [1]. Auch in der Betreuung und Unterstiitzung
von Menschen mit Demenz erdffnen sich durch technische Unterstiitzungsmog-
lichkeiten neue Perspektiven und Chancen, um den Herausforderungen dieser
komplexen Erkrankung besser zu begegnen. Eine Demenzdiagnose stellt nicht
nur die Betroffenen, sondern auch ihre Angehérigen und das Gesundheitssystem
vor grofe Herausforderungen [2]. In diesem Kontext bietet die Digitalisierung
vielfaltige Moglichkeiten, um die Lebensqualitit der Menschen mit Demenz zu
verbessern und deren Pflege und Betreuung effizienter zu gestalten, zum Beispiel
durch einfache Erinnerungs-Apps oder GPS-Ortungssysteme bis hin zu einem
komplexen virtuellen kognitiven Training. Die Bandbreite digitaler Losungen
ist vielfdltig und kann individuell an die Bediirfnisse der Betroffenen angepasst
werden [3]. Das Hauptaugenmerk der technischen Unterstiitzung fiir Menschen
mit Demenz liegt in der Beibehaltung der Selbststindigkeit im Alltag. Durch den
Einsatz von intelligenten Assistenzsystemen kénnen beispielsweise Erinnerun-
gen an Medikamenteneinnahmen, an Behandlungstermine oder an personliche
Routinen gegeben werden. Gleichzeitig entlasten sie auch pflegende Angehorige,
indem sie eine bessere Organisation und Koordination der Betreuungsarbeit er-
moglichen [4]. Neben der Unterstiitzung im tdglichen Leben erdffnen digitale
Technologien auch neue Ansitze zur Forderung kognitiver Fahigkeiten. Spiele
und interaktive Lernplattformen bieten Moglichkeiten zur gezielten Schulung
von Gedéchtnis, Aufmerksamkeit und Problemlosungskompetenzen. Diese spie-
lerischen Ansitze konnen nicht nur zur Verbesserung der kognitiven Leistungs-
fahigkeit beitragen, sondern auch zur Stirkung des Selbstbewusstseins und zur
Steigerung des Wohlbefindens [5].

Digitale Gesundheitsanwendungen werden in Deutschland in zwei unter-
schiedlichen Bereichen angeboten, dem sogenannten ersten und dem zweiten
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Gesundheitsmarkt. Der Kernbereich der Gesundheitsversorgung in Deutsch-
land, der erste Gesundheitsmarkt, umfasst im Wesentlichen alle gesundheitsbe-
zogenen Leistungen, die durch die gesetzlichen (GKV) und die privaten (PKV)
Krankenversicherungen, einschlief3lich der Pflegeversicherung, finanziert wer-
den. Der zweite Gesundheitsmarkt, auch ,,Selbstzahler*innenmarkt® genannt,
beschreibt alle privat finanzierten gesundheitsbezogenen Produkte und Dienst-
leistungen, also beispielsweise freiverkaufliche Arzneimittel und individuelle
Gesundheitsleistungen, Fitness und Wellness oder auch Gesundheits-Apps in
den App-Stores [6]. Um das Angebot digitaler Gesundheitsanwendungen in
Deutschland zu strukturieren und zu regulieren, trat am 19.12.2021 das ,,Ge-
setz fiir eine bessere Versorgung durch Digitalisierung und Innovation® (Digi-
tale-Versorgung-Gesetz - DVG) in Kraft [7]. Dessen Kernbestandteil ist, dass
digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) in den ersten Gesundheitsmarkt
aufgenommen wurden, indem sie nun von Arzt*innen verschrieben und von
Krankenkassen erstattet werden kénnen. Dazu werden die Anwendungen in
ein digitales Verzeichnis, das sogenannte DiGA-Verzeichnis, aufgenommen,
sofern zuvor eine Prifung von Sicherheit, Funktionstauglichkeit, Qualitit,
Datensicherheit und Datenschutz durch das Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM) stattgefunden hat [8]. Hersteller*innen miis-
sen zudem einen positiven Versorgungseffekt nachweisen, entweder in Form
eines medizinischen Nutzens oder einer patient*innenrelevanten Struktur- und
Verfahrensverbesserung (pSVV) [8]. Laut der Digitale-Gesundheitsanwendun-
gen-Verordnung (DiGAV) muss dieser Nachweis in Form von retrospektiven
vergleichenden Studien bzw. retrospektiven Studien mit intraindividuellem
Vergleich erfolgen (§10 Abs. 1) [9]. Sollte der Nachweis zum Zeitpunkt des
Antrags noch nicht vorliegen, haben Hersteller*innen zwolf Monate Zeit, die-
sen vorzulegen und erhalten in diesem Zeitraum eine vorlaufige Aufnahme in
das Verzeichnis. Die Anwendung ist in diesem Zeitraum bereits zu einem von
dem*von der Hersteller*in festgelegten Preis erstattungsfahig. Es konnen aller-
dings Hochstpreise fiir bestimmte Gruppen von DiGA festgelegt werden. Wird
der Nachweis erbracht, entscheidet das BfArM iiber die dauerhafte Aufnahme
in das Verzeichnis [8]. Betroffene und deren Angehorige haben auf Basis des
DVG folglich nicht nur die Moglichkeit, digitale Anwendungen zur Krank-
heitsbehandlung oder Strukturverbesserung in Anspruch zu nehmen, sondern
konnen die Qualitdt der entsprechenden DiGA iiber das DiGA-Verzeichnis
auch nachvollziehen.

So werden zum Beispiel digitale Gesundheitsanwendungen im Demenz-
bereich gegenwirtig lediglich im zweiten Gesundheitsmarkt angeboten. Dieser
frei zugangliche Markt fiir digitale Gesundheitsanwendungen ist sehr uniiber-
sichtlich. Offizielle Zahlen zu Anzahl, Vertrieb und Nutzung von Gesundheits-
anwendungen werden von den Konzernen nicht zur Verfiigung gestellt. Einheit-
liche Qualitatskriterien gibt es hier nicht, zudem gelten in der Regel auch keine
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Anforderungen an die Wirksamkeit oder den medizinischen Nutzen der Anwen-
dungen, wie im Falle der krankenkassenfinanzierten DiGA.

Neben der Frage nach der Qualitit und dem gesundheitlichen Nutzen von
digitalen Anwendungen wirft die fortschreitende Digitalisierung im Kontext der
Versorgung von Menschen mit Demenz auch ethische und soziale Fragen auf.
Zusétzlich missen auch Herausforderungen bei der Akzeptanz und der Eignung
von Technologien beachtet werden.

1. Qualitatskriterien fir digitalen Gesundheitsanwendungen

Die Qualitat einer digitalen Gesundheitsanwendung hangt von verschiedenen
Faktoren ab. An erster Stelle steht der Nutzen fiir die Anwender*innen. Dabei
kann es sich um einen gesundheitlichen Nutzen, aber auch um Unterstiitzung
im Rahmen der Versorgung, beispielsweise der Pflege, handeln. Wichtig ist hier-
bei eine vorhandene wissenschaftliche Evidenz, also die Frage, ob der Nutzen
und die Wirksamkeit einer Anwendung wissenschaftlich untersucht wurden und
diese Untersuchung einer kritischen methodischen Bewertung standhilt. Neben
dem Nutzen selbst sind Fragen der Sicherheit und Nutzungsfreundlichkeit von
Bedeutung, wie etwa Funktionstauglichkeit, Interoperabilitit und Datenschutz.

2. Wie wirksam sind digitale Gesundheitsanwendung?

Der Nachweis der Wirksambkeit einer digitalen Gesundheitsanwendung ldsst sich
auf verschiedene Weisen erbringen. Als Goldstandard in der Wissenschaft gel-
ten prospektive randomisiert kontrollierte Studien (RCT). RCT charakterisieren
sich dadurch, dass die Anwendung, die von einer Behandlungsgruppe verwendet
wird, mit einer Kontrollgruppe verglichen wird. Die Kontrollgruppe kann dabei
eine alternative Anwendung oder BehandlungsmafSnahme, die tibliche Versor-
gung (care/treatment-as-usual) oder gar keine Anwendung erhalten. In letzterem
Fall spricht man von einer Warteliste-Kontrollgruppe, die ggf. nach Abschluss
der Studie Zugriff auf die Anwendung aus der Behandlungsgruppe bekommt.
Wesentlich ist, dass die Zuteilung der einzelnen Personen zur Behandlungs- oder
Kontrollgruppe zufillig erfolgt. Dies ist wichtig, da die Wirksamkeit einer An-
wendung von vielen verschiedenen Faktoren beeinflusst werden kann, wie bei-
spielsweise genetischen, biologischen oder umweltbedingten Faktoren. Da man
aber nur die Wirkung durch die Anwendung feststellen will, miissen andere so-
genannte Storfaktoren kontrolliert werden. Durch die zufillige Zuteilung der
Personen zu den beiden Gruppen kann dies gelingen, da die Storfaktoren in den
beiden zufillig zugeteilten Gruppen gleich verteilt sind und die Gruppen sich
somit nur in der Anwendung unterscheiden.
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DiGA charakterisieren sich haufig durch eine dynamische Entwicklung. Dabei
werden von den Hersteller*innen regelmiflige Anderungen und Anpassungen an
den Anwendungen, beispielsweise durch automatische Updates, vorgenommen.
Die Anforderung zur Durchfithrung von RCT im Kontext von digitalen Gesund-
heitsanwendungen stof8t daher immer wieder auf Kritik. So wird angemerkt, dass
der dynamische Charakter digitaler Gesundheitsanwendungen mit den Anforde-
rungen von RCT kaum vereinbar sei [10]. Um diesem dynamischen Entwicklungs-
prozess Rechnung zu tragen, wurden neue Untersuchungsmethoden entwickelt.
Dabei handelt es sich um die Verfahren Continuous Evaluation of Evolving Beha-
vioral Intervention Technologies (CEEBIT) [11], Multiphase Optimization Strate-
gy (MOST) [12], Sequential Multiple Assignment Randomized Trial (SMART) [12,
13] und Micro-Randomized Trials (MRT) [14]. Allerdings werden diese Studien-
designs aufgrund gravierender methodischer Problematiken als nicht hinreichend
fir Wirksambkeits- und Nutzenbewertungen angesehen [10, 15].

Wie eingangs beschrieben, sieht die DiGAV zum Wirksamkeitsnachweis le-
diglich vor, dass dieser in retrospektiven vergleichenden Studien bzw. retrospek-
tiven Studien mit intraindividuellem Vergleich erfolgen soll (§ 10 Abs. 1), wobei
es sich um nicht-randomisierte vergleichende Studien handelt. Hierbei gelten
jedoch dieselben Risiken wie bei den zuvor genannten neuen Untersuchungs-
designs. Um eine valide Aussage tiber die Wirksamkeit und den Nutzen digitaler
Gesundheitsanwendungen zu bekommen, sind RCT entsprechend vorzuziehen.
Bei der Beurteilung von digitalen Gesundheitsanwendungen sollten Betroffene
demnach darauf achten, ob der Wirksamkeitsnachweis auf Basis von RCT oder
anderen wissenschaftlichen Studiendesigns erbracht wurde.

3. Welche weiteren Qualitatsanforderungen sind fiir
Angehobrige wichtig?

Aspekte der Sicherheit oder Nutzungsfreundlichkeit haben keinen unmittelbaren
Einfluss darauf, ob eine digitale Gesundheitsanwendung nutzbringend ist, kon-
nen aber entscheidend fiir die Akzeptanz und Adhirenz sein.

Bei im DiGA-Verzeichnis gelisteten Anwendungen handelt es sich bei der Pro-
duktsicherheit um Medizinprodukte der RisikoklasseI oder ITa. Dies wird im DVG
so spezifiziert [7]. Entsprechend der Einordnung in der EU-weit giiltigen Medical
Device Regulation (MDR) handelt es sich also um Anwendungen mit einem gerin-
gen bis mittleren gesundheitlichen Risiko. Der Nachweis der Produktsicherheit und
Funktionstauglichkeit erfolgt durch eine Konformititsbescheinigung (CE-Zerti-
fizierung). In der Regel wird die Zertifizierung durch eine sogenannte Benannte
Stelle erbracht [8]. Auch neben den im DiGA-Verzeichnis gelisteten Apps kann die
CE-Zertifizierung ein erster Hinweis auf die Qualitit der Anwendung sein, wenn-
gleich sich hieraus noch kein gesundheitlicher Nutzen ableiten lésst.
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Ein zentraler Punkt ist die Gewahrleistung von Datenschutz und Daten-
sicherheit [16]. Die rechtlichen Rahmenbedingungen wurden in der seit dem
25. Mai 2018 europaweit geltenden Europdischen Datenschutzgrundverordnung
(DSGVO) spezifiziert. Fiir privatwirtschaftliche Unternehmen in Deutschland
gilt zudem das Bundesdatenschutzgesetz (BDSG). Datenschutzrelevante Berei-
che umfassen die Rechtmifligkeit, Verarbeitung nach Treu und Glauben, Trans-
parenz, Nicht-Verkettbarkeit, Datenminimierung und Speicherbegrenzung,
Intervenierbarkeit, Integritit, Richtigkeit und Vertraulichkeit sowie Rechen-
schaftspflicht, wie sie im Rahmen der DiGAV beschrieben sind [16]. Wahrend
der Datenschutz bei im DiGA-Verzeichnis gelisteten Anwendungen durch das
BfArM gepriift wurde, sollte auch bei nicht gelisteten Angeboten darauf geachtet
werden, ob sich Hinweise zum Datenschutz finden. Diese lassen sich haufig im
Impressum nachlesen.

Abschlieflend werden Anforderungen an die Interoperabilitit gestellt. Inter-
operabilitdt beschreibt die Fahigkeit der Anwendungen, mit anderen Systemen
zu interagieren. Im Falle digitaler Gesundheitsanwendungen bedeutet dies im
Wesentlichen, dass die Nutzer*innen Zugrift auf die von ihnen erhobenen Daten
bekommen und mit Dritten teilen kénnen. Diese Bereitstellung der Daten konnte
beispielsweise in Zusammenarbeit mit behandelnden Arzt*innen, Pflegekriften
oder auch im Rahmen einer elektonischen Patient*innenakte (ePA) erfolgen. Die
Hersteller*innen von DiGA miissen hier die technischen Voraussetzungen schaf-
fen, sodass die Daten ausgelesen und transferiert werden konnen [8].

Weitere Qualititsanforderungen sind die Robustheit der Anwendung zur
Vermeidung von Stérungen, Datenverlusten, Ubertragungsfehlern oder Verbin-
dungsproblemen. Die Einhaltung von Standards des Verbraucher*innenschutzes
verbietet unter anderem, dass die DiGA als Werbeplattform genutzt werden darf.
Ebenfalls sind Aspekte der Nutzungsfreundlichkeit, wie etwa eine einfache und
intuitive Bedienbarkeit entsprechend der jeweiligen Zielgruppe, eine Anforderung
an die Anwendung. Da DiGA in der Regel Teil eines Behandlungsprozesses sein
sollen, sollte auch die Rolle der Leistungserbringenden, also beispielsweise der
Arzt*innen, im Zuge des Einsatzes der DiGA klar beschrieben sein. Zudem gilt
es, medizinische Informationen entlang fachlicher Standards und zielgruppen-
gerecht darzustellen und Informationen aus der Anwendung selbst im Sinne der
Patient*innensicherheit klar verstandlich und interpretierbar aufzubereiten [8].

4. Wie ist die Evidenz der aktuellen digitalen Anwendungen im
DiGA-Verzeichnis?

Gegenwirtig existieren keine erstattungsfihigen digitalen Gesundheitsanwen-

dungen im Demenzbereich [17]. Fiir eine Einschétzung der wissenschaftlichen
Herausforderungen digitaler Gesundheitsanwendungen bei Demenz kann
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jedoch ein Blick in dhnliche Anwendungsbereiche hilfreich sein, in denen bereits
DiGA existieren.

Soist auf Basis einer systematischen Untersuchung dauerhaft aufgenommener
DiGA aus den Bereichen Nervensystem und Psyche zuerst positiv hervorzuhe-
ben, dass alle untersuchten Anwendungen RCT zum Nachweis der Wirksamkeit
durchgefiihrt haben, obwohl dies nicht verpflichtend ist. Bei den untersuchten
DiGA handelte es sich zudem ausschliefllich um Anwendungen, die einen me-
dizinischen Nutzen nachgewiesen haben. Gleichwohl konnte festgestellt werden,
dass die Studien zu DiGA trotz der Durchfithrung als RCT mit methodischen
Schwichen behaftet waren und mit einem teilweise hohen Verzerrungspotenzial
bewertet wurden. Die zentralen Griinde hierfiir waren eine fehlende Verblindung
der Teilnehmenden und Leistungserbringer*innen, hohe Drop-Out-Raten und
eine niedrige Adhdrenz, insbesondere in der Behandlungsgruppe, sowie eine
mangelnde Transparenz [18]. Hiufig leiden die Studien zu DiGA zudem unter
kurzen Beobachtungs- und Behandlungszeitrdumen [10].

Die Frage nach der methodischen Qualitdt der Studien zu DiGA ist des-
halb relevant, weil auch bei der Durchfithrung von randomisiert kontrollierten
Studien Verzerrungspotenziale die Ergebnisse verfalschen konnen. Vor diesem
Hintergrund sollten sowohl Hersteller*innen als auch politische Entscheidungs-
trager*innen nach methodisch verzerrungsfreien Studien streben. Um die zuvor
genannten Verzerrungspotenziale zu minimieren, gibt es verschiedene Moglich-
keiten, etwa Schein-Apps, um eine Verblindung zu ermdglichen oder die ver-
pflichtende Veréffentlichung von Studienprotokollen vor Studienbeginn, um eine
hohere Transparenz zu erreichen.

5. Digitale Anwendungen im Demenzbereich

Das Potenzial und die Bandbreite méglicher digitaler Gesundheitsanwendungen
in der Versorgung von Menschen mit Demenz sind grof3. Es existieren verschie-
dene Anwendungsbereiche, zu denen sich die einzelnen Angebote zuordnen las-
sen, wenngleich es sich hierbei nicht um Angebote aus dem DiGA-Verzeichnis
handelt.

Ein wesentlicher Aspekt der technischen Unterstiitzung fiir Angehorige von
Menschen mit Demenz sind Informations- und Kommunikationsplattformen.
Diese digitalen Ressourcen spielen eine wichtige Rolle dabei, Angehorigen den
Zugang zu wertvollen Informationen und eine Vernetzung mit anderen Betroffe-
nen zu ermdglichen. Dazu zéhlen:

® Informationsportale und Apps: In einer Zeit, in der Informationen im Uber-

fluss vorhanden sind, ist es von grofler Bedeutung, dass Angehérige von Men-
schen mit Demenz auf verldssliche und verstandliche Informationen zugreifen
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konnen. Informationsportale und spezialisierte Apps konnen genau das bie-
ten. Sie stellen Informationen iiber die Erkrankung selbst, deren Symptome,
Pflegetipps und Finanzierungs- sowie Unterstiitzungsmaoglichkeiten bereit [4].

® Online-Foren: Der Austausch mit anderen Angehoérigen kann von unschitz-
barem Wert sein. Online-Foren bieten die Méglichkeit, Erfahrungen und
Ratschldge mit Menschen zu teilen, die dhnliche Herausforderungen bewilti-
gen. Der Kontakt mit Gleichgesinnten bietet die Moglichkeit, sich verstanden
zu fithlen und wertvolle Tipps zu erhalten. Diese soziale Unterstiitzung kann
auch dazu beitragen, die psychische Belastung zu reduzieren und das Gefiihl
der Isolation zu mindern [19].

Vertrauenswiirdige Beispiele fiir Informationsportale und Austauschforen sind
der Wegweiser Demenz (https://www.wegweiser-demenz.de) des Bundesminis-
teriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und das Online-Gesundheits-
portal (u.a. https://gesund.bund.de/pflege-menschen-mit-demenz) des Bundesmi-
nisteriums fiir Gesundheit. Eine weitere Plattform bietet digiDEM Bayern an. Auf
dieser werden aktuelle evidenzbasierte Inhalte iber die Demenzforschung in Form
von Newsletter und Webinaren angeboten. Ebenfalls ist dort der digiDEM Bay-
ern — Wissenstest Demenz (https://digidem-bayern.de/digitales-angebot-digidem-
wissenstest-alzheimer-demenz) veroffentlicht. Dieser enthdlt 30 Fragen aus den
Bereichen Risikofaktoren, Pflege und Betreuung sowie Symptome oder Krank-
heitsverlauf und liefert zu jeder Frage wissenschaftlich abgesicherte Erkenntnisse.

Weitere Unterstiitzungsmafinahmen fiir Angehorige von Menschen mit
Demenz sind Erinnerungs- und Organisationstools. Diese digitalen Werkzeuge
bieten praktische Unterstiitzung bei der Pflege und Betreuung der Betroffenen.
Dazu gehoren:

o Alltagsplanung und Terminerinnerungen: Menschen mit Demenz haben oft
Schwierigkeiten, sich an Termine, zum Beispiel Behandlungstermine oder
andere Verpflichtungen, zu erinnern. Digitale Erinnerungstools konnen An-
gehorige dabei unterstiitzen, wichtige Termine zu planen und einzuhalten,
sowie die taglichen Aufgaben effizient zu verwalten. Diese Tools senden nach
der Einrichtung automatisch Erinnerungen per E-Mail, SMS oder Push-
Benachrichtigungen auf das Smartphone. Ein Beispiel hierfiir sind digitale
Medikamentenmanagement-Tools, die den Angehoérigen dabei helfen, den
Uberblick iiber die Medikation der Betroffenen zu behalten. Sie kénnen unter
anderem Erinnerungen zur richtigen Dosierung und Zeitpunkt der Medika-
menteneinnahme senden [4].

o Kommunikation und Koordination: In vielen Fillen sind mehrere Angehori-
ge an der Pflege beteiligt. Digitale Tools zur Kommunikation und Koordi-
nation ermoglichen es den Angehorigen, Informationen und Aufgaben ef-
fektiv zu teilen. Sie konnen Notizen, Termine und Informationen tiber den

345


https://www.wegweiser-demenz.de
https://gesund.bund.de/pflege-menschen-mit-demenz
https://digidem-bayern.de/digitales-angebot-digidem-wissenstest-alzheimer-demenz
https://digidem-bayern.de/digitales-angebot-digidem-wissenstest-alzheimer-demenz

Gesundheitszustand der Betroffenen untereinander austauschen, um sicher-
zustellen, dass alle Beteiligten auf dem gleichen Stand sind. Hierzu kénnen
Grundfunktionalitdten der Endgerite, wie zum Beispiel ein geteilter Kalen-
der, verwendet werden [20].

Es existiert ebenfalls eine Reihe von virtuellen Unterstiitzungsmaglichkeiten und
Schulungen, die die pflegenden Angehorigen bei der Bewaltigung der Heraus-
forderungen der Pflege und Betreuung unterstiitzen. Hier sind einige davon auf-
gelistet:

®  Online-Schulungsprogramme: Online-Schulungsprogramme sind eine wertvol-
le Ressource fiir Angehorige, die mehr {iber Demenz und die besten Praktiken
in der Pflege erfahren mochten. Diese Programme bieten eine breite Palette von
Themen, von der Erklarung der Erkrankung und ihrem Fortschreiten bis hin
zu praktischen Pflegetechniken und Strategien zur Bewiltigung von Verhal-
tensauffilligkeiten. Angehorige kénnen an diesen Schulungen miihelos von zu
Hause aus teilnehmen und dadurch ihr Wissen kontinuierlich erweitern [21].

o Virtuelle Unterstiitzungsmaoglichkeiten: Virtuelle Beratungsdienste ermogli-
chen es Angehorigen direkt mit Fachleuten in Kontakt zu treten, um Fra-
gen zu stellen, Unterstiitzung zu erhalten und Ratschldge einzuholen. Dies
kann in Form von Videoanrufen, Chats oder E-Mails erfolgen. Die Dienste
bieten eine flexible und zeitsparende Mdglichkeit, Antworten auf spezifische
Fragen im Zusammenhang mit der Versorgung von Menschen mit Demenz
zu erhalten [22]. Es existieren ebenfalls niedrigschwellige Selbsttests, die den
Angehorige vollkommen anonym dabei unterstiitzen, Herausforderungen zu
identifizieren und Unterstiitzungsmoglichkeiten aufzeigen.

Ein wissenschaftlich basiertes Beispiel fiir eine solche Unterstiitzungsleistung ist
der Online-Fragebogen digiDEM Bayern DEMAND (https://digidem-bayern.
de/digitales-angebot-demand), mit dem Angehorige durch die Beantwortung
weniger Fragen ihre Versorgungsbedarfe erkennen kénnen. Diese werden auf
einer Seite zusammengefasst und kdnnen als Grundstein fiir die weitere Beratung
in einer Fachstelle dienen. Bei der Angehérigenampel (https://digidem-bayern.
de/angehoerigenampel) handelt es sich um einen Selbsttest zur Uberpriifung der
korperlichen und seelischen (psychischen) Belastung. Die Nutzer*innen erhalten
je nach Ergebnis entsprechende Empfehlungen, wie sie die eigene Situation ver-
bessern konnen.

Ein weiterer Aspekt der technischen Unterstiitzung fiir Angehorige von Men-
schen mit Demenz sind GPS-Ortungssysteme und Sicherheitstechnologien. Diese
digitalen Werkzeuge bieten eine zusitzliche Sicherheitsebene, um das Wohlbefin-
den der Angehérigen und die Sicherheit von Menschen mit Demenz zu steigern.
Die wichtigsten Moglichkeiten sind:
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® GPS-Ortungssysteme: GPS-Ortungssysteme sind eine niitzliche Technologie,
die es ermoglicht, den Aufenthaltsort von Menschen in Echtzeit zu verfolgen.
Betroffene Menschen konnen mit GPS-Trackern in Form von Armbandern
oder Anhingern ausgestattet werden. Bei Weglauftendenzen oder Verwirrt-
heitszustinden kann der genaue Standort des Betroffenen schnell ermittelt
werden. Verldsst zum Beispiel die Person diesen Bereich, erhalten die Pfle-
genden automatische Warnmeldungen. Dies bietet den Angehérigen ein be-
ruhigendes Gefiihl und trigt dazu bei, dass Menschen mit Demenz ldnger in
ihrer vertrauten Umgebung leben kénnen [23].

® Notfallknopfe und Sofortnachrichten: Einige Anbieter*innen verfiigen iiber
Notfallknépfe, die von den Benutzer*innen im Falle von Problemen gedriickt
werden konnen. Diese Knopfe senden sofortige Benachrichtigungen an die
Angehorigen oder Pflegedienste, um Hilfe herbeizurufen. Sofortnachrichten
oder Anrufe kénnen eine entscheidende Rolle bei der Sicherheit und schnel-
len Reaktion in Notsituationen spielen [22].

Technologieunterstiitztes kognitives Training spielt eine immer wichtigere Rolle,
indem kognitive Fahigkeiten geférdert und die Lebensqualitdt gesteigert werden
konnen. Digitale Spiele und Anwendungen zur kognitiven Stimulation unterstiit-
zen auf spielerische Art und Weise, diese Fahigkeiten der Betroffenen zu trainie-
ren und somit deren geistige Aktivitat aufrechtzuerhalten. Mittels spezieller Apps,
Software oder sogar Virtual-Reality-Anwendungen kénnen individuelle Ubungen
und Herausforderungen entwickelt werden. Diese interaktiven Tools stellen per-
sonalisierte Lernmoglichkeiten dar, um Gediachtnis, Aufmerksamkeit und Prob-
lemlosungsfahigkeiten aufzubauen. Die Nutzung solcher Programme kann Spafl
machen und gleichzeitig zur Verbesserung des Wohlbefindens beitragen [5].

6. Demenz-Apps im wissenschaftlichen Qualitdtscheck

Neben den zuvor genannten, allgemeinen Angeboten, ist auch das in den An-
wendungsstores verfligbare Angebot an Apps mit Demenzbezug grof3. Wie ein-
gangs beschrieben, werden diese Anwendungen dem Selbstzahler*innenmarkt
zugeordnet. Diese Apps werden ohne vorherige Qualititspriifung veréffentlicht,
daher ist deren Qualitit und wissenschaftliche Evidenz fraglich.

In einer 2023 erschienenen Studie wurde eine Untersuchung der Evidenz
und der Nutzerqualitdt von deutschsprachigen Apps fiir Menschen mit Demenz
und pflegende Angehorige durchgefithrt. Die Suche nach den Gesundheitsan-
wendungen erfolgte systematisch nach den Qualititsstandards des PRISMA-P
in den Anwendungsstores (Google Play Store und Apple App Store) mit den Be-
griffen ,DemenzS, , Alzheimer®, ,Kognition“ und , Kognitive Beeintrachtigung".
Zusitzlich erfolgte eine systematische Literaturrecherche mit Bewertung der
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wissenschaftlichen Evidenz. Die Bewertung der Studienlage fiir die identifizier-
ten Apps erfolgte auf Grundlage der Checklisten des Critical Appraisal Skills Pro-
gramme (CASP) [24, 25, 26]. Die Nutzerqualititsbewertung wurde mit der ,,The
German Version of the Mobile App Rating Scale“ (MARS-G) durchgefiihrt. Die
MARS-G ist ein einfaches und objektives Werkzeug zur Klassifizierung und Be-
wertung der Nutzer*innenqualitdt von mobilen Gesundheitsanwendungen. Sie
besteht aus 23 Bewertungsfragen in den Bereichen: Engagement, Funktionalitét,
Asthetik, Information und Fragen zur Patient*innensicherheit (Giite des thera-
peutischen Angebots). Jede Frage erhilt eine Bewertung auf einer 5-Punkte Skala
(1: inakzeptabel, 2: schlecht, 3: akzeptabel, 4: gut, 5: exzellent) [27]. Die Suche in
den Anwendungsstores ergab ohne Duplikate 1267 Treffer, von denen 985 Apps
nicht fiir die Zielgruppe geeignet, 244 nicht deutschsprachig und 18 Apps nicht
mehr funktionsfihig waren. Insgesamt sind somit 20 Apps in die Analyse ein-
gegangen. Zu lediglich sechs Apps sind wissenschaftliche Studien veréffentlicht.
Insgesamt wurden 13 zu den Apps veroffentlichte Studien in das Review einge-
schlossen, wobei die verfiigbare App selbst nur in zwei Publikationen Gegenstand
der eigentlichen Untersuchung war. Fiir 14 weitere Anwendungen lagen keine
wissenschaftlichen Publikationen vor, in denen die Funktionalitt evaluiert bzw.
ein Versorgungseffekt untersucht wurde. Zudem ist zu beobachten, dass héufig
methodische Schwichen wie kleine Gruppengroflen, eine kurze Studiendauer
und/oder eine ungeniigende Vergleichstherapie in den Studien vorliegen. Die Ge-
samtnutzerqualitit der Apps ist mit einem Mittelwert des MARS-G-Ratings von
3,38 als ,,akzeptabel“ zu bewerten. Sieben Anwendungen konnten eine Punktebe-
wertung von iiber 4,0 und damit eine gute Bewertung erreichen, allerdings unter-
schritten auch genauso viele Apps die akzeptable Grenze von 3,0. Der Mittelwert
im Bereich zur Funktionalitit erzielte mit 3,97 das hochste Rating (,,akzeptabel).
Das niedrigste Rating (,,schlecht®) erhielt der Bereich Patient*innensicherheit mit
2,83. Die Mittelwerte lagen in den Bereichen Engagement bei 3,21, Asthetik bei
3,51 und Information bei 3,36 und damit zwischen den zuvor genannten Werten
und erhalten ebenfalls das Rating ,,akzeptabel. Zu beobachten ist, dass Anwen-
dungen, die einen guten Score im MARS-G Qualitétsrating erreicht haben, haufig
auch wissenschaftliche Artikel veroffentlicht haben [28].

