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1 Einleitung

In der Bundesrepublik gibt es keine Gesundheitsstatistik, aus der die genaue Zahl der an
einer Demenz erkrankten Personen zu entnehmen ware. Schatzungen gehen fir die Alters-
gruppe der 65-Jahrigen und Alteren von 900.000 bis 1,2 Millionen Erkrankten in allen Sta-
dien der Demenz aus, wobei Jahr fur Jahr etwa 190.000 bis tGiber 200.000 Neuerkrankungen
hinzukommen (Weyerer, 2005). Demenzen konzentrieren sich vor allem auf die Gruppe der
sehr alten Menschen, wenngleich diese Krankheit zunehmend auch bei jingeren Personen
diagnostiziert wird.

Nach vorliegenden Bevdlkerungsprognosen ist fur die Zukunft mit einem Anstieg der Zahl
sehr alter Menschen zu rechnen (Statistisches Bundesamt, 2006). Da mit zunehmendem
Alter das Risiko, an einer Demenz zu erkranken, steigt, ist auch mit deutlich mehr Erkran-
kungen zu rechnen. Die zukinftige Entwicklung der Krankenzahlen lasst sich aufgrund der
Vielzahl von Einflussfaktoren nur schwer vorhersagen. Bickel (2001) geht davon aus, dass in
Deutschland bis 2030 etwa 1,56 Millionen und bis 2050 etwa 2 Millionen tber 64-J&hrige an
Demenz erkrankt sein werden. Fur Nordrhein-Westfalen schatzen Dettbarn-Reggentin und
Reggentin (2004), dass sich die Demenzfélle der Giber 60-J&hrigen im Vergleich der Jahre
2003 und 2015 um bis zu 35.000 auf tber 251.000 h&ufen werden.

Schon jetzt besteht groRer Bedarf fur ein entsprechend ausgerichtetes Versorgungssystem
fur Menschen mit Demenz und pflegende Angehdrige. Viele Regionen versuchen, sich die-
ser Herausforderung zu stellen, und bauen ihre Versorgungslandschaft entsprechend aus.
Als wichtiges Instrument ist hierzu ist die Kooperation der unterschiedlichen Versorgungsak-
teurinnen und -akteure anzusehen, um vorhandene Angebote starker miteinander zu ver-
zahnen. Bisher liegen wenige wissenschaftliche Untersuchungen vor, die Auskunft tGber die
Effektivitat solcher Netzwerkaktivitaten geben.

Das Forschungsprojekt EVIDENT, gefordert durch das Bundesministerium fir Gesundheit im
Rahmen der Initiative ,Leuchtturmprojekt Demenz®, wurde deshalb so angelegt, dass auf der
einen Seite Aufbau und Arbeitsweise von sechs Netzwerken in NRW untersucht wurden.*

Es handelt sich dabei um folgende Regionen: Stadt KdIn, Rhein-Erft-Kreis, Rhein-Sieg-Kreis,
Stadt Dortmund und Versorgungsnetzwerke in Bielefeld in Kooperation mit Alt & Jung Sud-
West e.V. Dartber hinaus wurden in Kooperation mit dem Demenz-Servicezentrum fir Men-
schen mit Zuwanderungsgeschichte, Dortmund/Gelsenkirchen, Versorgungsstrukturen fir
Menschen mit Migrationshintergrund untersucht.

Auf der anderen Seite wurde mittels einer Befragung die Sicht der pflegenden Angehdorigen
aus den oben genannten Netzwerken auf die Versorgungssituation vor Ort berticksichtigt.
Der Schwerpunkt lag auf der ambulanten Versorgung in der eigenen H&auslichkeit. Dabei

! Die EVIDENT-Fallstudienberichte zu allen untersuchten Netzwerken sind als Download im Internet verflgbar
unter www.leuchtturm-evident.de



wurden die unterschiedlichsten Ebenen der Demenzversorgung einbezogen: von arztlichen
und pflegerischen Angeboten Uber Beratungs- und Schulungsangebote bis zur Unterstut-
zung durch ehrenamtliche Dienste, haushaltsnahe Dienstleistungen sowie Selbsthilfegrup-
pen. Die Befragung diente dazu, die Informationsgewinnung der pflegenden Angehérigen
Uber vorhandene Unterstiitzungsmaoglichkeiten sowie die Inanspruchnahme und Bewertung
einzelner Angebote zu ermitteln. Diese Informationen, so die Annahme, kdnnten Rick-
schliisse auf die effektive und erfolgreiche Netzwerkarbeit im Sinne einer Entlastung der
Zielgruppe ermoglichen. Der vorliegende Bericht gibt Einblick in zentrale Ergebnisse dieser
Befragung. Nach einem kurzen Uberblick Uber die allgemeine Versorgungssituation demen-
ziell Erkrankter und ihrer pflegenden Angehérigen werden Ziele und Forschungsfragen der
Untersuchung erlautert. Es folgt die Prasentation der Ergebnisse aus der zweiteiligen Ange-
horigenbefragung, die im Fazit zusammengefuhrt werden. Den Abschluss bilden Handlungs-
empfehlungen fir den Ausbau einer entlastenden Demenzversorgung.

Im Verlauf der Untersuchung zeigte sich, dass neben regionalen Unterschieden in der De-
menzversorgung (zum Beispiel zwischen Stadt und Land) zahlreiche Parallelen beziiglich
entlastender und belastender Faktoren in der Pflege von Menschen mit Demenz vorhanden
sind. Als Grund fur diese Ahnlichkeiten wurden die Rahmenbedingungen durch das Gesund-
heitssystem sowie die Charakteristika des Krankheitsbildes Demenz identifiziert. Projektregi-
onen spezifische Ergebnisse wurden in Feedbackworkshops vor Ort durch das Forscherin-
nenteam an Akteure/innen der Demenzversorgung zurickgekoppelt, um eine entsprechende
individuelle Reaktion zu erméglichen. Zudem erhielten die Kooperationspartnerinnen und
-partner zuséatzlich schriftlich die Befragungsergebnisse auf die jeweilige Region bezogen.
Fur die Darstellung in diesem Gesamtbericht wurde aus oben genanntem Grund auf eine
gene-relle Trennung zwischen den EVIDENT-Projektregionen verzichtet. Dort, wo sich deut-
liche Unterschiede in einzelnen Bereichen abzeichnen, wird jedoch darauf eingegangen.

1.1 Versorgungssituation von demenziell Erkrankten

Im Hinblick auf die derzeitige Versorgungssituation von Menschen mit Demenz kommen alle
Untersuchungen tbereinstimmend zu dem Resultat, dass die Giberwiegende Mehrheit der
Erkrankten im Privathaushalt betreut und versorgt wird. Die Zahlen schwanken zwischen drei
Viertel der Betroffenen (Re & Wilbers, 2004) und einem Anteil von 60% (Reggentin, 2005).
Eine stationdre Pflege von Demenzkranken wird von den Angehérigen zumeist erst dann in
Erwagung gezogen, wenn sich die Krankheitssymptome verstarken bzw. der Schweregrad
der Demenz zunimmt.

Aufgrund des besonderen Bedurfnisses nach Kontinuitat und Stabilitdt, das demenziell Er-
krankte hinsichtlich ihrer rAumlichen und sozialen Umwelt haben (Weyerer, 2005), ist davon
auszugehen, dass der Verbleib in der gewohnten hauslichen Umgebung fir sie auch thera-
peutischen Charakter hat. Allerdings ist dies kaum nur durch ambulante Dienste zu gewéahr-
leisten: ,[...] die Versorgung Demenzkranker durch ambulante Pflegedienste gelingt nur,
wenn im Umfeld der Kranken ein stiitzendes soziales System vorhanden ist* (Schwarz &



Lange, 2000, S. 47). Umfang und Glite dieses Systems sind fiir das Absehen von einem
Einzug in eine stationéare Einrichtung von gré3erer Bedeutung als das Stadium der Demenz
(Klie & Schmidt, 2002).

Dieses ,stutzende soziale System*“ wird in erster Linie durch Angehorige gebildet. Diese sind
aus den unterschiedlichsten Motiven haufig bestrebt, den Demenzkranken so lange wie
moglich selbst zu betreuen und dies, obwohl die Krankheit von vielfaltigen und schwerwie-
genden Symptomen (z.B. zunehmender Gedachtnisverlust, Verhaltensstérungen, vgl.
Schroder, Pantel & Forstl, 2004) begleitet ist, die einen hohen Unterstiitzungs- und Betreu-
ungsbedarf erforderlich machen — von der Organisation des Alltags in den Friihstadien der
Krankheit bis zur Beaufsichtigung und Pflege ,rund um die Uhr" in spéateren Stadien.

Dem positiven Effekt der Kontinuitat und Verlasslichkeit durch die familidre Pflege stehen die
starken Belastungen der Hauptpflegeperson gegenuber, die nach einer Untersuchung von
Schneekloth und Wahl (2005) von 83% der Betroffenen — meist Ehefrauen, Tochter oder
Schwiegertdchter — empfunden werden. Art und Ausmal? der erlebten Belastungen pflegen-
der Angehdriger demenziell Erkrankter sind von einer Vielzahl von Faktoren abhangig. Von
besonderer Wichtigkeit ist aber auch die Verfligbarkeit und Unterstitzung durch informelle
Helfer (Schneekloth & Wahl, 2005).

Obwohl die Pflege nicht nur als belastend, sondern auch als positiv, individuell befriedigend
oder gar als ,gewinnbringend" erlebt werden kann, benétigen pflegende Angehdérige dennoch
ebenso wie die Demenzkranken selbst ein Versorgungssystem, das ihnen ein mdglichst ho-
hes Mal3 an Lebensqualitat und Wohlbefinden gewahrleistet. Die Angehdrigenbefragung im
Projekt EVIDENT zielte darauf, Betroffene aus den beteiligten Projektregionen ihre Sicht auf
entsprechende Entlastungsfaktoren schildern zu lassen. Gleichzeitig sollten belastende Fak-
toren des Versorgungssystems ebenso aus Sicht der Angehérigen identifiziert werden. Die
Ergebnisse sollen den beteiligten Kooperationspartnerinnen und -partnern eine Handrei-
chung fir die weitere Gestaltung der Versorgungslandschaft vor Ort bieten.

1.2 Ziele und Forschungsfragen

Die Verbesserung und nachhaltige Sicherung der Lebensqualitéat von Menschen mit Demenz
und ihren Angehdrigen ist wesentliches Ziel bereits vorliegender Programme und Modelle zu
ihrer Versorgung. Gerade hier stehen alle Beteiligten vor der Herausforderung, innovative
Konzepte in der Pflege- beziehungsweise Betreuungspraxis umzusetzen, die einerseits dem
Wohl der Erkrankten und ihrer Familien dienen, andererseits mit den vorhandenen personel-
len, zeitlichen und finanziellen Ressourcen realisierbar sind. Inwiefern diese Versorgungs-
konzepte jedoch mittel- und langfristig wirksam sind, wird bisher nur selten wissenschatftlich
untersucht (Re & Wilbers, 2004). Gerade diese wissenschaftliche Fundierung ist aber not-
wendig, um die Nachhaltigkeit der Angebote zu gewahrleisten. Ohne entsprechende Belege
fur den Nutzen einzelner Malinahmen fehlt eine verlassliche Basis fur Entscheidungen, die
haufig einen hohen Einsatz finanzieller und personeller Ressourcen nach sich ziehen (ebd.).