7. Herausforderungen fiir die Versorgung von
Menschen mit Demenz unter dem Aspekt von
Technologiefolgenabschatzung (Health Technology
Assessment — HTA)

Unabhingig von der wissenschaftlich gepriiften Wirksamkeit sowie der weiteren

Qualititsanforderungen besteht eine Reihe an Herausforderungen und ethischen
Aspekten, die bei der Integration digitaler Technologien zur Unterstiitzung von
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Menschen mit Demenz und deren Angehorigen sorgfaltig berticksichtigt werden
mussen.

® Ethische Abwigungen: Die Implementierung digitaler Technologien in der
Versorgung von Menschen mit Demenz wirft einige ethische Fragen auf. Die
permanente Uberwachung durch technische Verfahren kann einen Eingriff
in die personliche Freiheit der betroffenen Person darstellen und zu Kon-
flikten fithren. Wihrend Tracking-Technologien dazu dienen koénnen, das
Wohl der Betroffenen zu schiitzen, diirfen sie nicht dazu fithren, dass die in-
dividuellen Freiheiten und Rechte eingeschrinkt werden [29]. Es ist daher
abzuwigen, wie viel Uberwachung und Kontrolle gerechtfertigt ist, um die
Sicherheit zu gewéhrleisten, ohne die Autonomie und die Wiirde der Men-
schen mit Demenz zu beeintrichtigen. Auch die Frage, inwieweit Angehorige
die Betroffenen in die Entscheidungen tiber den Einsatz von Technologien
einbeziehen, ist von ethischer Bedeutung. Menschen mit Demenz kénnen in
verschiedenen Stadien der Erkrankung unterschiedliche Fahigkeiten zur Ein-
willigung haben. Es ist wichtig sicherzustellen, dass die betroffenen Personen,
soweit es ihre Fahigkeiten zulassen, in die Entscheidungen tiber den Einsatz
von Technologien einbezogen werden [30].

o Akzeptanz und Technik-Kompetenz: Nicht alle Angehorigen verfiigen tiber die
gleiche Technik-Kompetenz. Die Akzeptanz digitaler Unterstiitzungswerk-
zeuge kann variieren, und Pflegende konnten Vorbehalte gegeniiber der Nut-
zung jeglicher Art von Technik in der Pflege haben. Es ist wichtig, Schulungen
und Unterstiitzung anzubieten, um sicherzustellen, dass die Angehérigen die
Technologien effektiv nutzen konnen. Die Beriicksichtigung individueller
Bediirfnisse und Féhigkeiten ist entscheidend, um die Barrieren der Tech-
nik-Kompetenz zu iiberwinden, sodass die Anwender*innen von der vollen
Bandbreite der Moglichkeiten profitieren kénnen [31]. Dies schliefit sowohl
die praktische Anwendung der Technologien als auch die Aufklirung iber
ethische und rechtliche Aspekte ein. Die Schulung sollte dabei eine kontinu-
ierliche Unterstiitzung bieten. Digitale Technologien sind keine Einheitslo-
sung. Die Bediirfnisse der Betroffenen und deren Angehorigen kénnen stark
variieren. Es ist entscheidend, sicherzustellen, dass die eingesetzten Techno-
logien an die individuellen Anforderungen angepasst werden kénnen. Eine
,One-Size-Fits-All“-Losung ist selten optimal und kann daher zu Frustration
und Unzufriedenheit fithren [32].

8. Fazit — Was ist wichtig fiur pflegende Angehoérige?

Der Markt fiir digitale Gesundheitsanwendungen wichst rasant. Im Septem-
ber 2020 wurde die erste digitale Gesundheitsanwendung in das DiGA-Verzeichnis
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aufgenommen. Bis November 2023 wurden 26 DiGA dauerhaft in das DiGA-
Verzeichnis aufgenommen, 22 Anwendungen haben eine vorldufige Aufnahme
erreicht, sieben wurden wieder gestrichen [17]. Laut GKV-Bericht wurden bis
Ende September 2022 203.000 DiGA érztlich verordnet oder durch die Kranken-
kasse genehmigt. 164.000 (81 %) dieser Verordnungen wurden in diesem Zeit-
raum von den Versicherten eingelost. Die Leistungsausgaben im ersten Gesund-
heitsmarkt bis 30. September 2022 betrugen 55,5 Millionen Euro [33].

In dem 2021 vom Bundesamt fiir Sicherheit in der Informationstechnik ver-
offentlichten Bericht zu der IT-Sicherheit auf dem digitalen Verbrauchermarkt:
Fokus Gesundheits-Apps wurde angegeben, dass in diesem Jahr etwa 163.000
unterschiedliche Gesundheitsanwendungen aus den Bereichen ,,Gesundheit und
Fitness“ und ,,Medizin“ verfiigbar waren. Die Hersteller*innen konnen ihre An-
wendungen den Kategorien selbst zuordnen. Diese Zahlen verdeutlichen, wie
umfangreich der zweite Gesundheitsmarkt aktuell bereits ist. Mit dem Fort-
schreiten der Digitalisierung ist zudem davon auszugehen, dass sich diese Ver-
triebs- und Nutzungszahlen weiter erhéhen werden [34].

Gerade aus diesem Grund ist es von entscheidender Bedeutung, eine kriti-
sche Perspektive gegeniiber der vorliegenden Evidenz einzunehmen. Der Erfolg
und die Wirksamkeit digitaler Losungen miissen auf festen wissenschaftlichen
Grundlagen beruhen, um sicherzustellen, dass sie tatsichlich die erhofften Vor-
teile bieten. Evidenzbasierte Ansitze sind unerlisslich, um zu verstehen, welche
Technologien tatsichlich einen Mehrwert bieten, wie sie optimal eingesetzt wer-
den konnen und welche Faktoren den Erfolg beeinflussen. Die Aufnahme von
einer digitalen Gesundheitsanwendung in das DiGA-Verzeichnis bietet hier eine
gute Bewertungsgrundlage fiir Betroffene und deren Angehorige und garantiert
eine gewisse Qualitat. Gleichwohl ist auch in diesen Fillen eine Einzelfallbetrach-
tung sinnvoll, um die Qualitit der Evidenz einordnen zu kénnen. Die Beurteilung
der Anwendungen im zweiten Gesundheitsmarkt ist allein aufgrund der groflen
Anzahl verfiigbarer Angebote ungleich schwerer und verlangt eine intensivere
Auseinandersetzung mit der Anwendung der Betroffenen und Angehdrigen, da
hier keine Vorab-Einschéitzung durch eine 6ffentliche Stelle stattgefunden hat.

Digitale, krankheitsspezifische Plattformen, die im Sinne eines ,,One-Stop-
Shops“ Angebote entlang des Versorgungspfades einer Erkrankung an einer
zentralen Stelle vereinen, konnen hier ein zukunftstrichtiges Modell darstellen.
Grundlage hierfiir ist eine evidenzbasierte Auswahl und eine Priifung der wis-
senschaftlichen Giite der Angebote vor Aufnahme auf die Plattform. Damit kann
es gelingen, insbesondere auch solche Angebote vorzuselektieren, die nicht im
ersten Gesundheitsmarkt zu finden sind. Das Digitale Demenzregister Bayern
(digiDEM Bayern) stellt hier ein positives Beispiel dar. digiDEM Bayern stellt auf
der eigenen Webseite unterschiedliche kostenfreie und evidenzgepriifte digita-
le Angebot bereit, die in verschiedenen Situationen im Rahmen der Versorgung
von Menschen mit Demenz unterstiitzen konnen. Die Angebote beziehen sich
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sowohl auf Menschen mit Demenz wie auch deren pflegende Angehorige. Bei
der Entwicklung der Plattform und der eigenen Angebote wurde zudem darauf
geachtet, betroffene Personen und weitere relevante Akteur*innen im Sinne des
Patient-Public-Involvement einzubeziehen [35, 36].

Um mehr Transparenz auf dem gesamten, insbesondere aber im zweiten
Gesundheitsmarkt zu schaffen, ist zudem die Einfithrung eines Qualitétssiegels
denkbar, allerdings sind dazu Anpassungen an dem Bewertungsschema mit Fo-
kus auf die Wirksamkeit der Anwendung vorzunehmen. Ebenfalls ist eine zeit-
liche Verbesserung des gesamten Evaluierungsprozesses notwendig. Der digitale,
insbesondere der mobile Anwendungsmarkt, ist ein sich sehr schnell entwickeln-
der Markt, sodass stindig neue Apps veroffentlicht bzw. neue Funktionen hin-
zugefligt werden. Diese kurzen Entwicklungszyklen erschweren eine aktuelle
Evaluation, da die Updateintervalle kurz aufeinander folgen konnen und die Be-
wertung folglich nicht immer mit der neusten App-Version moglich ist [28].

Digitale Pflegeanwendungen

Neben den digitalen Gesundheitsanwendungen wurden mit dem am 09.06.2021
in Kraft getretenen Digitale Versorgung und Pflege - Modernisierungs-Gesetz
(DVPMG) auch die digitalen Pflegeanwendungen (DiPA) in den ersten Gesund-
heitsmarkt eingefiihrt [37]. Bei den DiPA kann es sich ebenfalls um Medizin-
produkte der RisikoklasseI oder IIa handeln, allerdings sind DiPA nicht zwin-
gend Medizinprodukte. Analog zu den DiGA liegt die Priifverantwortung beim
BfArM. Wahrend die grundsatzlichen Anforderungen an Sicherheit und Nut-
zungsfreundlichkeit, in Abhangigkeit von der Einstufung als Medizinprodukt,
dieselben sind wie bei den DiGA, miissen DiPA zusitzlich einen pflegerischen
statt einem medizinischen Nutzen oder einer pSVV nachweisen. Dieser bestehe
laut DiPA-Leitfaden darin, Beeintrichtigungen der Selbststdndigkeit oder der Fa-
higkeiten der pflegebediirftigen Person zu mindern oder einer Verschlimmerung
der Pflegebediirftigkeit entgegenzuwirken. Der Nachweis muss in Form einer
quantitativ vergleichenden Studie erfolgen. Erstattet werden die Anwendungen
im Falle eines positiven Priifergebnisses durch die Pflegekassen [38].

Gerade im Rahmen der Pflege eines Menschen mit Demenz kénnen DiPA
kiinftig eine wesentliche Rolle spielen, indem sie die Beeintrachtigungen der
Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten mindern oder einer Verschlimmerung der
Pflegebediirftigkeit entgegenwirken. Dadurch kénnen sie insbesondere fiir pfle-
gende Angehorige von grofiem Nutzen sein. DiPA kénnten beispielsweise durch
personalisierte Gedéchtnisspiele fiir Menschen mit Demenz oder eine Verrin-
gerung des Sturzrisikos dabei helfen, den Gesundheitszustand der betroffenen
Personen zu stabilisieren oder zu verbessern. Weitere Anwendungsmaoglichkei-
ten ldgen in der Verbesserung der Kommunikation zwischen Angehérigen und
Pflegefachkriften oder der Unterstiitzung bei der Organisation des Pflegealltags
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[39]. Hier lassen sich zahlreiche Anwendungsbereiche im Rahmen der Pflege
identifizieren, in denen DiPA Menschen mit Demenz und deren pflegende Ange-
horige unterstiitzen konnen. Aktuell existiert noch keine erstattungsfiahige DiPA,
zuletzt wurde das elektronische Antragsportal fiir Hersteller*innen von DiPA
freigeschaltet.

Insgesamt erfordert die Nutzung digitaler Technologien zur Unterstiitzung
von Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen eine sorgfiltige Abwéigung
von Nutzen und Risiken, die Beriicksichtigung ethischer Prinzipien und die An-
passung an individuelle Bediirfnisse. Die Bewiltigung dieser Herausforderungen
ist entscheidend, um sicherzustellen, dass die Technologien auch wirklich dazu
beitragen, die Pflege und Unterstiitzung von Menschen mit Demenz zu verbes-
sern, ohne die Wiirde und die Autonomie der Betroffenen und ihrer Angehori-
gen zu beeintrachtigen.

Literatur

1. Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF]). Achter Altersbericht. Altere
Menschen und Digitalisierung — Stellungnahme der Bundesregierung (Bundestagsdrucksache). 2020;
Im Internet: https://www.bmfsf].de/resource/blob/159916/9f488c2a406ccc42cb1a694944230c96/
achter-altersbericht-bundestagsdrucksache-data.pdf (29.11.2023)

2. Georges, J., Miller, O., Bintener, C. Estimating the prevalence of dementia in Europe. Alzhei-
mer Europe. 2020; Im Internet: https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/alzheimer_
europe_dementia_in_europe_yearbook_2019.pdf (29.11.2023)

3. Bateman, D,, Srinivas, B., Emmett, T., Schleyer, T., Holden, R., Hendrie, H., Callahan, C. Catego-
rizing Health Outcomes and Efficacy of mHealth Apps for Persons With Cognitive Impairment:
A Systematic Review. Journal of Medical Internet Research 2017; 19

4. Cunha, A, Cunha, E, Peres, E., Trigueiros, P. Helping Older People: Is there an App for that?
Procedia Computer Science 2016; 100: 118-127

5. Miiller, P,, Schmicker, M., Miiller, N. G. Praventionsstrategien gegen Demenz. Zeitschrift fiir Ge-
rontologie und Geriatrie 2017; 50: 89-95

6. Bundesministerium fiir Gesundheit. Gesundheitswirtschaft im Uberblick 2023; Im Internet:
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/gesundheitswesen/gesundheitswirtschaft/
gesundheitswirtschaft-im-ueberblick (29.11.2023)

7. Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG). Gesetz fiir eine bessere Versorgung durch Digi-
talisierung und Innovation (Digitale-Versorgung-Gesetz - DVG). 2019; Im Internet: https://
www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBI&jumpTo=bgbl11952562.
pdf#__bgbl__%2F%2F*%5B%40attr_id%3D%27bgbl119s2562.pdf%27%5D__1690114362213
(29.11.2023)

8. Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM). Das Fast Track Verfahren fiir
digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) nach § 139e SGB V. Ein Leitfaden fiir Hersteller, Leis-
tungserbringer und Anwender. Version 3.4 vom 11.10.2023. 2023; Im Internet: https://www.bfarm.
de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile
(29.11.2023)

9. Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG). Digitale-Gesundheitsanwendungen-Verordnung
(DiGAV) 2022; Im Internet: https://www.gesetze-im-internet.de/digav/BJNR076800020.html
(29.11.2023)

10. Kernebeck, S., Scheibe, M., Sinha, M., Fischer, E, Knapp, A., Timpel, P, Harst, L., Reininghaus,
U,, Vollmar, H. Digitale Gesundheitsinterventionen entwickeln, evaluieren und implementieren
(TeilT) - Diskussionspapier der Arbeitsgruppe Digital Health des Deutschen Netzwerk Versor-
gungsforschung (DNVF). Das Gesundheitswesen 2022, DOI: 10.1055/a-1933-2779

352


https://www.bmfsfj.de/resource/blob/159916/9f488c2a406ccc42cb1a694944230c96/achter-altersbericht-bundestagsdrucksache-data.pdf
https://www.bmfsfj.de/resource/blob/159916/9f488c2a406ccc42cb1a694944230c96/achter-altersbericht-bundestagsdrucksache-data.pdf
https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/alzheimer_europe_dementia_in_europe_yearbook_2019.pdf
https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/alzheimer_europe_dementia_in_europe_yearbook_2019.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/gesundheitswesen/gesundheitswirtschaft/gesundheitswirtschaft-im-ueberblick
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/gesundheitswesen/gesundheitswirtschaft/gesundheitswirtschaft-im-ueberblick
https://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl119s2562.pdf#__bgbl__%2F%2F*%5B%40attr_id%3D%27bgbl119s2562.pdf%27%5D__1690114362213
https://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl119s2562.pdf#__bgbl__%2F%2F*%5B%40attr_id%3D%27bgbl119s2562.pdf%27%5D__1690114362213
https://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl119s2562.pdf#__bgbl__%2F%2F*%5B%40attr_id%3D%27bgbl119s2562.pdf%27%5D__1690114362213
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile
https://www.gesetze-im-internet.de/digav/BJNR076800020.html

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Mobhr, D.C., Cheung, K., Schueller, S. M., Hendricks Brown, C., Duan, N. Continuous evaluation
of evolving behavioral intervention technologies. AmJ Prev Med 2013; 45: 517-523

Collins, L. M., Murphy, S.A., Strecher, V. The multiphase optimization strategy (MOST) and the
sequential multiple assignment randomized trial (SMART): new methods for more potent eHe-
alth interventions. AmJ Prev Med 2007; 32, S. 112-118

Almirall, D., Nahum-Shani, I., Sherwood, N.E., Murphy, S. A. Introduction to SMART designs
for the development of adaptive interventions: with application to weight loss research. Transl
Behav Med 2014; 4: 260-274

Klasnja, P, Hekler, E. B., Shiffman, S., Boruvka, A., Almirall, D., Tewari, A., Murphy, S. A. Micro-
randomized trials: An experimental design for developing just-in-time adaptive interventions.
Health Psychol 2015; 34s: 1220-1228

Gensorowsky, D., Lampe, D., Hasemann, L., Diivel, ]., Greiner, W. ,,Alternative Studiendesigns“
zur Bewertung digitaler Gesundheitsanwendungen - eine echte Alternative? Zeitschrift fiir Evi-
denz, Fortbildung und Qualitit im Gesundheitswesen 2021; 161: 33-41

Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM). Priifkriterien fiir die von digita-
len Gesundheitsanwendungen (DiGA) und digitalen Pflegeanwendungen (DiPA) nachzuweisen-
den Anforderungen an den Datenschutz. Version 0.1 vom 09.08.2022. 2022; Im Internet: https://
www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga-dipa-datenschutzkriterien.
pdf?__blob=publicationFile (29.11.2023);

Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM). DiGA-Verzeichnis. 2023; Im
Internet: https://diga.bfarm.de/de (29.11.2023)

Kolominsky-Rabas, P.L., Tauscher, M., Gerlach, R., Perleth, M., Dietzel, N. Wie belastbar sind
Studien der aktuell dauerhaft aufgenommenen digitalen Gesundheitsanwendungen (DiGA)? Me-
thodische Qualitit der Studien zum Nachweis positiver Versorgungseffekte von DiGA. Zeitschrift
fiir Evidenz, Fortbildung und Qualitit im Gesundheitswesen 2022; 175: 1-16

Christie, H.L., Schichel, M. C. P, Tange, H.J., Veenstra, M. Y., Verhey, ER. ]., de Vugt, M. E. Per-
spectives From Municipality Officials on the Adoption, Dissemination, and Implementation of
Electronic Health Interventions to Support Caregivers of People With Dementia: Inductive The-
matic Analysis. JMIR Aging 2020; 3: e17255

Christie, H.L., Boots, L.M. M., Tange, H.]J., Verhey, ER. J., de Vugt, M. E. Implementations of
Evidence-Based eHealth Interventions for Caregivers of People With Dementia in Municipality
Contexts (Myinlife and Partner in Balance): Evaluation Study. JMIR Aging 2021; 4: €21629
Ramirez, M., Duran, M. C,, Pabiniak, C.]., Hansen, K. E., Kelley, A., Ralston, J. D., McCurry, S. M.,
Teri, L., Penfold, R. B. Family Caregiver Needs and Preferences for Virtual Training to Manage Be-
havioral and Psychological Symptoms of Dementia: Interview Study. JMIR Aging 2021; 4: €24965
Lorenz, K., Freddolino, P.P,, Comas-Herrera, A., Knapp, M., Damant, J. Technology-based tools
and services for people with dementia and carers: Mapping technology onto the dementia care
pathway. Dementia (London) 2019; 18: 725-741

Howes, J., Gastmans, C. Electronic tracking devices in dementia care: A systematic review of ar-
gument-based ethics literature. Arch Gerontol Geriatr 2021; 95: 104419

Critical Appraisal Skills Programme. CASP Cohort Study Checklist; 2018. Im Internet: https://
casp-uk.net/checklists/casp-qualitative-studies-checklist-fillable.pdf (29.11.2023)

Critical Appraisal Skills Programme. CASP Qualitative Studies Checklist; 2018. Im Internet:
https://casp-uk.net/checklists/casp-qualitative-studies-checklist-fillable.pdf (29.11.2023)

Critical Appraisal Skills Programme. CASP Randomised Controlled TrialStandard Checklist;
2020. Im Internet: https://casp-uk.net/checklists/casp-rct-randomised-controlled-trial-checklist.
pdf (29.11.2023)

Messner, E-M., Terhorst, Y., Barke, A., Baumeister, H., Stoyanov, S., Hides, L., Kavanagh, D.,
Pryss, R., Sander, L., Probst, T. The German Version of the MobileApp Rating Scale (MARS-G):
Development and Validation Study. JMIR mHealthuHealth 2020;8(3):e14479.

Zeiler, M., Chmelirsch, C., Dietzel, N., Kolominsky-Rabas, P.L. Scientific evidence and user qua-
lity in mobile health applications for people with cognitive impairments and their caregivers.
Zeitschrift fiir Evidenz, Fortbildung und Qualitat im Gesundheitswesen 2023; 177: 10-17
Albrecht, U-V. Kapitel 8. Gesundheits-Apps und Risiken. In: Albrecht U-V ed, Chancen und Ri-
siken von Gesundheits-Apps (CHARISMHA). Hannover: Medizinische Hochschule Hannover;
2016:176-192

353


https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga-dipa-datenschutzkriterien.pdf?__blob=publicationFile
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga-dipa-datenschutzkriterien.pdf?__blob=publicationFile
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/diga-dipa-datenschutzkriterien.pdf?__blob=publicationFile
https://diga.bfarm.de/de
https://casp-uk.net/checklists/casp-qualitative-studies-checklist-fillable.pdf
https://casp-uk.net/checklists/casp-qualitative-studies-checklist-fillable.pdf
https://casp-uk.net/checklists/casp-qualitative-studies-checklist-fillable.pdf
https://casp-uk.net/checklists/casp-rct-randomised-controlled-trial-checklist.pdf
https://casp-uk.net/checklists/casp-rct-randomised-controlled-trial-checklist.pdf

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Fangerau, H., Griemmert, M., Albrecht, U-V.Kapitel 9. Gesundheits-Apps und Ethik. In: Alb-
recht U-V ed, Chancen und Risiken von Gesundheits-Apps (CHARISMHA). Hannover: Medizi-
nische Hochschule Hannover; 2016:194-213

Deutscher Ethikrat. Big Data und Gesundheit. Bericht tiber die 6ffentliche Befragung des Deut-
schen Ethikrates. 2018; Im Internet: https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Studien/
befragung-big-data-und-gesundheit.pdf (29.11.2023)

Gerlach, F.M., Greiner, W,, Jochimsen, B., von Kalle, C., Meyer, G., Schreyogg, J., Thiirmann,
P. A. Digitalisierung fiir Gesundheit: Ziele und Rahmenbedinungen eines dynamisch lernenden
Gesundheitssystems. Sachverstdndigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheits-
wesen. 2021; Im Internet: https://www.svr-gesundheit.de/fileadmin/Gutachten/Gutachten_2021/
SVR_Gutachten_2021.pdf (29.11.2023)

GKV-Spitzenverband. Bericht des GKV-Spitzenverbandes tiber die Inanspruchnahme und Ent-
wicklung der Versorgung mit digitalen Gesundheitsanwendungen (DiGA-Bericht) gemif} § 33a
Absatz 6 SGB V. Berichtszeitraum: 01.09.2020-30.09.2022. 2023; Im Internet: https://www.gkv-
spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung_1/telematik/digitales/2022_DiGA_
Bericht_BMG.pdf (29.11.2023)

Bundesamt fiir Sicherheit in der Informationstechnik. IT-Sicherheit auf dem digitalen Ver-
brauchermarkt: Fokus Gesundheits-Apps. 2021; Im Internet: https://www.bsi.bund.de/
SharedDocs/Downloads/DE/BSI/Publikationen/DVS-Berichte/gesundheitsapps.pdf?__
blob=publicationFile&v=2 (29.11.2023)

Reichold, M., Dietzel, N., Karrer, L., Graessel, E., Kolominsky-Rabas, P. L., Prokosch, H. U. Stake-
holder Perspectives on the Key Components of a Digital Service Platform Supporting Dementia —
digiDEM Bayern. Stud Health Technol Inform 2020; 271: 224-231

Dietzel, N., Graessel, E., Kiirten, .L, Meuer, S., Klaas-Ickler, D., Hladik, M., Chmelirsch, C.,
Kolominsky-Rabas, P.L. The Dementia Assessment of Service Needs (DEMAND): Develop-
ment and Validation of a Standardized Needs Assessment Instrument. ] Alzheimers Dis 2022;
89:1051-1061

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG). Gesetz zur digitalen Modernisierung von Versor-
gung und Pflege (Digitale-Versorgung-und-Pflege-Modernisierungs-Gesetz - DVPMG). 2021;
Im Internet: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/
Gesetze_und_Verordnungen/GuV/D/DVPMG_bgbl_S.1309.pdf (29.11.2023)

Bundesinstitut fiir Arzneimitte] und Medizinprodukte. Das Verfahren fiir digitale Pflegeanwen-
dungen (DiPA) nach §78a SGB XI Ein Leitfaden fiir Hersteller und Nutzende. Version 1.2 vom
11.10.2023. 2023; Im Internet: https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/
dipa_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile (29.11.2023)

Bundesministerium fiir Gesundheit. Digitale Pflegeanwendungen (DiPA). 2022; Im Internet:
https://gesund.bund.de/digitale-pflegeanwendungen (29.11.2023)

354


https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Studien/befragung-big-data-und-gesundheit.pdf
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Studien/befragung-big-data-und-gesundheit.pdf
https://www.svr-gesundheit.de/fileadmin/Gutachten/Gutachten_2021/SVR_Gutachten_2021.pdf
https://www.svr-gesundheit.de/fileadmin/Gutachten/Gutachten_2021/SVR_Gutachten_2021.pdf
https://www.gkv-spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung_1/telematik/digitales/2022_DiGA_Bericht_BMG.pdf
https://www.gkv-spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung_1/telematik/digitales/2022_DiGA_Bericht_BMG.pdf
https://www.gkv-spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung_1/telematik/digitales/2022_DiGA_Bericht_BMG.pdf
https://www.bsi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/BSI/Publikationen/DVS-Berichte/gesundheitsapps.pdf?__blob=publicationFile&v=2
https://www.bsi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/BSI/Publikationen/DVS-Berichte/gesundheitsapps.pdf?__blob=publicationFile&v=2
https://www.bsi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/BSI/Publikationen/DVS-Berichte/gesundheitsapps.pdf?__blob=publicationFile&v=2
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/Gesetze_und_Verordnungen/GuV/D/DVPMG_bgbl_S.1309.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/Gesetze_und_Verordnungen/GuV/D/DVPMG_bgbl_S.1309.pdf
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/dipa_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile
https://www.bfarm.de/SharedDocs/Downloads/DE/Medizinprodukte/dipa_leitfaden.pdf?__blob=publicationFile
https://gesund.bund.de/digitale-pflegeanwendungen

Die Entwicklung einer digitalen Unterstutzung
fur pflegende Angehorige im Umgang mit
Agitation in der Hauslichkeit

Teilergebnisse aus dem Projekt eDEM-CONNECT

Franziska Anushi Jagoda, Deliah Katzmarzyk,
Margareta Halek

1. Einleitung

Im Verlauf der hiuslichen Versorgung von Menschen mit Demenz nehmen die
Komplexitit und die Fiille an Aufgaben, die durch pflegende Angehorige tiber-
nommen werden, mit Fortschreiten der Erkrankung stark zu. Pflegende Ange-
horige berichten von Herausforderungen, die sie in der alltaglichen Versorgung
bewiltigen miissen, und von Problemen, denen sie gegeniiberstehen: fehlende
Unterstiitzung auf kommunaler Ebene, Schwierigkeiten, die sich aus unzurei-
chendem Wissen iiber Demenz und passenden Unterstiitzungsmoglichkeiten
ergeben sowie Hiirden bei der Beschaffung und Weitergabe von Informationen.
Pflegende Angehorige stehen dabei vor zusitzlichen Herausforderungen, die ihre
eigene Gesundheit betreffen: Frust, Angst, Depression und Burnout (Bailes et
al., 2016). Unzureichendes Wissen im Rahmen der hauslichen Versorgung von
Menschen mit Demenz beeintréachtigt dabei nicht nur die psychische Gesund-
heit pflegender Angehériger, sondern auch ihre Fahigkeiten und Resilienz in der
Durchfithrung der Pflege selbst (Adler et al., 2015). Fehlt pflegenden Angehori-
gen Wissen, konnen sie keine Bewialtigungsstrategien fiir sich selbst entwickeln
und es fillt ihnen schwer, rechtzeitig Entscheidungen zu zukiinftigen Strategien
und der Organisation der Versorgung zu treffen. Dies ist jedoch notwendig, um
gesundheitliche Outcomes fiir Menschen mit Demenz und ihre pflegenden An-
gehorigen zu verbessern. Es ist belegt, dass bereitgestellte Informationen das Ma-
nagement der pflegerischen Versorgung und das Verhalten pflegender Angeho-
riger bei der Suche nach sozialer Unterstiitzung verbessern (z.B. bei der Suche
nach Beratungsmoglichkeiten) (Jensen et al., 2015). Eine solche Aufklarung kann
auf unterschiedliche Arten durchgefiihrt werden, wie beispielsweise auf kommu-
naler Ebene, aber auch internetbasiert oder durch Online-Portale (Adler et al.,
2015; Peterson et al., 2016).

An der Entwicklung und Erprobung von Technologien, die die Lebensqualitat
von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehoérigen verbessern kén-
nen, besteht ein wachsendes Interesse. Internet-Tools fiir pflegende Angehorige
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sind ein vielversprechender Weg, bestehende Herausforderungen beim Zugang
zu Informationen und emotionaler Unterstiitzung zu tiberwinden (Ruggiano et
al,, 2021): Digitale Bildungsformate, wie zum Beispiel die Vermittlung von Wis-
sen iber elektronische Gerite, Medien, das Internet oder webbasierte Plattfor-
men, haben den Vorteil, dass sie auch aus der Ferne und gleichzeitig asynchron
genutzt werden kénnen. Dieser Vorteil besteht vor allem fiir pflegende Angeho-
rige aus landlichen Gebieten, da hier ein Mangel an Informationsméglichkeiten
oder ortlichen Schulungsprogrammen weiterhin existent ist. Webbasierte Inst-
rumente konnen iiber das Internet zu jeder beliebigen Zeit an jedem beliebigen
Ort abgerufen und im eigenen Tempo genutzt werden. Dadurch ermoéglichen sie
eine individuelle Zeitplanung und Geschwindigkeit in der Nutzung (Schulz et al.,
2020). Das ist besonders fiir pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz
von Vorteil, da sie oft nicht in der Lage sind, externe Beratungsstellen aufzusu-
chen, weil sie an den Menschen mit Demenz und damit an die hausliche Ver-
sorgung gebunden sind (Serafini et al., 2007). Zusitzlich sind webbasierte Instru-
mente kosteneffizient und bieten Anonymitit und damit Privatsphére wiahrend
der Nutzung. Eines der wichtigsten Merkmale webbasierter Instrumente ist die
Verwendungsmoglichkeit interaktiver Elemente, die eine Anpassung an spezi-
fische Bediirfnisse und Priferenzen des/der Einzelnen ermdglicht, was fiir den
Verlauf der Demenz besonders wichtig scheint (Lustria et al., 2013).

Pflegenden Angehorigen fillt es allerdings oft schwer, die richtigen Infor-
mationen zum Gesundheitszustand von Menschen mit Demenz und anderen
Aspekten im Rahmen der Versorgung zu identifizieren. Dies liegt nicht nur an
der Komplexitdt der Erkrankung (Bangerter et al., 2019), sondern wird durch
den Mangel an fachkundigen Angeboten und den oft beschrankten Zugang noch
verscharft, zum Beispiel in lindlichen Gebieten oder bei Familien mit geringem
Einkommen. Das Internet wird zunehmend als erste Anlaufstelle genutzt, um
Antworten zu finden. Dabei bedienen sich pflegende Angehoérige einer Such-
maschine, um dann vermeintlich relevanten Hyperlinks zu folgen (Abner et al.,
2016). Angesichts der Informationsflut, der zu hinterfragenden Zuverlassigkeit
der Quellen, der Gesundheitskompetenz der pflegenden Angehorigen und ihrer
Fahigkeit, die richtigen Antworten zu finden, stellt sich dies als grofie Heraus-
forderung dar.

Die Suche nach Informationen sowie nach sozialer und emotionaler Unter-
stiitzung und eine Vielzahl anderer alltiglicher Bediirfnisse wurden in den letz-
ten zehn Jahren zunehmend durch die Nutzung von Chatbot-Technologien ge-
stillt. Der Begriff Chatbot bezieht sich dabei auf Technologien, die die Interaktion
zwischen Mensch und Computer erleichtern, indem sie sprachliche Unterhal-
tungen mit Nutzer:innen entweder durch Text oder gesprochene Worte nach-
ahmen (Abdul-Kader & Woods, 2015). Das Interesse an Chatbots in den letzten
Jahren ist vor allem auf die Fortschritte in den Deep-Learning- sowie den Sprach-
erkennungstechnologien zuriickzufithren, die Sprachassistenzen wie Apples Siri,
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Microsofts Cortana und Amazons Alexa ermdglicht haben (Dale, 2016). Nach-
dem Chatbots bereits in den Bereichen Kundenservice, Website-Unterstiitzung
und Unterhaltung eingesetzt werden, hat sich gezeigt, dass sie auch im Gesund-
heitswesen vielversprechende Einsatzmdoglichkeiten bieten (Laranjo et al., 2018),
insbesondere bei der Selbsteinschdtzung von Symptomen (z. B. Babylon Health
oder Ada Health) und in der Telemedizin (Kernebeck, 2019).

Uber die Nutzung von Chatbots im Rahmen der Versorgung von Menschen
mit Demenz ist wenig bekannt (Ruggiano et al., 2018). Der Einsatz von Chatbots
findet bisher im Wesentlichen bei psychosomatischen Krankheitsbildern oder
bei sogenannten ,,Diagnose-Checkern® statt. Ein Anwendungsfall im Bereich der
Versorgung von Menschen mit Demenz ist in Ubersichtsarbeiten bisher nur bei
der Diagnostik von Demenz zu finden (Millenson et al., 2018).

In Anbetracht der Bedeutung pflegender Angehoriger fiir die Versorgung von
Menschen mit Demenz und fiir das deutsche Gesundheitssystem an sich sowie
fiir ihre Selbstpflege ist es von grofier Wichtigkeit, pflegenden Angehérigen auf
sinnvolle, nutzbare und verstindliche Art und Weise Informationen zukommen
zu lassen. Das Projekt eDEM-CONNECT adressiert die beschriebene Problema-
tik. Im Rahmen dieses Beitrags wird die Entwicklung eines Chatbots sowie einer
digitalen Kommunikations- und Dienstleistungsplattform kurz skizziert. Im
Mittelpunkt soll jedoch die Evaluation der Plattform sowie des Chatbots durch
pflegende Angehorige stehen, damit deutlich wird, wie eine derartige Techno-
logie entwickelt sein muss, damit sie von pflegenden Angehérigen als sinnvoll
empfunden und genutzt werden kann.

2. Das Projekt eDEM-CONNECT

Das Forschungs- und Entwicklungsprojekt eDEM-CONNECT wurde von Feb-
ruar 2020 bis Februar 2023 vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
gefordert (https://edem-connect.de). Das Ziel des Verbundprojekts war es, eine
chatbotbasierte Kommunikations- und Dienstleistungsplattform zum Umgang
mit Agitation von Menschen mit Demenz und zur Forderung von Aspekten
der Stabilitat der hauslichen Versorgung zu entwickeln, die von der Gruppe der
pflegenden Angehorigen im Alltag als sinnvoll erlebt wird. Die Plattform sollte
sowohl individuelle Informationen als auch formelle und informelle Unterstiit-
zungsangebote fiir die Zielgruppe biindeln. Die kiinstliche Intelligenz wurde ge-
nutzt, um anhand einer Chatabfrage ein bedarfs- und situationsgerechtes Ange-
bot fiir die Nutzenden zu generieren. So sollten individualisierte, bedarfsgerechte
Informationen, Bewiltigungs- und Umgangsstrategien sowie Unterstiitzungsan-
gebote fiir pflegende Angehorige bereitgestellt werden.

Als zentrale Herausforderung im Rahmen der hauslichen Versorgung setz-
te das Projekt einen Fokus auf den Umgang mit Agitation von Menschen mit
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Demenz, die hdufigste und persistenteste Form von Verhaltensverdnderungen
(Thyrian et al., 2015). Fir pflegende Angehorige und Menschen mit Demenz
stellt sie einen der grofiten Belastungsfaktoren, unter anderem fiir einen Burnout
oder Depressionen, dar und ist einer der hiufigsten Griinde fiir die Instabilitét
des héuslichen Versorgungsarrangements (Clyburn et al., 2000).

2.1 Methodische Bausteine des Projekts

Im Folgenden werden kurz die Bausteine der Entwicklung des prototypischen
Chatbots und der Plattform erldutert, um einen Uberblick iiber den Projektfort-
gang sowie technische Grenzen zu geben.

Anforderungsanalyse

Die Kommunikations- und Dienstleistungsplattform wurde mithilfe des Ansat-
zes des User-Centered Designs entwickelt. Zur Vorbereitung der Anforderungs-
analyse als Interviews mit den pflegenden Angehérigen wurde eine Literaturre-
cherche in MEDLINE zu Anforderungen an technische Losungen durchgefiihrt.
Extrahierte Aspekte wurden in die Interviewleitfiden aufgenommen. Von den
geplanten zwolf Interviews mit pflegenden Angehorigen konnten aufgrund der
pandemiebedingten Einschrankungen sechs Interviews gefithrt werden. Dariiber
hinaus wurden fiinf Interviews mit Angehdrigen von Menschen mit Demenz ge-
fithrt, die die Verhaltensweise Agitation aufwiesen, um einen besseren Einblick
in die Versorgung und die individuellen Bewiltigungsstrategien der Angehorigen
zu bekommen. Im Anschluss an die Interviews wurde ein Lastenheft erstellt, in
dem technische und nicht-technische Anforderungen der pflegenden Angehori-
gen an die Plattform und den Chatbot festgehalten und priorisiert wurden.

Ontologie

Zentral fiir die Entwicklung des Chatbots war die Bereitstellung einer struktu-
rierten Wissensbasis {iber Agitation bei Demenz und Stabilitdt im héauslichen
Kontext. Eine sogenannte Ontologie ist die Basis, auf die der Chatbot zuriick-
greift, um eine passende Antwort zu geben bzw. eine passende Frage an die Per-
son zu stellen, die den Chatbot nutzt. An der Entwicklung der Ontologie waren
sowohl Doménenexpert:innen (Pflegewissenschaftler:innen) als auch technische
Expert:innen beteiligt. Die Doméanenexpert:innen bewerteten und strukturierten
das in einer umfassenden Literaturrecherche identifizierte Wissen, das durch die
technischen Expert:innen zunéchst mit verfiigbaren Texten aus Blogs von pfle-
genden Angehdrigen annotiert und in einer Ontologie abgebildet wurde (Suravee
et al., 2022). Weitere inhaltliche, projektexterne Expert:innen evaluierten die so
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entstandene Ontologie in einem Workshop. Manuelle Wissensextraktion und da-
mit die Entwicklung einer Ontologie sind zeitintensive und aufwendige Prozesse,
die Jahre dauern kénnen. Deshalb sind Ontologien héufig vorldufig und sollen
durch die Nutzung stindig verbessert und erweitert werden (z.B. durch die Be-
reitstellung in Ontologiedatenbanken wie BioPortal).

Entwicklungs- und Evaluationsphase

Nachdem die Anforderungen mit oberster Prioritit eingearbeitet wurden und
die erste Version der Plattform und des Chatbots entstanden, wurden drei Fokus-
gruppeninterviews mit insgesamt sieben pflegenden Angehoérigen durchgefiihrt.
Die Plattform sowie der Chatbot wurden vorgestellt und die Angehorigen wurden
aufgefordert, ihren ersten Eindruck sowie mogliche Probleme oder Verbesserun-
gen zu benennen. Diese wurden dann schriftlich in Form von Gesprichsnotizen
festgehalten, um sie mit in das Lastenheft aufzunehmen. Die Anforderungen, die
auflerhalb des definierten Ziels des Projekts lagen, wie zum Beispiel die Erstel-
lung von PDF-Dokumenten aus den Informationstexten, wurden als zukiinftige
Entwicklungsbedarfe fiir die Berichtlegung festgehalten.

Im weiteren Verlauf des Projekts wurden dann Usability Tests in zwei Ite-
rationszyklen mit pflegenden Angehorigen durchgefiihrt, denen Entwicklungs-
schleifen folgten. Wahrend des gesamten Prozesses wurden Inhalte fiir die
Plattform von den Projektmitarbeitenden entwickelt und zielgruppenspezifisch
aufbereitet (Schmitz et al., 2021).

2.2 Akzeptanzanalyse im Kontext der Usability Tests

In diesem Abschnitt erfolgt eine Darstellung der Ergebnisse der Analysen zur
Akzeptanz der pflegenden Angehorigen gegeniiber dem Chatbot und der Platt-
form. Diese Analysen waren Teil der bereits beschriebenen Evaluationsphase im
Projekt eDEM-CONNECT. Leitend war hierbei die Forschungsfrage: Wie neh-
men pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz als potenzielle Nutzer:innen
die chatbotbasierte Kommunikations- und Dienstleistungsplattform im Sinne der
Technologieakzeptanz wahr?

Methodik

Im Rahmen der Usability Tests wurden die teilnehmenden Angehorigen gebe-
ten, standardisierte Aufgaben in drei Kernkomponenten der Plattform zu erfiil-
len. Diese waren zu dem Zeitpunkt der Chatbot, das Wissensportal sowie eine
Seite zur Identifikation regionaler Hilfen. So sollten sie zum Beispiel bestimmte
Informationen aus der Seite herausfiltern oder eine regionale Dienstleitung zur
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Unterstiitzung der hauslichen Versorgung identifizieren. Die Usability Tests wur-
den via Zoom abgehalten und die Tonspur aufgezeichnet. Nach Transkription
der Interviews wurden diese mithilfe der strukturierten Inhaltsanalyse (Schreier,
2014) und der Unified Theory of Acceptance and Use of Technology (UTAUT)
(Venkatesh et al., 2003) im Hinblick auf die Akzeptanz der Technologie analy-
siert. Im Mittelpunkt der UTAUT stehen vier Faktoren (Konstrukte), die einen
direkten Einfluss auf die Verhaltensintention und dariiber moderierend auf das
tatsdchliche Verhalten haben: die Leistungserwartung, die Aufwandserwartung,
soziale Einfliisse sowie erleichternde oder ermdglichende Faktoren (Venkatesh
et al,, 2003). Die Bildung der deduktiven Kategorien erfolgte mit Fokus auf die
Leistungserwartung und die Aufwandserwartung. Leistungserwartung umfasst
dabei alle Aussagen, die sich auf die Erwartung der Nutzenden an die Leistung
der Technologie beziehen (Funktionalititen). Ebenso wurden Auflerungen in-
kludiert, die beschrieben, ob die Leistung der Technologie mit der Erwartung
der Nutzenden tibereinstimmt und ob die Technologie einen Nutzen hat. Die
Kategorie der Aufwandserwartung beinhaltete alle Aussagen, die tiber den Auf-
wand, den Komplexititsgrad und die Usability in der Nutzung der Technologie
Auskunft geben. Unter den deduktiven Kategorien wurden Aussagen induktiv
zusammengefasst. Die Datenanalyse fand in MAXQDA Version 2022 durch zwei
Forscherinnen unabhingig voneinander statt. In einem anschlieffenden Aus-
tausch der beiden Forscherinnen wurden die Kodierungen miteinander vergli-
chen und in Teilen angepasst.

Ergebnisse

Es konnten insgesamt 13 Usability Tests in zwei Iterationszyklen durchgefiihrt
werden. Davon wurden im ersten Zyklus (August 2022) sechs Tests und im zwei-
ten Zyklus (Januar 2023) sieben Tests durchgefithrt. Von den pflegenden An-
gehorigen, die an der ersten Testrunde teilnahmen, nahmen drei auch an der
zweiten teil, sodass insgesamt zehn pflegende Angehérige an den Testsitzungen
teilnahmen. Davon waren drei Teilnehmende ménnlich und sieben weiblich. Das
Durchschnittsalter betrug 54 Jahre, wobei sieben alter als 50 Jahre alt waren. Die
Teilnehmenden gaben an, im Durchschnitt 41 (Spanne: 168 Stunden bis zwei
Stunden) Stunden pro Woche Pflege zu leisten. Von den pflegenden Angehorigen
pflegte eine Person ein Grofielternteil, zwei den/die Ehepartner:in und sieben ein
Elternteil. Insgesamt wurden fiinf deduktive und 27 induktive Kategorien gebil-
det.

Im Folgenden werden die Ergebnisse dargestellt, die induktiven Kategorien
finden sich im Textverlauf.

Leistungserwartung an Plattform und Chatbot: Die pflegenden Angehorigen wa-
ren der Meinung, dass die Plattform und der Chatbot einen guten Einstieg in die
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Themen ,Demenz® und ,Verhaltensverinderungen® bieten. Dies wiirde vor allem
fiir Personen zutreffen, die sich noch kaum mit den beiden Themen auseinander-
gesetzt hitten. Allerdings wiirden fiir Personen, die schon viel wissen, auch einige
Wiederholungen zu finden sein. Dariiber hinaus kénnte der Chatbot gut zur Vor-
bereitung auf das Thema Demenz genutzt werden. Informationen wiirden helfen,
ein gewisses Verstdndnis fiir das Thema und die Problematik der Verhaltensver-
anderungen aufzubauen. Auch zur bildlichen Darstellung auf der Plattform und
im Chatbot gab es Aulerungen: pflegende Angehorige fanden das Farbkonzept
und die Strukturierung der Seite sehr ansprechend. Ein pflegender Angehori-
ger war froh, dass der Chatbot nicht als ,.ein komisches animiertes Médnnchen*
(It1_6) dargestellt wurde. Die Informationen auf der Plattform und im Chatbot
wurden zum grof3ten Teil als positiv und ausreichend bewertet. Es gibe sehr viele
Informationen, die zum besseren Verstandnis mit Beispielen versehen seien. Zu-
dem wiirde es auf der Seite auch Hinweise dazu geben, an wen man sich wenden
konnte, wenn weitere Informationen notwendig seien. Die Uberschriften seien
gut verstandlich und die Verlinkungen der Worter im Text zu anderen Informa-
tionstexten seien sehr hilfreich. Bezogen auf den Chatbot bewerteten die Ange-
horigen positiv, dass sie die Moglichkeit hétten, noch einmal nachzufragen, wenn
sie weitere Informationen brauchten. Zudem sei es hilfreich, dass sich die Texte
in einer kurzen und einer langen Version anzeigen lieflen. Hier wire es allerdings
wiinschenswerter, wenn es moglich wire, sich nach der kurzen Version noch fiir
die lange Version entscheiden zu kénnen, was in der aktuellen Version des Chat-
bots nicht méglich war. Fiir einen Grof3teil der Teilnehmenden wiesen die Platt-
form sowie der Chatbot nicht geniigend konkrete Mafinahmen als Losungen zu
schwierigen Situationen auf. Die Angehdrigen waren der Meinung, dass ihnen
die Probleme im Rahmen des Umgangs mit schwierigen Verhaltensweisen zwar
umschrieben und erklért, aber keine Mafinahmen zum Auflosen der Situation
genannt wiirden. Somit wiirden ihre Fragen auch nicht beantwortet werden, was
nicht optimal fiir die Nutzung sei. Die Informationen an sich wiirden nicht aus-
reichen. Angehorige brauchten konkrete Losungen, um mit dem Problem auch
umgehen zu konnen. Sie brauchten eine genauere ,,Anleitung® (It1_1), was sie
in der jeweiligen Situation tun sollen. Der Detaillierungsgrad der Informationen
miisste hoher sein, um aktiv werden zu konnen. Parameter sollten genauer be-
nannt werden und mit aktiven Handlungsanweisungen versehen werden. Wenn
zum Beispiel angegeben wird, dass auch die Raumtemperatur einen Einfluss auf
das Verhalten von Menschen mit Demenz haben kann, sollte beschrieben wer-
den, wie diese dann eingestellt sein sollte. Teilweise wiirden die Mafinahmen
auch nicht zielfithrend wirken und eher auf psychologischer Ebene das Problem
angehen. Dies sei laut der Angehorigen aber nur ein erster Schritt. Dariiber hin-
aus wiirde der Konjunktiv, in dem viele der Antworten formuliert wéren, ihnen
keine Sicherheit geben. Demgegeniiber stand eine Gruppe an Angehoérigen, die
die Plattform mit ihrem Angebot an Mafinahmen als positiv bewertete. Es gibe
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zum Beispiel bei Konflikten erste Hinweise dazu, wie man diese angehen kdnne.
Dariiber hinaus wiirden sie wie in einem ,,Paket“ (It1_5) zu einer Situationsschil-
derung direkt eine Hilfestellung bekommen und dies wurde als gut empfunden.
Zudem wurde es als positiv erachtet, dass als Losungsvorschlage unterschiedliche
Ansitze gewahlt wurden, sodass nach Menschen und Charaktereigenschaft aus-
probiert werden konnte. Wichtig war fiir die Angehdorigen auch die Identifikation
mit der Plattform selbst: Die pflegenden Angehorigen gaben an, sich auf der Seite
mit ihrer Situation wiederzufinden. Sie sahen zum Beispiel bestimmte Verhal-
tensweisen, iiber die sie auf der Plattform lesen, bei ihren Angehorigen mit De-
menz zuhause. Sie konnten sich so auf der Plattform wiederfinden und sich mit
den Inhalten identifizieren. Insbesondere die Beispielgeschichte auf der Startseite
wiirde dies noch einmal unterstiitzen. Der menschliche Kontakt war ein Thema,
das nicht umgangen werden konnte: Die teilnehmenden pflegenden Angehori-
gen waren der Ansicht, dass die Plattform ein personliches Gespriach mit einem
Menschen nicht ersetzen koénne. Gerade in Krisensituationen brauchten Men-
schen menschlichen Kontakt, ,quasi wie eine Seelsorge® (It1_5). Zudem wiéren
viele Menschen in Krisensituationen nervos und iiberfordert und hitten damit
keine Kapazititen, die Texte auf der Plattform zu lesen. Deswegen sei es gut, dass
auch Telefonnummern auf der Plattform angegeben seien. Bezogen auf die Inter-
aktion sehen die pflegenden Angehérigen es als Nachteil an, dass der Chatbot
kein Mensch sei und damit keine Emotionen tibermitteln konne. Seine Sprache
sei statisch. In einer belasteten Situation wiirden Angehoérige nicht nach eindeu-
tigen, fiir den Chatbot verstdndlichen Formulierungen suchen, was in der Kom-
munikation zu Problemen fithren kénnte. Allgemein sahen die pflegenden An-
gehorigen es als Problem an, dass der Chatbot sie falsch oder gar nicht verstehen
konnte und damit ihre Anliegen nicht bearbeitet wiirden. Zudem sollte die Inter-
aktion mit dem Chatbot nicht allzu lange dauern, denn die Angehoérigen bréuch-
ten schnellstméglich Hilfe und wiren woméglich schon durch Diskussionen mit
der Person mit Demenz emotional aufgeldst. Eigentlich briuchte es in einer sol-
chen Situation eine technische Losung oder eine Person, die klar und deutlich
sagen wiirde, was die nachsten Schritte seien, ohne dass vorher ein langer Dialog
gefithrt wiirde.! Wiirde diese Interaktion zu lange dauern, wiirde man direkt auf
die Telefonhotline zuriickgreifen. Beziiglich der Interaktion gab es von Seiten
der pflegenden Angehorigen allerdings auch einige positive Riickmeldungen: Sie
empfanden es als gut, dass sie sich einfach an ihren Computer setzen und Fragen
stellen konnten. Man konne sich dadurch in sehr kurzer Zeit informieren, bevor
man lange auf einen Termin warten wiirde. Zudem wire es hilfreich, dass der
Chatbot auf Aspekte aufmerksam machen wiirde, die nicht direkt auf der Hand
liegen (wie zum Beispiel mogliche Schmerzen bei der Person mit Demenz). Die

1 Siehe Zusammenhang zum Code Performance Expectancy-Chatbot-Angebot konkreter
MafSnahmen.
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liefle die Angehorigen ,,genauer hinsehen® (It1_2). Einige pflegende Angehorige
waren der Ansicht, dass die Reaktion des Chatbots zu ihren Eingaben und ihrem
dargelegten Problem gepasst hat. Es sei gut, dass sie ihre Eingabe nicht verdndern
mussten, damit der Chatbot entsprechend addquater reagiert. Einige Angehorige
zeigten sich erstaunt und positiv iiberrascht dariiber, dass der Chatbot gut re-
agieren und hilfreiche Antworten geben konnte. Wiederum andere Angehorige
waren mit der Reaktion nicht vollends zufrieden. An manchen Stellen hitten die
Antworten nicht auf ihre Situation gepasst, was nicht an dem Antwortverhalten
des Chatbots selbst liegen wiirde, sondern an den Informationen, die eingespeist
wurden. Wiederum andere Angehorige hatten das Gefiihl, dass die Antworten
des Chatbots nicht zielgerichtet seien und viele Themen angesprochen wurden,
die sie nicht interessiert hitten. Sie hatten das Gefiihl, der Chatbot wiirde sich in
anderen Themen ,verzetteln (It1_4), die nichts mit der eigentlichen Problematik
zu tun hitten.

Aufwandserwartung an Plattform und Chatbot: Bezogen auf die bildliche Darstel-
lung merkten die pflegenden Angehdérigen an, dass die Icons fiir die Hotlines und
den Chatbot nicht direkt ins Auge fallen wiirden. Um den Chatbot zu nutzen,
miisse ,dariiber gestolpert werden® (It1_1), da dieser zusitzlich seitlich platziert
sei. Ansonsten sei die Seite gut bebildert, wodurch gut durch die Seite gefithrt
werden wiirde - auch fiir Personen, die nicht gut mit dem Computer umgehen
konnten. Bezogen auf die zielgruppenspezifische Konzeption fanden es die An-
gehorigen schwer, einige Themen auf der Plattform zu finden, da diese von den
Projektmitarbeitenden Themenbereichen zugeordnet wurden, unter denen sie es
nicht erwartet hatten. Demnach konnten pflegende Angehérige dann nur noch
nach dem Ausschlussprinzip suchen. Dariiber hinaus sei die Schrift noch etwas
zu klein und zu hell, was das Lesen erschweren wiirde. Neben den negativen
wurden auch einige positive Aspekte in Bezug auf die Konzeption im Rahmen
der Usability Tests genannt: Die Texte wurden von den pflegenden Angehorigen
als leicht verstandlich bewertet. Dies wiirde unter anderem daran liegen, dass
keine Fremdworte in den Texten genutzt wiirden. Zwar sei keine einfache Spra-
che verwendet worden, aber trotzdem seien die Texte leicht verstdndlich - die
Seite sei fiir den ,,normalsterblichen Biirger® (It1_5) gemacht. Die Gliederung
und Struktur der Plattform, die zur Ubersichtlichkeit der Seite beitragen wiir-
den, seien klar und gut nachvollziehbar. Die Seite sei einfach aufgebaut und man
konnte sich gut durchklicken. Man kdme so schnell an die Informationen, die
man suchen wiirde. Eigens innerhalb der Texte wiirden die pflegenden Ange-
hérigen sich fiir die schnelle Ubersicht eine weitere Untergliederung wiinschen,
sodass zum Beispiel nicht alle acht Unterpunkte eines Textes gelesen, sondern
mit Uberschriften versehen und damit sondiert werden konnten. Auch seien die
Zeilenabstinde an manchen Stellen wiederum etwas zu grofi, sodass Bereiche
innerhalb der Informationen zu weit auseinanderliegen wiirden. Die pflegenden
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Angehorigen fanden es gut, wenn die Informationen im Chatbot mit denen auf
der Plattform verbunden werden konnten, denn es gibe Uberschneidungen zwi-
schen den einzelnen Informationstexten. Teilweise wiirde der Chatbot keine
Antwort auf Themen geben, obwohl es auf der Plattform einen Informationstext
dazu gibe. Dariiber hinaus sollten die einzelnen Webadressen, die vom Chatbot
angezeigt werden, klickbar sein, sodass man direkt weitergeleitet werden wiirde.
Sie kopieren und einsetzen zu miissen, sei sehr umstandlich. Die pflegenden An-
gehorigen storten sich vor allen Dingen an dem Usability-Problem des Scrollings
bzw. der fehlenden Aufforderung dazu im Chatbot. Die Antworten gingen zu
einem groflen Teil tiber die Grofle des Chatfensters hinaus, was bedeutet, dass die
Angehérigen scrollen mussten, um im Text weiterzulesen oder weitere Fragen
zu beantworten. Dies wurde jedoch vom Chatbot nicht angezeigt, sodass einige
Angehorige nicht wussten, was zu tun wiére. Es war ihnen nicht ersichtlich, dass
sie weiter herunterscrollen sollten. Auch neue Antworten, die auferhalb des zu
sehenden Chatbotfensters lagen, wurden so tibersehen. In Bezug auf die Eingabe
im Chatbot hitten einige Angehoérige gerne eine Anleitung zur Formulierung von
Fragen gehabt. Es konnte fiir Angehorige schwierig sein, die passende Formulie-
rung in herausfordernden Situationen zu finden. Auflerdem miissten die Nutzen-
den korrekt schreiben konnen, da sonst der Chatbot die Eingabe nicht verstehen
konnte. Dies sei vor allem fiir dltere Nutzende schwierig.

3. Schlussbetrachtung

Alles in allem bietet der entwickelte prototypische Chatbot fiir pflegende Ange-
horige einen informativen Einstieg in das Thema ,,Demenz® und ,Verhaltensver-
anderungen’, allerdings nicht fiir pflegende Angehoérige, die sich schon langer mit
der Thematik auseinandersetzen. Um Informationen besser zu verstehen, helfen
pflegenden Angehdrigen vor allem direkte Beispiele aus dem Alltag, die in die In-
formationstexte eingeflochten werden. Bezogen auf den Chatbot bewerteten An-
gehorige es als wichtig, dass sie weiter nachfragen kénnen, wenn sie zusatzliche
Informationen benétigen. Auch die Moglichkeit einer Kurz- und einer Langver-
sion ist hilfreich. Eine Identifikation mit der Plattform ist fiir Angehorige wichtig.
Dies kann zum Beispiel iiber Beispielgeschichten erfolgen. Problematisch sind
fiir Angehorige allerdings die fehlenden Informationen zu konkreten Mafinah-
men, die sie in schwierigen Situationen durchfiihren kénnen. Sie brauchen eine
genaue Anleitung fiir das Auflosen solcher Situationen, um aktiv handeln zu
konnen. Diese Anleitung darf jedoch nicht zu viel Zeit in Anspruch nehmen.
Den Angehorigen ist bewusst, dass ein digitales Tool den menschlichen Kontakt
nicht ersetzen kann. Deshalb ist es wichtig, immer die Méglichkeit zu haben, eine
menschliche Person zu kontaktieren, zum Beispiel tiber Telefonnummern, die
auf der Plattform angezeigt werden. Grundsitzlich helfen Bilder bei der Fiihrung
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durch eine Plattform. Die Schrift und die Informationen miissen an die Zielgrup-
pe der Angehorigen angepasst sein, zum Beispiel Informationstexte sollten da
subsummiert werden, wo sie Angehorige suchen, und nicht dort, wo sie fiir die
Entwickler:innen Sinn ergeben. Texte sollten so untergliedert sein, dass die An-
gehorigen zu Abschnitten springen konnen, die sie zuerst interessieren. Eine An-
leitung zur Nutzung des Chatbots ist fiir die Zielgruppe wichtig.

Das Projekt eDEM-CONNECT adressiert ein relevantes Versorgungsprob-
lem, den Umgang mit und die Losungssuche fiir die herausfordernde Verhal-
tenssituation von Angehérigen von Menschen mit Demenz in der Hauslichkeit.
Diese bestehende Versorgungsliicke konnte mit den ,,analogen“ Angeboten bis-
her nicht geschlossen werden. Die meisten Informationsangebote geben eher all-
gemeine Ratschldge und stellen nicht-individualisierte Informationen zur Ver-
fiigung, die dann von den pflegenden Angehorigen fiir die eigene personliche
Situation tibersetzt werden miissen. Das stellt eine grofie Herausforderung dar,
setzt Fachkenntnisse und jahrelange Erfahrung mit der Pflege von Menschen
mit Demenz voraus. Damit sind insbesondere die informell Pflegenden, die am
Beginn einer Pflegekarriere stehen, im Nachteil, denn sie miissen sich die Infor-
mationen mithsam zusammenstellen und in einem ,,Versuch-Fehler-Verfahren®
unterschiedliche Losungsansitze ausprobieren. Auch der prototypische Chatbot,
der in eDEM-CONNECT entwickelt wurde, konnte keine konkreten Maf3nah-
men zu verschiedenen Situationen ausgeben. Ein wesentlicher Grund liegt in der
noch fehlenden evidenzgesicherten Wissensbasis zum Thema Umgang mit Ver-
haltensverdnderungen, insbesondere zur Kausalitdt zwischen Auslésern, Kon-
textfaktoren und Interventionen (Kolanowski et al., 2017). Zum anderen fehlen
pflegepraktische Daten, die fiir das Training der kiinstlichen Intelligenz notwen-
dig sind, um zumindest Wahrscheinlichkeiten der Ereignisse sowie Datensitze
zu Beratungsgesprichen zwischen Anbieter:innen und Nutzenden abschidtzen zu
konnen (Ruggiano et al., 2021). Damit wird ein grofer Bedarf an grundlegen-
der Forschung und Datenbereitstellung deutlich. Anhand eines Proof of Con-
cepts, der mithilfe eines Beispieldialogs durchgefiihrt wurde, konnte das Projekt
eDEM-CONNECT jedoch demonstrieren, dass beim Vorliegen der Vorausset-
zungen eine solche Technologie prinzipiell méglich wiére. Auch die Aussagen der
pflegenden Angehoérigen deuten darauf hin, dass ein Chatbot bei Nutzerfreund-
lichkeit und guter Problemlésungskompetenz eine geeignete Alternative zu Bera-
tungstelefonen sein kann. Allerdings muss auch die effiziente Nutzung von Chat-
bots gelernt sein. Die richtigen Fragen zu stellen (Prompts) ist fiir Angehorige
nicht einfach. Es hdngt stark von ihrer digitalen Kompetenz ab und miisste bei
der Weiterentwicklung bzw. Anleitung berticksichtigt werden.

Wihrend der Projektlaufzeit von eDEM-CONNECT (Ende 2022) wurde der
Chatbot ChatGPT von OpenAl veréftentlicht. ChatGPT wurde mithilfe von gro-
Ben Datenmengen trainiert und ist aufgrund einer hochwertigen Technologie
zum Verstehen natiirlicher Sprache in der Lage, komplexe Fragen zu einem sehr
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breiten Themenspektrum zu beantworten. ChatGPT bringt jedoch einige Nach-
teile fiir (ungetibte) Nutzer:innen mit sich: Aufgrund des aufwendigen Trainings
des Chatbots wird ChatGPT nur unregelmaf3ig neu trainiert (derzeit circa einmal
im Jahr-Stand wihrend Entwicklung des Kapitels), sodass es womdglich nicht die
aktuellsten verfiigbaren Informationen enthélt. Weiterhin ist ChatGPT nicht in
der Lage, die Quellen anzugeben, aus denen es sein Wissen bezieht, und zuletzt
ist ChatGPT so programmiert, dass es keine klarenden Fragen stellt, wenn eine
Frage unverstiandlich ist. Stattdessen reagiert es, so gut es geht, auf Grundlage der
letzten Eingabe des/der Nutzer:in (Hristidis et al., 2023). ChatGPT scheint also
zu diesem Zeitpunkt keine wirklich verldssliche und vertrauenswiirdige Alter-
native fiir pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz zum prototypischen
Chatbot aus eDEM-CONNECT zu sein.