Fur die Einschatzung einer erfolgreichen, bedirfnisorientierten Netzwerktatigkeit im Sinne
einer Entlastung pflegender Angehdériger und Menschen mit Demenz wurde die Angehdri-
genbefragung als Teil des EVIDENT-Projektes angelegt. Die Befragung sollte Einblick darin
geben, inwieweit pflegende Angehérige genutzte Angebote der Demenzversorgung als ent-
lastend beurteilen. Diese offene, auf alle in Anspruch genommenen Unterstitzungsangebote
bezogene Abfrage von subjektiv empfundener Entlastung stellt eine zentrale Besonderheit
der vorgelegten Untersuchung dar (Sussman & Regehr, 2009). Dies nicht zuletzt aufgrund
der Verschrankung quantitativer und qualitativer Untersuchungsmethoden, die eine Einord-
nung be- und entlastender Faktoren in den Gesamtkontext der Pflege ermdglicht. Auch soll-
ten die Befragten die Gelegenheit bekommen, eventuell bisher nicht gedeckte Bedarfe zu
nennen. Ein Schwerpunkt lag dabei auf der Informations- und Uberblicksbeschaffung tiber
Angebote der Demenzversorgung. Zugrunde lag hier die Annahme, dass der Informations-
grad Uber Unterstitzungsangebote eine wesentliche Voraussetzung fur die Nutzung dersel-
ben ist, und dass effektive Vernetzung und Kooperation sich in einem entsprechenden In-
formationsangebot auswirken sollte. Ferner wurden grundlegende soziodemografische Da-
ten erhoben sowie Angaben zu den Einschréankungen der demenziell Erkrankten in Aktivita-
ten des taglichen Lebens, zum Pflegeaufwand und zur subjektiv empfundenen Belastung
durch die Pflege.



2 Untersuchungsteil A: schriftlicher Fragebogen

2.1 Methodisches Vorgehen und Rucklauf

Fur die nicht-reprasentative Angehdorigenbefragung im Projekt EVIDENT wurden pflegende
Angehorige von Menschen mit Demenz mit einem schriftlichen Fragebogen befragt. Dartber
hinaus wurden mit einer kleineren Stichprobe personliche Interviews zum Thema Demenz-
versorgung gefuhrt (vgl. Teil B).

Der Fragebogen war grof3tenteils mit Antwortvorgaben gestaltet, enthielt zusatzlich an meh-
reren Stellen auch offene Fragen (teilstandardisiertes Design). Die Verteilung der Fragebo-
gen erfolgte in erster Linie Uber Multiplikatoren/innen aus den untersuchten Versorgungs-
netzwerken des EVIDENT-Projektes. Diese schlossen vor allem kommunale Pflegebera-
tungsstellen, Betreuungsgruppen und Angebote der Selbsthilfe ein. Des Weiteren erfolgte
die Ausgabe der Bdgen auf themenspezifischen Arbeitskreissitzungen in den Regionen Uber
Projektmitarbeiterinnen an weitere Multiplikatorinnen und Multiplikatoren. Ferner wurden
hauséarztliche und neurologische Praxen sowie Apotheken angeschrieben und um Auslage
von Fragebdgen gebeten. Auf diesem Wege sollten auch solche pflegende Angehorige er-
reicht werden, die bisher kaum Unterstiitzungsangebote in Anspruch nehmen. Zudem mel-
dete sich eine geringe Anzahl von Betroffenen auf Berichte Giber das Forschungsprojekt in
lokalen Printmedien und forderte Fragebdgen an. Ferner wurde ein Online-Fragebogen zur
Verfigung gestellt, der entweder direkt am Computer ausgefullt und anonym verschickt oder
ausgedruckt und per Post zuriickgesendet werden konnte. Hinweise auf diese Online-
Befragung erfolgten ebenfalls tiber Printmedien und Kontaktpersonen vor Ort.

Im Zuge der Verteilung der Fragebdgen erhielt das Projektteam unterschiedliche Riickmel-
dungen zur Erreichbarkeit und zur Mitwirkung der Zielgruppe: Die ohnehin durch hohen bi-
rokratischen Aufwand in der Pflege belasteten Angehdrigen (vgl. Kap. 3.3.3) hatten kaum
Zeit und Kraft, zusatzlich Fragebdgen auszufiillen. Im Rahmen des Besuchs einer Angehori-
gen-Selbsthilfegruppe schilderten pflegende Angehdrige einer Projektmitarbeiterin gegen-
Uber zudem Zweifel, mit der Teilnahme an einem Forschungsprojekt etwas an der Situation
andern zu kénnen. Aus diesem Grund zégerten viele, die ohnehin knappe Zeit in das Ausful-
len eines Fragebogens zu investieren. Dartber hinaus berichteten Multiplikatoren/innen, zu
deren Klientel nicht ausschlieZlich Angehdorige demenziell Erkrankter gehdren (z.B. Pflege-
beratungsstellen), dass sie vor Ablauf der Riicksendefrist nur zu wenigen Personen aus der
EVIDENT-Zielgruppe Kontakt gehabt hatten. Auch sahen einige Multiplikatoren/innen nach
eigenen Angaben von der Weitergabe eines Fragebogens ab, wenn sie die Pflegesituation
als zu stark belastet einstuften und diese nicht durch die Mitwirkung in einem Forschungs-
projekt zusatzlich strapazieren wollten. Ferner gab es in einigen Gebieten Uberschneidungen
mit anderen Forschungsprojekten, fir die ebenfalls pflegende Angehdérige befragt wurden.



Trotz der genannten Schwierigkeiten konnten insgesamt in allen EVIDENT-Regionen 5613
Fragebdgen inklusive Freiumschlagen an Multiplikatorinnen und Multiplikatoren weitergege-
ben werden. Nach mehrmaliger Verlangerung der Riicksendefrist wurde ein Riicklauf von
396 ausgefliliten Bégen (inklusive Online-Fragebogen) erzielt. Da sich allerdings nicht ermit-
teln liel3, wie viele der Fragebdgen vor Fristablauf tiber die Kontaktpersonen auch an pfle-
gende Angehorige weitergegeben werden konnten, dirfte die tatsdchliche Quote nach Ab-
zug aller nicht verteilten Bogen deutlich hoher liegen als 7,1%.

2.2 Stichprobe

Fur die vorliegende Auswertung wurden die Befragten bericksichtigt, fir deren erkrankte
Angehdrige eine arztliche Demenz-Diagnose vorliegt. Auch wurden nur solche Pflegekons-
tellationen ausgewertet, in denen die Erkrankten nicht dauerhaft in einem Pflege-/Wohnheim
oder einem betreuten Wohnen leben. Diese Auswahl ergibt sich aus dem Fokus der Unter-
suchung auf ambulante Pflege in der eigenen Hauslichkeit.

Zentrale Charakteristika der Pflegepersonen und demenziell Erkrankten aus der schriftlichen
Befragung sind in Tabelle 1 dargestellt. Zudem enthélt die Ubersicht Informationen zur Dauer
der Pflege-/Betreuungssituation und zum taglichen zeitlichen Aufwand, der in dieser Unter-
suchung nicht nur in Bezug auf reine Pflegetatigkeiten, sondern auch auf Betreuung abge-
fragt wurde. Mit dieser Erweiterung sollte der spezifischen Belastung durch das Krankheits-
bild Demenz Rechnung getragen werden, das eine umfangreiche Begleitung der Erkrankten
schon dann erforderlich macht, wenn noch keine Pflegebedurftigkeit vorliegt. In der Tabelle
finden sich dartiber hinaus Angaben zur vorhandenen Einstufung in eine Pflegestufe sowie
zum verwandtschaftlichen Verhéltnis der Pflegenden zu den Angehdérigen mit Demenz.



Tabelle 1: Stichprobenbeschreibung der schriftlichen Befragung

Mittelwert bzw. Anzahl
Variable Haufigkeiten in gultiger
Prozent Angaben
Pflegende Angehdérige
Alter (in Jahren) 64,3 295
Geschlecht 316
- weiblich 73,4%
- ménnlich 26,6%
Berufstatigkeit 316
- nein 68,4%
- ja, Vollzeit 14,9%
- ja, Teilzeit 12,3%
- ja, geringfugig beschéftigt 4,4%
Durchschnittlicher taglicher Aufwand
fur Pflege/Betreuung in Stunden 10,4 295
Hauptverantwortlich
fur Pflege/Betreuung 312
-ja 93,9%
- nein 6,1%
Dauer der Pflege-/
Betreuungstéatigkeit in Jahren 4,2 315
Wohnhaft in einem Haus/
einer Wohnung mit
erkrankter Person? 75,3% 316
Demenziell Erkrankte
Alter (in Jahren) 79,2 315
Geschlecht 317
- weiblich 57,1%
- mannlich 42,9%
Pflegestufe 317
- ja, davon: 80,8%
- Pflegestufe 0 2, 7%
- Pflegestufe 1 41,4%
- Pflegestufe 2 39,5%
- Pflegestufe 3 16,4%
Verhaltnis zu pflegenden
Angehorigen: Erkrankte sind 315
- Ehe-/Lebenspartner 52, 7%
- Eltern 38,7%
- Schwiegereltern 3,8%
- Sonstige 4,8%

Daten: EVIDENT 2009

2 Die 24,7% der demenziell Erkrankten aus Tabelle 1, die nicht mit ihren pflegenden Angehdrigen zusammen-
wohnen, leben getrennt in Privathaushalten.
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Wichtig ist zunachst der Hinweis, dass die Befragten aus der EVIDENT-Stichprobe bedeut-
same Parallelen zu einer Teiluntersuchung zur Betreuung demenziell Erkrankter in Privat-
haushalten aus einer reprasentativen Studie von Schneekloth & Wahl (2005) aufweisen.
Vergleichbare Werte finden sich in der Geschlechterverteilung der Pflegepersonen (73,4%
Frauen vs. 73%), zur Haufigkeit gemeinsamen Wohnens von Erkrankten und Pflegenden
(75,3% vs. 73,6%), zum Durchschnittsalter von Pflegenden (64,3 Jahre vs. 61,3 Jahre) und
Menschen mit Demenz (79,2 Jahre vs. 81 Jahre) sowie zur durchschnittlichen Pflegedauer
(4,2 Jahre vs. 4,1 Jahre). Vor dem Hintergrund dieser Ahnlichkeiten ist die Wahrscheinlich-
keit, durch die Verteilwege eine in Bezug auf zentrale Einflussfaktoren stark verzerrte Stich-
probe gewonnen zu haben, als gering einzustufen.

2.3 Pflegeumfang und Belastungsempfinden

Mehr als 80% aus der EVIDENT-Stichprobe gaben an, dass fur ihre erkrankten Angehdrigen
eine Einstufung in eine Pflegestufe vorliegt (siehe Tabelle 1). Dabei sind die Stufen | (41,4%)
und 11 (39,5%) am haufigsten vertreten. Offensichtlich erfasste die EVIDENT-Untersuchung
tendenziell eher héhere Schweregrade der Erkrankung, da der durchschnittliche tagliche
Pflege-/Betreuungsaufwand mit 10,4 Stunden um rund 4 Stunden héher liegt als in der re-
prasentativen Studie von Schneekloth und Wahl (ebd.). Zudem kdnnen im Vergleich deutlich
mehr Erkrankte aus der EVIDENT-Stichprobe (50,5% vs. 31,1%) nicht mehr unbeaufsichtigt
allein bleiben und sind bei Aktivitaten auf3erhalb der Wohnung vollstandig auf Hilfe angewie-
sen (81,0 vs. 57,6%). Fur diese Unterschiede, die sich auch in einer h6heren Besetzung der
Pflegestufen bestétigen, liegen zwei Erklarungsmoglichkeiten nahe: Zum einen zog die Ver-
teilung von Fragebdgen tUber Anbieterinnen und Anbieter von Unterstlitzungsangeboten im
EVIDENT-Projekt wahrscheinlich nach sich, dass vor allem fortgeschrittene Demenzstadien
Bertcksichtigung fanden. Zum anderen ist nicht auszuschliel3en, dass gerade hoch belastete
Pflegende die Teilnahme an der Befragung nutzten, um auf die eigene schwierige Situation
hinzuweisen.

Wie aus Diagramm 1 ersichtlich ist, variiert der Unterstiitzungsbedarf der Menschen mit De-
menz aus der EVIDENT-Stichprobe stark zwischen den einzelnen Bereichen des Alltags. Die
grofite Abhangigkeit besteht mit tiber 80% bei Aktivitaten auf3erhalb der eigenen Wohnung
sowie mit knapp unter 80% bei Haushaltstatigkeiten. Ferner sind mit 28,8% die wenigsten
Erkrankten aus dieser Untersuchung bei der Nahrungsaufnahme vollstandig auf Hilfe ange-
wiesen.



Diagramm 1: Unterstiitzungsbedarf der demenziell Erkrankten

Auf Hilfe bei Aktivitaten

auBerhalb der Wohnung |2,3% 16,7%

angewiesen (n=311)
Auf Hilfe im Haushalt
0/t 9
angewiesen (n=306) 0,3% 20,3% 79,4%

Auf Hilfe bei der Kdrperpflege

0, 0, 0
angewiesen (n=314) 5,4%

Auf Hilfe beim Ankleiden o
% 44,1% 46.4%
angewiesen (n=315)) 9.5%

Auf Hilfe bglm Toilettengang 25 9% 36.9% p—,
angewiesen (n=309)
Auf Hilfe beim Essen
0 0, o
angewiesen (n=313) 15% 56,2% 28,8%

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

‘ @ gar nicht auf Hilfe angewiesen o teilweise @ wllsténdig auf Hilfe angewiesen

Daten: EVIDENT 2009

Als relativ hoch stuften die Befragten ihre Belastung durch die Pflege/Betreuung auf einer 5-
stufigen Skala ein (1=gar nicht belastet; 5=sehr hoch belastet). Wie Diagramm 2 veran-
schaulicht, ist der Anteil derjenigen Pflegenden, die sich eher hoch oder sehr hoch belastet
fuhlen, in der Abfrage der seelischen Belastung deutlich gré3er als in der Abfrage der kor-
perlichen Belastung (78,1% vs. 54,9%). Dieser Unterschied im Belastungsempfinden ist auf
die spezifischen Symptome der Demenz zurickzufiihren: Bevor fur die Pflegenden vor allem
korperlich anstrengende Tatigkeiten wie z. B. Unterstiitzung beim Aufstehen, Gehen, Baden
etc. notwendig werden, wird ihr seelisches Wohlbefinden schon durch Wesensveranderun-
gen, Verhaltensauffalligkeiten und Gedéachtnisverlust der Erkrankten stark beeintréchtigt (vgl.
BMFSFJ, 2002). Die subjektiv erlebte Belastung der Pflegepersonen ist von besonderer Be-
deutung, hat sie doch wesentlichen Einfluss darauf, wie lange die hausliche Pflege aufrecht-
erhalten werden kann. Zudem steigt mit dem Belastungsempfinden die Wahrscheinlichkeit,
an einer Depression zu erkrankten (vgl. Zank & Schacke, 2006).
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Diagramm 2: Belastung der pflegenden Angehdrigen

Wie hoch fithlen Sie sich durch die
Pflege/Betreuung seelisch belastet? 1,3%
(n=315)

54% 15,2% 28,9% 49,2%

Wie hoch fithlen Sie sich durch die

100%

Pflege/Betreuung koérperlich belastet? |2 994 -13,0% 29,2% -23,2% -31,7%
(n=315)
0% 20% 40% 60% 80%
O gar nicht belastet m2 o3 m4 @ sehr hoch belastet

Daten: EVIDENT 2009

Die statistische Analyse moglicher Einflussfaktoren auf die seelische Belastung der Pflegen-
den zeigt, dass sowohl ihrem Alter als auch der Pflegedauer in Jahren eine nur schwache
statistische Bedeutung zukommen.® Ein etwas hdherer Wert ergibt sich fiir den téaglichen
Pflege-/Betreuungsaufwand in Stunden, so dass hier von einem mittleren statistischen Zu-
sammenhang mit dem psychischen Belastungsempfinden gesprochen werden kann. Etwas
anders stellen sich die Ergebnisse in Bezug auf die korperliche Belastung dar: Hier zeigen
sich fir die Pflegedauer in Jahren und das Alter der Pflegeperson jeweils statistische Zu-
sammenhéange mittlerer Starke. Der Einfluss des taglichen Pflege-/Betreuungsaufwandes in
Stunden ist dartber hinaus fir die korperliche Belastung bedeutsamer als fiir die seelische
Belastung.

Die Tatsache, dass die erkrankte Person kaum noch oder gar nicht mehr allein gelassen
werden kann, weist im Vergleich zu den anderen Einschrankungen im Alltag (Korperpflege,
Nahrungsaufnahme, Toilettengang etc.) den héchsten statistischen Zusammenhang mit dem
korperlichen und seelischen Belastungsempfinden der Befragten auf. Vor dem Hintergrund,
dass Menschen mit Demenz mit fortschreitender Krankheit ihr Urteilsvermogen fir riskante
Verhaltensweisen verlieren und zudem haufig eine grof3e Unruhe (mit so genannter Hinlauf-
tendenz) entwickeln, wird der dadurch ausgeldste Druck fur die pflegenden Angehdérigen
deutlich.* Ferner bleibt ihnen fiir eigene Aktivitaten keine Zeit mehr, wenn sie praktisch rund
um die Uhr auf die demenziell Erkrankten achten missen.

% Der statistische Zusammenhang wurde mithilfe des Korrelationskoeffizienten r ermittelt

* Die Befragten, mit denen im Rahmen dieser Studie persdnliche Interviews gefuhrt wurden (vgl. Teil B), nannten
in diesem Zusammenhang folgende Beispiele fir stark belastende Situationen: Erkrankte verlieBen allein die
Wohnung und fanden nicht mehr zuriick, gefahrdeten sich und andere durch Arbeiten an Gas-, Elektro- und
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Ein genauerer Blick auf die unterschiedlichen Gruppen der Befragten zeigt, dass die pfle-
genden Ehepartner etwas hdhere Durchschnittswerte in der psychischen und physischen
Belastung aufweisen als die zweitgré3te Gruppe der pflegenden Kinder. Erstere wohnen in
99,4% der Falle dieser Stichprobe mit den Erkrankten zusammen (Kinder: 50,4%) und geben
einen deutlich hoheren taglichen Pflege-/Betreuungsumfang von 14 Stunden an (Kinder: 6,6
Stunden). Neben diesen Faktoren ist auch das héhere Durchschnittsalter zu beachten, das
bei den pflegenden Ehepartnern 73 Jahre, bei den pflegenden Kindern 55,1° Jahre betragt.
Aufgrund des héheren Lebensalters dirfte bei pflegenden Ehepartnern zudem die Wabhr-
scheinlichkeit eigener gesundheitlicher Einschrankungen hdher sein als in der jingeren Ge-
neration der pflegenden Kinder. Relevante geschlechtsspezifische Unterschiede im Belas-
tungsempfinden der Pflegenden sind im Ubrigen fir die EVIDENT-Untersuchung nicht nach-
weisbar — weder in Bezug auf die kdrperlichen noch auf die seelischen Aspekte.

2.4 Information Gber Angebote der Demenzversorgung

Einen Schwerpunkt der schriftlichen Befragung bildete die Frage, wo die pflegenden Ange-
hdrigen sich Uber unterschiedliche Angebote der Demenzversorgung informieren. Es wurden
elf mégliche Informationsquellen vorgegeben, das Ankreuzen mehrerer Antworten war mog-
lich. Zudem konnten die Befragten unter ,Sonstiges” eigene Nennungen hinzufligen. Dia-
gramm 3 zeigt die Ergebnisse bezogen auf die sieben haufigsten Nennungen. Aufgefihrt
sind alle Antworten, die von mindestens 30% der Befragten genannt wurden.

Die Ergebnisse zeigen das breite Spektrum an Informationsquellen, die von jeweils grof3en
Gruppen pflegender Angehdoriger angegeben wurden: Fast jeder zweite Befragte aus der
EVIDENT-Stichprobe nennt Fach&rzte/innen als Anlaufstelle fir entsprechende Auskunfte.
Einen nur wenig geringeren Stellenwert nimmt mit 44,8% die Information aus dem personli-
chen Umfeld ein. Weitere wichtige Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner fur diese
Fragen sind fur 43,2% der Befragten die Hausarzte/innen. Die hohe Bedeutung von Medien
als Informationsquelle wird daran deutlich, dass 41,9% die Zeitung und etwas mehr als ein
Drittel das Internet als Zugang zu Informationen nutzen. 41,3% der Pflegenden informieren
sich in Pflegeberatungsstellen ® und 33,3% (iber Demenz-Servicezentren ’. Deutlich weniger
Nennungen entfielen auf die Antwortvorgaben ,Kirche/Religionsgemeinschaft* (11,7%) und
.Burgerzentrum® (5,1%). In der offenen Rubrik ,Sonstiges®, von der 28,9% Prozent Gebrauch
machten, finden sich zudem Alzheimergesellschaften, Wohlfahrtsverb&nde, gerontopsychi-

Wasserinstallationen in der Wohnung, hoben ohne Absprache grof3e Summen Bargeld vom gemeinsamen
Bankkonto ab und konnten den Verbleib des Geldes nicht mehr erinnern.

® In der Studie von Zank & Schacke (2006) konnte belegt werden, dass der Verlust der Beziehung zum demen-
ziell Erkrankten Ehepartner starker belastet als pflegende Kinder und Schwiegerkinder.

®In der Untersuchungsregion Dortmund ist die stadtische Pflegeberatung in stadtteilorientierten Seniorenbiiros
angesiedelt.

’ Die Landesinitiative Demenz-Service Nordrhein-Westfalen hat sich zur Aufgabe gemacht, ,[...] in ganz Nord-
rhein-Westfalen wohnortnahe Netzwerke aller Beteiligten zur Verbesserung der Situation von Menschen mit
Demenz und ihrer Familien aufzubauen und bestehende Angebote weiterzuentwickeln.” (www.demenz-service-
nrw.de). Je nach Arbeitsschwerpunkt beraten die Mitarbeiter entweder selbst zu Versorgungsmaoglichkeiten vor
Ort oder vermitteln Angehdrige weiter an entsprechende Beratungsstellen.
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Diagramm 3:
Wo informieren Sie sich liber Angebote der Demenzversorgung?

Fachérzte/innen

48,3%
Familie/Freundes-/Bekanntenkreis 44,8%
Hausarzte/innen

Zeitung 41,9%

Seniorenbiiro/Pflegeberatung 41,3%

Interne 33,7%
Demenz-Service-Zentru 33,3%
I T T T T T
0% 10% 20% 30% 40% 50%
Daten: EVIDENT 2009 Haufigkeiten in Prozent (n=315)

Mehrfachantworten moglich; dargestellt sind Nennungen mit mind. 30%
Zustimmung

atrische Angebote und weitere Unterstiitzungsangebote wie Tagespflege, Pflegedienste
usw., die zur Informationsgewinnung genutzt werden.