In weiteren Projekten zu diesem Themenkomplex wiéren zusitzliche Untersu-
chungen dazu wichtig, 1) welche Kontextinformationen fiir die KI relevant sind,
um individualisierte Vorschldge entwickeln zu konnen, 2) wie Daten aus Bera-
tungssituationen (z.B. Alzheimertelefon) nutzbar gemacht werden kénnen, um
als Datengrundlage fiir die KI dienen zu konnen, 3) wie die semi-automatische
Ontologie weiterentwickelt werden muss, 4) ob sich Entscheidungspfade identi-
fizieren lassen, die mit grofier Wahrscheinlichkeit fiir eine groflere Zielgruppe
zutreffen und schliefilich 5) mit welchen Mitteln sich die menschliche Kompo-
nente, die sich mit Empathie um Néte und Sorgen kiitmmert, in eine Technologie
implementieren lasst und inwieweit dies auch ethisch-moralisch wiinschenswert
ist. Unabhingig von der Technologieentwicklung bedarf es interdisziplindrer
Forschung zu Auslosern und Ursachen fiir das Verhalten, zu Einflussfaktoren
und zu wirksamen Interventionen. Die grofite Herausforderung ist dann, einen
individuellen Problemlésungsprozess anzustof3en, welcher sowohl den Raum fiir
die personliche Situation als auch Wahlméglichkeiten lasst und gleichzeitig Vor-
schldge unterbreitet, die Handlungssicherheit fiir die Angehorigen bietet. Diese
Herausforderung gilt jedoch nicht nur fiir die Technikentwicklung, sondern auch
fir jegliche menschlich begleitete Beratungssituation und ist moglicherweise
kaum einlésbar.
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Angehorige. Selbsthilfe. Selbstorganisation.

Susanna Saxl-Reisen, Saskia Weif3

1. Die Rolle der pflegenden An- und Zugehdrigen von
Menschen mit Demenz

Berechnungen des Statistischen Bundesamtes zeigen, dass 84 % aller pflegebe-
diirftigen Personen zu Hause von An- und Zugehdrigen - teilweise mit Unter-
stlitzung, teilweise komplett allein - versorgt, gepflegt und betreut werden (Sta-
tistisches Bundesamt 2023). Es ist davon auszugehen, dass die Situation bei der
Versorgung von Menschen mit Demenz vergleichbar ist, auch wenn es dazu bis-
her nur wenige Untersuchungen gibt.

Meist sind es Ehefrauen, Partnerinnen und Tochter, die diese Aufgabe mit
groflem Engagement iibernehmen, doch auch Eheménner tun dies zunehmend
héufig. In einigen Fillen sind es Eltern, die die Versorgung ihrer erwachsenen
Kinder wieder tibernehmen, wenn diese in jiingerem Alter an einer Demenz er-
kranken. Erst mit der Zeit wird den Angehorigen bewusst, wie sehr sich ihr Leben
durch die Krankheit verdndert. Sie verlieren einen vertrauten Gesprichspartner
oder eine vertraute Gespréichspartnerin und sie miissen immer mehr Aufgaben
alleine tibernehmen, die sie sich bislang geteilt haben.

Die Gruppe derjenigen, die im informellen Kontext die Begleitung, Betreuung
und Pflege von Menschen mit Demenz {ibernehmen, ist sehr heterogen: Neben
den engsten Angehorigen sind es immer wieder auch entferntere Verwandte,
Freundinnen, Freunde oder sogar Nachbarinnen und Nachbarn, die sich hier
engagieren. Manchmal leben sie im selben Haushalt, manchmal im niheren Um-
kreis, manchmal auch hunderte Kilometer entfernt. Die Pflegenden sind teilweise
im erwerbstitigen Alter, im jlingeren Rentenalter oder sie sind hochaltrig und
weisen mehr oder weniger gesundheitliche Beeintrichtigungen auf. Diejenigen,
die noch berufstitig sind, haben oft eine eigene Familie und entsprechende Ver-
pflichtungen - manchmal sind die Kinder noch klein, manchmal gibt es weitere
pflegebediirftige Personen in der Familie, die ebenfalls versorgt werden miissen.
Die Wohnsituation im urbanen Umfeld mit der entsprechenden Infrastruktur hat
Vorteile gegeniiber landlichen Regionen mit weiteren Wegen und weniger gut
ausgebauten Unterstiitzungsangeboten. Die sozialen Netze der Familien kénnen
mehr oder weniger tragfahig sein. Auch die soziodkonomische Situation der Pfle-
genden ist sehr unterschiedlich, wobei Menschen mit hoher Bildung - und mut-
mafilich héherem Einkommen - durchschnittlich weniger Stunden Pflege und
Betreuung pro Woche leisten als Menschen mit mittlerer oder niedriger Bildung
(Kelle/Ehrlich 2022).
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Die An-/Zugehérigen sind fiir Menschen mit Demenz von grofier Bedeutung.
Sie sind die wichtigsten Bezugspersonen. Sie bieten den erkrankten Personen Si-
cherheit und geben Vertrauen. Sie sind der vertraute Anker in einer immer un-
sicherer werdenden Welt. Oft wollen Menschen mit Demenz deshalb nicht mehr
ohne diese Personen sein. Dies kann sogar so weit fiihren, dass die An-/Zugeho-
rigen nicht mehr allein auf die Toilette gehen koénnen. In den meisten Fillen liegt
der Grof3teil der Versorgung auf den Schultern einer einzelnen Person.

Sind externe Hilfs- und Unterstiitzungsangebote eingebunden, sind es die
An-/Zugehorigen, die diese installieren, begleiten und koordinieren. Sie {iber-
legen, welche Art von Hilfe entlastend sein konnte, und recherchieren, welche
Angebote es vor Ort gibt. Ist ein Leistungserbringer gefunden, sind es die An-/
Zugehorigen, die die individuelle Ausgestaltung des Angebots fiir die demenzer-
krankte Person verhandeln und fortlaufend aufrechterhalten. Sie vereinbaren die
Termine, begleichen die Rechnungen und tibernehmen nicht selten auch die Be-
gleitung zu den Terminen. Um Unterstiitzung organisieren sowie biirokratische
oder finanzielle Angelegenheiten regeln zu kénnen, sind An-/Zugehorige haufig
auch Vorsorgebevollméchtigte oder rechtliche Betreuerinnen und Betreuer.

Schlussendlich sind An-/Zugehérige wichtige Ansprechpersonen fiir Arztin-
nen bzw. Arzte und Therapeutinnen bzw. Therapeuten. Hiufig wird die Demenz-
Diagnose nur auf Initiative von Angehorigen gestellt. Sie sichern die regelmifiige
Einnahme von Medikamenten oder begleiten die demenzerkrankte Person zu
nicht-medikamenttsen Therapien.

2. Belastung der Angehdérigen

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz versuchen einer Vielzahl von
Anforderungen gerecht zu werden. Da die Begleitung, Betreuung und Pflege in
der Regel mehrere Jahre andauern, kann dies mit erheblichen Belastungen ein-
hergehen.

In Gespriachen und Beratungen werden dabei die psychischen Belastungen im-
mer wieder als am gravierendsten beschrieben. Es sind oft weniger der Verlust an
Alltagskompetenz und das schlechter werdende Gedichtnis der Menschen mit
Demenz, welche fiir die ratsuchenden Angehdrigen problematisch sind. Die Her-
ausforderung liegt fiir sie meist darin, zu akzeptieren, dass sich der vertraute und
geliebte Mensch nach und nach verdndert, anders handelt, anders denkt, anders
spricht und sich manchmal auch ganz anders bewegt. Dem verdnderten Verhal-
ten der Erkrankten sollen An-/Zugehérige moglichst geduldig begegnen, auch
wenn sie es oft nicht verstehen und nachvollziehen kénnen. Pflegende An-/Zu-
gehorige leben mit Gefiithlen von Angst, Trauer, Wut aber auch Schuld. Sie haben
oft das Getfiihl, jemand oder etwas kommt zu kurz: die Kinder oder Enkelkinder,
der Ehepartner/die Ehepartnerin oder auch die beruflichen Verpflichtungen. Die
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gelebten Rollen verdndern sich grundlegend: Die gleichberechtigte Partnerschaft
wird zur Pflegebeziehung, die auch von Abhéngigkeit gepragt ist. Die Eltern-
Kind-Beziehung kehrt sich um: Kinder finden sich in einer Elternrolle wieder,
gleichzeitig bleiben die Eltern aber Eltern und zeigen dies mit jhrem Verhalten.
Am stirksten belastet viele Angehorige, dass sie zunehmend fiir alles alleine die
Verantwortung tragen und Entscheidungen fiir den Anderen treffen miissen.
Hinzu kommen oftmals familidre Konflikte, wenn beispielsweise Geschwister
sich an der Betreuung und Pflege nicht beteiligen, Kritik d&uf8ern oder Eifersucht
und Rivalitét entstehen.

Korperliche Belastungen ergeben sich vor allem aus den pflegerischen Verrich-
tungen. Jemanden zu duschen ist eine schwere korperliche Arbeit. Umso mehr,
wenn eine Pflegeperson selbst schon alter und/oder gesundheitlich eingeschréankt
ist. Hinzu kommt beim Vorliegen von Tag-Nacht-Rhythmusstérungen ein dauer-
haft gestorter Nachtschlaf.

Soziale Kontakte werden weniger, was pflegende An-/Zugehorige ebenfalls oft
belastet. Bedingt wird dies durch verschiedenste Aspekte: Die Begleitung, Be-
treuung und Pflege einer demenzerkrankten Person sind zeitaufwendig. An-/Zu-
gehorige haben das Gefiihl, stindig anwesend sein zu miissen. Um méglichst alle
Aufgaben bewiltigen zu konnen, werden eigene Freizeitaktivitidten sowie soziale
Kontakte eingeschrinkt oder ginzlich aufgegeben. Hinzu kommt ein bewusster
Riickzug. So laden An-/Zugehérige zum Beispiel nur noch wenig oder gar keinen
Besuch ein, um die erkrankte Person vor einer Uberforderung zu schiitzen oder
aus Angst vor unangepassten Verhaltensweisen, die sie Besuchern gegeniiber er-
klaren miissten. Aber auch Freundinnen, Freunde und Bekannte ziehen sich hau-
fig zuriick, weil sie der Erkrankung hilflos gegeniiberstehen und nicht wissen, wie
sie mit der erkrankten Person und den An-/Zugehorigen umgehen sollen.

Obwohl die Ausiibung eines Berufes eine von der Pflege entlastende Wirkung
haben kann, erweist es sich fiir viele An-/Zugehorige immer wieder als problema-
tisch, eine Person mit Demenz zu betreuen und gleichzeitig arbeiten zu gehen. So
passiert es haufig, dass die An-/Zugehorigen aufgrund unvorhersehbarer Ereignis-
se zu spat kommen oder der Arbeit ganz fernbleiben miissen. Auch sind sie auf-
grund der Belastungen durch die Pflege meist nicht mehr so leistungsfihig wie in
der Vergangenheit. Daraus resultieren nicht selten verminderte Karrierechancen,
eine Reduktion der Arbeitszeit oder gar die Aufgabe der Berufstitigkeit. Neben
einer unfreiwilligen Einschrankung der Berufstitigkeit wirken die damit einher-
gehenden Verluste von Sozialkontakten und Einkommen zusétzlich belastend.

Als Folge dieser vielen Belastungsmomente fiihlen sich An-/Zugehérige von
Menschen mit Demenz oft stirker belastet als Angehdrige von Menschen mit
zum Beispiel korperlichen Erkrankungen, die einen Pflegebedarf bedingen (Kel-
le/Ehrlich 2022). Wenn ein solcher Belastungszustand iiber mehrere Jahre an-
hilt, haben pflegende An-/Zugehorige ein grofles Risiko, selbst korperlich oder
psychisch krank zu werden.
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3. Bedeutung von Selbsthilfegruppen fir Angehérige

Sich in Gesprichsgruppen auszutauschen, sich gegenseitig zu stirken, sich zu or-
ganisieren und aktiv zu werden, ist fiir Angehérige von Menschen mit Demenz
trotz der vielféltigen Informationsmoglichkeiten, trotz Internet und sozialen Me-
dien, wichtig. Denn es geht nicht nur darum, Wissen abzurufen, sondern vor Ort
gemeinsam Ideen und Losungen fiir schwierige Alltagssituationen zu entwickeln
oder die personliche Situation zu reflektieren. Selbstbestimmung und Selbstpfle-
ge sind zu Schliisselbegriffen sowohl fiir die Erkrankten als auch fiir deren An-/
Zugehorige geworden. In den Gruppen erfahren An-/Zugehorige, wie wichtig es
ist, auf sich selbst zu achten und sich Auszeiten zu nehmen. Gruppenangebote
wirken zudem der sozialen Isolation entgegen.

Selbsthilfe- Angebote haben fiir die Betroffenen sowie die An-/Zugehéorigen
einen groflen Wert: Sie entlasten und wirken so gesundheitsférdernd und pra-
ventiv. Sie sind eine Stiitze. Die Nutzenden bekommen notwendige Informatio-
nen und lernen, dass sie mit der Situation nicht allein sind. Sie werden in ihren
Fahigkeiten gestdrkt und konnen eigene Erfahrungen weitergeben. Dies ist fiir
das Selbstwertgefiihl von nicht zu unterschitzender Wichtigkeit.

4. Rolle und Entwicklung der Alzheimer-Gesellschaften

Die Alzheimer-Gesellschaften in Deutschland sind gemeinniitzige, iberwiegend
vom Ehrenamt getragene Selbsthilfeorganisationen, deren Hauptanliegen es ist,
die Lebenssituation und Lebensqualitit von Menschen mit Demenz und deren
An-/Zugehorigen zu verbessern. Sie verstehen sich als Interessenvertretung fiir
Menschen mit Demenz und ihre An-/Zugehorigen. Die Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft ist der Dachverband von mehr als 130 Alzheimer-Gesellschaften auf
regionaler und Landesebene in Deutschland. Mit ihren Beratungs-, Entlastungs-
und Gruppenangeboten begleiten sie die Familien oft iiber viele Jahre hinweg.
Das Erfahrungswissen von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen sowie
die Fachkompetenz verschiedener Berufsgruppen stehen in der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft und ihren Mitgliedsgesellschaften gleichberechtigt nebenei-
nander und verbinden sich.

In den 1980er Jahren entstanden die ersten Selbsthilfegruppen fiir pflegende
Angehorige. Zum damaligen Zeitpunkt gab es kaum Wissen iiber die Erkran-
kung und kaum jemand wusste mit den Begriffen ,,Alzheimer® oder ,,Demenz“
etwas anzufangen. Uber die Krankheit wurde nicht gesprochen und viele An-
gehorige gerieten in die Isolation. Arztinnen und Arzte konzentrierten sich auf
das Krankheitsbild und waren den An-/Zugehoérigen im Hinblick auf die He-
rausforderungen im Zusammenleben mit der erkrankten Person keine Hilfe.
Sie ermutigten die An-/Zugehérigen jedoch, sich gegenseitig zu unterstiitzen,
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Erfahrungen auszutauschen und diese weiterzugeben. Die Angehdrigengruppen
waren fiir viele einer der wenigen Orte, an denen sie Informationen bekamen
und die Moglichkeit hatten, iiber ihre Sorgen und Angste zu reden.

Da es kaum Fachliteratur gab, trugen die Angehorigen ihr Wissen zusammen
und lernten gemeinsam, Strategien im Umgang mit den erkrankten Personen zu
entwickeln. Elementare Fragen waren: Wie und wo kann ich eine Diagnose erhal-
ten? Wie kann ich besser mit dem veranderten Verhalten umgehen? Wie kann ich
Defizite ausgleichen? Wo finde ich Unterstiitzung und Hilfe? Ein gegenseitiger
Lernprozess kam in Gang, von dem nicht nur die Angehoérigen profitierten, son-
dern auch diejenigen, die beruflich in Medizin, Therapie und Pflege titig waren.

Durch o6ffentliche Veranstaltungen, die Entwicklung von Broschiiren und mit
dem Angebot der Gruppen haben Angehérige zusammen mit engagierten Fach-
kraften Veranderungen und die Griindung der ersten Alzheimer-Gesellschaften
angestoflen. Ziel und Leitidee war dabei immer, sich gegenseitig zu unterstiit-
zen, zu informieren, aufzukliaren, aber vor allem auch sich Gehor zu verschaffen,
zum Beispiel bei der Politik. Die erste Alzheimer-Gesellschaft entstand so 1986
in Miinchen. Alzheimer-Gesellschaften sind von der Entstehungsgeschichte her
also klassische Angehorigen-Selbsthilfeorganisationen. 1989 wurde aus ihren
Reihen die Deutsche Alzheimer Gesellschaft als bundesweiter Dachverband ge-
grindet.

Bei der Entwicklung von Betreuungsangeboten fiir Menschen mit Demenz
waren Alzheimer-Gesellschaften von Anfang an kreativ und federfiithrend. Sie
haben damit in den letzten Jahrzehnten die Versorgungslandschaft und deren
Entwicklung entscheidend mitgepragt. Die stundenweise Betreuung der Er-
krankten, einzeln oder in Gruppen, ist hierfiir ein hdchst erfolgreiches Beispiel,
da sie nicht nur den Bedarfen der betroffenen Familien entgegenkommt, son-
dern im Rahmen der niedrigschwelligen Entlastungsangebote sogar Eingang in
die Pflegegesetzgebung gefunden hat.

Ob Tanzcafés fiir Menschen mit Demenz und Angehdérige, betreute Urlaube
oder Demenz-Cafés, all dies sind Angebote, die von und mit Alzheimer-Gesell-
schaften in den 1990er Jahren entwickelt wurden, sich etabliert haben und bis
heute die Unterstiitzungsstrukturen pragen.

Heute wird ,Demenz” in der Offentlichkeit als Thema wahrgenommen. Das
Wissen éiber Demenz und die Erfahrungen zum Umgang mit den Betroffenen
sind stark gewachsen, und zwischenzeitlich gibt es eine Vielzahl an Broschiiren,
Biichern und an wissenschaftlichen Erkenntnissen und entsprechenden Versor-
gungskonzepten. Angesichts des sich zuspitzenden Pflegenotstands werden An-/
Zugehorige fiir die Begleitung, Betreuung und Pflege jedoch auch in Zukunft nicht
verzichtbar sein. Sie ibernehmen Betreuungs- und Pflegeaufgaben in der Regel
durchaus freiwillig, doch brauchen sie eine verlassliche, bedarfs- und bediirfnis-
gerechte Unterstiitzung. Derzeit wird es fiir pflegende An-/Zugehérige allerdings
flachendeckend immer schwieriger, die fiir sie passenden Hilfen zu finden.
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Ausdifferenzierung von Angeboten

Die Demenz-Selbsthilfe entwickelt sich seit ihrer Entstehung in den 1980er Jah-
ren stetig weiter. Nachdem in den Anfingen der Fokus auf der Information, Auf-
klarung, Stirkung und Unterstiitzung von Angehdorigen allgemein lag, wurden
die Angebote im Laufe der Zeit immer differenzierter. Alzheimer-Gesellschaften
schlieflen dabei viele Liicken, beispielsweise mit besonderen Angeboten fiir Men-
schen mit Migrationshintergrund, fiir Kinder und Jugendliche, fiir Familien, in
denen eine Demenz in jiingerem Alter auftritt, oder fiir Menschen mit selteneren
Demenzerkrankungen. So hat beispielsweise die Alzheimer Gesellschaft Miin-
chen e. V. das Seminar ,,TrotzDemenz©“ entwickelt, mit dem jung von Demenz
betroffene Menschen und ihre Angehérigen gemeinsam auf das Leben mit der
Krankheit vorbereitet werden. Die Alzheimer Gesellschaft Bochum e. V. ist seit
2021 dabei, mit dem Projekt KIDSDEM eine Versorgungsstruktur fiir Jugend-
liche demenzerkrankter Eltern aufzubauen, die die betroffenen Familien als Gan-
zes in den Blick nimmt. Die Alzheimer Gesellschaft Schleswig-Holstein e. V. hat
Informationsmaterialien zum Thema ,,Demenz am Arbeitsplatz entwickelt, die
sich sowohl an die Betriebe als auch an die Betroffenen selbst richten. Ausgangs-
punkt fiir all diese Entwicklungen waren und sind die Beratungsanfragen, die
Bedarfe und Bediirfnisse der Betroffenen und ihrer An-/Zugehorigen, die an die
Alzheimer-Gesellschaften herangetragen werden.

Ein Beispiel, das dies ebenfalls sehr deutlich macht, bezieht sich auf die Be-
ratung und Unterstiitzung der Menschen mit Demenz selbst. Vor inzwischen
ca. 15Jahren wurden Alzheimer-Gesellschaften und bestehende Gruppen-
angebote mit einer neuen Entwicklung konfrontiert: Immer ofter kamen nicht
mehr ,nur® die An-/Zugehérigen in die Beratung, sondern auch die erkrank-
ten Personen selbst. Grund hierfiir waren die sich verbessernden diagnostischen
Méglichkeiten. Menschen mit Demenz kamen aber nicht nur in die Beratung,
sie forderten vermehrt und selbstbewusst mehr und passende Angebote fiir sich
ein und entwickelten diese auch selbst mit. Ganz dem Charakter der Selbsthilfe
entsprechend. Es entstanden Gespréchs- und/oder Aktivititsgruppen fiir Men-
schen mit Demenz, in deren Mittelpunkt die Auseinandersetzung mit der Diag-
nose und deren Auswirkungen sowie gemeinsame Unternehmungen und damit
die Schaffung positiver Erlebnisse stehen. Im Jahr 2006 sprach Martina Peters
beim 22. Kongress von Alzheimer’s Disease International in Berlin als erste Be-
troffene tiberhaupt auf einem deutschsprachigen Demenz-Kongress. Sie forderte
die Anwesenden auf: ,umzudenken, uns Demenzkranke ernst zu nehmen, uns
sprechen zu lassen, nicht aus der Gesellschaft auszugrenzen und wie Aussitzi-
ge zu behandeln® Seitdem sprechen nicht nur auf den Kongressen der DAIzG,
sondern bei Veranstaltungen rund um das Thema Demenz regelmaflig neben
den Angehorigen auch Menschen mit Demenz selbst. Im Jahr 2016 etablierte die
DAIzG den Beirat ,Leben mit Demenz®. Dessen Mitglieder, die alle zwei Jahre
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neu berufen werden, sind allesamt Menschen mit beginnender Demenz, die den
Vorstand und die Geschiftsstelle punktuell in ihrer Arbeit beraten. Und so ent-
wickelten sich die Alzheimer-Gesellschaften von den oben genannten klassischen
Angehorigen-Selbsthilfeorganisationen auch hin zu Betroffenen-Selbsthilfeorga-
nisationen.

5. Zentrale Unterstiitzungsangebote

Der Bedarf an Unterstiitzung ist im Bereich Demenz grof$ und vielfiltig. Er reicht
von Informationen iiber das Krankheitsbild, psychosozialer Beratung, konkreten
Entlastungsangeboten vor Ort, Fragen zu technischen und digitalen Hilfen bis
hin zu Angeboten bei seltenen Demenzformen oder fiir besondere Zielgruppen.
Als Dachverband entwickelt die Deutsche Alzheimer Gesellschaft in vielen die-
ser Bereiche Angebotsformate, die entweder fiir Ratsuchende zentral als bundes-
weite Dienste zur Verfiigung stehen oder von Multiplikatoren vor Ort eingesetzt
werden konnen.

5.1 Beratung

Neben den Angehorigengruppen ist die Beratung zu allen Aspekten des Themas
Demenz ein zentrales Angebot der Alzheimer-Gesellschaften. Dieses Angebot
steht prinzipiell nicht nur Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehori-
gen offen, sondern allen, die mit dem Thema in Berithrung kommen.

Alzheimer-Telefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Das Alzheimer-Telefon ist ein bundesweites Beratungsangebot. Seit Januar 2002
nehmen jahrlich zwischen 5.000 und 6.000 Menschen dieses Angebot in An-
spruch. Die telefonischen und E-Mail-Anfragen werden werktags von einem
multiprofessionellen Team kostenfrei, unabhéngig und bei Bedarf anonym be-
antwortet.

Seit dem Bestehen des Alzheimer-Telefons sind An-/Zugehérige von Men-
schen mit Demenz die Hauptzielgruppe. Das Spektrum der Fragen und Anliegen
der Ratsuchenden ist breitgefachert und spiegelt den kompletten Krankheitsver-
lauf wider. In den Anfangsjahren des Alzheimer-Telefons wandten sich An-/Zu-
gehorige vor allem mit Fragen zum Krankheitsbild an die Beraterinnen und Be-
rater. Denn laienverstandliche Fachinformationen gab es noch nicht ausreichend
oder sie waren schwer zuginglich. In den letzten Jahren sind die Informations-
moglichkeiten deutlich gewachsen. Inzwischen haben die meisten An-/Zugehé-
rigen von Menschen mit Demenz im Internet recherchiert, bevor sie sich an das
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Alzheimer-Telefon wenden. Daher verfiigen sie bereits {iber Grundinformatio-
nen zum Krankheitsbild, zur Behandlung oder anderen Fragen im Zusammen-
hang mit einer Demenzerkrankung. Trotzdem bleiben viele verschiedene und
spezielle Fragen offen - insbesondere zum Umgang mit Menschen mit Demenz
und in Bezug auf die psychosozialen Belastungen der betroffenen Familien.

An-/Zugehorige suchen am Alzheimer-Telefon nach Losungswegen, die auf
ihre individuelle Situation zugeschnitten sind. Die Beraterinnen und Berater des
Alzheimer-Telefons verfiigen nicht nur iiber ein umfangreiches und tiefgehen-
des Fachwissen, sondern sind in der psychosozialen Beratung besonders versiert.
Das Angebot des Alzheimer-Telefons geht damit weit {iber eine reine Informa-
tions- und Adressvermittlung hinaus. Deutlich wird dies auch an der seit Jah-
ren zunehmenden Beratungsdauer: 2023 dauerte eine Beratung im Durchschnitt
20 Minuten, 2013 waren es noch 14,8 Minuten.

Das Alzheimer-Telefon hat sich als das einzige bundesweit titige, spezialisier-
te Demenz-Beratungsangebot in Deutschland etabliert. Deutlich wird dies auch
an der Verankerung innerhalb der Nationalen Demenzstrategie (NDS). Auch ei-
nige regionale Alzheimer-Gesellschaften haben telefonische Beratungsangebote
aufgebaut. Hier sind vielfach ehrenamtlich Engagierte tdtig, die teilweise sogar
am Wochenende erreichbar sind. Das bundesweite Alzheimer-Telefon und die
regionalen Angebote ergdnzen sich und verweisen aufeinander.

5.2 Seminare

Wissen iiber das Krankheitsbild und die Verdnderungen, die Demenzerkrankun-
gen bei Betroffenen bewirken konnen, zu erhalten, ist eine wichtige Grundvor-
aussetzung fiir einen guten Umgang mit Menschen mit Demenz und fiir ein gutes
Leben mit der Krankheit. Informationen iiber Unterstiitzungsmoglichkeiten und
bestehende Anspriiche gegeniiber Sozialleistungstragern sind notwendig, damit
An- und Zugehorige solche Angebote wahrnehmen (Biischer et al. 2023). Fiir
viele Menschen stellt aber die Kontaktaufnahme zu einer Beratungsstelle oder gar
der Besuch einer Gesprichsgruppe eine grofie Hiirde dar. Deshalb bieten Alzhei-
mer-Gesellschaften regelmifig Informationsveranstaltungen und Angehorigen-
seminare an, um den Zugang zu erleichtern.

Seminarreihe ,,Hilfe beim Helfen*

Die Schulungsreihe ,,Hilfe beim Helfen“ wurde von der DAIzG im Jahr 2000 ent-
wickelt und 15 Jahre spiter vollstindig iiberarbeitet. Ziel der Schulungsreihe ist
es, pflegende An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz in ihrem Alltag zu
unterstiitzen und die Lebensqualitidt von Menschen mit Demenz und Pflegenden
zu verbessern.
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Es handelt sich um ein interaktives Seminarprogramm, das es Kursleiterin-
nen und Kursleitern erleichtern soll, Schulungen fiir pflegende Angehorige vor
Ort oder online durchzufiithren. Das Programm umfasst insgesamt zehn Module,
zu denen Présentationsfolien und begleitende Texte zur Verfiigung stehen. Vor-
gesehen ist jeweils die Durchfithrung von acht Modulen, wobei fiir den letzten
Teil drei alternative Themen (,,Letzte Lebensphase®, ,,Mit Demenz im Kranken-
haus®, ,,Neue Wohnformen®) zur Auswahl stehen.

Zunichst standen Informationen zum Krankheitsbild sowie zum Umgang
mit der Erkrankung und tiber die Bewiltigung der im Pflegealltag auftretenden
Probleme im Vordergrund der Seminarreihe. Aufgrund sich verindernder Be-
darfe liegt der Schwerpunkt mittlerweile bei Informationen zur Kommunikation
und zum Umgang mit Menschen mit Demenz.

Die Reihe ist didaktisch so aufbereitet, dass die Teilnehmenden immer wieder
eingeladen werden, ihre eigenen Erfahrungen einzubringen und sich mit ande-
ren auszutauschen. Damit will das Programm sowohl dem hohen Informations-
bediirfnis der pflegenden Angehérigen gerecht werden als auch Wege aufzeigen,
wie pflegende Angehorige sich entlasten kénnen. Durch die Erfahrung eines hilf-
reichen, stirkenden Austauschs der Teilnehmenden im Rahmen der Seminar-
reihe soll auch die Bereitschaft geférdert werden, sich im Anschluss zum Beispiel
einer bestehenden Angehorigengruppe anzuschlieflen.

»Hilfe beim Helfen“ wurde 2003 mit dem Oskar-Kuhn-Preis der Bleib Gesund
Stiftung fir innovative Konzepte der Gesundheitskommunikation ausgezeichnet.
Derzeit bestehen mit zwei gesetzlichen Krankenkassen Rahmenvertrdge nach
§45 SGB XI, iiber welche die Kosten fiir die Durchfithrung der Seminare abge-
rechnet werden konnen.

5.3 Digitalisierung und technische Unterstiitzung

Digitale Hilfsmittel und Technologien spielen fiir Menschen mit einer Demenz
und ihre Angehorigen eine zunehmend grofiere Rolle. Digitale Technologien
kénnen Menschen mit einer Demenz dabei helfen, langer selbststandig zu leben.
Fiir pflegende An- und Zugehorige konnen digitale Technologien Unterstiitzung
in der Begleitung, Betreuung und Pflege bieten. Es ist jedoch wichtig, den Einsatz
dieser Technologien unter praktischen und ethischen Gesichtspunkten immer
wieder zu Giberpriifen.

Gute Technik unterstiitzt die Teilhabe von Menschen mit Demenz. Da die
Bandbreite der verfiigbaren Produkte sehr grofd ist, ist es auch der Beratungs-
bedarf der Familien. Um diesem gerecht zu werden, halten die DAIzG und ihre
Mitgliedsgesellschaften diverse Angebote zur Information bereit. Beispielhaft zu
nennen sind die Broschiire , Tablets, Sensoren & Co.“ der DAIzG sowie die mit
Expertinnen und Experten verschiedener Fachrichtungen erstellten ,Kriterien
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zur Bewertung von technischen, insbesondere digitalen Produkten zur Unter-
stiitzung von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen® Diese sollen Men-
schen mit einer Demenz, ihren An-/Zugehorigen sowie ehrenamtlich und beruf-
lich in der Altenhilfe T4tigen Hilfestellung fiir die Auswahl und bei der Nutzung
von technischen und digitalen Produkten geben. Gleichzeitig werden Entwickler,
Hersteller und der Handel sensibilisiert, die spezifischen Bedarfe von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen zu berticksichtigen.