Zu bertcksichtigen ist an dieser Stelle, dass die Antworten auf die Frage nach Informations-
guellen keinen Riickschluss auf den Grad der Zufriedenheit mit den erhaltenen Informatio-
nen zulassen. Ferner gilt zu beachten, dass die Befragten zwar wissen, woher sie Auskiinfte
bekommen kénnen (nur 7,3% gaben an, keine Informationsquellen zu kennen). Allerdings
besteht fur die Ubersichtlichkeit der Angebotslandschaft aus ihrer Sicht noch Verbesse-
rungsbedarf: Dies zeigen die vorliegenden Ergebnisse zur Orientierung innerhalb der Ver-
sorgungsstrukturen (vgl. Diagramm 4).
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Diagramm 4: .
Wie schwierig bzw. leicht finden Sie es, sich einen Uberblick liber
die verschiedenen Angebote der Demenzversorgung in lhrer
Region zu verschaffen?

40%—

30%—

(n=308)

20%-

Haufigkeiten in Prozent

10%—

0%—

sehr schw ierig sehr leicht

Daten: EVIDENT 2009

Wahrend mit 37% am meisten Antworten auf die mittlere Bewertungskategorie fallen, bewer-
ten es 18,5% der Befragten als sehr schwierig und weitere 20,8% als relativ schwierig, die
Ubersicht tiber die verschiedenen Angebote zu gewinnen. Fasst man diese beiden Gruppen
zusammen, so haben fast 40% der Pflegenden Schwierigkeiten, die Angebotslandschaft zu
Uberblicken. Als eher leicht beziehungsweise sehr leicht stufen es mit knapp 24% ver-
gleichsweise wenige Befragte ein, sich den Uberblick zu verschaffen. ® Die Annahme, vor
allem &ltere Personen hatten Probleme, die Ubersicht tiber unterschiedliche Angebote in
ihrer Region zu gewinnen, lasst sich tbrigens statistisch fir die EVIDENT-Stichprobe nicht
belegen: Zwischen den angegebenen Schwierigkeiten und dem Lebensalter der Befragten
besteht ein zu vernachlassigender negativer statistischer Zusammenhang.

Die Angehdrigen erhielten im Fragebogen die Moglichkeit anzugeben, wodurch aus ihrer
Sicht der Uberblick liber die Versorgungslandschaft verbessert werden kénnte. Der Fokus
lag hier auf Orientierungsmaglichkeiten ,aus einer Hand", die das miihsame Zusammenstel-
len von Einzelinformationen bei verschiedenen Tragern, Einrichtungen und Diensten eribri-
gen. Auch hier wurden elf Antwortméglichkeiten vorgegeben. Mehrfachantworten waren er-

8 Zum Kontext der be- und entlastenden Faktoren der Informationsgewinnung enthalten die persénlichen Inter-
views (siehe Kap. 3.3.1) ausfihrliche Informationen.
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neut moglich, ebenso die eigene Erganzung der Befragten unter ,Sonstiges“. Diagramm 5
enthalt alle Antworten, die mindestens 30% Zustimmung erhielten.

61% der Befragten wiinschen sich zur Verbesserung der Ubersicht mehr Beratung von ihrer
Pflegekasse, 52,6% der Befragten halten zugehende Beratungsangebote fir hilfreich. Ein
erweitertes Informationsangebot der Krankenkasse wird von 51,5% der Befragten ge-
wiinscht. Noch fast 50% sehen Hausérzte/innen in der Pflicht, zu einer verbesserten Uber-
sicht Uber Versorgungsangebote beizutragen. Mehr demenzspezifische Beratungsstellen
fordern 39,7%, wahrend 38,7% einen Ausbau der Information durch Medien als notwendig
ansehen. Einen verbesserten Zuschnitt von Informationen fiir die eigene Pflegesituation
wunschen sich 37,4%, gefolgt von 32,4%, die mehr Beratung durch Facharzte/innen fordern.

Weniger als 30% Zustimmung erhielten weitere Antwortvorgaben, darunter die Forderung
nach einer verstarken Zusammenarbeit von Anbieter/innnen der Demenzversorgung (29,6%)
und der Wunsch nach Beratungsangeboten, die naher am eigenen Wohnort gelegen sind
(19%). Lediglich 10% der Befragten beurteilten die derzeitige Ubersicht iiber die verschiede-
nen Angebote als ,gut”. In der offenen Kategorie ,Sonstiges" , die von 15,1% genutzt wurde,
fanden sich hauptsachlich solche Angaben, die sich den vorhandenen Antwortvorgaben zu-

Diagramm 5:
Was konnte lhrer Meinung nach die Ubersicht erleichtern?

Die Pflegeversicherung misste mehr informieren.

Es musste Hausbesuche durch unabhangige Berater/innen
geben.

Die Krankenversicherung misste mehr informieren.

Die Hausarztin/der Hausarzt miisste mehr informieren.

Es solite mehr Beratungsstellen zum Thema Demenz geben.

Medien w ie Zeitung, Radio und Fernsehen miissten mehr,
informieren.

Beratung miisste mehr auf meine eigene Situation
zugeschnitten sein.

Die Fachérztin/der Facharzt miisste mehr informieren.

I T T T
0% 20% 40% 60%
Haufigkeiten in Prozent (n=310)

) Mehrfachantworten moglich; dargestellt sind
Daten: EVIDENT 2009 Nennungen mit mind. 30% Zustimmung
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ordnen lie3en, wie zum Beispiel der Wunsch nach besserem Zuschnitt der Beratung auf die
individuelle Pflegesituation, nach einem verbesserten Informationsfluss durch Kranken-
/Pflegeversicherung und nach Hausbesuchen durch unabhéngige Berater/innen.

2.5 Inanspruchnahme und Bewertung von Unterstitzungsangeboten

Um mehr Uber das Entlastungspotenzial einzelner Angebotsformen der Demenzversorgung
zu erfahren, wurden die Befragten gebeten, derzeit genutzte Dienste zu nennen und diese
hinsichtlich ihrer Entlastungswirkung zu bewerten. Bei der Analyse der Ergebnisse gilt es
zwei Dinge zu bericksichtigen: Erstens fallt im Vergleich zu anderen Studien, in denen die
Inanspruchnahme von Angeboten zur Entlastung in der Pflege erhoben wurde, die relativ
hohe Nutzungsrate in der vorlegten Untersuchung auf (vgl. BMFSFJ, 2002; Schneekloth &
Wabhl, 2005). Dieser Sachverhalt durfte auf die Verteilung von Fragebtgen vor allem tber
Akteurinnen und Akteure der Demenzversorgung vor Ort zuriickzufihren sein. So wurden
mit dieser Untersuchung entsprechend viele Personen erreicht, die professionelle Unterstit-
zung in der Pflege nutzen. Zweitens gibt es in diesem Abschnitt des Fragebogens haufig
Antwortausfalle. Das heil3t, dass Befragte Angaben zur Art des Angebotes machten, sie aber
nicht bewerteten. Obwohl die Daten im Fragebogen anonym erhoben wurden, beflirchteten
moglicherweise einige Pflegepersonen bei einer eher negativen Bewertung eines Angebotes,
dass ihnen oder den demenziell Erkrankten dadurch Nachteile entstehen kénnten.

67,2% der Befragten aus der EVIDENT-Untersuchung nutzten zurzeit ein Angebot der De-
menzversorgung, 29,3% ein zweites und 8,2% ein drittes. Weitere 6,3% gaben an, ein vier-
tes Angebot in Anspruch zu nehmen. ° Die Analyse der Inanspruchnahme von Angeboten
nach Geschlecht zeigt folgende Ergebnisse: Mit 70,2% ist der Anteil derjenigen, die mindes-
tens ein Unterstltzungsangebot nutzen, bei den Mannern etwas héher als bei den Frauen
(66,4%). Bei der Nutzung mehrerer Dienste kehrt sich dieser Trend jedoch um: Wahrend
29,7% der Frauen auch ein zweites Angebot in Anspruch nehmen, ist dies bei 28,6% der
Méanner der Fall. Der Unterschied zwischen den Geschlechtern vergrof3ert sich bei der Nut-
zung eines dritten professionellen Unterstiitzungsangebotes: Hier stehen 10,3% der Frauen
2,4% der Manner gegenuber.

Am haufigsten nutzen die pflegenden Angehdrigen teilstationdre Tagespflege, niedrigschwel-
lige Hilfe- und Betreuungsangebote ° (z. B. hausliche Entlastung durch geschulte
Ehrenamtliche und Betreuungsgruppen mit geselligem Angebot wie Sing- oder Tanznachmit-
tage) sowie pflegerische Leistungen/ambulante Pflegedienste und Selbsthilfegruppen bzw.
Angehdrigengesprachskreise. Die Nutzung der Angebotsformen unterscheidet sich nur ge-

° Wie in den leitfadengestiitzten Interviews (vgl. Teil B) deutlich wurde, ist fir die Nutzung von Unterstiitzungsan-
geboten die wohnortnahe Verfugbarkeit von groRer Bedeutung.

° Die Verordnung Uber niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote fur Pflegebediirftige (HBPfVO) des
Landes NRW versteht darunter ,Angebote, in denen Helferinnen und Helfer unter fachlicher Anleitung die
Betreuung von Pflegebedurftigen mit erheblichem Bedarf an allgemeiner Beaufsichtigung und Betreuung in
Gruppen oder im hauslichen Bereich Glbernehmen sowie pflegende Angehdérige entlasten und beratend unter-
stutzen.”
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ring nach Geschlecht der Pflegepersonen: So nehmen 29,7% der Frauen Tagespflegeange-
bote fir ihre demenziell erkrankten Angehdrigen in Anspruch, wahrend dies bei 28,9% der
Manner der Fall ist. Etwas groRer ist der Unterschied bei den niedrigschwelligen Hilfe- und
Betreuungsangeboten, die 28,4% der Frauen und 22,9% der Manner nutzen. Selbsthilfe-
gruppen beziehungsweise Angehdrigengesprachskreise besuchen 11,6% der weiblichen und
8,4% der mannlichen Pflegenden. Ambulante Pflegedienste werden hingegen von 16,9% der
Méanner und 13,4% der Frauen in Anspruch genommen. In diesem Zusammenhang ist an-
zumerken, dass zwar 53,8% der demenziell Erkrankten bei der Kérperpflege vollstandig auf
Hilfe angewiesen sind, sich in dieser Gruppe jedoch nur 26,2% der mannlichen und 16,7%
der weiblichen Angehdérigen durch einen Pflegedienst unterstiitzen lassen.

Um die Entlastung aus Sicht der Pflegenden genauer abbilden zu kénnen, wurden folgende
Dimensionen fur jedes genutzte Angebot getrennt abgefragt:

e Gesamtzufriedenheit der Pflegeperson mit genutztem Angebot

e Einschatzung der kérperlichen Entlastung der Pflegepersonen

e Einschatzung der seelischen Entlastung der Pflegepersonen

e Zeitgewinn fur die Pflegepersonen

e positive Auswirkungen auf das Wohlbefinden der demenziell Erkrankten
(Einschatzung durch Pflegepersonen)

Fir diese funf Dimensionen konnten die Befragten auf einer funfstufigen Skala (1=niedrigste
Bewertung; 5=hdchste Bewertung) die Starke der Entlastung bewerten. Aus den Angaben
aller Pflegepersonen wurden Durchschnittswerte (Mittelwerte) gebildet, um die subjektiv er-
lebte Wirkung nach Angebotsform und Entlastungsdimension getrennt vergleichen zu kén-
nen (vgl. Diagramm 6). Die Gesamtzufriedenheit der pflegenden Angehdrigen mit allen von
ihnen genutzten Unterstitzungsangeboten ist relativ hoch. Ferner lassen sich in der geson-
derten Betrachtung der generellen Zufriedenheit fir die vier meistgenutzten Angebote Pfle-
gedienste, Selbsthilfe und niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote sowie Tages-
pflege nur geringe Unterschiede feststellen.

In einer weiteren Differenzierung der am haufigsten genannten Angebotsgruppen anhand
der oben genannten Dimensionen wird deren Entlastungspotenzial noch deutlicher. Diese
Bewertungen spiegeln die Besonderheiten der vier Angebotsgruppen wieder, die sich vor
allem in ihrem zeitlichen Rahmen, der fir eine Entlastung zur Verfligung steht, aber auch in
den Nutzungszielen unterscheiden. Bezogen auf die kdrperliche und seelische Entlastung
sowie auf den Zeitgewinn fir Pflegepersonen und auf das Wohlbefinden der Erkrankten liegt
die Entlastung durch die vier Angebotsgruppen im Durchschnitt jeweils mindestens im mittle-
ren Bereich, wobei der Trend in Richtung hoher Entlastung weist. Keine der vier Angebots-
formen erhalt Gber alle Befragten hinweg betrachtet durchschnittlich eher negative Bewer-
tungen. Fur eine Optimierung der Entlastungswirkung bleibt jedoch bei allen noch Spielraum.
Auffallig ist, dass in der Auswertung der Dimensionen korperliche und seelische Entlastung,
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Diagramm 6: Durchschnittliche Bewertung genutzter Versorgungsangebote
(Mittelwerte)

voll zutreffend)

42

Mittelwert

gar nicht zutreffend; 5

a=

mit dem Angebot Angebot entlastet Angebot entlastet Pflegepersonen gewinnen Wohlbefinden der

insgesamt zufrieden Pflegepersonen korperlich  Pflegepersonen seelisch Zeit durch Angebot Erkrankten steigt durch
Angebot
@ alle genutzten Angebote m nur Tagespflege o0 nur niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote

Daten: EVIDENT 2009

Zeitgewinn fur Pflegepersonen sowie Steigerung des Wohlbefindens der Erkrankten sowohl
die Tagespflege als auch die niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungsangebote jeweils die
hdchsten Durchschnittwerte erhalten (siehe Diagramm 6). Dieses positive Ergebnis lasst sich
dadurch erklaren, dass diese beiden Angebotsformen eine Kombination aus Aktivierung der
Menschen mit Demenz und zeitlicher Entlastung der pflegenden Angehdrigen erméglichen.

Nutzungsbarrieren

In der schriftlichen Befragung wurden die Pflegepersonen gebeten, mdgliche Hinderungs-
grunde fir die Nutzung von Unterstitzungsangeboten aulR3erhalb von Familie und Bekann-
tenkreis zu nennen. Mehrfachantworten waren auch hier méglich. Aus dem Drittel der Be-
fragten, die keine Unterstltzung auf3erhalb privater Netzwerke erhalten (n=102), machten
71,6% Angaben zu Nutzungsbarrieren. Bei der Betrachtung der Ergebnisse wird die grol3e
Bedeutung deutlich, die dem vermuteten oder erlebten Widerstand der demenziell erkrank-
ten Person gegen Inanspruchnahme von Hilfe durch Dritte zukommt: 60,3% der Befragten
nennen diese Bedenken als Hindernis. Gefolgt wurde diese Nennung von finanziellen Aspek-
ten, die 28,8% als Nutzungsbarriere angeben. Bei 27,4% herrscht nach eigenen Angaben
Unsicherheit dartber vor, welche Angebote es tberhaupt gibt. Fur 21,9% scheitert die
Nutzung bisher daran, dass die vorhandenen Unterstitzungsmaoglichkeiten fur die eigene
Pflegesituation als unpassend angesehen werden.
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2.6 Optimierungsmaoglichkeiten aus Sicht der Angehdrigen

Um mehr Uber bisher nicht gedeckte Versorgungsbedarfe der pflegenden Angehdrigen zu
erfahren, wurde ihnen in einer offenen Frage die Mdglichkeit gegeben, ein benoétigtes Ange-
bot aus der Demenzversorgung zu entwerfen. Knapp die Halfte der Befragten nutzte die Ge-
legenheit, indem sie oft mehrere unterschiedliche Ideen festhielt. Mit 31,5% beziehen sich
die meisten Nennungen allgemein auf den Auf- bzw. Ausbau von Betreuungsmadglichkeiten
fur die erkrankten Angehdrigen, wobei sowohl hausliche als auch auf3erhdusliche Angebote
genannt werden.

Gefolgt werden diese Nennungen von 14,1% der Befragten, die sich auf finanzielle Aspekte
beziehen: Die Bereitstellung von Unterstiitzungsangeboten wird zwar generell sehr begrift,
deren finanzielle Seite jedoch wiederholt kritisiert. Das vorhandene Budget aus Leistungen
der Pflegeversicherung wird als zu knapp angesehen, um die gewiinschte Aktivierung der
Erkrankten und die erforderliche eigene Entlastung in Anspruch nehmen zu kénnen. Ferner
ist eine groflere Flexibilitat in der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten bzw. deren kurzfris-
tigere Verfugbarkeit fur 10,7% der Befragten wichtig, da in vielen Fallen der Alltag mit de-
menziell Erkrankten nicht planbar ist. Weitere Bedarfe werden von 10,1% im Hinblick auf
mehr bzw. qualitativ hGherwertige Beratung und Information genannt.

Zusatzlich zur offenen Frage nach Angebotsentwiirfen konnten die Pflegenden sich anhand
von 16 Antwortmoglichkeiten dazu &uf3ern, wie aus ihrer Sicht die eigene Situation bzw. die
der Erkrankten verbessert werden kdnnte. Diagramm 7 zeigt alle Nennungen, die mindes-
tens von 30% der Befragten Zustimmung erhielten. Jede zweite Pflegeperson sieht Verbes-
serungsbedarf bezlglich der finanziellen Unterstitzung in der Pflege. Ausbaubedarf besteht
aus der Sicht von 46,4% der Befragten fur Betreuungsangebote am Wochenende und rund
40% wiinschen sich zudem Angebote zur kérperlichen Aktivierung ihrer demenziell erkrank-
ten Angehorigen. 39,1% versprechen sich eine Verbesserung der Situation durch Besuche
von Ehrenamtlichen, wahrend mit 38,7% nahezu genauso viele Personen dies mit Tages-
pflege/-betreuung verbinden.

Mehreren weiteren Antwortvorgaben stimmen zwischen 20% und knapp unter 30% der Pfle-
genden zu. Dazu zahlen der Wunsch nach einem offeneren Umgang mit dem Thema De-
menz (27,9%), nach speziellen Beratungsangeboten fur Menschen mit Demenz (26,1%) und
nach der Bereitstellung von Fahrdiensten (25,1%). Knapp ein Viertel der Befragten verspricht
sich eine Verbesserung der Situation durch haushaltsnahe Dienstleistungen (24,8%), wah-
rend 24,1% wohnortnahe Versorgungsangebote als hilfreich einstufen. Jeweils etwas mehr
als ein Funftel der Pflegepersonen wiinscht sich den Ausbau alternativer Wohnformen (z.B.
Demenz-Wohngemeinschaften), Entlastungs- und Betreuungsangebote in der Nacht sowie
die Mdglichkeit einer 24-Stunden-Betreuung in der eigenen Hauslichkeit. Rund 16% sehen
sowohl in der Vereinbarkeit von Pflege und Berufstatigkeit als auch in der Nutzung von Be-
wegungsangeboten fir Pflegende Verbesserungsmoglichkeiten fur die eigene Situation.
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Diagramm 7:
Wie konnte lhre Situation
bzw. die der erkrankten Person verbessert werden?

durch mehr finanzielle Unterstiitzung

durch Entlastungs- und Betreuungsangebote am Wochenende

durch Bew egungsangebote fir die erkrankte Person

durch Ehrenamtliche, die zur erkrankten Person nach Hause,
kommen

durch Tagesbetreuung (Tagespflege)

T T T T
20% 30% 40% 50%
Haufigkeiten in Prozent (n=302)
. Mehrfachantworten moglich; dargestellt sind
Daten: EVIDENT 2009 Nennungen mit mind. 30% Zustimmung

I T
0% 10%

In der offenen Kategorie ,Sonstiges*, die von 12,5% der Befragten genutzt wurde, finden
sich Forderungen nach Angeboten fir spezielle Zielgruppen wie z.B. jingere Menschen mit
Demenz, nach mehr Information tiber Krankheitsbild und Versorgungsangebo-te sowie nach
Urlaubsmadglichkeiten fir Pflegende und Erkrankte.

Erganzungen der pflegenden Angehdrigen

Die komplett offen gehaltene Mdglichkeit, aus ihrer Sicht bedeutsame Aspekte im Fragebo-
gen zu ergdnzen, nutzten 22,1% der Befragten. Hier finden sich vor allem Aussagen, mit
denen die Betroffenen die Belastung durch ihre individuelle Lage deutlich machen. Sie ge-
ben schlaglichtartig Einblicke in ihren Pflegealltag, den sie haufig mit Begriffen wie ,Uberfor-
derung®, ,Burn-out” und ,Hilflosigkeit* beschreiben. Ein weiteres, an dieser Stelle wiederholt
angesprochenes Thema sind Schwierigkeiten beim Erlangen einer Pflegestufe beziehungs-
weise bei einer beantragten Hoherstufung der Erkrankten. Hier werden Konflikte im Kontakt
mit dem Medizinischen Dienst bzw. den Pflegekassen angefihrt, die den Zugang zu (mehr)
finanzieller Unterstltzung verzogern.

Finanzielle Aspekte werden auch an dieser Stelle haufig genannt. Es findet sich wiederholt
die Kritik, dass eine fur die Pflegenden entlastende und die Erkrankten passende Nutzung
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von Unterstiitzungsangeboten von geringen finanziellen Ressourcen stark eingeschrankt
wird. Weniger kostspielige Angebote bzw. mehr Geldleistungen aus der Pflegeversicherung
werden in diesem Zusammenhang thematisiert. Des Weiteren finden sich wiederholt Forde-
rungen nach mehr Qualitat in der Pflege und Betreuung von demenziell Erkrankten auf pro-
fessioneller Seite. Dazu gehort der Wunsch nach objektiver Beurteilung stationérer Pflege-
einrichtungen durch unabhangige Stellen inklusive Zugang zu den Ergebnissen sowie nach
demenzspezifischer Qualifikation des Personals. Letztere Forderung wird haufig auf den
medizinischen Bereich (Arztpraxen, Akutkrankenhauser) ausgeweitet.

2.7 Aussagen zur Kooperation in der Demenzversorgung

Gegenstand der schriftlichen Befragung waren auch Einschatzungen der Zusammenarbeit
verschiedener Akteurinnen und Akteure der Demenzversorgung. Hier wird deutlich, dass aus
Sicht der Angehdrigen Ausbaubedarf fir Kooperationstatigkeiten besteht. Die Befragten
wurden gebeten, auf einer 5-stufigen Skala (5=gré3itmoégliche Zustimmung) verschiedene
Aussagen zum Thema Kooperation in der Demenzversorgung zu bewerten. Wie in Dia-
gramm 8 ersichtlich ist, stimmen 68,6% der Aussage, die verschiedenen Anbieter/innen
mussten ihre Angebote besser aufeinander abstimmen, eher zu bzw. voll zu. Nur wenig ge-
ringer fallt mit 64,5% die relative bzw. volle Zustimmung zu einer Intensivierung des Informa-
tionsaustausches zwischen unterschiedlichen Anbieterinnen und Anbietern der Demenzver-
sorgung aus. 56% teilen uberhaupt nicht bzw. eher nicht den Eindruck, dass die verschiede-
nen Anbieter/innen ,Hand in Hand" arbeiten.