Neben der personlichen oder telefonischen Beratung und den verschriftlich-
ten Informationen gehen die Alzheimer-Gesellschaften aber auch andere Wege:

a) Inder Musterwohnung des Kompetenzzentrums Demenz in Schleswig-Hol-
stein werden Moglichkeiten der Wohnungsanpassung von der Kiiche bis
zum Bad vorgestellt. In der Musterwohnung konnen die ausgestellten Dinge
ausprobiert und getestet werden. Das Angebot richtet sich neben Menschen
mit Demenz und deren Familien auch an Seniorengruppen, ehrenamtlich
Engagierte, therapeutisch Titige, Pflege- und Betreuungskrifte, Architek-
tinnen und Architekten, Handwerkerinnen und Handwerker, Schiilerinnen
und Schiiler sowie Lehrkrifte.

b) Konnen Sprachdienste wie Amazons Alexa oder Apples Siri hilfreich fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen sein? In welchem Stadium der
Erkrankung und in welchen Situationen kénnen sie unterstiitzend wirken?
Oder ist die Nutzung von Sprachdiensten per se unmoglich? Antworten zu
diesen Fragen hat die DAIzG in einem vierwdchigen Praxistest zusammen
mit der Firma Amazon im Jahr 2020 gesammelt. Acht Menschen mit be-
ginnender Demenz, neun pflegende Familien sowie die Ergotherapeutin
einer stationiren Einrichtung nahmen daran teil. In der anschlieffenden Be-
fragung zeigte sich eine grofle Spannbreite: Manche Menschen mit Demenz
reagieren eher ablehnend und édngstlich, fiir manche Angehérigen ist das
Einrichten und Bedienen des Gerits eine zusitzliche Belastung im Alltag.
Fiir andere wiederum ist es eine grofie Bereicherung, die kreativ in den All-
tag eingebunden wird. In einem waren sich aber alle einig: Sprachdienste
wie Alexa haben Potenzial, Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen in
ihrem Alltag zu unterstiitzen.

Weitere Informationen zu diesem Thema findet man unter: https://www.deutsche-
alzheimer.de/mit-demenz-leben/technische-hilfen.
5.4 Angebote fiir besondere Zielgruppen

Bestimmte Zielgruppen, wie Menschen mit einer seltenen Demenzerkran-
kung oder Kinder von jung an Demenz Erkrankten, sind so klein, dass sich ein
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flichendeckendes Netz von Angeboten kaum aufbauen lasst. Andere Zielgrup-
pen, wie Menschen mit Demenz und einem Migrationshintergrund, sind auf den
bewihrten Wegen nur schwer erreichbar. In diesen Bereichen schlieflen Angebo-
te der DAlzG als Dachverband bestehende Liicken.

Demenz und Migration

In Deutschland leben zurzeit etwa 22 Millionen Menschen mit Migrationshinter-
grund, davon sind tiber 2,23 Millionen élter als 65 Jahre (Statistisches Bundes-
amt 2022). Eine Studie des Robert Koch-Instituts kam zu dem Ergebnis, dass
Migrantinnen und Migranten ab 55 Jahren hohere Gesundheitsrisiken aufweisen
als vergleichbare Gruppen aus der Aufnahmegesellschaft (Razum et al. 2008).
Dies liegt vor allem daran, dass sie ein hoheres Armutsrisiko und einen geringe-
ren sozialen Status haben als andere éltere Menschen. Deshalb ,,altern“ Menschen
mit Migrationshintergrund schneller und ihr Risiko steigt, an einer Demenz zu
erkranken.

Da die Zahl der dlteren Menschen mit einem anderen kulturellen Hinter-
grund und nur geringen deutschen Sprachkenntnissen wichst, ist es seitens des
Unterstiitzungssystems dringend erforderlich, Migrantinnen und Migranten mit
Demenz starker in den Blick zu nehmen und Versorgungsstrukturen zu entwi-
ckeln, die auf sprach- und kulturspezifische Bediirfnisse der Betroffenen und
ihrer Angehoérigen eingehen, um ihnen den Zugang zu erleichtern. Die Home-
page www.demenz-und-migration.de ist als gemeinsame Webseite der DAIzG
und des Projektes ,,DeMigranz® der Demenz Support Stuttgart gGmbH entwi-
ckelt worden. Sie will zum einen gezielt Menschen mit Migrationshintergrund
ansprechen, tiber Demenz in ihrer Muttersprache informieren und ihnen Mog-
lichkeiten der Unterstiitzung aufzeigen. Zum anderen soll sie alle in der Beratung
und Altenhilfe Tétigen fiir eine interkulturelle Offnung ihrer Angebote sensibili-
sieren und ihnen muttersprachliche Informationen an die Hand geben, die sie in
der Beratung/im Pflegealltag einsetzen konnen.

Auf www.demenz-und-migration.de findet man grundlegende Informatio-
nen liber Demenz in acht Sprachen (Tiirkisch, Polnisch, Russisch, Englisch, Vi-
etnamesisch, Italienisch, Arabisch, Rumaénisch), Informationen {iber Migration,
Demenz und Kultursensibilitit sowie weiterfithrende Links, Materialien und Ad-
ressen.

Frontotemporale Demenz

Die Frontotemporalen Demenzen (FTD) sind mit ca. 3% aller Demenzerkran-
kungen vergleichsweise selten. In Deutschland sind Schétzungen zufolge etwa
30 000 Menschen davon betroffen (Diehl-Schmid 2017). FTD unterscheidet sich
von anderen Demenzformen sowohl in ihrer Symptomatik als auch dadurch,
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dass sie in der Regel in deutlich jiingerem Alter auftritt, im Mittel im Alter von
ca. 58 Jahren. Bei fast allen Erkrankten zeigen sich zu Beginn Veridnderungen der
Personlichkeit und des zwischenmenschlichen Verhaltens wie Teilnahmslosig-
keit, Taktlosigkeit und Enthemmung. Manche Patientinnen und Patienten haben
frithzeitig ausgeprégte Sprachstorungen. Gedéchtnis- und Orientierungsstdrun-
gen kommen in der Regel erst spater im Verlauf der Krankheit hinzu. Ehepartne-
rinnen und -partner der Erkrankten stehen meist selbst mitten im Erwerbsleben,
oft sind die Kinder jiinger und leben noch mit im Haushalt. Teilweise sind es auch
Viter und Miitter, die sich um ihre FTD-erkrankten erwachsenen Kinder kiim-
mern. Bewidhrte Strategien im Umgang mit Menschen mit Demenz sind bei FTD
nur bedingt hilfreich. Aufgrund der unterschiedlichen Lebenssituation und der
abweichenden Symptomatik erfahren An- und Zugehoérige von Menschen mit
FTD die allgemeinen Angehorigengruppen zu Demenz meist als fiir sich nicht
passend.

Nach dem Start des Alzheimer-Telefons wurde schnell deutlich, dass An- und
Zugehorige von Menschen mit FTD gezielte Information und Unterstiitzung be-
nétigen, zumal auch Fachérztinnen und -drzte sowie Pflegepersonal mit dem
Krankheitsbild oft wenig vertraut sind. 2004 verdffentlichte die DAlzG daher ein
Informationsblatt zu FTD und organisierte 2005 und 2006 erste Fachtagungen in
Bremen und Miinchen. Seit 2007 findet (mit Ausnahme der Corona-Jahre) ein
jahrliches bundesweites Austauschtreffen der An- und Zugehérigen von Men-
schen mit FTD an wechselnden Orten statt. Ziel dieser Veranstaltungen ist es
auch, in den jeweiligen Stidten die Griindung von FTD-Angehérigengruppen
anzuregen. In vielen Féllen war dies bereits erfolgreich, sodass mittlerweile bun-
desweit knapp 30 solcher Gruppen existieren. Aufgrund des Bedarfes hat die
DAIzG auflerdem 2014 eine erste bundesweite virtuelle Angehorigengruppe als
Videokonferenz eingerichtet, die seitdem einmal monatlich stattfindet. Ein wei-
teres Angebot sind zweitigige Austauschtreffen fiir junge erwachsene Kinder von
Menschen mit FTD, die seit 2020 stattfinden.

Die Informationsbroschiire ,Frontotemporale Demenz“ Krankheitsbild,
Rechtsfragen, Hilfen fiir Angehorige® steht seit 2009 zur Verfiigung, mittlerweile
in 5., aktualisierter Auflage. Die Broschiire ,,Du bist nicht mehr wie frither. Wenn
Eltern jung an einer Demenz erkranken® wurde 2022 in Zusammenarbeit mit
Kindern von FTD-Betroffenen entwickelt.

Alle Informationen zu FTD und den vorhandenen Angeboten sind online
zentral erreichbar unter www.frontotemporale-demenz.de.

Kinder und Jugendliche

Viele Schulen und andere Tréger der Jugendarbeit haben in den letzten Jahren an-
gefangen, das Thema Demenz im Unterricht, in Projekten oder zum Beispiel im
Konfirmandenunterricht zu behandeln. Im Jahr 2010 ist zur Unterstiitzung dieser
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Aktivititen das ,Demenz — Handbuch fiir den Unterricht® mit Férderung durch
das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)
entstanden. In den Jahren 2020/2021 hat die DAlzG dieses Handbuch kom-
plett iiberarbeitet und in die digitale Form einer Internetseite iiberfithrt. Unter
www.alzheimer4teachers.de stehen Padagoginnen und Pddagogen ausgearbeitete
Unterrichtsmaterialien fiir verschiedene Altersstufen kostenlos zur Verfiigung.

Kinder und Jugendliche finden Informationen rund um Demenzerkrankun-
gen, den Umgang mit den Betroffenen sowie Mdglichkeiten, sich zu engagieren,
auf der Seite www.alzheimerandyou.de. An jiingere Kinder richtet sich die Seite
www.was-hat-oma.de mit einem interaktiven, spielerischen Angebot.

Unter dem Titel ,, Alzheimer & You“ hat die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
auflerdem in den Jahren 2007 und 2015/2016 zwei Wettbewerbe ausgeschrieben,
in denen Schiilerinnen und Schiiler ihr Engagement zeigen und Unterstiitzungs-
Ideen fiir einen besseren Alltag mit Demenz entwickeln sollten. Beide Wettbe-
werbe wurden sehr gut angenommen. Im Jahr 2024 wurde ein weiterer Wett-
bewerb ausgeschrieben.

6. Offentlichkeitsarbeit

Ein wichtiges Element der Arbeit der Alzheimer-Gesellschaften - ob auf 6rtlicher,
auf Landes- oder Bundesebene - ist die Offentlichkeitsarbeit. Denn ein zentrales
Anliegen, das Betroffene ebenso wie An- und Zugehorige immer wieder duflern,
ist der Wunsch nach Verstandnis in ihrem Umfeld, teilhaben zu kdnnen und nicht
stigmatisiert zu werden. Auch wenn die Begriffe ,, Alzheimer“ und ,,Demenz“ den
meisten bekannt sind, ist das Bild von Demenz in der breiten Bevolkerung nach
wie vor einseitig gepragt von dem Zustand einer fortgeschrittenen Demenz in
sehr hohem Lebensalter. Mit Pressearbeit, vielfiltigen Veranstaltungen, Publika-
tionen und beispielsweise den bundesweit verbreiteten Materialien zum Welt-
Alzheimertag wirken die Alzheimer-Gesellschaften darauf hin, die Heterogenitit
von Menschen mit Demenz, der unterschiedlichen Demenzstadien und -formen
sichtbar zu machen. Ein wichtiges Projekt der DAIzG in diesem Zusammenhang
ist die Initiative Demenz Partner.

Demenz Partner

Die Initiative Demenz Partner hat das Ziel, tiber Demenzerkrankungen aufzu-
klaren und fiir die Bediirfnisse von Menschen mit Demenz und ihren Angeho-
rigen zu sensibilisieren. Sie wurde 2016 von der DAIzG ins Leben gerufen. Im
Mittelpunkt steht die Aufklarung tiber Demenz mittels 90-miniitiger Kompakt-
kurse, die vor Ort oder online angeboten werden. Durchgefiihrt werden diese von
mehreren hundert kompetenten Organisationen bundesweit. Basis-Schulungen
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zum Thema Demenz gibt es vielerorts schon seit vielen Jahren. Neben An-/Zu-
gehorigen und ehrenamtlich Engagierten sind Zielgruppen hier auch Berufs-
gruppen, die in ihrem Arbeitsalltag Menschen mit Demenz begegnen. Dazu
gehoren unter anderem Mitarbeitende des Einzelhandels und der offentlichen
Verkehrsmittel sowie Angestellte bei Banken, der Polizei, der Feuerwehr, den
Rettungsdiensten und Apotheken. Die Initiative Demenz Partner bildet ein ge-
meinsames Dach, unter das sich bereits aktive Institutionen und Einzelpersonen
stellen konnen. So wird die Sichtbarkeit der bereits vorhandenen Kurse erhoht,
es werden Qualititsstandards gesetzt und eine bundesweite Bewegung und Ver-
netzung angestof3en.

Demenz Partnerinnen und Partner haben einen Kurs zum Thema Demenz
besucht. Bis Sommer 2024 haben mehr als 120 000 Personen diese Moglichkeit
genutzt. Das Angebot steht allen offen — egal ob jung oder alt, berufstitig oder im
Ruhestand, egal ob Menschen mit Demenz im personlichen Umfeld oder nicht.
Die Teilnehmenden erfahren, was Demenzerkrankungen sind, welche Einschran-
kungen mit der Erkrankung einhergehen und wie sich das Leben der Erkrankten
und ihrer Familie verdndert. Sie erhalten Tipps und Hinweise zum Umgang und
zur Kommunikation mit Menschen mit Demenz. Sie lernen Wege kennen, um
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen zu unterstiitzen. Demenz Partne-
rinnen und Demenz Partner tragen dazu bei, dass Demenzerkrankungen weni-
ger tabuisiert und Menschen mit Demenz weniger stigmatisiert werden.

Die Initiative ist seit ihrem Start im Jahr 2016 kontinuierlich gewachsen, hat
sich in ganz Deutschland etabliert und ist fester Bestandteil der Nationalen De-
menzstrategie (NDS).

7. Politische Interessenvertretung

Die Demenz-Selbsthilfe hat es von Beginn an als ihre Aufgabe angesehen, politi-
sche Verdnderungen einzufordern und anzustofen. Bereits die Aktiven der ers-
ten Stunde in Deutschland waren schnell iberzeugt, dass es eine Vertretung auf
Bundesebene braucht und griindeten 1989 mit der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft e. V. (DAIzG) einen Bundesverband.

Seitdem begleitet die DAlzG politische Vorhaben wie die Einfiihrung der
Pflegeversicherung und ihre diversen Reformen sehr eng. Ein wichtiges Ziel war
es, den Pflegebedarf von Menschen mit kognitiven Einschrankungen dem der
somatisch Unterstiitzungsbediirftigen gleichzustellen. In kleinen Schritten ist es
iber die Jahre gelungen, durch Mitwirkung und Zuarbeit die Pflegeversicherung
zu verdndern. 2017 wurde, 23 Jahre nach Einfithrung, mit dem zweiten Pflege-
starkungsgesetz ein neuer Pflegebediirftigkeitsbegriff etabliert — dies bedeutete
deutliche Leistungsverbesserungen fiir Menschen mit Demenz. In der Praxis
aber muss weiter um Anerkennung und Umsetzung gekdmpft werden.
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Die Komplexitit der Demenzerkrankungen benétigt eine Versorgungsland-
schaft, die sich tiber fast alle Bereiche des Lebens eines Menschen ausbreitet. Die-
se Herausforderung anzugehen, war Ziel und Ansinnen der Nationalen Demenz-
strategie und ihrer diversen Vorlaufer. Auch deren Entwicklung und Einfithrung
begleitet die DAlzG von Beginn an.

All diese Aufgaben sind nur in Netzwerken zu bewiltigen. So wurden auch
die Gremienarbeit und die Zusammenarbeit mit anderen Fachgesellschaften im
Laufe der Jahre immer wichtiger und ein wesentlicher Bestandteil der Interessen-
vertretung der DAlzG. Da Demenz kein nationales Thema ist, gehdren auch die
Vernetzung auf internationaler Ebene in den Dachverbdnden Alzheimer Europe
und Alzheimer’s Disease International und der Austausch mit Kolleginnen und
Kollegen aus anderen Landern zum Selbstverstandnis der DAlzG.

8. Fazit

Pflegende Angehorige sind das Riickgrat des Pflegesystems. Ohne sie wire dassel-
be schon langst zusammengebrochen. Sie brauchen verléssliche Strukturen und
haben all unsere Wertschiatzung und Anerkennung verdient. Derzeit mangelt es
aber an ausreichenden Pflege- und Entlastungsangeboten — ambulant, teilstatio-
nér und stationdr. Die Leistungen der Pflegeversicherung sind bei weitem nicht
ausreichend und nehmen aufgrund von Verteuerung und Inflation de facto seit
Jahren ab. Im Bereich der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf gibt es noch enor-
men Verbesserungsbedarf.

Dennoch: Die Entwicklung der vergangenen dreiflig Jahre zum Thema De-
menz — von der Ignoranz bis hin zu einer anerkannten Volkskrankheit — konnte
nur erreicht werden, weil sich Angehorige von Menschen mit Demenz zusam-
men mit Unterstiitzern organisiert haben und aktiv geworden sind. In vielen Fal-
len sind es Menschen, die sich nach einer langen und schweren Pflegephase bis
ins hohe Alter intensiv engagieren, behordlichen Widerstinden trotzen und auf
kommunaler Ebene deutlich zu héren sind. Das Thema Demenz ist in der poli-
tischen Aufmerksamkeit angekommen - damit Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen spiirbare Unterstiitzung erfahren, bleibt aber weiterhin viel zu tun!
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Teil 3 — Angehorige als Akteure in
der Forschung



Partizipative Forschung in der
Versorgungsforschung mit pflegenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz

Martina Roes, Christina Manietta, Mike Rommerskirch-Manietta,
Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Simone Anna Felding,
Saskia Kuliga, Franziska Laporte Uribe

1. Was ist unter partizipativer Versorgungsforschung
zu verstehen?

Ganz allgemein gesprochen kann unter partizipativer Forschung das aktive Zu-
sammenarbeiten von Forschenden und Teilnehmenden - die Mitforschende
sind - verstanden werden, um ein spezifisches Thema (z.B. die Belastung pfle-
gender Angehoriger) zu untersuchen und um Veranderungen zum Besseren zu
bewirken. Partizipative Forschung wird eher als tibergeordneter Begriff ,.for a
school of approaches that share a core philosophy of inclusivity and of recognizing
the value of engaging in the research process (rather than including only as sub-
jects of the research) those who are intended to be the beneficiaries, users, and
stakeholders of the research® (Macaulay, 2016, S. 256) verwendet. Demnach ist
partizipative Versorgungsforschung die Ko-Konstruktion von Forschung durch
Forschende und Menschen, die von den untersuchten Themen betroffen sind:
zum Beispiel Patient:innen und/oder Angehoérige, Personal im Gesundheitssys-
tem, Entscheidungstriger:innen (z.B.Politiker:innen auf kommunaler Ebene),
Personen, die die Forschungsergebnisse umsetzen (z.B.Gesundheitsmanager)
(Jagosh et al,, 2012, S. 312), sowie Biirger:innen (z.B. die in einem Quartier le-
ben). Damit verbunden ist die Hoftnung, dass eine aktive, partizipative Zusam-
menarbeit damit korrespondiert, dass wir als Forschende

® cine bestehende pflegerische Situation aus der Perspektive einer spezifischen
Zielgruppe (hier: der pflegenden Angehérigen und der Menschen mit De-
menz und/oder der im Gesundheitssystem Tatigen) aufgreifen und alle Be-
teiligten sich bewusster machen, wer welches Thema wie und warum proble-
matisiert bzw. an der Entwicklung von Losungen beteiligt ist;

® frithzeitig daran denken, wer konkret zur Bearbeitung einer Forschungsfrage
mit eingebunden werden kénnte/sollte und in welcher Funktion (z. B. als Mit-
forschende oder als Mitglieder eines wissenschaftlichen Beirats);

® cine Versorgungssituation explizit aus der Perspektive und unter Beriick-
sichtigung der Lebenswelt der jeweiligen Zielgruppe (hier der pflegenden
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Angehorigen) benennen und durchdringen sowie bislang unbeantwortete
Fragen aufwerfen und sowohl ein kritisches Reflektieren von Vorannahmen
initiieren, als auch ein vorschnelles Schlussfolgern vermeiden;

¢ die methodischen Anforderungen und den Forschungsprozess so verstind-
lich erkldren, dass ein aktives Mitwirken an den Phasen und Schritten der
Forschung fiir alle Beteiligten moglich wird.

Wichtig zu betonen scheint es, dass in einer auf Partizipation angelegten Ver-
sorgungsforschung etwas zusammengefiihrt wird, was bisher weitestgehend ge-
trennt realisiert wurde: zuerst gibt es die Forschung (d.h.Forschung getrennt
von Versorgungspraxis), dann die Partizipation (d.h. ein Mitwirken daran, dass
Ergebnisse der Forschung in der Praxis erprobt werden) und anschlieflend das
Implementieren (d.h. ein nachhaltiges Verdndern der Praxis). Wird eine partizi-
pative Versorgungsforschung realisiert, verschwinden diese Grenzen. Stattdessen
findet Forschung in Zyklen der partizipatorischen Reflexion iiber das pflegeri-
sche Handeln, das Lernen iiber dieses Handeln und dann das neue informierte
Handeln, das wiederum Gegenstand weiterer Reflexion ist, statt. De facto kénnte
jederzeit ein:e Mitforscher:in neue Sicht- und Denkweisen einbringen, die sich
sowohl aus seiner/ihrer Erfahrung als auch den bearbeiteten Inhalten des For-
schungsprojektes ergeben und die Konsequenzen fiir die Fortfithrung der For-
schung haben. Perspektivwechsel finden somit nicht erst am Ende eines Vorha-
bens, sondern wihrend des gesamten Forschungsprozesses statt.

Vor dem Hintergrund dieser Grundannahmen ist nachvollziehbar, dass die
partizipative Forschung auf verschiedene bekannte theoretische Vorannahmen
zuriickgeht. Besonders hervorzuheben sind unter anderem folgende:

e Kurt Lewin (1977) (Begriinder der Sozialpsychologie), der explizit einen ite-
rativ-reflexiven Zyklus an Fragen, Handeln und Evaluieren im Kontext sozia-
ler Gleichheit betonte;

® Paulo Freire (1978) (Bildungswissenschaftler und Philosoph), der einen
emanzipatorischen Ansatz verfolgte und betonte, dass es wichtig sei, sich mit
der Hierarchie und Asymmetrie in Beziehungen zu befassen. Er betonte zu-
dem, dass Teilnehmer:innen integrativer Bestandteil der Entwicklung von
Fragen sind - und nicht nur Empfinger:innen von Antworten durch Wissen-
schaftler:innen;

® Patricia Maguire (1987) (sie dachte erstmals Feminismus und Partizipation
zusammen), indem sie betonte, dass die Prinzipien Gleichheit, Reziprozitat,
Parteilichkeit und benachteiligten Personengruppen eine Stimme geben fiir
beide Ansitze, Feminismus und Partizipation, gelten;

® Chris Argyris (1990) (Miterfinder des organisationalen Lernens) hob hervor,
dass eine Kultur der gemeinsamen Zusammenarbeit organisational effizientes
Handeln fordert;
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® Jenelle Clarke et al. (2019), die Rituale analysierten, die sich in partizipati-
ven Forschungsprojekten mit verschiedenen Akteur:innen entwickelt haben.
Sie fanden heraus, dass die Kombination aus Inklusion und Ritualen einen
wichtigen Beitrag hinsichtlich inhaltlicher Kohédrenz und dem Gefiihl der
Zusammengehorigkeit bewirkt. Sie empfehlen, dieses Wissen zu nutzen, um
innovative Wege der Kommunikation und Formen der Zusammenarbeit im
Kontext partizipativer Forschung zu verwirklichen.

® Andrea Cornwall (2002), Doreen Massey (2005) und Claudia de Freitas und
Martin (2015) beschreiben, dass die Frage nach dem Ort partizipativen Han-
delns vor allem fiir die mitwirkenden Akteur:innen wichtig ist. Daran gekop-
pelt sind soziale Dimensionen partizipativen Handelns - vor allem mit Blick
auf das Empowerment aller Akteur:innen. Im Mittelpunkt steht dabei, ein
bedeutsames, partizipatives und gleichberechtigtes Handeln und Entscheiden
zu ermoglichen, um potenziell existierende Asymmetrien zwischen den Ak-
teur:innen gemeinsam zu iiberwinden.

® Meghan Gilfoyle et al. (Gilfoyle et al., 2024; Gilfoyle, MacFarlane et al., 2022;
Gilfoyle, Salsberg et al., 2022), schreiben dem Thema Vertrauen zwischen den
verschiedenen Akteuren in der partizipativen Forschung eine besondere Be-
deutung zu. Fiir Gilfoyle et al. korrespondierte Vertrauen mit Vulnerabilitt,
Integritat, Verlasslichkeit, mit gemeinsamen Werten, Visionen und Zielen
sowie mit gemeinsamem Entscheiden, geteilter Verantwortlichkeit und Rezi-
prozitat. Die Autor:innen betonen, dass Vertrauen ein Kernelement partizipa-
tiver Forschung darstellt. Insofern ist es wichtig, die Nuancen des Vertrauens
mit Blick auf einzelne Personen als auch auf Netzwerke (Kooperationspart-
ner:innen), mit denen Forschende zusammenarbeiten, zu kennen. Denn Ver-
trauen hat vor allem Einfluss auf den Erfolg oder Misserfolg eines Vorhabens.

Neben den genannten gibt es weitere theoretische Entwicklungen, die oft als Bei-
trag zum sogenannten ,cultural turn’ (Kindon et al., 2007a), einem erweiterten
Kulturverstandnis in den Sozialwissenschaften, aufgefasst werden. Diese haben
die partizipative Forschung um Phanomene der sozialen Benachteiligung und
Gleichberechtigung, der Globalisierung einhergehend mit Verdnderung sowohl
sozialer Identitéten als auch eines Verstandnisses partizipativer Demokratie, be-
reichert.

Kurz gefasst, es geht darum, die bisher distanzierte Beziehung zwischen For-
schenden und Nutzer:innen von Gesundheits-/Pflegeleistungen (hier Menschen
mit Demenz und pflegende Angehorige) bzw. den in der Versorgungspraxis
Tatigen infrage zu stellen bzw. aufzulosen. Anders ausgedriickt, partizipative
Forschung schitzt den Prozess der Forschung genauso wertvoll ein wie das Er-
gebnis (Kindon et al., 2007b). Demnach liegen grundlegende Prinzipien einer
partizipativen Forschung in dem kooperativen Handeln, in einer aktiven, gleich-
berechtigten Einbindung, in der gemeinsamen Entscheidungsfindung und in der
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gleichberechtigten Teilung von Verantwortung — sowohl fiir den Prozess als auch
fir das Ergebnis (Macaulay, 2016, S. 256).

2. Welche Vorannahmen bestehen, um pflegende Angehorige
von Menschen mit Demenz einzubinden?

Es scheint wichtig zu betonen, dass mit Einzug partizipativer Vorgehensweisen in
die Versorgungsforschung Prinzipien der Demokratisierung in den Forschungs-
prozess implementiert wurden (O’Connor et al., 2023). Dies ist insofern von Re-
levanz, als gerade die Versorgungsforschung fiir und mit Menschen mit Demenz
im Kontext von Menschenwiirde und -rechten sowie den Rechten von Menschen
mit Behinderungen verankert ist. In Artikel 12 der UN-Behindertenrechtskon-
vention (United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
2006) wird explizit darauf verwiesen, dass Menschen mit Behinderungen in allen
Lebenslagen gleichberechtig sind und hierfiir geeignete Mafinahmen zu treffen
sind, sowie Unterstiitzung in der Ausiibung ihrer Handlungsfahigkeit anzubieten
ist. Alzheimer Europe publizierte 2017 ein Diskussionspapier (Alzheimer Euro-
pe, 2017), das sich mit der UN-Behindertenrechtskonvention und ihrer Relevanz
fir Menschen mit Demenz befasst und das Konstrukt der sozialen Behinderung
hervorhebt. Dieses Konzept betont, dass eine soziale Behinderung sich erst aus
der Art und Weise der Interaktion mit Menschen mit (unterschiedlichsten For-
men an) Einschrinkungen ergibt, sodass diese eine effektive, gleichberechtige
Partizipation in unserer Gesellschaft behindert. Es wird vor diesem Hintergrund
rasch deutlich, dass auch pflegende Angehorige von Erfahrungen sozialer Be-
hinderung der von ihnen betreuten Person mit Demenz betroffen sind. Schlag
und Vangelisti (2023) und Shi et al. (2024) konnten unter anderem zeigen, dass
pflegende Angehorige sich ebenfalls stigmatisiert fithlen und dies mit dem eige-
nen Belastungsempfinden korrespondiert. Teils wird in diesem Zusammenhang
der erlebten Stigmatisierung von pflegenden Angehorigen der Begriff ,third party
disability‘ (World Health Organization, 2001) verwendet.

Vor dem Hintergrund, dass pflegende Angehorige in (partizipativer) Versor-
gungsforschung in erster Linie erwdhnt werden, um entweder ihre Angehorigen
mit Demenz zu unterstiitzen (z.B. in der Umsetzung einer Intervention) oder um
deren Teilnahmebereitschaft bzw. deren Verbleib in einer Studie zu flankieren,
besteht eine nicht unerhebliche methodische Forschungsliicke. Das ist insofern
tiberraschend, als pflegende Angehorige vor allem in der hiuslichen Versorgung
von Menschen mit Demenz die pflegerische Hauptleistung (oft iiber einen lan-
gen Zeitraum) tragen. Daraus folgt, dass nicht nur eine partizipative Einbindung
von Menschen mit Demenz von Relevanz ist, sondern auch die Initiierung einer
partizipativen Einbindung relevanter Bezugspersonen (insbesondere pflegender
Angehoriger) in die Versorgungsforschung.
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3. Varianten der Einbindung von pflegenden Angehdérigen in die
Versorgungsforschung

Die fiir dieses Kapitel durchgefiihrte zeitlich begrenzte Recherche (Juli 2024) von
Studien und Artikeln zur aktiven Einbindung von Angehérigen von Menschen
mit Demenz hat gezeigt, dass partizipative Versorgungsforschung mit ihnen eher
selten durchgefiihrt wird.

Wenn (pflegende) Angehorige partizipativ in die Versorgungsforschung ein-
gebunden werden, dann werden sie in erster Linie:

o ... als Zielgruppe zur Analyse von Bedarfen pflegender Angehoriger oder der
von ihnen betreuten Person von Demenz genannt (u. a. Bressan et al. 2020).

o ... als aktive Teilnehmer:innen an Interventionen zur Verbesserung ihrer eige-
nen Situation (z.B.Reduktion von Belastungen) genannt (u.a.Lindeza et al.
2024).

e ... als wichtiger Faktor in der aktiven Teilnahme der von ihnen betreuten Per-
son mit Demenz in Interventionsstudien genannt (u. a. Joshi et al. 2023).

e ... im Kontext der aktiven Einbindung der Offentlichkeit (z. B. auf kommuna-
ler Ebene) als eine wichtige Zielgruppe gesehen, jedoch nicht immer explizit
genannt (u.a. Bischofberger & Vetter 2023).

Es gibt wenige Artikel, die sich explizit mit der partizipativen Versorgungsfor-
schung und der Einbindung von (pflegenden) Angehoérigen befassen. Diese wer-
den hier kurz skizziert.