In der Bewertung dieser Aussagen muss berucksichtigt werden, dass sich nur etwas mehr
als die Halfte aller Befragten an dieser Stelle auf3erte. Zu erklaren ist die vergleichsweise
geringe Beteiligung vor allem dadurch, dass lediglich die Personen, die zurzeit oder
zumindest in der Vergangenheit mehrere Versorgungsangebote in Anspruch genommen
haben, auch aus eigener Erfahrung Aussagen zur Kooperation unterschiedlicher Anbie-
ter/innen treffen kdnnen.
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Diagramm 8: Aussagen zur Kooperation in der Demenzversorgung

Die verschiedenen Anbieter/innen
mussten ihre Angebote besser
aufeinander abstimmen. (n=160)

Ich wiirde mir wiinschen,

dass die verschiedenen
Anbieter/innen
mehr Informationen 3,6% 20,5%
miteinander austauschen,

um mich in der Pflege/
Betreuung zu unterstitzen. (n=166)

Ich habe den Eindruck, dass

8,1% 16,9% 23,1%

42,5%

die verschiedenen Anbieter/innen
,Hand in Hand" arbeiten, um
mich in der Pflege/Betreuung

30,9% 25,1% 21,7%

zu unterstitzen. (n=175)

0% 20% 40% 60%

Héaufigkeiten in Prozent

80%

100%

@ stimme Uberhaupt nicht zu m2 o3 m4

@ stimme woll zu

Daten: EVIDENT 2009

2.8 Zusammenfassung Untersuchungsteil A

Stichprobe

e Fir den vorliegenden Bericht wurden 317 schriftliche Fragebtgen ausgewertet. Knapp
drei Viertel der pflegenden Angehdrigen sind weiblich. Das Durchschnittsalter der Befrag-
ten betragt 64,3 Jahre, das der Menschen mit Demenz 79,2 Jahre. In den meisten Fallen
werden Ehepartner gepflegt (52,7%), gefolgt von Eltern und Schwiegereltern (42,5%).

Pflegeumfang und Belastungsempfinden

e Fur 80,8% der demenziell Erkrankten liegt eine Einstufung in eine Pflegestufe vor. Die
Mehrheit von ihnen ist bei Aktivitaten auerhalb der Wohnung, bei Haushaltstétigkeiten
und bei der Korperpflege vollstandig auf Hilfe angewiesen. Die erlebte psychische Belas-
tung der Pflegepersonen liegt etwas hoher als die kérperliche. Von allen untersuchten
Variablen weist die Notwendigkeit einer stdndigen Beaufsichtigung der Erkrankten den
grol3ten statistischen Einfluss auf das Belastungsempfinden der Befragten auf.

Informationen Gber Angebote der Demenzversorgung

e Die Befragten nutzen unterschiedlichste Quellen fur Informationen tiber Angebote der
Demenzversorgung. Jeweils mehr als 40% nennen diesbezlglich Fachérzte/innen, das
soziale Umfeld, Hauséarzte/innen sowie Zeitung und Pflegeberatungsstellen. Es fallt aller-
dings vielen Pflegenden schwer, sich einen Uberblick (iber die Versorgungslandschaft zu
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verschaffen. Ansatzmoglichkeiten fir eine Verbesserung der Ubersicht sehen die Pfle-
genden vor allem bei Pflege- und Krankenversicherungen, beim Ausbau zugehender Be-
ratungsangebote, bei der Krankenversicherung sowie bei den Hausérzten/innen.

Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten

Zwei Drittel der Pflegenden nehmen professionelle Unterstiitzung in der Pflege in An-
spruch. Die restlichen 33% der Pflegenden geben als Haupt-Nutzungsbarriere an, ihre
erkrankten Angehdorigen wirden Hilfe von Dritten nicht akzeptieren. Die allgemeine Zu-
friedenheit mit den genutzten Angeboten ist als relativ hoch einzustufen. Am haufigsten
nutzen die Befragten teilstationare Tagespflege, ambulante Pflegedienste, niedrigschwel-
lige Hilfe- und Betreuungsangebote sowie Angehoérigengespréachskreise. Vor allem die
Entlastung durch Tagespflege und niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote wird
von den Pflegepersonen im Durchschnitt als relativ hoch bewertet.

Optimierungsmoglichkeiten aus Sicht der Angehérigen

Um die Situation der Menschen mit Demenz bzw. ihre eigene Situation zu verbessern,
wuinschen sich die Befragten vor allem mehr finanziellen Spielraum in der Pflege. Dar-
Uber hinaus sprechen sie sich fiir den Ausbau von Betreuungsmdglichkeiten sowie fur
mehr Bewegungsangebote fir ihre erkrankten Angehérigen aus. Ferner verweisen sie
auf die Bedeutung einer demenzspezifischen Qualifizierung von professionellen Mitarbei-
tern/innen und freiwillig Engagierten.

Aussagen zur Kooperation in der Demenzversorgung

Aus Sicht der Befragten besteht in Bezug auf die Zusammenarbeit der verschiedenen
Akteurinnen und Akteure der Demenzversorgung noch Verbesserungsbedarf. Sowohl der
Informationsfluss untereinander als auch die Abstimmung verschiedener Angebote soll-
ten ihrer Ansicht nach weiter ausgebaut werden.
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3 Untersuchungsteil B: leitfadengestlitzte Interviews

3.1 Methodisches Vorgehen

Fur die personlichen Interviews mit pflegenden Angehdrigen und demenziell Erkrankten wur-
den Gespréachsleitfaden entwickelt, die auf den in Kapitel 1.2 genannten Forschungsfragen
basieren. In diesem Untersuchungsteil konnten die Befragten ausfihrlich ihre Sicht auf die
einzelnen Aspekte der Demenzversorgung schildern. Zudem hatten sie die Gelegenheit, ih-
res Erachtens wichtige Aspekte zu ergénzen, die bisher in den Leitfaden keine Beriicksichti-
gung gefunden hatten.

Der Zugang zu den Interviewpartnern erfolgte, wie bei der schriftlichen Befragung, auf unter-
schiedlichen Wegen. So wurden zum einen Kontaktpersonen in den EVIDENT-Regionen
gebeten, bei der Suche nach pflegenden Angehdrigen zu unterstitzen. Diese sprachen bzw.
schrieben dann potenzielle Interviewpartner/innen an. Gaben diese ihr Einverstandnis, wur-
den die Kontaktdaten weitergegeben. Zum anderen meldeten sich pflegende Angehdrige
beim Projektteam, weil sie in den schriftlichen Fragebdgen sowie in lokalen Printmedien von
der Suche nach Interviewpartnern und -partnerinnen gelesen hatten.

Da zu den Kooperationspartnern/innen des Forschungsprojektes das Demenz-Service-
zentrum flr Menschen mit Zuwanderungsgeschichte zahlt, wurde gezielt versucht, Personen
mit Migrationshintergrund zu gewinnen. Der Zugang zu dieser Zielgruppe gestaltete sich je-
doch als ausgesprochen schwierig. Trotz des Einbezuges zahlreicher Akteurinnen und Ak-
teure mit migrationsspezifischen Entlastungsangeboten, aber auch Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren aul3erhalb der Demenzversorgung in die Suche nach Interviewpart-
nern/innen konnten lediglich zwei pflegende Angehérige mit Zuwanderungsgeschichte inter-
viewt werden.

Nicht alle Erstkontakte fihrten zu einem Interview: Einige pflegende Angehdrige entschieden
sich nach dem telefonischen Informationsgesprach gegen eine Teilnahme, einige waren
auch nach mehreren Versuchen nicht telefonisch bzw. per E-Mail erreichbar und bei anderen
standen Erkrankungen oder Terminschwierigkeiten der Teilnahme an einem Interview ent-
gegen. Die Gesprache wurden bis auf ein Telefoninterview alle als personliche Interviews
von geschulten Interviewerinnen gefuhrt. In der Regel fanden sie in den Wohnungen der
pflegenden Angehdérigen statt. Die Gespréachsdauer variierte zwischen 20 Minuten und 3
Stunden 20 Minuten. Von den Interviews wurden Audioaufnahmen erstellt, die dann voll-
standig transkribiert wurden. Die anonymisierten Dokumente wurden computergestutzt in
Anlehnung an die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2000) ausgewertet.

In vielen Fallen wurden die Interviews gefiihrt, wenn die demenziell Erkrankten auf3er Haus
betreut bzw. in der Tagespflege versorgt wurden. In anderen Fallen organisierten die Befrag-
ten Dritte, die sich wéahrend des Interviews in einem Nebenzimmer um die Person mit De-
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menz kiimmerten. Haufig erforderte die Beteiligung an der Befragung von den pflegenden
Angehorigen umfangreichen Organisationsaufwand, die sie aber nach eigenen Angaben
gerne in Kauf nahmen, um so im Rahmen eines wissenschaftlichen Projektes Auskunft Giber
ihre Situation geben zu kénnen.

Nachfolgend werden zentrale Ergebnisse aus den personlichen Interviews prasentiert. Dabei
steht nicht die Analyse von Mehrheitsverhaltnissen im Vordergrund. Vielmehr geht es darum,
belastende und entlastende Faktoren der Demenzversorgung zu identifizieren und im Kon-
text der Gesamt-Pflegesituation auszuwerten. Diese Art der Darstellungsweise er6ffnet den
Blick auf bedeutende Rahmenbedingungen fiir eine gelungene Unterstiitzung von Menschen
mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen und bietet Ansatzpunkte fiir Optimierungs-
mafinahmen in der Versorgungslandschatft.

3.2 Stichprobe

Insgesamt wurden 35 Interviews mit 39 Personen gefiihrt, darunter 2 Interviews, an denen
sich demenziell Erkrankte (eine Frau, ein Mann) mit ihren Aussagen beteiligten. Von den 37
interviewten Pflegenden sind 8 Manner und 29 Frauen, die Auskunft Gber die Pflege von 38
Angehdrigen mit Demenz erteilten.* Das Alter der Erkrankten bewegt sich zwischen 59 und
94 Jahren (Durchschnittsalter: 79,6 Jahre), das der Pflegenden zwischen 39 und 89 Jahren
(Durchschnittsalter: 61,1 Jahre). Bei den Menschen mit Demenz handelt es sich um insge-
samt 17 Frauen und 21 Manner, davon:

e 19 Ehepartnerinnen und -partner

e 15 Mitter bzw. Véater/-Stiefvater

e 3 Schwiegermditter bzw. -vater

e 1 Verwandte zweiten Grades

In dieser Stichprobe sind alle Stadien der Demenz vertreten. Dementsprechend unterschied-
lich sind die Einschrdnkungen in den Aktivitaten des taglichen Lebens der Erkrankten: Sie
reichen von leichten Orientierungsschwierigkeiten und Gedachtnisstérungen bis hin zur voll-
standigen Abhangigkeit in allen Lebensbereichen. Bei mehreren Menschen mit Demenz lie-
gen noch weitere Erkrankungen vor. Dazu gehoren Parkinson, Diabetes, Hor-, Seh- und
Gehbehinderungen. In einigen Fallen kam die Demenz zu bereits vorhandenen Erkrankun-
gen dazu, so dass die demenzielle Erkrankung nicht immer den Ausléser der Pflegebediirf-
tigkeit darstellte. Aufgrund des Zusammentreffens verschiedener Erkrankungen sowie der
Pflege mehrerer Familienmitglieder nacheinander oder auch in Einzelfallen parallel, verfligen
einige Befragte Uber mehr als zehn Jahre Pflegeerfahrung. Andere bezeichnen sich explizit
(noch) nicht als pflegende Angehdorige, weil sich ihre Aufgaben bisher auf die Begleitung ei-
nes Menschen mit Demenz im Frihstadium begrenzen. Die Inanspruchnahme von Versor-
gungsangeboten unterscheidet sich stark zwischen den Interviewpartnern/innen: Einige

" Die hohere Beteiligung von Frauen an der Untersuchung entspricht ihnrem generell gréReren Anteil unter pfle-
genden Angehdrigen.
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nutzen mehrere Unterstiitzungsmaglichkeiten, andere regelméfRig einzelne Dienste, andere
wiederum nehmen nur selten professionelle Hilfe in Anspruch.

3.3 Angebotstbergreifende Aspekte

Bevor im Einzelnen auf die Nutzung unterschiedlicher Angebotsformen und auf die damit
gesammelten Erfahrungen der Befragten eingegangen wird (vgl. Kap. 3.4), sollen zunachst
angebotsibergreifende Aspekte erlautert werden. Dazu gehdrt neben dem Wissen ber den
weiteren Verlauf einer demenziellen Erkrankung und tber die zur Verfligung stehenden Un-
terstitzungsmaoglichkeiten vor allem die Bereitschaft, Hilfe anzunehmen und damit die Betei-
ligung AulRenstehender zuzulassen. Viele Angehoérige berichten von Schuldgefiihlen ange-
sichts der Entscheidung, kunftig nicht mehr allein die Pflege zu bewaltigen, sondern bei-
spielsweise Betreuungsangebote fir die Erkrankten zu nutzen. Dabei spielen Vorwurfe aus
dem sozialen Umfeld, die Menschen mit Demenz ,abzuschieben®, eine grof3e Rolle. Dazu
kommen beflirchtete oder erlebte Konflikte mit den Erkrankten selbst, die den Einbezug Drit-
ter in die Pflege nicht akzeptieren. In den Interviews finden sich mehrere Félle, in denen vor
und auch wahrend der Inanspruchnahme professioneller Hilfe regelrechte persodnliche Krisen
durchlebt wurden.

3.31 Beratung zu Krankheitsbild und Versorgungsangeboten

In den Interviews wurde den Themen Informationsgewinnung und Beratung breiter Raum
gewidmet. Dabei ging es um Informationsquellen sowohl Gber das Krankheitsbild Demenz
als auch uber verfligbare Unterstiitzungsmaoglichkeiten in der Pflege- beziehungsweise
Betreuungssituation. Der Schwerpunkt Beratung und Information begrindete sich in der An-
nahme, dass sich eine effektive Kooperation und Vernetzung in den Regionen unter ande-
rem in leicht zuganglichen Informationsmdglichkeiten sowie in deren Bekanntheit ausdriicken
musste.

Die Informationsquellen der Befragten aus der qualitativen Untersuchung variieren, wie auch
in der schriftlichen Befragung (vgl. Kap. 2.4), deutlich. Sie reichen von Haus- und Facharz-
tinnen und -arzten, von der demenzspezifischen Fachberatung bis hin zu Selbsthilfeorgani-
sationen (z.B. Deutsche Alzheimer Gesellschaft), vom Familien- und Bekanntenkreis bis zu
Internet und Printmedien. Eine weitere von den Interviewten haufig genutzte Informations-
maglichkeit sind Ansprechpartner/innen bei in Anspruch genommenen Entlastungsangebo-
ten, z. B. bei Wohlfahrtsverbanden, hauslichen Pflegediensten, Einrichtungen mit Tages-
/Kurzzeit-/Verhinderungspflege und bei niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungsangeboten.

Aus der Flle theoretisch verfligbarer Informationen ergibt sich fir einen Grof3teil der Befrag-
ten jedoch nicht automatisch eine Entlastung. Die Mehrheit der Interviewten berichtet von der
Erfahrung, sich bengtigte Informationen aus verschiedenen Quellen selbst zu einem Ge-
samtbild zusammenfigen zu missen. Dieses Sammeln von Informationen wird haufig als
muhsam und zeitaufwendig beschrieben. Eine stérkere Bindelung von Informationen, aber
auch deren verstandlichere Prasentation wird in vielen Interviews gewinscht:
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+Pflegende Ehefrau: So was fehlt, wo man alle Informationen bekommt. [...] aber nicht nur, was
es fur Hilfen gibt, sondern auch, z.B., was ist das fir eine Krankheit? Wie geht die? Oder wie
entwickelt die sich weiter? Auf was muss man achten?”

+Pflegende Tochter: Nein, aber das ist einfach, ich sag mal, wenn man dann schon Informatio-
nen rausgibt wie solche Hefte, dann sollten sie eben auch klar strukturiert sein, dass es eben
auch ein Laie versteht. Und dann auch wirklich so Alltagssituationen beschreibt. Dass man
dann sagt, stimmt, so ist das doch bei uns zuhause auch.”

Verfugbarkeit, Ausfihrlichkeit und Verstandlichkeit der Informationen werden wiederholt kriti-
siert. Von positiven Erfahrungen berichten eher jingere pflegende Angehdérige und solche,
die auf Erfahrungen anderer Pflegepersonen aus dem Freundes-/Bekanntenkreis zurtickgrei-
fen kdnnen oder die z. B. jingere Familienmitglieder, idealer Weise mit Internetkenntnissen,
zurate ziehen kénnen. Aus diesen Quellen, die allerdings nur bei vorhandener Einbindung in
soziale Netzwerke vorhanden sind, erfahren viele Interviewte von Versorgungsangeboten in
ihrer Nahe. Sie bekommen dort aber auch Informationen tber ihre finanziellen Anspriiche
und werden bestéarkt, bei den zustandigen Tragern gezielt Leistungen nachzufragen bezie-
hungsweise Widerspruch gegen die Ablehnung von Antragen einzureichen.

Gerade im Fall einer demenziellen Erkrankung sind diese Netzwerke jedoch, wie sich in na-
hezu allen Interviews herausgestellt hat, extrem gefahrdet: In dem meisten Fallen verkleinert
sich der Freundes-/Bekanntenkreis im Verlauf der Erkrankung, oft nehmen auch die Kontak-
te zwischen Familienmitgliedern und Betroffenen ab. Darliber hinaus besteht die Gefahr,
dass bei der ausschlie3lichen Informationsgewinnung im Freundes- und Bekanntenkreis
bzw. in der Familie ebenfalls keine erschdpfenden Informationen an die Betroffenen gelan-
gen.

Generell thematisiert die Mehrheit der Befragten es als schwierig, die verschiedenen Unter-
stiitzungsmaoglichkeiten zu tberblicken — hier finden sich Parallelen zur schriftlichen Befra-
gung (vgl. Kap. 2.4). Zudem fuhlen sich viele Pflegende bei der Koordination der Angebote
allein gelassen und angesichts der hohen Belastung in der Pflege tGberfordert. Eine Bunde-
lung der Informationen und die Beratung ,aus einer Hand" sind sich wiederholende Forde-
rungen. Immer wieder taucht in den Interviews der Wunsch nach einer qualifizierten Beglei-
tung durch eine feste Ansprechperson auf, die die individuellen Bedarfe der Betroffenen,
Angebotsstruktur und finanzielle Unterstitzungsmoglichkeiten kennt. Der Ausbau solcher
Angebote, die zentrale Charakteristika des Case Management 12 enthalten, wird als notwen-
dig angesehen.

12 Die Deutsche Gesellschaft fiir Case und Care Management (2009) beschreibt das Konzept wie folgt: ,Case
Management soll Fachkréfte im Sozial- und Gesundheitswesen befahigen, unter komplexen Bedingungen Hil-
femdglichkeiten abzustimmen und die vorhandenen institutionellen Ressourcen im Gemeinwesen oder Arbeits-
feld koordinierend heranzuziehen. Aufgabe ist es, ein zielgerichtetes System von Zusammenarbeit zu organisie-
ren, zu kontrollieren und auszuwerten, das am konkreten Unterstiitzungsbedarf der einzelnen Person ausgerich-
tet ist und an deren Herstellung die betroffene Person konkret beteiligt wird.“
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Jnterviewerin: Was wirden Sie sagen, allgemeiner gesprochen, was verstehen Sie unter einer
guten Versorgung von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehérigen?

Pflegende Tochter: Ganz persénliche Ansprechpartner. Das ist was, also, egal wo die jetzt her-
kommen, die eben auch selber Ahnung von diesen ganzen Sozialgesetzen haben, die da nicht
lang rumeiern, sondern einfach wissen, das und das und das ist wichtig, da miissen Sie gu-
cken. Also jemanden, wie soll ich sagen, vielleicht gibt es den Beruf auch gar nicht, der sich
auch wirklich in allen Bereichen, das ist, Demenz greift ja in alle Bereiche ein, das ist ja nicht
nur, was weif3 ich “Sie haben eine Krebserkrankung”, sondern, es ist ja wirklich, es greift in alle
Bereiche ein, also die da auch Ahnung von haben und dann... Das war fir mich eine gute Ver-
sorgung, dass ich direkt von Anfang an eine personliche Ansprechpartnerin habe, die einfach
sagt: ,So0, was jetzt konkret in Deiner Situation. Guck mal, wir gehen jetzt durchs Haus, wir gu-
cken mal in Deine Unterlagen, wir gucken einfach mal alles durch, ob alles Mégliche gemacht
worden ist.”

Fur Informationen tiber das Krankheitsbild Demenz werden Arzte/innen in dieser Stichprobe
als erste Anlaufstelle gesehen. Die meisten Angehérigen wendeten sich an ihre Hauséarztin-
nen beziehungsweise -arzte, als sie Verhaltensauffalligkeiten bemerkten und den Verdacht
auf eine Erkrankung hegten. Dartiber hinaus beschreiben viele Angehdrige, wie die demen-
ziell Erkrankten zunéchst allein Rat bei ihren Hausérzten/innen gesucht hatten, weil sie
Symptome bei sich beobachtet hétten. Eine besonders wichtige Rolle spielen die Allge-
meinmedizinerinnen und -mediziner jedoch auch dann, wenn den Erkrankten jede Krank-
heitseinsicht fehlt und die pflegenden Angehérigen auf Begleitung in dieser schwierigen Si-
tuation angewiesen sind. Hinzuweisen ist in diesem Zusammenhang auf das oft Gber Jahre
gewachsene Vertrauensverhéltnis zu den Patienten/innen, das viele Befragte vor allem mit
Hausarzten/innen verbinden.

Viele Interviewte haben jedoch den Eindruck, dass ihre Hausérztinnen bzw. -arzte nur gerin-
ge Kenntnisse Uber demenzielle Erkrankungen haben. In den geschilderten Fallen zégerte
sich eine Diagnosestellung zum Teil lange heraus, weil z. B. die betreffenden Medizi-
ner/innen von einer ,normalen Altersverwirrtheit* ausgegangen seien, die keiner weiteren
Behandlung bedirfe. Mehrere Interviewte berichten, dass ihre Hausérzte/innen eine ausfihr-
liche Abklarung der Symptome nicht flir notwendig erachteten. Die betreffenden Angehérigen
konnten teilweise nur durch hartnéckiges Nachfragen eine Diagnosestellung und weitere
arztliche MalBnahmen erwirken.

., Pflegende Tochter: Dass also die Arzte die Informationen rausgeben, also sich mehr mit dieser
Krankheit Alzheimer im Grunde, aber nicht nur Neurologen, auch die Hausarzte, dass die viel-
leicht einfach mal ihr Augenmerk darauf lenken. Dass die nicht einfach sagen ,Jetzt malen Sie
mal nicht den Teufel an die Wand'. Damit ist es nicht getan.”