Im Rahmen des ersten Research Summit on Dementia Care — Building Evi-
dence for Services and Support (Lepore et al., 2017) wurde explizit das Thema
der Inklusion von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angehérigen
als Mitforschende in die Versorgungsforschung aufgegriffen. Die Autor:in-
nen unterscheiden die Art und Weise der partizipativen Einbindung wie folgt
(Abma et al., 2009): Beratung im Sinne von Tiétigkeiten im Beirat von For-
schungsprojekten; Kooperation im Sinne von Mitforschenden, die in alle Pha-
sen eines Forschungsvorhabens aktiv eingebunden sind; Kontrolle eher selten,
da dies mit der Ubernahme der Leitung eines Forschungsprojektes zusam-
menhéngt und insofern Entscheidungsmacht ausiiben kann. Die Autor:innen
schlussfolgern, dass sowohl Menschen mit Demenz als auch deren pflegende
Angehorige auf vielfiltige Art und Weise aktiv in die Gestaltung eines For-
schungsvorhabens eingebunden werden konnen und dass perspektivisch For-
schungsgeldgeber die Durchfithrung partizipativer Forschung verstirkt ein-
fordern werden. Des Weiteren betonen sie, dass Forschende, die Menschen
mit Demenz und pflegende Angehorige als Mitforschende einbezogen haben,
auf positive Ergebnisse ihrer Beteiligung hinweisen, wie zum Beispiel eine ver-
besserte Forschungsqualitt.
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Di Lorito et al. (2020) haben in ihrer Studie (PrAISED) zusammen mit zwei
pflegenden Angehoérigen (Mitforschende) den gesamten Prozess einer qualita-
tiven Studie realisiert — die parallel zu einer randomisiert-kontrollierten Studie
(RCT) verlief und als Prozessevaluation angelegt war: das heifit gemeinsame Er-
stellung eines Studienprotokolls, die Entwicklung eines Interviewleitfadens so-
wie die Analyse der Interviews und die Dissemination der Ergebnisse. Parallel
fithrten alle am Projekt beteiligten Personen ein Tagebuch. Ziel des Projektes war
es, ein Konzept zur partizipativen Einbindung pflegender Angehoriger von Men-
schen mit Demenz zu entwickeln. Im Ergebnis besteht dieses Konzept aus fiinf
Phasen und 13 zu beachtenden Punkten (Tab. 1).

Tabelle 1: Empfehlungen zur Einbindung pflegender Angehdriger als Mitforschende

Phasen Zu beachtende Punkte

Planung Entwicklung eines Plans flir die Zusammenarbeit
Beschreiben der Rolle der pflegenden Angehdrigen
Suche nach pflegenden Angehdrigen

Berlicksichtigung der Heterogenitét in der Zusammensetzung

Vorbereitung Training der Mitforschenden (beachte Bedarfe)

Konkretisierung geplanter Aufgaben

Datenerhebung Gemeinsame Durchflihrung der Interviews
Beriicksichtigung der Geflihle des Wohlbefindens und
Berticksichtigung von Aspekten des sich sicher Flhlens

. Uberlegungen, welche Informationen wann und mit wem geteilt werden

© 0 NI oA ®N P

[N
o

[N
=

Datenanalyse . Durchfihrung der Analyse unabhéngig von Forschenden (parallel zur

Analyse durch die Forschenden)

Schreiben und Teilen 12. Aktive Einbindung in die Erstellung von Ergebnisartikeln
13. Aktive Einbindung in die Prdsentation von Ergebnissen

Die Autor:innen schlussfolgern, dass — obwohl der Anteil an partizipativer For-
schung steigt und teils eine Anforderung der Geldgeber darstellt - noch nicht
davon ausgegangen werden kann, dass sich die Kultur der Versorgungsforschung
substantiell gedndert hat. Sie kritisieren zudem, dass es sich oft eher um Schein-
Partizipation handelt und keine originar partizipativ angelegte Forschung reali-
siert wird. Sie betonen zudem die Notwendigkeit ausreichender Ressourcen und
verweisen insbesondere auf den Bedarf an Training in partizipativer Forschung
fiir Forschende, sowie derjenigen Akteur:innen, denen die Methoden und Inst-
rumente der Forschung nicht vertraut sind (wie z. B. Menschen mit Demenz und
deren pflegenden Angehorigen).

In einer Studie (Place4Carers) zur aktiven Einbindung pflegender Angeho-
riger in die Umsetzung einer psycho-sozialen Intervention im lindlichen Raum
in Italien (Graffigna et al., 2021) wurde ein Co-Design Workshop Ansatz gewdhlt.
Angehorige und andere kommunale Stakeholder (u.a. ambulante Pflegediens-
te) wurden partizipativ in die Entwicklung der Intervention und ihre Erprobung
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eingebunden. Der Co-Design Workshop diente in erster Linie der Ideensamm-
lung zu Interventionen, die pflegende Angehorige als relevant erachteten. Ergén-
zend zur Ideensammlung wurden auch Interviewergebnisse mit pflegenden An-
gehorigen zur Entwicklung der Intervention eingebunden. Eine zweite Variante
diente der kritischen Reflexion von Ergebnissen, die im Rahmen eines Scoping
Reviews herausgefunden wurden. Diese Workshops wurden von zwei Modera-
tor:innen auf nicht-direktive Art und Weise gestaltet, verbunden mit der Inten-
tion, spontane Partizipation zu erméglichen (Gheduzzi et al., 2021). Zwei wich-
tige, dem Co-Design Ansatz zugeschriebene Erkenntnisse, waren folgende: fiir
das Projektteam korrespondierte ein hohes Level an aktiver Einbindung (1) mit
einem niedrigeren Level an physischem und emotionalem Belastungsempfinden
und (2) mit einer verdnderten Selbstwahrnehmung hinsichtlich der fiir sie her-
ausfordernden Verhaltensweisen ihrer Angehorigen mit Demenz. Des Weiteren
formulierte das Projektteam, dass sie in der Entwicklung der Intervention sehr
von dem umfangreichen Wissen der pflegenden Angehérigen profitierten und
sich dementsprechend die psycho-soziale Intervention niher an den Bedarfen
und dem Alltag der Angehdrigen orientierte (Graffigna et al., 2021).

Masoud et al. (2021) berichten von ihrem Vorhaben, zusammen mit einer
Stakeholder Gruppe (bestehend aus Menschen mit Demenz, pflegenden Angeho-
rigen und professionell Tétigen) das jeweilige Stakeholder Engagement zu eva-
luieren. Die Stakeholder Gruppe des Projektes wurde kooperativ von einer der
Forschenden und einer Person mit Demenz geleitet. Ein Aufbau der Forschungs-
kapazitit der Stakeholder Gruppe erfolgte mithilfe verschiedener Aktivitdten,
wie zum Beispiel {iber eine kritische Analyse eines Berichts zu Grundprinzipien
der partizipativen Einbindung von Menschen mit Demenz in die Forschung (er-
stellt von der Scottish Dementia Working Group for Research), oder auch die
Besprechung aktuell publizierter Studienergebnisse. Parallel zu den eigenen Ak-
tionen der Stakeholder Gruppe wurden zur Evaluation Interviews mit den Mit-
gliedern der Stakeholder Gruppe realisiert. Die Analyse dieser Interviews mit
der Stakeholder Gruppe ergab folgende vier thematische Schwerpunkte: Zugang
zu Forschung, Infrastruktur der Stakeholder Gruppe, Werte und Kontext sowie
Nutzen (Benefit) des Engagements. Von Interesse sind Erkenntnisse hinsichtlich
der Zusammensetzung und Zusammenarbeit in der Stakeholder Gruppe. Die
Mitglieder gaben an, dass die Identifizierung und Erreichung gemeinsamer Ziele
forderlich ist fiir die Entwicklung einer Kultur gemeinsamer Wertschétzung und
Anerkennung fiir ihre individuelle Rolle. Des Weiteren war wichtig, dass in der
Stakeholder Gruppe sowohl vielfiltige Perspektiven repréasentiert sind als auch
eine integrative Kultur existiert.

Bowness et al. (2024) haben sich in ihrem systematischen Review mit den Vor-
und Nachteilen der Einbindung pflegender Angehoriger in die Versorgungsfor-
schung befasst. Von den 55 eingeschlossenen Artikeln bezogen sich acht Artikel
auf pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz (Giebel et al., 2019; Hall et
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al., 2023; Hibberd et al., 2009; Kowe et al., 2021; Litherland et al., 2018; Morgan
et al,, 2014; O’Sullivan & Hocking, 2013; Rapaport et al., 2018). Die Autor:innen
orientierten sich in ihrer Einteilung der partizipativen Vorgehensweise an Abma
et al. (2009): das heif3t ein partizipatives Mitwirken umfasst Beratung, Koope-
ration und Kontrolle. In den acht Artikeln, die sich mit der partizipativen Ein-
bindung von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz in Forschung
befassten, wurden in erster Linie Beiratstatigkeiten (n = 4) sowie Varianten als
Mitforschende (n = 4) genannt. In drei Fillen waren Geheimhaltungsvereinba-
rungen notwendig. Die Autor:innen identifizierten vier Themen, die mit dem
partizipativen Geschehen aus Sicht der pflegenden Angehoérigen zusammenhan-
gen: (Wieder-)Aufbau der Beziehung zwischen den pflegenden Angehorigen und
der von ihnen betreuten Person mit Demenz, Wahrnehmung als gleichberechtige
Partner:innen in der Forschung, einzigartige Expertise, bedingt durch ihre eige-
nen Erfahrungen mit Menschen mit Demenz, sowie das Potenzial, Anderungen
in der Versorgung zu initiieren. Obwohl eine Einbindung pflegender Angehori-
ger in allen Phasen der Forschung nicht immer méglich ist, insbesondere, wenn
sie die Hauptpflegeperson sind, existieren verschiedene Optionen, um sich aktiv
einzubringen. Die Autor:innen betonen, dass partizipative Forschung an die in-
dividuelle Situation der pflegenden Angehdrigen anzupassen ist. Sie formulierten
funf Empfehlungen fiir die Etablierung partizipativer Forschung mit pflegenden
Angehorigen (nicht explizit bezogen auf pflegende Angehorige von Menschen
mit Demenz): (1) Aufbau vertrauensvoller Beziehungen, (2) Empowerment,
(3) ein an der Realitdt der Zielgruppen orientierter Ansatz, (4) Zusammenarbeit
in der Forschung mit professionellen Stakeholdern und (5) transparente Bericht-
erstattung. Die Ergebnisse des Reviews wurden zudem mit einer Gruppe pflegen-
der Angehériger besprochen, die zuvor aktiv an Forschungsprojekten teilgenom-
men hatten.

Bouranis et al. (2023) involvierten in ihrer Community-based Studie verschie-
dene Akteur:innen sowie Menschen mit Demenz und pflegende Angehoérige. Ziel
war es, herauszufinden, welche Faktoren eine aktive Teilnahme an klinischen Stu-
dien beeinflussen. Empfehlungen der Autor:innen sind unter anderem: (a) eng
mit Praxisanbietern zusammenzuarbeiten, sowohl hinsichtlich der Gewinnung
von Akteur:innen fiir partizipative Forschungsprojekte als auch mit Blick auf die
Dissemination der Forschungsergebnisse; (b) kritische Reflexion der Erfahrun-
gen in partizipativen Forschungsprojekten; (c) Aufbereitung von Studienmate-
rialien in laienverstandliche Sprache, um sie fiir andere partizipativ angelegte
Studien zur Verfiigung zu stellen, sowie (d) die spezifische Rolle der pflegenden
Angehorigen als Partner in partizipativer Forschung hervorzuheben und deren
Einbindung zu verstarken.

In einer Studie von Flynn et al. (2024) wurde im Rahmen eines grofien par-
tizipativen Aktionsforschungsprojekts die Nutzbarkeit, Akzeptanz und Mach-
barkeit einer virtuellen Mehrbenutzer-Realitits-Anwendung (mit Avataren)
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sowie das Potenzial dieser Intervention zur Forderung der sozialen Kontakte
von Menschen mit Demenz und ihren Bezugspersonen untersucht. Zu Beginn
der vier Phasen umfassenden Studie wurde ein Beirat, bestehend aus zwei Men-
schen mit Demenz und ihren Betreuungspersonen, eingerichtet. Dieser beriet
das Projektteam mit Blick auf die geplanten partizipativen Aktionsphasen, den
Ethikantrag sowie die Rekrutierung. Der Beirat war {iber den gesamten Pro-
jektzeitraum aktiv. Es wurde ein qualitativer, partizipativer Aktionsforschungs-
ansatz unter Einbindung von finf Menschen mit Demenz und fiinf Bezugs-
personen (Angehorigen) realisiert. Dieser basierte auf den Prinzipien der
Partizipation, des Empowerments, der Reflexivitit, des gegenseitigen Respekts,
des gemeinsamen Handelns und Lernens sowie der Wissensmobilisierung
und Praxisndhe. Dem Projektteam war ein Bottom-up Ansatz mit aktiver Ein-
bindung verschiedener Perspektiven - und damit der Erfahrungen der unter-
schiedlichen Personengruppen - sehr wichtig. Der Bottom-up Ansatz umfasst
Schritte der Planung, des Handelns, der Beobachtung und der Reflexion. Das
Ergebnis eines jeden Aktionszyklus beruht laut Projektteam auf dem vorher-
gehenden Ergebnis. In der 4. Projektphase der Erprobung und Evaluation der
Intervention wurden zwei partizipative Aktionszyklen realisiert. Die Zwischen-
ergebnisse wurden unter anderem mit Menschen mit Demenz und ihren Be-
zugspersonen kritisch reflektiert und entweder bestitigt oder abgelehnt. Ein
Ergebnis war, dass obwohl Menschen mit Demenz und ihre Bezugspersonen in
die Entwicklung der Avatare aktiv eingebunden wurden, die Akzeptanz in der
Erprobungs- und Evaluationsphase (4. Phase) gering war. Dies war primér be-
dingt durch die Art und Weise wie die Avatare sich durch den virtuellen Raum
bewegten bzw. wie sie aussahen.

In einer Meta-Analyse zur Einhaltung von Behandlungszielen pflegender An-
gehoriger von Menschen mit Demenz (Atefi et al., 2024), wurde unter anderem
nach Griinden gesucht, warum Angehdrige aus einer Studie ausscheiden bzw.
welche Faktoren einen Verbleib mit beeinflussen. In den meisten Fllen, so die
Autor:innen, wurden keine konkreten Griinde genannt, warum Angehorige aus
einer Studie ausgestiegen sind. Die Autor:innen empfehlen eine partizipative
Forschungsstrategie vor allem in der Phase der Entwicklung einer Intervention
(Co-Design Vorgehen) und gehen davon aus, dass damit eine Intervention an-
gepasst an die konkreten Bedarfe und Praferenzen der Angehdrigen entwickelt
und erprobt werden kann.

In der Homeside-Studie (Bloska et al., 2024) wurde parallel zur Wirksam-
keitsstudie ein qualitativ und partizipativ angelegtes Online-Survey realisiert.
Ziel war es herauszufinden, welche Erfahrungen Akteur:innen - die im Rahmen
der Studie als Mitforschende aktiv wurden - mit diesem partizipativen Anteil der
Forschung gemacht haben. Mitforschende waren unter anderem Menschen mit
Demenz und pflegende Angehorige. Die wichtigsten Ergebnisse dieses Online-
Surveys zeigen, dass der Benefit der aktiven Einbindung von Mitforschenden
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vor allem in der Bekanntmachung der Studie (Musik- und Leseintervention, die
von pflegenden Angehorigen fiir Menschen mit Demenz, die zu Hause leben,
angeboten wird), der Gewinnung potenzieller Teilnehmer:innen an der Wirk-
samkeitsstudie sowie der Umsetzung der Intervention lag. Ein weiterer wichtiger
Benefit bezog sich einerseits darauf, dass nicht mit der Forschung vertraute Per-
sonengruppen (u.a. pflegende Angehorige) Kenntnisse iiber die Versorgungsfor-
schung gewannen, wahrend die Forschenden mehr iiber die Alltagsrealitit der
Menschen mit Demenz und ihrer pflegenden Angehérigen lernten. Gleichwohl
wurden auch Herausforderungen, wie der Umgehen mit Erwartungen, Zeitpla-
nung und Verstandlichkeit benannt.

4. Schlussbemerkungen

Im Rahmen einer Veranstaltung vom National Institute for Health and Care Re-
search (NIHR) Centre for Engagement and Dissemination und der NTHR School
for Social Care Research lag der Fokus explizit auf der partizipativen Einbindung
pflegender Angehoériger (nicht demenzspezifisch) in die Versorgungsforschung
(NIHR School for Social Care Research, 2022). Die Veranstalter:innen restimier-
ten, dass eine partizipative Forschung mit aktiver Einbindung von pflegenden
Angehorigen die Qualitat der Forschung grundsatzlich verbessern wird. Das ent-
spricht auch der Erwartung an die partizipative Forschung, die Menschen mit
Demenz als Mitforschende einbindet (exemplarisch Dupuis et al., 2021; Jackman
etal., 2024).
Die NIHR Veranstalter formulierten folgende Empfehlungen:

1. Einbindung pflegender Angehoriger mit Beginn des Forschungsvorhabens;

2. innovative Rekrutierungsmethoden, um eine Vielfalt an pflegenden Angeho-
rigen fiir partizipative Vorhaben zu gewinnen (das inkludiert auch Angeho-
rige von unterreprasentierten Populationen wie zum Beispiel Menschen mit
Migrationsgeschichte; Roes et al., 2022);

3. frithzeitige Klarung von Erwartungen bzw. Adjustierung der Anforderungen
an die Zielgruppe;

4. frithzeitige Klarung, in welcher Funktion die Einbindung erfolgt (Partizipa-
tion als pflegende Angehérige oder in Vertretung fiir oder zur Unterstiitzung
einer pflegebediirftigen Person);

5. Notwendigkeit eines innovativen Methodenrepertoires;

6. Notwendigkeit, dass sich Forschende mit den Unterstiitzungsbedarfen der
pflegenden Angehérigen befassen, die sie formulieren, um als Mitforschende
an partizipativen Forschungsprojekten teilnehmen zu konnen;

7. Betrachtung der Situation der pflegenden Angehérigen im Kontext des Ge-
sundheitssystems und nicht nur Fokussierung der einzelnen Situation.
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Ein kiirzlich publiziertes systematisches Review (Groothuijse et al., 2024) best-
tigt das Fehlen an Studien zur partizipativen Einbindung pflegender Angehori-
ger: in den 13 eingeschlossenen Studien befand sich nur eine Studie, die explizit
pflegende Angehorige als Mitforschende eingebunden hat. Im Projekt (DECIDE-
SR) (Rommerskirch-Manietta et al., 2023) zur Entwicklung eines Konzepts zur
Durchfithrung eines partizipativ angelegten systematischen Reviews, wurden
neben professionell T4tigen im Gesundheitssystem zwar Menschen mit Demenz
eingebunden, nicht jedoch pflegende Angehérige. Das entwickelte Konzept bietet
dennoch die Option der aktiven Einbindung pflegender Angehoriger und hilt
zudem Informationen zur Analyse des Unterstiitzungsbedarfs der teilnehmen-
den Akteur:innen vor. In einem geplanten Scoping Review (Jagoda et al., Under
Review) steht die Analyse einer partizipativen Einbindung von pflegenden An-
gehorigen von Menschen mit Demenz im Mittelpunkt.

Unsere Recherche zeigte, dass einerseits partizipative Forschung mit pflegen-
den Angehorigen von Menschen mit Demenz selten realisiert wird. Andererseits
fallt auch auf, dass gesellschaftlich unterreprésentierte Populationsgruppen (wie
z.B. Menschen mit Migrationsgeschichte, LGQBTQ+, oder sozial benachteiligte
Personengruppen) in partizipativer Versorgungsforschung weitestgehend feh-
len. Mit Nicht-Beachtung einzelner Personengruppen wird das transformative
Potenzial der partizipativen Einbindung diverser gesellschaftlicher Gruppen
geschwicht und gesellschaftliche Ungleichheiten aufrechterhalten. Insofern ist
es wichtig, zeitnah aktuell praktizierte Strategien der partizipativen Einbindung
von eher unterreprésentierten Gesellschaftsgruppen kritisch zu reflektieren und
neue partizipative Rdume in der Versorgungsforschung von Menschen mit De-
menz und deren Angehdrigen zu etablieren. Da Forschende Schlisselpersonen
in der Umsetzung einer nachhaltigen partizipativen Forschung sind, wird es
auch wichtig sein, zeitnah entsprechende Expertise aufzubauen, um ein besse-
res Verstindnis der alltdglichen Auswirkungen von Demenz - sowohl fiir die
erkrankte Person als auch das soziale Umfeld - zu entwickeln und Vorbehal-
te gegeniiber Angehorigen von Menschen mit Demenz als Mitforscher:innen
abzubauen.

Literatur

Abma, T.A., Nierse, C.J., & Widdershoven, G.A. M. (2009). Patients as partners in responsive re-
search: methodological notions for collaborations in mixed research teams. Qualitative Health
Research, 19(3), 401-415. https://doi.org/10.1177/1049732309331869

Alzheimer Europe. (2017). Dementia as a disability? Implications for ethics, policy and practice: A di-
scussion paper (Dementia in Europe discussion paper, Issue.

Argyris, C. (1990). Overcoming Organizational Defenses: Facilitating Organizational Learning. Pren-
tice Hall.

Article 12 - Equal recognition before the law (2006). https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/
menschenrechtsschutz/datenbanken/datenbank-fuer-menschenrechte-und-behinderung/detail/
artikel-12-un-brk (14.08.2024)

396


https://doi.org/10.1177/1049732309331869
https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/menschenrechtsschutz/datenbanken/datenbank-fuer-menschenrechte-und-behinderung/detail/artikel-12-un-brk
https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/menschenrechtsschutz/datenbanken/datenbank-fuer-menschenrechte-und-behinderung/detail/artikel-12-un-brk
https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/menschenrechtsschutz/datenbanken/datenbank-fuer-menschenrechte-und-behinderung/detail/artikel-12-un-brk

Atefi, G.L., Koh, W.Q,, Kohl, G., Seydavi, M., Swift, ]. K., Akbari, M., & de Vugt, M. E. (2024). Adher-
ence to Online Interventions for Family Caregivers of People With Dementia: A Meta-Analysis
and Systematic Review. The American Journal of Geriatric Psychiatry. https://doi.org/10.1016/j.
jagp.2024.04.008

Bischofberger, I., & Vetter, M.]. (2023). Family Caregivers Employed by Home Care Agencies: Lessons
Learned From Switzerland and the United States. Public Health Reviews, 44, 1605849. https://doi.
org/10.3389/phrs.2023.1605849

Bloska, J., Crabtree, S., Wollersberger, N., Mitchell, O., Coles, J., Halsey, C., Parry, G., Stewart, R.,
Thacker, S., Thacker, M., Claydon-Mueller, L., Winnard, Y., McMahon, K., Petrowitz, C., Smro-
kowska-Reichmann, A., van Doorn, B., Baker, F. A., Blauth, L., Bukowska, A.A., Stenseth, K.,
Tamplin, J., Wosch, T., & Odell-Miller, H. (2024). Experiences of participant and public involve-
ment in an international randomized controlled trial for people living with dementia and their
informal caregivers. Research Involvement and Engagement, 10(1), 43. https://doi.org/10.1186/
540900-024-00574-2

Bouranis, N., Gelmon, S., & Lindauer, A. (2023). Ability and Willingness to Participate in Dementia
Clinical Research: A Qualitative Study. The Patient — Patient-Centered Outcomes Research, 16(3),
277-285. https://doi.org/10.1007/s40271-023-00621-2

Bowness, B., Henderson, C., Akhter Khan, S.C., Akiba, M., & Lawrence, V. (2024). Participatory
research with carers: A systematic review and narrative synthesis. Health Expectations, 27(1),
€13940. https://doi.org/10.1111/hex.13940

Bressan, V., Visintini, C., & Palese, A. (2020). What do family caregivers of people with dementia
need? A mixed-method systematic review. Health & Social Care in the Community, 28(6), 1942-
1960. https://doi.org/10.1111/hsc.13048

Clarke, J., Waring, J., & Timmons, S. (2019). The challenge of inclusive coproduction: The importance
of situated rituals and emotional inclusivity in the coproduction of health research projects. Social
Policy & Administration, 53(2), 233-248. https://doi.org/10.1111/spol.12459

Cornwall, A. (2002). Making spaces, changing places: situating participation in development — IDS
Working Paper 170. https://www.powercube.net/wp-content/uploads/2009/11/making_spaces_
changing_places.pdf (14.08.2024)

de Freitas, C., & Martin, G. (2015). Inclusive public participation in health: Policy, practice and theo-
retical contributions to promote the involvement of marginalised groups in healthcare. Social
Science & Medicine, 135, 31-39. https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2015.04.019

Di Lorito, C., Godfrey, M., Dunlop, M., Bosco, A., Pollock, K., van der Wardt, V., & Harwood, R. H.
(2020). Adding to the knowledge on Patient and Public Involvement: Reflections from an expe-
rience of co-research with carers of people with dementia. Health Expect, 23(3), 691-706. https://
doi.org/10.1111/hex.13049

Dupuis, S., McAiney, C., Loiselle, L., Hounam, B., Mann, J., & Wiersma, E.C. (2021). Use of partici-
patory action research approach to develop a self-management resource for persons living with
dementia. Dementia (London), 20(7), 2393-2411. https://doi.org/10.1177/1471301221997281

Flynn, A., Koh, W.Q,, Reilly, G., Brennan, A., Redfern, S., Barry, M., & Casey, D. (2024). A Multi-
User Virtual Reality Social Connecting Space for People Living with Dementia and Their Support
Persons: A Participatory Action Research Study. International Journal of Human-Computer Inter-
action, 1-19. https://doi.org/10.1080/10447318.2024.2348838

Freire, P. (1978). Pedagogy of the Oppressed. In]J. Beck, C.Jenks, N. Keddie, & M.E. D. Young (Hrsg.),
Toward a Sociology of Education. Routledge. https://doi.org/10.4324/9780429339530

Gheduzzi, E., Morelli, N., Graffigna, G., & Masella, C. (2021). Facilitating co-production in pu-
blic services: Empirical evidence from a co-design experience with family caregivers living
in a remote and rural area. Health Services Managenent Research, 34(1), 21-35. https://doi.
org/10.1177/0951484820971452

Giebel, C., Roe, B., Hodgson, A., Britt, D., & Clarkson, P. (2019). Effective public involvement in the
HoST-D Programme for dementia home care support: From proposal and design to methods
of data collection (innovative practice). Dementia (London), 18(7-8), 3173-3186. https://doi.
org/10.1177/1471301216687698

Gilfoyle, M., MacFarlane, A., & Salsberg, J. (2022). Conceptualising, operationalising, and measuring
trust in participatory health research networks: a scoping review. Systematic Reviews, 11(1), 40.
https://doi.org/10.1186/s13643-022-01910-x

397


https://doi.org/10.1016/j.jagp.2024.04.008
https://doi.org/10.1016/j.jagp.2024.04.008
https://doi.org/10.3389/phrs.2023.1605849
https://doi.org/10.3389/phrs.2023.1605849
https://doi.org/10.1186/s40900-024-00574-2
https://doi.org/10.1186/s40900-024-00574-2
https://doi.org/10.1007/s40271-023-00621-2
https://doi.org/10.1111/hex.13940
https://doi.org/10.1111/hsc.13048
https://doi.org/10.1111/spol.12459
https://www.powercube.net/wp-content/uploads/2009/11/making_spaces_changing_places.pdf
https://www.powercube.net/wp-content/uploads/2009/11/making_spaces_changing_places.pdf
https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2015.04.019
https://doi.org/10.1111/hex.13049
https://doi.org/10.1111/hex.13049
https://doi.org/10.1177/1471301221997281
https://doi.org/10.1080/10447318.2024.2348838
https://doi.org/10.4324/9780429339530
https://doi.org/10.1177/0951484820971452
https://doi.org/10.1177/0951484820971452
https://doi.org/10.1177/1471301216687698
https://doi.org/10.1177/1471301216687698
https://doi.org/10.1186/s13643-022-01910-x

Gilfoyle, M., MacFarlane, A., Hughes, Z., & Salsberg, J. (2024). Understanding the evolution of trust
in a participatory health research partnership: A qualitative study. Health Expect, 27(1), e13918.
https://doi.org/10.1111/hex.13918

Gilfoyle, M., Salsberg, J., McCarthy, M., MacFarlane, A., & MacCarron, P. (2022). Exploring the Mul-
tidimensionality of Trust in Participatory Health Partnerships — A Network Approach. Frontiers
in Public Health, 10, 925402. https://doi.org/10.3389/fpubh.2022.925402

Graffigna, G., Gheduzzi, E., Morelli, N., Barello, S., Corbo, M., Ginex, V., Ferrari, R., Lascioli, A., Feriti,
C., & Masella, C. (2021). Place4 Carers: a multi-method participatory study to co-design, pilot-
ing, and transferring a novel psycho-social service for engaging family caregivers in remote rural
settings. BMC Health Services Research, 21(1), 591. https://doi.org/10.1186/s12913-021-06563-5

Groothuijse, J. M., van Tol, L.S., Leeuwen, C.C. M. H.-v,, van Delden, ].]. M., Caljouw, M. A. A., &
Achterberg, W.P. (2024). Active involvement in scientific research of persons living with demen-
tia and long-term care users: a systematic review of existing methods with a specific focus on
good practices, facilitators and barriers of involvement. BMC Geriatrics, 24(1), 324. https://doi.
org/10.1186/s12877-024-04877-7

Hall, A., Straub, C., Price, D., & Glover-Thomas, N. (2023). Managing Money in Later Life: Mental Ca-
pacity Assessment and Support. https://documents.manchester.ac.uk/display.aspx?DocID=65801

Hibberd, P,, Keady, J., Reed, J., & Lemmer, B. (2009). Using photographs and narratives to contextuali-
se and map the experience of caring for a person with dementia. Journal of Nursing and Healthca-
re of Chronic Illness, 1(3), 215-228. https://doi.org/10.1111/j.1752-9824.2009.01024.x

Jackman, V., Wolverson, E., Clarke, C., & Quinn, C. (2024). A participatory approach to understand
what might be most meaningful to people living with dementia in a positive psychology interven-
tion. Aging & Mental Health, 28(8), 1090-1099. https://doi.org/10.1080/13607863.2023.2299967

Jagoda, E A., Hirt, J., Mueller, C., & Halek, M. (Under Review). Involvement of family caregivers
in dementia care research: a scoping review protocol. BMC Systematic Reviews. https://doi.
0rg/10.21203/rs.3.rs-3292528/v1

Jagosh, J., Macaulay, A. C., Pluye, P, Salsberg, J., Bush, P.L., Henderson, J., Sirett, E., Wong, G., Cargo,
M., Herbert, C.P, Seifer, S.D., Green, L. W., & Greenhalgh, T. (2012). Uncovering the Benefits of
Participatory Research: Implications of a Realist Review for Health Research and Practice. The
Milbank Quarterly, 90(2), 311-346. https://doi.org/10.1111/j.1468-0009.2012.00665.x

Joshi, S., Park, T., Brody, L., Cruz, K., Mukhi, P, Reid, M. C., Herr, K., Pillemer, K., & Riffin, C. (2023).
Recruitment of family caregivers of persons with dementia: Lessons learned from a pilot rando-
mized controlled trial. Frontiers in Pain Research (Lausanne), 4, 1125914. https://doi.org/10.3389/
fpain.2023.1125914

Kindon, S., Pain, R., & Kesby, M. (2007a). Participatory Action Research Approaches and Methods.
Connecting people, participation and place. Routledge.

Kindon, S., Pain, R., & Kesby, M. (2007b). Participatory Action Research: Origins, Approaches and
Methods. In S. Kindon, R. Pain, & M. Kesby (Hrsg.), Participatory Action Research Approaches and
Methods. Connecting people, participation and place (S. 9-18). Routledge.

Kowe, A., Kohler, S., & Teipel, S. (2021). Improving the depth of data quality or increasing confusion?
Reflections on a data analysis involving members of a self-help group for relatives of people living
with dementia. Health Expectations, 24(4), 1516-1523. https://doi.org/10.1111/hex.13298

Lepore, M., Hughes, S., Wiener, ]. M., & Gould, E. (2017). Including People with Dementia and Their
Caregivers as Co-Researchers in Studies of Dementia Care and Services - Background Paper.

Lewin, M.A. (1977). Kurt Lewin’s View of Social Psychology: The Crisis of 1977 and the Cri-
sis of 1927. Personality and Social Psychology Bulletin, 3(2), 159-172. https://doi.
org/10.1177/014616727700300203

Lindeza, P, Rodrigues, M., Costa, J., Guerreiro, M., & Rosa, M. M. (2024). Impact of dementia on
informal care: a systematic review of family caregivers’ perceptions. BMJ Supportive and Palliative
Care, 14, 38-e49. https://doi.org/10.1136/bmjspcare-2020-002242

Litherland, R., Burton, J., Cheeseman, M., Campbell, D., Hawkins, M., Hawkins, T., Oliver, K., Scott, D.,
Ward, J., Nelis, S. M., Quinn, C., Victor, C., & Clare, L. (2018). Reflections on PPI from the ,Action
on Living Well: Asking You‘ advisory network of people with dementia and carers as part of the
IDEAL study. Dementia (London), 17(8), 1035-1044. https://doi.org/10.1177/1471301218789309

Macaulay, A.C. (2016). Participatory research: What is the history? Has the purpose changed? Family
Practice, 34(3), 256-258. https://doi.org/10.1093/fampra/cmw117

398


https://doi.org/10.1111/hex.13918
https://doi.org/10.3389/fpubh.2022.925402
https://doi.org/10.1186/s12913-021-06563-5
https://doi.org/10.1186/s12877-024-04877-7
https://doi.org/10.1186/s12877-024-04877-7
https://documents.manchester.ac.uk/display.aspx?DocID=65801
https://doi.org/10.1111/j.1752-9824.2009.01024.x
https://doi.org/10.1080/13607863.2023.2299967
https://doi.org/10.21203/rs.3.rs-3292528/v1
https://doi.org/10.21203/rs.3.rs-3292528/v1
https://doi.org/10.1111/j.1468-0009.2012.00665.x
https://doi.org/10.3389/fpain.2023.1125914
https://doi.org/10.3389/fpain.2023.1125914
https://doi.org/10.1111/hex.13298
https://doi.org/10.1177/014616727700300203
https://doi.org/10.1177/014616727700300203
https://doi.org/10.1136/bmjspcare-2020-002242
https://doi.org/10.1177/1471301218789309
https://doi.org/10.1093/fampra/cmw117

Maguire, P. (1987). Doing Participatory Research: A Feminist Approach. Center for International Edu-
cation, School of Education, University of Massachusetts.

Masoud, S.S., Glassner, A.A., Patel, N., Mendoza, M., James, D., Rivette, S., & White, C.L. (2021).
Engagement with a diverse Stakeholder Advisory Council for research in dementia care. Research
Involvement and Engagement, 7(1), 54. https://doi.org/10.1186/s40900-021-00297-8

Massey, D. (2005). For Space. SAGE Publications Ltd.

Morgan, D,, Crossley, M., Stewart, N., Kirk, A., Forbes, D., D’Arcy, C., Dal Bello-Haas, V., McBain, L.,
O’Connell, M., Bracken, J., Kosteniuk, J., & Cammer, A. (2014). Evolution of a community-based
participatory approach in a rural and remote dementia care research program. Progress in Com-
munity Health Partnerships, 8(3), 337-345. https://doi.org/10.1353/cpr.2014.0040

NIHR School for Social Care Research. (2022). Involving and Engaging Carers in Research: Report from
a Webinar on 6 June 2022.

O’Connor, D., Sakamoto, M., Phinney, A., Chaudhury, H., & Mann, J. (2023). Participatory action
research: An exploration from a Freirean perspective of research involving people with dementia.
International Journal of Geriatric Psychiatry, 38(8), €5985. https://doi.org/10.1002/gps.5985

O’Sullivan, G., & Hocking, C. (2013). Translating action research into practice: seeking occupational
justice for people with dementia. OTJR: Occupational Therapy Journal of Research (Thorofare N ]),
33(3), 168-176. https://doi.org/10.3928/15394492-20130614-05

Rapaport, P, Webster, L., Horsley, R., Kyle, S. D., Kinnunen, K. M., Hallam, B., Pickett, ]., Cooper, C.,
Espie, C. A., & Livingston, G. (2018). An intervention to improve sleep for people living with
dementia: Reflections on the development and co-production of DREAMS:START (Demen-
tia REIAted Manual for Sleep: STrAtegies for RelaTives). Dementia (London), 17(8), 976-989.
https://doi.org/10.1177/1471301218789559

Roes, M., Laporte Uribe, E, Peters-Nehrenheim, V., Smits, C., Johannessen, A., Charlesworth, G.,
Parveen, S., Mueller, N., Hedd Jones, C., Thyrian, R., Monsees, ]., & Tezcan-Giintekin, H. (2022).
Intersectionality and its relevance for research in dementia care of people with a migration back-
ground. Zeitschrift fiir Gerontogie und Geriatrie, 55(4), 287-291. https://doi.org/10.1007/s00391-
022-02058-y (Intersektionalitdt und ihre Bedeutung fiir die Demenzforschung bei Menschen mit
Migrationshintergrund)

Rommerskirch-Manietta, M., Manietta, C., Hoffmann, A.L., Rohra, H., Gove, D., Alpers, B., Hung,
L., Geary, C.R., Abbott, K. M., Ren, L.H., Oberfeld, S., Diaz, A., & Roes, M. (2023). Participatory
development of a framework to actively involve people living with dementia and those from their
social network, and healthcare professionals in conducting a systematic review: the DECIDE-SR
protocol. Research Involvement and Engagement, 9(1), 52. https://doi.org/10.1186/s40900-023-
00461-2

Schlag, K. E., & Vangelisti, A.L. (2023). Reflections on Dementia-Related Stigma and Direct Support
Seeking by Family Caregivers as Mediating Associations Between Caregiver Stress, Burden, and
Well-Being. Health Communication, 1-12. https://doi.org/10.1080/10410236.2023.2270248

Shi, Y., Dong, S., Liang, Z., Xie, M., Zhang, H., Li, S., & Li, J. (2024). Affiliate Stigma among family
caregivers of individuals with dementia in China: a cross-sectional study [Original Research].
Frontiers in Public Health, 12. https://doi.org/10.3389/fpubh.2024.1366143

World Health Organization. (2001). International Classification of Functioning, Disability and Health
https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-
disability-and-health (14.08.2024)

399


https://doi.org/10.1186/s40900-021-00297-8
https://doi.org/10.1353/cpr.2014.0040
https://doi.org/10.1002/gps.5985
https://doi.org/10.3928/15394492-20130614-05
https://doi.org/10.1177/1471301218789559
https://doi.org/10.1007/s00391-022-02058-y
https://doi.org/10.1007/s00391-022-02058-y
https://doi.org/10.1186/s40900-023-00461-2
https://doi.org/10.1186/s40900-023-00461-2
https://doi.org/10.1080/10410236.2023.2270248
https://doi.org/10.3389/fpubh.2024.1366143
https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health
https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health

Einbindung von Angehorigen in die
Versorgungsforschung

Herausforderungen im Kontext von Personen mit
Demenz und Migrationsgeschichte

Esma Inam, Seda Gueney, Martina Roes

1. Einleitung

Im Zuge des demografischen Wandels ist eine zunehmend heterogene Bevolke-
rungsgruppe in Deutschland zu verzeichnen. Die heterogenen Merkmale wie
Herkunft, Berufsbiografie, sexuelle Orientierung und Identitit, soziodkonomi-
scher Status sowie andere Differenzmerkmale nehmen als soziale Determinanten
Einfluss auf den Gesundheitszustand sowie auf den Umgang mit Pflegebediirftig-
keit (vgl. Tezcan-Giintekin, 2021). Insbesondere das Vorliegen eines Migrations-
hintergrunds stellt eine bedeutende Zugangsbarriere zu Gesundheitsdienstleis-
tungen dar (Piechotta & Matter, 2008). Die Pflege von Personen mit Demenz und
Migrationserfahrung ist dabei besonders herausfordernd. Zu den grofiten Her-
ausforderungen gehoren Sprachbarrieren, Informationsdefizite iiber Einrichtun-
gen und Angebote des Gesundheitssystems, nicht kultursensible Pflegeleistungen
sowie Wissensdefizite im Umgang mit Demenz (Glodny et al. 2010; Mogar & von
Kutzleben, 2015)

In Deutschland wurde die Pravalenz von Demenz im Jahr 2020 auf 1,6 Mil-
lionen Menschen geschitzt, und Prognosen gehen von einem Anstieg auf
2,8 Millionen im Jahr 2050 aus (BMFSF], 2020). Allerdings gibt es derzeit keine
genauen Statistiken {iber die Minderheitenbevélkerung, die von Demenz be-
troffen ist und eine spezielle Behandlung benétigt (Monsees et al., 2019). Es
wird geschitzt, dass in den EU-Staaten und der Europiischen Freihandels-
assoziation (EFTA) mehr als 500.000 Personen mit Migrationshintergrund
von einer Demenzerkrankung betroffen sind. In Deutschland wurden bisher
100.000 Fille gemeldet (Monsees et al., 2021). Insgesamt bleibt die Pflege von
Menschen mit Demenz, insbesondere von Menschen mit Migrationshinter-
grund, eine grofle Herausforderung fiir die 6ffentliche Gesundheit in Europa
(European Commission et al., 2021).

Einige Studien zeigen, dass Menschen mit Demenz ganz allgemein betrach-
tet eine schwer zu erreichende Personengruppe darstellen, was die Rekrutierung
von Studienteilnehmer:innen fiir Forschungszwecke erschwert (Davis & Bekker,
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2022; Field et al., 2019; Mogar & von Kutzleben, 2015). In Veréffentlichungen, die
sich mit Erfahrungen und Herausforderungen von Menschen mit Migrations-
geschichte und Demenz befassen, wird deutlich, dass diese Personengruppen
unterreprisentiert sind oder ganzlich tibersehen werden (Gove et al., 2021; Inter-
national ASD, 2019). Zwar gibt es einige Publikationen, die sich mit der Rekrutie-
rung von pflegenden Angehdorigen von Menschen mit Demenz und Migrations-
geschichte fiir die Teilnahme an Studien befassen (Aaron, 2016; Gove et al., 2021;
Kwon & Kim, 2011; Meyer, Fukurai et al., 2020), jedoch wurden die Herausfor-
derungen der Gewinnung dieser Personengruppen im Vergleich zu Studien, die
sich an Menschen ohne Migrationsgeschichte richten, bisher kaum untersucht
(Bartlett et al., 2019; Field et al., 2019; Tezcan-Glntekin, 2021). Dartiber hinaus
besteht eine bemerkenswerte Liicke hinsichtlich einer kritischen Reflexion ver-
wendeter Rekrutierungsmethoden (Butler et al., 2020).

Die Gewinnung von Menschen mit Demenz fiir Studien wird zunehmend als
internationale Prioritit anerkannt, wobei verschiedene Lander wie die Vereinig-
ten Staaten von Amerika (USA) und das Vereinigte Konigreich (UK) nationale
Initiativen zur Forderung einer starkeren Beteiligung an Forschung ins Leben
gerufen haben (Bartlett et al., 2019). In Deutschland sind an diesen Initiativen
Bundesliander, Pflege- und Gesundheitsverbande, Wissenschaftler:innen und
die Zivilgesellschaft beteiligt. Sie haben sich zum Ziel gesetzt, die nationale und
internationale Infrastruktur in der Demenzforschung zu verbessern, die Versor-
gungsforschung im Bereich Demenz zu erleichtern und eine aktive Beteiligung
von Personen mit Demenz sowie ihren Angehdrigen und weiteren Stakeholdern
an der Demenzforschung zu erhéhen (BMFSF], 2020). Das Thema gewinnt dem-
nach zunehmend an Bedeutung.

Mit Blick auf die Perspektive der pflegenden Angehérigen von Menschen mit
Demenz und Migrationsgeschichte lasst sich ableiten, dass die besonderen Be-
diirfnisse sowie Herausforderungen moglicherweise unzureichend beriicksich-
tigt werden. Angehorige von marginalisierten Gruppen erhalten somit keine an-
gemessene Unterstiitzung oder Anerkennung, was die Entwicklung umfassender
und integrativer Pflegepraktiken behindert. (McCabe et al., 2016; Sagbakken et
al., 2018). Daher ist es von besonderer Bedeutung, diese Bevolkerungsgruppe zu
erreichen, um die jeweiligen Barrieren identifizieren und diese reduzieren bzw.
beheben zu kénnen.

In diesem Kapitel bieten wir einen Uberblick iiber Rekrutierungsmethoden
an, die in verschiedenen Studien angewendet wurden und sich auf pflegende An-
gehorige von Menschen mit Demenz, mit Migrationsgeschichte und/oder Zuge-
horigkeit zu einer ethnischen Minderheit konzentrieren. Dariiber hinaus gehen
wir auf unterschiedliche Praferenzen von Menschen mit Migrationsgeschichte
ein und erortern Herausforderungen, die mit der Gewinnung Angehdriger von
Menschen mit Demenz zusammenhéngen.
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2. Strategien zur Einbindung von pflegenden Angehdrigen in
die Versorgungsforschung

Die Einbindung ethnischer Minderheiten sowie von Menschen mit Migrations-
geschichte in Demenzstudien kann auf bestimmte Herausforderungen stofien.
Daher ist es wichtig, gezielte Interventionen durchzufiithren, um diese schwer
erreichbare Bevolkerungsgruppe zu erreichen. In der Regel werden mehrere Re-
krutierungsstrategien angewendet, um die Zielpopulation zu erreichen. Dabei
lassen sich verschiedene Herangehensweisen bei der Rekrutierung feststellen, die
je nach Zielgruppe oder dem Land der Datenerhebung variieren konnen. Gleich-
zeitig ist kritisch anzumerken, dass es kaum Studien gibt, die entweder die eigene
Rekrutierungsstrategie kritisch reflektieren oder einen systematischen Uberblick
tiber (nicht) erfolgreiche Rekrutierungsstrategien bieten.

In mehreren Studien zur Einbindung von pflegenden Angehorigen einer an
Demenz erkrankten Person stellen wir unter anderem fest, dass von den Studien-
teams pflegende Angehorige hauptsachlich iiber Demenz- und Gemeindeorgani-
sationen rekrutiert werden (Monsees et al., 2019; van Wezel et al., 2022), wobei
diese Organisationen eine wichtige Vermittlerrolle iibernehmen. Des Weiteren
werden Angehoérige von Mitarbeiter:innen in Tagespflegeeinrichtungen/ambu-
lanten Pflegediensten fiir dltere Menschen, stationdren Altenpflegeeinrichtungen
sowie Krankenhdusern rekrutiert. Als eine weitere effiziente Strategie erwies sich
die Einbindung von sozialen (zum Teil auch professionellen) Netzwerken, meist
dem Schneeball-Prinzip folgend (Monsees et al., 2019; Van Park et al., 2019). Von
besonderer Relevanz fiir eine erfolgreiche Einbindung von Angehorigen war der
Einsatz von bilingualem Personal sowie die Verwendung von bilingualem (Inter-
view-)Material (Tezcan-Giintekin, 2018a). Im Gegensatz zu Landern in der Euro-
péischen Union wird in den USA bezahlte Werbung, darunter die Verteilung von
(bilingualen) Flyern, die Nutzung von digitalen Medien und sprachspezifischen
Plattformen (wie Zeitungen und TV), von ethnischen Minderheitengruppen so-
wie Menschen mit Migrationsgeschichte, bevorzugt. Dennoch hat sich der Ein-
satz bezahlter Werbung als wenig effizient herausgestellt (Meyer, Sun et al., 2020;
Ta Park et al., 2018). Engagement Events werden selten in den Lindern der EU in
Erwégung gezogen, und kommen eher in US-amerikanischen zur Anwendung.
Beispiele fiir Engagement Events sind unter anderem gekoppelt an ,,Community
Events“ oder religis geprigte Veranstaltungen (Aaron, 2016; Meyer, Sun et al.,
2020; Ta Park et al., 2021). Gleichwohl ist auch die Notwendigkeit gegeben, fi-
nanzielle Hilfen einzuplanen, um die Teilnahme an einer Studie zu erméglichen.

Im Rahmen einer geplanten klinischen Wirksamkeitsstudie zur Evaluation
einer psycho-sozialen Intervention von Menschen mit Alzheimer Demenz ver-
schiedener Ethnien wurde ein sogenanntes ,community-engagement-center*
zur Rekrutierung von Teilnehmer:innen eingerichtet. Diese Idee entstand vor
dem Hintergrund, dass klassische Studiendesigns oft die Bediirfnisse einer
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diversen Population nicht beachten, zum Beispiel, dass ein bestimmtes Niveau
der englischen Sprache fiir die Teilnahme relevant ist, sofern Studienmaterialien
nicht in verschiedenen Sprachen zur Verfiigung stehen. In diesem Community-
Engagement-Center arbeitete das Studienteam eng mit in der Gemeinde veran-
kerten Organisationen zusammen, stellte die geplante Studie vor und diskutierte
mit den Teilnehmer:innen verschiedene Rekrutierungsideen (u.a. Getrdnke und
Snacks im Studienzentrum, Flyer/Poster aushidngen an 6ffentlichen Stellen), die
Notwendigkeit, eine der Zielgruppe vertraute Sprache zu verwenden, um die Stu-
die zu beschreiben oder auch das Konkretisieren logistischer Anforderungen an
die Studienteilnehmer:innen (u.a.Bezahlung der Fahrtickets zum Studienzent-
rum oder die Einrichtung eines wohnortnahen Studienzentrums wie z.B. eines
Gemeindezentrums) (Stock et al., 2022).

Es zeigt sich, dass es einer diversifizierten Herangehensweise bedarf, um ein
breites Spektrum potenzieller Teilnehmer:innen zu erreichen und sicherzustel-
len, sodass die Einbindung verschiedener Zielgruppen in Studien der Versor-
gungsforschung erfolgreich gelingen kann.

3. Die besondere Rolle von Vermittler:innen

Bei der Gewinnung von pflegenden Angehoérigen fiir die Versorgungsforschung
spielt die Kooperation mit Vermittler:innen eine entscheidende Rolle. Erfolgs-
faktoren fiir eine gelungene Rekrutierung stellen neben Partnerschaften mit ver-
schiedenen Organisationen die Einbeziehung von Fachpersonal wie Arzt:innen,
Pflegenden und Mitarbeiter:innen in der Tagespflege fiir Menschen mit Demenz
sowie Case Manager:innen dar (Bonner et al., 2017; Tezcan-Giintekin, 2018b;
van Wezel et al., 2022). Insbesondere die Zusammenarbeit mit Mitarbeiter:innen
in stationdren Pflegeeinrichtungen oder ambulanten Pflegediensten, die sich auf
bestimmte ethnische Minderheitengruppen bzw. Menschen mit Migrationsge-
schichte spezialisiert haben, erweist sich als besonders erfolgreich (Piechotta &
Matter, 2008; van Wezel et al., 2022). Erfolgreich war es auch, wenn in das Stu-
dienteam Personen eingebunden wurden, zu denen in der Gemeinschaft eine
Vertrauensbeziehung besteht (wie z. B.Imame oder Priester) und diese die Rele-
vanz der Studie sowie deren Inhalt vermitteln (Aaron, 2016; Bonner et al., 2017;
van der Heide et al., 2021). Insbesondere in Studien, in denen Angehérige tiirki-
scher und marokkanischer Herkunft eingebunden werden sollten, wirkte sich die
Einbindung von Schliisselpersonen (dieselbe Sprache sprechen und gemeinsa-
mer kultureller Hintergrund) ebenfalls positiv auf die Teilnahmebereitschaft aus
(Nielsen et al., 2021; van Wezel et al., 2016).

Es zeigt sich, dass es im Studienteam besonderer Kenntnisse {iber die Rolle
von sogenannten ,,Gate Keepern® zur avisierten Zielgruppe (hier Angehorige, die
eine Person mit Demenz und Migrationsgeschichte betreuen und/oder pflegen)
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bedarf. Des Weiteren wird deutlich, dass ein Studienteam friihzeitig den Kontakt
zu diesen Gate-Keepern aufbauen muss, um eine vertrauensvolle Basis herzustel-
len. Dies in Kombination mit einer diversifizierten Herangehensweise erhoht die
Chancen, ein breites Spektrum potenzieller Teilnehmer:innen zu erreichen und
sicherzustellen, dass die Einbindung verschiedener Zielgruppen in Studien der
Versorgungsforschung erfolgreich gelingen kann.

4. Herausforderungen fiir eine erfolgreiche Einbindung
von Angehorigen

Anhand von verschiedenen Studien wird deutlich, dass hauptsichlich sprachli-
che Barrieren ein verbreitetes Hindernis fiir die Einbindung von Angehorigen
darstellen. Studien in Landern der EU sowie in den USA legen dar, dass die Kom-
munikation oft durch Sprachunterschiede erschwert wird (Aaron, 2016; Tezcan-
Giintekin et al,, 2022). Eine weitere, immer wieder als sehr relevant genannte
Herausforderung ist ein Mangel an kultureller Sensibilitit des Studienteams. Dies
wurde unter anderem festgestellt fiir Personen tiirkischer und marokkanischer
Herkunft sowie fiir Amerikaner:innen mit koreanischer Migrationsgeschichte
und Afro-Amerikaner:innen (Aaron, 2016; Kwon & Kim, 2011; Nielsen et al.,
2021). Im Kontext der Gewinnung von Teilnehmer:innen kann es auch sein,
dass das Studienteam mit kulturspezifischen Rollenzuschreibungen konfrontiert
wird, wenn zum Beispiel Médnner als pflegende Angehérige von Menschen mit
Demenz und Migrationsgeschichte oder einer bestimmten ethnischen Gruppe
gesucht werden und die geplante Zielgruppe von einem Verstindnis ausgeht, dass
die Pflege zu Hause dem Aufgabenbereich der weiblichen Familienangehorigen
zugeschrieben wird (Boughtwood et al.,, 2011). Mangelnde Kenntnis tiber ver-
fuigbare Hilfsangebote, Schwierigkeiten beim Zugang zur Pflegeversorgung und
die Angst vor Diskriminierung im Gesundheitssystem stellen - insbesondere aus
Sicht der Angehoérigen (und der Menschen mit Demenz) - weitere relevante He-
rausforderungen dar (Anderson et al., 2021; Piechotta & Matter, 2008; Hiirrem
Tezcan-Guntekin et al., 2022), die nicht dazu fihren, aktiv tiiber die Teilnahme an
einer Studie nachzudenken.

Dariiber hinaus konnen Unwissenheit iiber die Alzheimer-Demenz bzw. an-
dere Demenzformen oder eine differenzierte (kulturspezifische) Wahrnehmung
von Demenz die Bereitschaft zur Teilnahme an Demenzstudien erschweren (Niel-
sen et al., 2021; Tezcan-Gilintekin, 2018b). Oft wird Demenz weniger als Krank-
heit, sondern eher als Teil des Alterungsprozesses betrachtet (Tezcan-Giintekin,
2018a). Denn wird Demenz nicht als ein versorgungsrelevantes Problem wahr-
genommen, fithrt dies in der Konsequenz unter anderem dazu, die Teilnahme an
Studien zur Versorgungssituation von Menschen mit Demenz und Migrations-
geschichte nicht als Option zu verstehen. Wichtig scheint auch zu sein, auf welche
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Art und Weise die Erkrankung Demenz erlautert wird. Calia et al. (2019) haben
im Kontext ihrer Studie zur sozialen Représentation der Demenz mit knapp 200
Interviewteilnehmer:innen in verschiedenen Lindern (USA, U.K. und China)
Folgendes herausgefunden: Amerikaner:innen sprechen beispielsweise iiber De-
menz eher in Begriffen wie Verdnderungen der Physis und Kognition sowie Not-
wendigkeit des externen, professionellen Supports. Teilnehmer:innen in China
fokussieren eher sowohl Verhaltens- als auch kognitive Veranderungen sowie
die Einbindung der Familie in die Versorgung. Teilnehmer:innen aus dem U.K.
fokussieren insbesondere auf die Erfahrungen, die Menschen mit Demenz und
deren (soziales) Umfeld machen, sowie die Wichtigkeit des Wohlbefindens. Eine
weitere Herausforderung korrespondiert mit einem grundsitzlichen Misstrauen
gegeniiber Forscher:innen als ein Grund zur Teilnahmeweigerung an Studien
(Jones & Jablonski, 2014; Wong et al., 2019). Zudem werden auch sozio6kono-
mische Aspekte, insbesondere finanzieller Aufwand, um an einer Studie teilzu-
nehmen, als relevante Barrieren genannt (Anderson et al., 2021; Meyer, Fukurai
et al., 2020; Stock et al., 2022).

Es wird deutlich, dass ein Studienteam, welches Angehérige von Menschen
mit Demenz und Migrationsgeschichte in eine Studie einbinden mdchte, sich im
Vorfeld mit moglichen Hindernissen zu befassen hat und nach Mdglichkeiten
suchen muss, diese Hindernisse zu iiberwinden.

5. Schlussfolgerungen

Es hat sich gezeigt, dass eine breite Varianz an Strategien zur erfolgreichen Ein-
bindung von Angehorigen von Menschen mit Demenz und Migrationsgeschich-
te notwendig ist und dass Strategien explizit auf die Bedarfe der Zielpopulation
(u.a. je nach Herkunftsland und Migrationsgeschichte oder Zugehorigkeit zu
einer ethnischen Populationsgruppe) anzupassen sind. Die Einbindung von Ver-
mittler:innen, die in der Zielpopulation bekannt sowie sozial in die Zielpopula-
tion eingebunden sind, hat sich ebenfalls als relevant fiir eine erfolgreiche Rek-
rutierung dargestellt. Die Analyse von Strategien in Studien zur Einbindung von
Angehorigen, die Menschen mit Demenz und Migrationsgeschichte pflegen, hat
gezeigt, dass neben diverser Hindernisse wie sprachlicher Barrieren insbeson-
dere kulturelle Wahrnehmung(en) sowie die Einstellung der avisierten Teilneh-
mer:innen gegeniiber Forscher:innen einen erheblichen Einfluss auf die Teilnah-
mebereitschaft ausiiben.

Anhand der geschilderten Erfahrungen in verschiedenen Studien kann ge-
schlussfolgert werden, dass ein auf die Zielgruppe abgestimmter kultursensibler
Ansatz fiir eine erfolgreiche Einbindung in die Versorgungsforschung unbe-
dingt notwendig ist. Sprachbarrieren und damit korrespondierende Missver-
stindnisse konnen durch den Einsatz von bilingualem Personal sowie durch die
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Bereitstellung von Materialien in den jeweiligen Sprachen vermieden werden.
Die Einbindung von und der Austausch mit Personen aus demselben soziokultu-
rellen Kontext schaftt eine Vertrauensbasis, die die aktive Einbindung erleichtert
und gleichzeitig dazu beitrigt, mogliche Vorbehalte gegeniiber Forscher:innen
sowie dem Gesundheitssystem abzubauen. Daraus resultiert auch, dass eine For-
schungsinstitution wie das DZNE/Witten eines internationalen Forschungsteams
bedarf, um aktiv der aktuellen Unterreprasentanz von Menschen mit Migrations-
geschichte in Studien zur Versorgung von Menschen mit Demenz erfolgreich
entgegenzuwirken.

Danke an Kuebra Altinok und Viktoria Peters-Nehrenheim (beide wissen-
schaftliche Mitarbeiterinnen am DNZE/Witten) fiir die kritische Durchsicht die-
ses Kapitels.
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Handlungsempfehlungen fur Forschung,
Praxis und Politik

Bernhard Holle, Christiane Pinkert, Kerstin Kohler,
Julia Riesch

1. Einleitung

In den vorangegangenen Kapiteln haben die Autor:innen dieses Buches ihre wis-
senschaftlichen Erkenntnisse zu Herausforderungen der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz durch Angehodrige und forschungsbasiert entwi-
ckelte Interventionen vorgestellt. Sie haben vielfach darauf verwiesen, dass trotz
aller Forschungsbemiihungen nach wie vor Wissensliicken zur Lebenssituation
von Angehoérigen von Menschen mit Demenz existieren. Zusétzlich betonen die
Autor:innen, dass wissenschaftliche Erkenntnisse noch nicht (ausreichend) Ein-
gang in die Entwicklung und Bereitstellung von passgenauen Unterstiitzungsan-
geboten gefunden haben. Aus diesen Griinden wird in diesem Kapitel abschlie-
Bend gebiindelt, welche Handlungsempfehlungen die Autor:innen dieses Bandes
an Forschende, in der Versorgungspraxis Tétige und gesellschaftliche und politi-
sche Entscheidungstrager:innen richten.

2. Methoden

Zur Entwicklung von Handlungsempfehlungen hat im Mérz 2024 ein eintégi-
ger Workshop mit Autor:innen dieses Sammelbandes, mit Vertreter:innen der
Herausgeber:innen (Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
und Deutsche Alzheimer Gesellschaft) und der beteiligten/unterstiitzenden
Verbinde und Institutionen (Deutsche Gesellschaft fir Pflegewissenschaft,
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend) in Berlin statt-
gefunden.

Fiir die Durchfiihrung des Workshops wurde die Nominal Group Technik
(NGT) gewihlt. Diese Methode eignet sich zur Entscheidungsfindung in Grup-
pen. Sie ist vergleichbar mit der Methode der Fokusgruppendiskussion, folgt aber
einer strikteren Struktur. Den Teilnehmenden werden im Vorfeld ein oder zwei
Fragen genannt, die in der Gruppenphase beantwortet werden sollen. Dafiir no-
tieren die Teilnehmenden still jeweils eine Idee (silent generation), die in einem
nichsten Schritt mit der Gruppe geteilt wird (round robin). Ahnliche oder gleiche
Ideen werden gruppiert und diskutiert (clarification). In einem néchsten Schritt
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werden die Ideen priorisiert, sodass am Ende eine Prioritatenliste erstellt werden
kann (voting/ranking). Diese Liste wird abschlieflend diskutiert (discussion). Die
Stirke der Nominal Group Technik (NGT) liegt darin, dass, anders als in Fokus-
gruppendiskussionen, eine ausgewogene Beteiligung aller Gruppenmitglieder er-
moglicht wird (McMillan et al., 2016).

In Vorbereitung auf den Workshop wurden die in den Resiimees der jewei-
ligen Kapitel formulierten Vorschlage zusammengetragen und in drei Gruppen
geclustert: Forschung, Versorgungspraxis, Politik und Gesellschaft. Diese Ergeb-
nisse sind den Teilnehmenden des Workshops im dritten Schritt - clarification —
vorgestellt worden. Anschlieflend wurden sie in die Ergebnisse aus Schritt eins -
silent generation - und Schritt zwei — round robin - integriert. Die Priorisierung
der entwickelten Handlungsempfehlungen - voting/ranking - erfolgte in drei
Kleingruppen. Im Nachgang zum Workshop wurden die dokumentierten und
ausformulierten Empfehlungen von Vertreter:innen aller beteiligten Institutio-
nen und Verbande abschliefend konsentiert.

Im Folgenden werden die Ergebnisse des Workshops ausfiihrlich dargestellt.

3. Handlungsempfehlungen fiir die Versorgungsforschung

In einer Kleingruppe wurden die am Vormittag zusammengetragenen Hand-
lungsempfehlungen mit Bezug zur Versorgungsforschung priorisiert. Nachfol-
gend werden kurze Thesen formuliert und diese inhaltlich ausgefiihrt.

Die Durchfiihrung von Implementierungsstudien mit begleitender Prozess-
evaluation und/oder begleitender Wirksamkeitsevaluation ist zu empfehlen.

Fiir Menschen mit Demenz und/oder deren Angehérige werden zahlreiche
Interventionen entwickelt und - oft im Rahmen von Modellprojekten oder in
durch Drittmittel geforderten Projekten - erprobt. Haufig fehlen methodisch
anspruchsvolle begleitende Evaluationen zu den Prozessen der Implementie-
rung sowie zur Wirksamkeit der Interventionen. Nicht selten bleibt nach Ende
der Modell- oder Drittmittelforderung die Verstetigung und Weiterentwicklung
vielversprechender Interventionen aus: insbesondere ohne einen Nachweis von
Wirksamkeit bestehen kaum Chancen fiir eine weitere Finanzierung. Im Ex-
pert:innen-Workshop wurde daher die Notwendigkeit qualitativ hochwertiger
Implementierungsstudien mit einer begleitenden Prozessevaluation und im
Idealfall einer Evaluation der Wirksamkeit gefordert. Der methodische Gold-
standard hinsichtlich der Wirksamkeitspriifung, eine randomisierte kontrollierte
Studie (RCT), eignet sich im Kontext unseres Forschungsfeldes jedoch nicht fiir
jede Implementierungsstudie und nicht fiir jede Intervention. Daher begriifien
die Expertinnen und Experten ausdriicklich methodische Offenheit: Formen
des Nachweises von erfolgreichen Implementierungsprozessen und der erfolg-
reichen Umsetzung neuer Versorgungsmodelle und Interventionen, die nicht
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ausschliefllich den Kriterien einer randomisierten kontrollierten Studie (RCT)
entsprechen, sollten moglich und auch forderfihig sein.

Longitudinalstudien ermdéglichen ein tieferes Verstindnis langjahriger
Versorgungsverliufe und sollten gefordert werden.

Versorgungsverldufe bei Demenz erstecken sich oft tiber viele Jahre. Es exis-
tiert Forschung, die aus einer Verlaufsperspektive heraus etwa Phasenmodelle
zum Verlauf chronischer Krankheit oder zum Versorgungshandeln im Zeitver-
lauf entwickelt. Es herrscht ein Bewusstsein fiir den Wert longitudinaler Studien
zur Beobachtung von Versorgungsverldufen; in der Forschungspraxis sind die
Zeitraume solcher Studien jedoch oft eher kurz oder es bleibt unklar, in wel-
cher Phase eines Versorgungsverlaufs Teilnehmende in Studien eingeschlossen
werden. Um die Dynamiken von Versorgungsverldufen bei Demenz sowie die
Entscheidungsprozesse und das Versorgungshandeln der involvierten Akteure
besser verstehen zu konnen, brauchen wir sowohl qualitative als auch quanti-
tative Studien, die Menschen mit Demenz und/oder deren Angehorige iiber
einen langen Zeitraum begleiten. Nur so konnen beispielsweise etwa Faktoren,
die Versorgungsarrangements stabilisieren oder destabilisieren identifiziert wer-
den, konnen im Kontext von Beratung und Case-Management sich verandern-
de Beratungs- und Schulungsbedarfe im Zeitverlauf beobachtet oder kénnen in
Bezug auf die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf Wechselwirkungen zwischen
Versorgungsverldufen und Konsequenzen fiir Berufstitigkeit verstanden werden.
Im Rahmen klassischer Drittmittelférderung ist es herausfordernd, Longitudi-
nalstudien iiber lange Zeitraume zu planen; daher braucht es spezifische Forder-
strukturen bzw. eine spezifische Forschungsinfrastruktur, die eine langfristige
Finanzierung erméglichen.

Um die Perspektive von versorgenden Angehorigen angemessen zu be-
riicksichtigen, sollten partizipative Forschungsansitze und -methoden wei-
terentwickelt und genutzt werden.

Wird erwartet, dass Angehorige weiterhin in bisherigem Umfang Sorgear-
beit leisten, sollte — so der Rat der Expertinnen und Experten — ihre Perspektive
in der Forschung mehr Beriicksichtigung erfahren. Angehorige sind ,.experts by
experience®. Aus ihrer Erfahrung heraus konnen sie wertvolle Erkenntnisse zu
den komplexen Herausforderungen der Versorgung einer Person mit Demenz
beitragen und das oft eher konzeptionell geprigte Verstindnis von Forschenden
durch eine Lebensweltperspektive erginzen. Partizipative Forschungsansitze
und -methoden sollten daher weiterentwickelt und - wann immer méglich - ge-
nutzt werden. Kritisch angemerkt wurde jedoch auch, dass dem jeweiligen For-
schungsgegenstand angemessene Entscheidungen dariiber, in welcher Form Par-
tizipation von Menschen mit Demenz oder Angehorigen sinnhaft ist, moglich
sein miissen und Partizipation — etwa bei Ausschreibungen oder in Publikations-
prozessen — nicht zwingend vorgeschrieben werden sollte.
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Versorgungsforschung im Kontext Demenz sollte diversititssensibel sein
und Vielfalt beriicksichtigen.

Menschen mit Demenz und versorgende Angehorige sind keine homoge-
nen Gruppen. In Bezug auf zahlreiche Merkmale — darunter Alter, Geschlecht
und sexuelle Orientierung, Bildung, soziokultureller Kontext, finanzielle Situa-
tion, Form der Demenz und viele mehr - gibt es grofle Heterogenitét und Viel-
falt. Forschung sollte daher diversititssensibel sein und die unterschiedlichen
Bediirfnisse und Unterstiitzungsbedarfe von Individuen und heterogenen Ver-
sorgungsarrangements beriicksichtigen. Hier einige Beispiele: Wiinschenswert
wiren Studien zum Versorgungshandeln von Angehorigen von Menschen mit
verschiedenen Formen von Demenz, die Gemeinsamkeiten und Abweichun-
gen in den Strategien des Versorgungshandelns in den Blick nehmen. Inter-
national ist die Forschungslage zur Situation von (versorgenden) Kindern von
Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensalter vorwiegend explorativ und
deskriptiv; im deutschsprachigen Raum gibt es dazu bislang keine Evidenz. Es
braucht jedoch empirische Erkenntnisse zur Epidemiologie, zur Lebenssitua-
tion und zu Unterstiitzungsangeboten fiir versorgende Kinder. Auch Menschen
mit Migrationsgeschichte und deren besondere Herausforderungen im Kontext
von Demenz und Zugang zum Gesundheitssystem sollten weiterhin im Fokus
stehen. Demenzbezogene Versorgungsforschung sollte Vielfalt beriicksichti-
gen, spezifische Bediirfnisse und Bedarfe marginalisierter Gruppen erkennen,
macht-, diskriminierungs- und rassismuskritisch sein und Intersektionalitat im
Blick haben.

Beziehungen und die Qualitit von Beziehungen zwischen allen an der Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz beteiligten Akteuren sowie die Funktio-
nalitét von Versorgungsnetzwerken sollte ein thematischer Fokus in zukiinf-
tigen Studien sein.

Versorgung von Menschen mit Demenz erfolgt oft in komplexen Netzwerken,
in die neben den Angehorigen weitere Personen aus dem privaten sozialen Um-
feld der von Demenz betroffenen Familien sowie professionelle Dienstleister ein-
gebunden sind. Die Dynamiken in Versorgungsnetzwerken, deren Funktionalitit
sowie die Beziehungsqualitéit der involvierten Akteure nehmen Einfluss auf das
Wohlbefinden oder die Belastung von Angehérigen und die Stabilitdt von Ver-
sorgungsarrangements. Forschung zu Beziehungen und Beziehungsqualitit ist
hiufig bezogen auf dyadische Konstellationen zwischen der Person mit Demenz
und ihrer Hauptversorgungsperson oder bezogen auf die Interaktion zwischen
der Hauptversorgungsperson und dem professionellen Hilfesystem. Zu begrii-
en wire mehr Forschung, die die Strukturen von Versorgungsnetzwerken, de-
ren Dynamik sowie die Beziehungsqualitit aller Beteiligten in den Blick nimmt.
Hierzu eignen sich unter anderem sowohl quantitative als auch qualitative me-
thodische Ansétze der Netzwerkforschung.
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Versorgungsforschung sollte inhaltlich auf bislang (zu) wenige beforschte
und fiir die Versorgung relevante Themen ausgerichtet werden.

In den vergangenen Jahren wurde im deutschsprachigen Raum - auch in der
Versorgungsforschung - viel zum Thema Demenz geforscht. Trotz eines stetig
wachsenden Wissenskanons gibt es nach wie vor zahlreiche Themen, die bis-
lang nur wenig und/oder nicht abschliefiend beforscht sind und zu denen in den
néchsten Jahren weiteres Wissen generiert werden sollte. Neben den bereits an-
gesprochenen inhaltlichen Themen wurde im Workshop Forschungsbedarf zu
weiteren Themen genannt: Merkmale von Angehérigen und Nahestehenden von
Menschen mit Demenz, die Rolle von Angehérigen im Setting Krankenhaus so-
wie in der palliativen Versorgung, das Versorgungsmodell der Live-in-Versor-
gung, Griinde fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen
sowie Auswirkungen des sich verschirfenden Fachkriftemangels auf Versorgung
im Kontext von Demenz.

4. Handlungsempfehlungen fiir die Versorgungspraxis

In einer weiteren Gruppe wurden Handlungsempfehlungen und Versorgungs-
ansitze fir eine mogliche praktische Umsetzung diskutiert und priorisiert. Diese
Empfehlungen sollen Hinweise fiir die Versorgungspraxis geben, welche themati-
schen und strukturellen Aspekte im Rahmen von zukiinftigen Weiterentwicklun-
gen der Unterstiitzung von Angehorigen von Menschen mit Demenz im Fokus
stehen konnen.

Fiir eine bedarfsgerechtere Unterstiitzung von Angehorigen sollten die
Vernetzung und Kooperation von bestehenden Angeboten optimiert werden.

Ein immer wieder thematisierter Befund, der seitens der Forschenden mit
Blick auf die Versorgungspraxis angesprochen wurde, sind Defizite im Hinblick
auf die Vernetzung und Kooperation von unterschiedlichen Versorgungsein-
richtungen. Insgesamt wird darauf hingewiesen, dass die Zusammenarbeit von
unterschiedlichen Akteuren gefordert und optimiert werden muss. Ein besonde-
rer Fokus sollte darauf gelegt werden, dass bereits bestehende pflegerische Bera-
tungs- und Unterstiitzungsstrukturen besser mit den Stellen zusammenarbeiten,
bei denen Demenzerkrankungen diagnostiziert und medizinisch behandelt wer-
den. Dies sind vor allem Hausirzt:innen, Neurolog:innen und auch (Memory-)
Kliniken. Es wird als notwendig erachtet, dass hier ein frithzeitiger und abge-
stimmter Austausch von Informationen erfolgt, um die Versorgung auf die Be-
darfe und Bediirfnisse der Angehorigen abstimmen zu konnen. Eine weitere kon-
krete Empfehlung bezieht sich darauf, dass die interdisziplindre Zusammenarbeit
von Migrant:innen-Organisationen sowie Einrichtungen der Sozialen Arbeit und
Pflege intensiviert werden sollte, um entsprechende Zuginge und passende An-
gebote fiir Angehorige von Menschen mit Demenz mit Migrationshintergrund
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zu schaffen. Ein weiterer Aspekt der Vernetzung ist die Organisation von Ver-
sorgungsarrangements, die durch sogenannte Distance Caregiver gestaltet und
getragen werden. Es wird empfohlen, Strukturen zu schaffen, die einen besseren
Austausch zwischen lokalen Akteuren des Gesundheitswesens und Angehérigen,
die aus der Ferne die Versorgung gestalten, ermdglichen.

Bei der Planung und Umsetzung von Unterstiitzungsangeboten sollte der
Fokus auf das gesamte informelle Versorgungsnetzwerk gelegt werden.

Das Versorgungsarrangement besteht oft aus komplexen Netzwerken, zum
Beispiel Familien oder informellen und formellen Akteuren; diese Strukturen mit
ihren unterschiedlichen Anforderungen sollten bei der Planung und Umsetzung
der Unterstiitzung eine individuelle Beriicksichtigung finden. Dies kann durch
unterschiedliche gezielte Aktivitdten erreicht werden, wie zum Beispiel eine frith-
zeitige Erhebung der Familienfunktionalitit, die vor negativen Auswirkungen
der familidren Pflege schiitzen kann. Zudem kann ein systemisch ausgerichtetes
Case Management dazu beitragen, ein Verstdndnis der Perspektiven aller Betei-
ligten zu schaffen und zwischen diesen zu vermitteln. Nicht zuletzt geht es aber
auch um die Gestaltung guter Beziehungen aller Akteure eines Versorgungsar-
rangements. Diese Beziehungen stellen einen Schliisselfaktor fiir die Gestaltung
tragfahiger Versorgungsarrangements dar und sollten daher bewusst entwickelt
werden, um eine vertrauensvolle Zusammenarbeit zu ermoglichen.

Unterstiitzungsangebote sind fiir Angehorige aus unterschiedlichen Griin-
den oft nicht leicht zu erreichen, deshalb sollte der Zugang zu Unterstiitzungs-
angeboten erleichtert werden.

Es gibt bereits eine Vielzahl von Unterstiitzungsangeboten, die fiir Angehd-
rige von Menschen mit Demenz grundsitzlich hilfreich sind. Allerdings zeigen
sich immer wieder Hiirden im Zugang zu diesen Unterstiitzungsangeboten.
Daher wurden verschiedene Aspekte formuliert, die bei der Ausgestaltung von
Unterstiitzungsangeboten durch die entsprechenden Akteure beriicksichtigt wer-
den sollten. So sollten entsprechende Angebote:

® moglichst niedrigschwellig sein.

® moglichst aufsuchend sein.

® cine langfristige Begleitung ermoglichen (Case-Management).
¢ die Selbstmanagement-Fahigkeiten von Angehorigen fordern.
® das Selbstwertgefiihl von Angehorigen starken.

® Prinzipien von Empowerment folgen.

o diskriminierungsfrei sein.

Zur Stirkung der informellen Pflege durch Angehorige sollte qualifizierte,
verfiigbare und verlissliche pflegerische Unterstiitzung finanziert werden.

Es gibt Evidenz dazu, dass sich die Versorgung von Menschen mit Demenz
in der Hauslichkeit aus dem Bereich formeller Unterstiitzung in den Bereich
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informeller Unterstiitzung verlagert. Dies fithrt zu zunehmender Belastung der
Angehorigen. Notwendig ist eine umfangreiche und zielgerichtete Finanzierung
der demenzspezifischen pflegerischen Infrastruktur und Mafinahmen zur Stér-
kung informeller Hilfe durch Angehorige.

Psychosoziale Beratung und Psychotherapiekonzepte fiir Angehorige sind
wiinschenswert und sollten etabliert werden.

Die niedrigschwellige psychosoziale Beratung und Begleitung von Angeho-
rigen werden als wichtig erachtet. Zudem ist es wiinschenswert, Psychotherapie-
konzepte und Angebote in der Fldche zu etablieren, die sowohl als ,,vor Ort“- An-
gebote als auch als technikgestiitzte/telemedizinische Intervention ausgestaltet
sein kdnnen.

Friihes und routinemifliges Screening/Assessment der individuellen und
familidren Ressourcen und Bedarfe von Angehdrigen sollte etabliert werden.

Die Ressourcen und Bedarfe von Angehorigen miissen systematisch erkannt
und erfasst werden. Somit wird empfohlen, ein frithzeitiges und dann fort-
laufendes/regelmafliges, individuelles als auch familienorientiertes Screening/
Assessment zu etablieren. Mégliche Akteure, die dieses Screening/Assessment
durchfiithren, sind: Hausérzt:innen/-praxen, dort angestellte Pflegefachpersonen,
Beratungsstellen/-angebote im Rahmen der Pflegeberatung, zum Beispiel durch
Community Health Nurses oder dhnlich weiterqualifizierte Pflegefachpersonen.
Ausgehend von dieser Ressourcen-/Bedarfserfassung kann dann die Weiterleitung
an gewiinschte individuelle und/oder familienorientierte Interventionen wie zum
Beispiel préiventive Psychotherapie erfolgen. Die Empfehlung fiir die versorgen-
den Stellen lautet dementsprechend, solche Abldufe standardmiflig zu etablieren.

Fiir die Vermeidung von Diskriminierung spezifischer Gruppen von An-
gehorigen sollte die Sensibilisierung und Schulung von Professionellen der
Gesundheitsversorgung hinsichtlich Diskriminierungsrisiken erfolgen.

Um die Diskriminierung spezifischer Gruppen (z. B. Menschen mit Migrations-
geschichte) beim Zugang zu professioneller Unterstiitzung und wéhrend deren
Nutzung zu reduzieren, sollte eine Sensibilisierung und Schulung von Mitarbeiten-
den des Gesundheitswesens beziiglich Diskriminierungsrisiken vermehrt erfolgen.
Zudem sollten die Versorgenden speziell auf die besondere Situation von Distance
Caregiver geschult werden, um spezielle Aspekte dieser Versorgungssituation ge-
zielt in zum Beispiel der Pflegeberatung adressieren zu konnen. Des Weiteren sollte
in der Versorgungspraxis mehr Bewusstsein fiir das Konzept sowie fiir Strategien
des Empowerments von Angehorigen geschaffen werden, damit Angehorige besser
zu selbstbestimmtem Handeln und Entscheidungen beféhigt werden.

Die Beratung von Angehorigen sollte sich stets an deren individuellen Be-
darfen ausrichten.

Spezifische Beratung wird als eine zentrale Intervention fiir Angehorige ange-
sehen. Hier gibt es schon eine Vielzahl an etablierten Angeboten. In dem Work-
shop wurde darauf hingewiesen, dass bestimmte Aspekte vermehrt und gezielt
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in den Fokus von Beratungen genommen werden sollten. Hierbei handelt es sich
um folgende Themenschwerpunkte: Gesundheitsférderung und Pravention, Ent-
scheidungen und Entscheidungsfindung, Distance Caregiving sowie die Aufkla-
rung/Information iiber Unterstiitzungsangebote ab/mit Diagnosestellung.

Der Ausbau von zielgruppenspezifischer Unterstiitzung fiir Angehdrige
sollte vorangetrieben werden.

Bei der Ausgestaltung von Versorgungsarrangements kommt es immer wie-
der zu zielgruppenspezifischen Anforderungen. Die Empfehlung lautet hier,
Angebote zu entwickeln, die die konkrete Lebenssituation der Angehorigen be-
riicksichtigen. In den Empfehlungen wurde hier auf folgende Gruppen gezielt
eingegangen:

® Die besondere Situation von Distance Caregiver sollte bei der Gestaltung von
Unterstiitzungsmafinahmen starker fokussiert werden.

® Partizipativ entwickelte Angebote fiir versorgende Kinder sind erforderlich.

¢ Auf Familien ausgerichtete Interventionen: psychoedukative, familien- und
individualtherapeutische Angebote sollten entwickelt und angeboten werden.

® Dyadische Versorgungskonzepte entwickeln und erproben: Die dyadische
Beziehung von Menschen mit Demenz und Angehdorigen spielt eine zentrale
Rolle fiir die Stabilitdt der Versorgungssituation. Daher wird die ,,praxisge-
triebene“ Entwicklung von dyadischen Versorgungskonzepten und ihre (ggf.
wissenschaftlich begleitete) Erprobung empfohlen.

o

Handlungsempfehlungen fir politische
Entscheidungstrager:innen

Weitere Forscherinnen und Forscher haben in einer Kleingruppe die Hand-
lungsempfehlungen fiir die Politik und die Gesellschaft diskutiert und priorisiert.
Dabei stehen vor allem die Unterstiitzung und Entlastung von (pflegenden) An-
gehorigen im Mittelpunkt. Die Betreuung und Versorgung von Menschen mit
Demenz gestalten sich fiir Angehorige meist sehr belastend. Uberforderung bei
den Angehorigen sowie die Anhdngigkeit zwischen Menschen mit Demenz und
Angehorigen konnen zu Konflikten und Krisen fithren. Angehorige leisten einen
essenziellen Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit De-
menz, sollten aber gleichzeitig auf ihre eigenen Bediirfnisse und Grenzen achten.
In den folgenden Handlungsempfehlungen werden einzelne Aspekte nédher be-
trachtet und priorisiert, die Angehorige unterstiitzen und entlasten kénnen.

Priventive Psychotherapie fiir Angehorige sollte in die Regelversorgung
iiberfiihrt werden.

Angehorige von Menschen mit Demenz sind kérperlich und psychisch meist
massiv belastet. Dies kann schwerwiegende Folgen fiir die eigene Gesundheit
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und Lebensqualitit haben. Hier muss so frith wie moglich gegengesteuert wer-
den. Eine Moglichkeit, dies zu tun, ist eine préiventive Psychotherapie. Entspre-
chende Therapiekonzepte liegen bereits vor und wurden positiv evaluiert. Nun
sollten die gesetzlichen und vertraglichen Voraussetzungen geschaffen werden,
damit praventive psychotherapeutische Interventionen abrechenbar werden und
in die Regelversorgung tiberfithrt werden konnen. Dabei soll die praventive Psy-
chotherapie als Teil der Regelversorgung auch iiber die Ferne angeboten werden,
zum Beispiel telefonisch oder tiber Videotelefonie.

Die Teilhabe von Menschen mit Demenz und Angehorigen sowie Entlas-
tung von Angehorigen sollte gestirkt werden.

Demenz wird oft als Gegenstand von Gesundheitspolitik verstanden. Die Dia-
gnose, die medizinische und pflegerische Versorgung sowie die demenzbezogene
Forschung sind zweifellos zentrale Aspekte, die durch die Politik unterstiitzt wer-
den konnen. Ein weiterer zentraler Aspekt ist die Teilhabe von Menschen mit De-
menz und ihren Angehoérigen. Angebote der Teilhabe beugen einer Isolation vor
und férdern die Lebensqualitat. Hier ist das nahe soziale und kommunale Umfeld
entscheidend. Informelle, ehrenamtliche und nachbarschaftliche Hilfen ermdogli-
chen, dass sich Menschen mit Demenz und Angehérige als Teil der Gemeinschaft
fithlen und bieten zudem Entlastung und Unterstiitzung. Damit dies moglichst
gut gelingt, sollten die Personen im nahen sozialen und kommunalen Umfeld
von Menschen mit Demenz kompetent, verstindnisvoll und flexibel sein sowie
niedrigschwellig mit dem Thema Demenz umgehen kénnen. Hilfreich fiir An-
gehorige sind beispielsweise eine spontane praktische Unterstiitzung, eine geringe
Stigmatisierung und Gespréachsangebote, bei denen Angehérige tiber ihre Sorgen
und Belastungen sprechen konnen. Auch eine Perspektive im sozialen Netzwerk
fir die Zeit nach dem Ableben der Person mit Demenz ist bedeutsam. Die Politik
soll eine flichendeckende Grundlage fiir spezifische Angebote zur Teilhabe von
Menschen mit Demenz und Angehdorigen schaffen. Dariiber hinaus ist es eine
politische Aufgabe, die Gesellschaft fiir das Bediirfnis von Menschen mit Demenz
und Angehorigen nach sozialer und gesellschaftlicher Teilhabe zu sensibilisieren.
Bei der Unterstiitzung und Entlastung von Angehorigen muss ebenfalls bedacht
werden, dass neben der Belastung, die die Pflege und das Zusammenleben mit
Menschen mit Demenz fiir Angehorige bedeuten, meist weitere, von der Pflegesi-
tuation unabhingige Herausforderungen und Bedarfe bei Angehorigen bestehen.
Dabei handelt es sich beispielsweise um eine eigene Morbiditdt, Verpflichtungen
im Zusammenhang mit dem Beruf und der eigenen Kernfamilie oder finanzielle
Themen. Um hier eine zielgerichtete Entlastung anbieten zu kénnen, sollen diese
Bedarfe erforscht und entsprechende Angebote bereitgestellt werden.

Maflnahmen zur Vereinbarkeit von Beruf und Pflege sollten gefordert
werden.

Menschen mit Demenz werden iiberwiegend und meist so lange wie méglich
zu Hause gepflegt. Das bedeutet fiir pflegende Angehdrige allerdings eine hohe
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Belastung, die ohne Unterstiitzung kaum zu leisten ist. Die Versorgungslage ist fiir
Menschen mit Demenz in Deutschland jedoch heterogen und ausbaufihig. Daher
miissen (weitere) Beratungs-, Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fiir An-
gehorige geschaffen und zugénglich gemacht werden. Angehérige von Menschen
mit Demenz sind aber nicht nur durch die Pflegetitigkeit belastet, sie sind zudem
mehrheitlich erwerbstitig und miissen Pflege und Beruf miteinander vereinbaren.
Als ein Beitrag zur verbesserten Vereinbarkeit von Beruf und Pflege sollen flexible
Arbeitszeitmodelle und mobiles Arbeiten politisch geférdert werden.

Fiir die Versorgung durch Live-in-Hilfen sollten verldssliche Rahmenbe-
dingungen geschaffen werden.

Live-in-Hilfen unterstiitzen Angehorige von Menschen mit Demenz in Pri-
vathaushalten, indem sie fiir einen begrenzten Zeitraum mit im Haushalt der zu
versorgenden Person mit Demenz wohnen. Eine kontinuierliche und stabile Ver-
sorgung durch Live-In-Hilfen ist ein Wunsch von vielen Angehérigen. Proble-
me in diesem Zusammenhang sind jedoch, dass die Live-in-Hilfen oft plotzlich
wechseln, es wenig bis keine Regulation und Kontrollen gibt und dadurch ein
»Graubereich® im Hinblick auf die Beschiftigungsverhaltnisse der Live-In-Hilfen
entsteht. Daher soll die Politik einen rechtssicheren, bezahlbaren, professionellen
und kontrollierbaren Rahmen fiir die Versorgung durch Live-In-Hilfen schaffen.
So soll eine langfristige regulare Versorgung von Menschen mit Demenz durch
Live-in-Hilfen geférdert werden. Dariiber hinaus haben Angehorige bisher kaum
Orientierungsmoglichkeiten, wenn sie sich fiir Live-in-Versorgung interessieren.
Es gibt in Deutschland verschiedene Beschiftigungsmodelle. Den Angehdrigen
ist meist nicht klar, welche rechtlichen Konsequenzen fiir sie mit den Modellen
einhergehen und zu welchen praktischen Konsequenzen und Konflikten diese
fithren konnen. Der Rollenwechsel von pflegenden Angehorigen zur/zum Mana-
ger:in und Koordinator:in im Rahmen solcher Systeme ist fiir Angehorige unter-
schiedlich gut zu bewiltigen. Die Politik soll die Gesellschaft fiir die Beschafti-
gungsmoglichkeiten von Live-in-Hilfen sensibilisieren. Dies kann in Form einer
Aufklirungskampagne erfolgen, die Tipps fiir die Recherche einer geeigneten
Live-in-Hilfe sowie Angebote fiir eine Rechtsberatung und Unterstiitzung beim
Rollenwechsel beinhaltet.

Die Angebote fiir Angehorige im Kontext der Gewaltprivention sollten
(besser) zuginglich gemacht werden.

Demenz geht hdufig mit herausfordernden Verhaltensweisen einher. Dies
fithrt zu einem erhohten Risiko fiir Gewaltanwendung — sowohl aufseiten der
Menschen mit Demenz als auch der Angehorigen. Die Lebensqualitit und die
Beziehung zwischen Menschen mit Demenz und Angehorigen werden dadurch
beeintrachtigt. Dies macht Aggression und Gewalt in familidren bzw. informel-
len Versorgungssettings zu einem hoch relevanten Thema. Gleichzeitig wird Ge-
walt in einem Pflege-Setting hiufig nicht bemerkt. Durch ihre kognitive Beein-
trachtigung konnen Menschen mit Demenz meist nur eingeschrankt von Gewalt
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berichten oder Hilfe suchen. Die Evidenz zu wirksamen Interventionen ist ak-
tuell noch zu gering. Daher sollen Mafinahmen zur Gewaltpréivention (weiter-)
entwickelt, evaluiert und zugénglich gemacht werden.

Weitere Empfehlungen und Losungsansitze

Die Forscherinnen und Forscher der Kleingruppe betonten zusitzlich zu den
priorisierten Handlungsempfehlungen, wie bedeutsam Riickmeldungen zur Wirk-
samkeit von Angeboten zur Beratung, Unterstiitzung und Entlastung sind. Nur so
kénnen Angebote zielgerichtet (weiter)entwickelt werden.

Zusitzlich empfehlen die Forscherinnen und Forscher Bildungs- und Sensibi-
lisierungskampagnen, die sowohl die Herausforderungen fiir Angehoérige thema-
tisieren als auch versuchen, das defizitire und negative Bild von Demenz aufzu-
16sen. Somit kann auf eine demenzsensible Gesellschaft hingewirkt werden.

Eine weitere Anregung in der Kleingruppe war die Partizipation von Angeho-
rigen an politischen Diskursen, Entscheidungsprozessen und Strukturentwick-
lungen auf kommunaler Ebene. Dies wiirde den Austausch von Wissen férdern,
der Politik eine differenzierte Perspektive auf die Lebenssituation von Angehori-
gen ermoglichen und die Entwicklung passgenauer Versorgungsstrukturen und
Versorgungsleistungen begiinstigen.

Dariiber hinaus wiesen die Forscherinnen und Forscher darauf hin, wie wert-
voll es fiir Menschen mit Demenz ist, wenn Angehorige sie bei einem Kranken-
hausaufenthalt begleiten diirfen. Aufgrund der kognitiven Beeintrachtigungen
der Menschen mit Demenz kénnen Angehorige dem Krankenhauspersonal
meist besser Auskunft erteilen und geben Menschen mit Demenz Sicherheit in
einer ungewohnten Krankenhausumgebung, die iberwiegend nicht demenzsen-
sibel gestaltet ist.

Ein weiterer Diskussionsaspekt in der Kleingruppe war die Nutzung digitaler
Technologien bei Demenz. Beispielsweise konnen Abschaltautomatiken techni-
scher Gerite, Gerdte mit Erinnerungsfunktionen und Trackingtechnologien den
Alltag von Menschen mit Demenz sicherer gestalten. Gleichzeitig muss entschie-
den werden, ob der Einsatz digitaler Technologien sinnvoll und ethisch vertret-
bar ist. Nutzen und Risiken miissen abgewogen werden und schlussendlich soll
die Unterstiitzung der Menschen mit Demenz und Angehorigen grofer sein als
eine mogliche Beeintrachtigung der Autonomie oder Wiirde.

6. Fazit
Die hier dargestellten Handlungsempfehlungen resultieren aus den Schlussfol-

gerungen der Autor:innen dieses Buches zu ihren jeweiligen Forschungsergeb-
nissen, die sie in den Kapiteln formuliert haben, und aus den konsentierten
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Empfehlungen der Teilnehmenden eines Expert:innenworkshops. Sie verdeutli-
chen, dass trotz zunehmender Forschungsaktivitit, gesellschaftlicher und politi-
scher Wahrnehmung der Lebenssituation von Angehérigen und der Entwicklung
und Bereitstellung von vielfdltigen Unterstiitzungsangeboten noch weitere An-
strengungen auf allen Ebenen erforderlich sind, um Angehorige von Menschen
mit Demenz bestméglich zu entlasten und zu unterstiitzen.

Nicht alle Autor:innen dieses Buches konnten bei dem in Berlin durchge-
fithrten Expert:innenworkshop anwesend sein. Die inhaltlichen Empfehlungen
aller Buchkapitel wurden jedoch in den Workshop eingespeist und von den an-
wesenden Expert:innen einbezogen. Die Empfehlungen dieses Kapitels basieren
auf der Expertise ausgewiesener Forscher:innen der Versorgungsforschung und
sind anschlussfihig an internationale Erkenntnisse zur informellen Versorgung
von Menschen mit Demenz durch Angehdérige.
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