Nicht in allen Fallen erfolgte eine Uberweisung zur weiteren facharztlichen Behandlung bzw.
Abklarung der Erkrankung. ** Zum Teil, weil die betreffenden Hausarztinnen und -arzte dies

3 n der EVIDENT-Stichprobe lassen sich beziglich der facharztlichen Versorgung regionenspezifische Unter-
schiede erkennen. Diese gelten einerseits fur die Entfernung zwischen Wohnort und niedergelassenen Neurolo-
gen mit Behandlungsschwerpunkt Demenz. Andererseits bestehen Differenzen zwischen den Regionen in der
facharztlichen Versorgung an Kliniken mit gerontopsychiatrischer Ausrichtung. So existieren z. B. in K&In allein
drei gerontopsychiatrische Zentren, die neben der medizinischen Versorgung auch eine Fachberatung anbieten.

30



nicht fir notwendig hielten, zum Teil, weil die betreffenden Angehérigen sich nichts davon
versprachen, weitere Arztinnen oder Arzte hinzuzuziehen. Zudem scheiterten einige Pflege-
personen mit dem Versuch, die demenziell Erkrankten zum Besuch eines Neurologen oder
einer Neurologin zu bewegen, weil letztere sich nicht als ,verriickt* stigmatisieren lassen
wollten.

Sowohl von Haus- als auch von Fachérzten/innen wiinschen sich die Befragten Uber die rein
medizinische Behandlung hinaus mehr Informationen tber das Krankheitsbild, die sie aus
eigener Sicht zu selten bekommen. Viele Interviewte beurteilen im Rickblick ihre eigene
Vorbereitung auf die zunehmende Hilfebedurftigkeit der Menschen mit Demenz mit ihren
verschiedenen Herausforderungen als unzureichend. Genannt werden hier die ehemalige
Uberzeugung, es irgendwie allein zu schaffen, und eine daraus folgende Ausblendung még-
licher Hilfeangebote. Auch die mangelnde Kenntnis tber bestimmte charakteristische, unter
Umstanden herausfordernde Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz und mdgliche
deeskalierende Strategien im Umgang mit ihnen gehéren dazu.

.Pflegende Tochter: Arzte miissten eigentlich mehr Verstandnis auforingen, mehr Aufklarungs-
arbeit leisten. [...] Keiner sagt mir, was auf mich zukommt. Das lese ich nur in meinen Blichern.
Und keiner sagt mir ,Pass auf, Du wirst das nicht ewig kénnen.“

JPflegende Ehefrau: Oder ich habe anfangs mit Sicherheit sehr, sehr viele Fehler auch gemacht
- auch meinem Mann gegeniiber. Weil ich es einfach nicht besser wusste. Und da wére ja allen
viel geholfen. Sowohl den Kran-ken als auch den Angehdrigen, wenn man mehr Information
Uiber die Krankheit bekdme, direkt und nicht erst so peu a peu, dass man sich tberall erst alles
zusammensucht.”

In den Interviews finden sich auch Beispiele fur eine aus Sicht der Befragten gute arztliche
Beratung. Positiv bewerten die Angehdrigen, wenn sich die Arzte/innen fur die Beratung Zeit
im hektischen Praxisalltag nehmen und auf Fragen individuell eingehen. Ebenso ist es vielen
Betroffenen wichtig, Uber unterschiedliche denkbare Verlaufe der Demenz informiert zu wer-
den, um sich, soweit mdglich, auf kommende Anforderungen einstellen zu kénnen.

+Pflegende Tochter: Nein, die Frau Doktor [Name] hat das sehr gut gemacht. Wir waren auch
mit der ganzen Familie da, die hat dann auch sich einen Termin fiir uns genommen und hat
dann auch allen erklart, wie das weiterhin funktionieren wird oder auch nicht. Es gibt ja ver-
schiedene Sorten von der Krankheit, was sein kann und was noch kommen kann. Das war aber
schon gut gemacht.”

Deutlich wird jedoch auch, dass (arztliche) Beratung oft eine Gratwanderung zwischen der
Vorbereitung auf eine Verschlimmerung der Symptome und der Bewahrung von Hoffnung
auf Lebensqualitat fur Erkrankte und Pflegende darstellt. Wie in den Interviews deutlich wur-
de, ist die Auseinandersetzung mit der Demenz ein Prozess. Er verlauft vom Verdacht auf
eine Erkrankung tiber den meist schockierenden Moment der Diagnosestellung bis zur voll-
standigen Pflegebedurftigkeit der Erkrankten. Dabei ist der Krankheitsverlauf mit unter-
schiedlichen Anforderungen und Belastungen verbunden. Mehrere Pflegende schildern, wie
sie zumindest anfangs darauf bedacht waren, mdglichst alle Betreuungs- und Pflegeleistun-
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gen allein zu erbringen. Beratungs- und weiterer Unterstitzungsbedarf kommen dann nicht
selten dem Gefuihl persoénlicher Unzulanglichkeit gleich. Als erschwerend ist ferner die nach
wie vor verbreitete Stigmatisierung des Themas Demenz anzusehen. Viele pflegende Ange-
horige, aber auch Erkrankte schamen sich zumindest anfangs, mit der Diagnose offen um-
zugehen und sich tber Unterstitzungsmoglichkeiten zu informieren. In der Folge werden
haufig erst dann Dritte hinzugezogen, wenn die Pflegesituation in der eigenen Hauslichkeit
krisenhaft zugespitzt ist.

+Pflegende Ehefrau: Also man muss informiert werden wollen. Das ist das. [...] Also man ver-
dréngt ja zuerst sehr viel. Jedenfalls hab ich das gemacht. Ich hab immer gedacht, irgendwie
wird das anders bei uns.”

+Pflegende Tochter: Und wenn man es so weit geschafft hat, dass man weil3, ’Ich darf mich sel-
ber nicht vergessen dabei’, dann ist man auch soweit, dass man in der Zeitung liest und denkt
JAch halt, da gibt es ja was, da kann ich mich mal informieren.” Dann findet man auch den Weg
dahin. Aber das ist erstmal ein Prozess, den man mit sich selber ausmachen muss. Das denke
ich schon. Vielleicht hat da die jingere Generation einen besseren Draht zu, das ist moglich.
Aber die Angehdrigen in meinem Alter und die, die alter sind, ich glaube, die tun sich da noch
schwerer.”

Nur eine Minderheit der Befragten erhielt durch Haus- beziehungsweise niedergelassene
Fachéarzte/innen Information tGber weitere Beratungs- und Unterstiitzungsangebote zum
Thema Demenz in ihrer Region — entweder im Gesprach oder durch schriftliches Informati-
onsmaterial mit entsprechenden Adressen. Eben diese Hinweise wiinschen sich viele Inter-
viewte jedoch gerade von arztlicher Seite, um eine Basis fur ihre weitere Suche nach Hilfe-
maglichkeiten zu erhalten:

Jnterviewerin: Was wirden Sie sagen, was hatte von arztlicher Seite aus lhrer Sicht besser lau-
fen kdnnen?

Pflegende Ehefrau: Ja, Beratungsstellen hatten genannt werden kénnen. Das hétte ich schon
sehr wichtig gefunden.”

+Pflegende Tochter: Dass vielleicht grade durch einen Hausarzt, dass die sagen: ,Mensch, jetzt
ist es so und so, jetzt gucken Sie mal.” Auf einem Laufzettel vielleicht. Und dass man dann rich-
tige Anlaufstellen hat, wo man dann hingehen kann. Aber ich glaube ja, die sind auch noch hilf-
los und wissen nicht damit umzugehen. Und das sollte mehr geschult werden, denke ich. Also,
das ist so meine Meinung, weil das ist das, was wir erlebt haben.“

Als sehr miihsam schildert die Mehrheit der Angehdrigen die Informationsgewinnung tber
bestehende finanzielle Anspriiche bei Kranken- und Pflegekassen (vgl. Kap. 3.3.2). Belas-
tend ist es, wenn Beratung nur ,hdppchenweise” (Zitat eines pflegenden Ehemannes) erfolgt
und alle gesetzlich festgelegten Unterstiitzungsmaoglichkeiten nur nach mehrmaligem Nach-
fragen genannt wurden. Als winschenswert wurden umfassende und leicht verstéandliche
Informationen zu Anspriichen aus Leistungen der Pflegeversicherung und evtl. vorhandenen
Zuzahlungspflichten genannt. Formulierungen im Schriftwechsel mit den Leistungstragern
sind haufig fur die Interviewten schwer versténdlich, so dass wiederholter Beratungsbedarf
entsteht. Entlastend sind hingegen feste und kompetente Ansprechpartner/innen bei

32



Kranken- und Pflegeversicherung sowie regelmallige und leicht verstandlich formulierte In-
formationen zu generellen Leistungsanspriichen.

+Pflegender Ehemann: Ich bin schon oft auf der [Name der Pflegeversicherung] gewesen. Hab
ich gesagt: ,[...] wird das denn jetzt von, eh, von den Sachleistungen bezahlt oder vom Pflege-
geld oder?’ ,Nee, nee, Herr [Name], das hat damit nix zu tun. Das wird davon bezahlt.” Ich weil3
gar nicht, was woher bezahlt und wofir bezahlt wird.“

+Pflegende Tochter: Wenn ich bei der Krankenkasse anrufe, wollen die genau wissen, um was
es sich handelt. Die versuchen nicht mal zu sagen ,Sie haben die und die Mdglichkeit’ oder
,Kommen Sie mal vorbei und ich erklare lhnen etwas’. Das wird dann am Telefon gemacht. A-
ber auch wirklich nur ,Ja, was wollen Sie?’ Und dann wird darauf herumgeritten. Also da sagt
keiner ,Ja, versuchen Sie es mal mit dem’ oder ,Sie kénnen noch das und das beantragen’. Da
muss man wirklich um alles fiinf oder sechs Telefonate fiir eine Sache fiihren um immer wieder
nachzufragen. InformationsmafRig ist es nicht so gut.”

In vielen Interviews wurde deutlich, dass die pflegenden Angehdrigen vorhandene kommu-
nale bzw. tragertibergreifende Beratungsangebote (zum Beispiel kommunale Pflegebera-
tungsstellen) nicht kannten. Es zeigt sich, dass hier noch mehr Offentlichkeitsarbeit betrieben
werden muss, um auch schwer erreichbare Zielgruppen wie z. B. zuriickgezogen lebende
altere Ehepaare auf bereits bestehende Mdglichkeiten hinzuweisen. Denn die unabhéangige
und wohnortnahe Beratung entspricht dem geauf3erten Bedarf vieler Interviewpartner/innen.

Von sehr guten Erfahrungen berichten diejenigen Angehdrigen, die eine zugehende Bera-
tung in Form von Hausbesuchen in Anspruch nehmen kdnnen. So muss zum einen fur die
Zeit des Beratungsgesprachs keine Betreuung der erkrankten Person organisiert werden.
Zum anderen betrachten sie es als aul3erst hilfreich, wenn sich die beratende Person ein Bild
von der Situation vor Ort macht, und so passgenauer Uber bendétigte Unterstlitzung gespro-
chen werden kann. Solche Information in der eigenen Wohnung wird auch als Wertschét-
zung der Pflegetatigkeit gewertet, die von vielen Interviewten vermisst wird. Genutzt wird
zugehende Beratung im Falle einiger weniger Interviewter durch verschiedene Akteure/innen
der Demenzversorgung: z. B. durch Mitarbeiter/innen Sozialpsychiatrischer Zentren ** und
niedrigschwelliger Hilfe- und Betreuungsangebote. In Einzelfallen wurde der Besuch des
Medizinischen Dienstes zur Begutachtung mit individueller Information Gber Unterstiitzungs-
maglichkeiten verbunden. Konnte ein zugehendes Beratungsangebot bisher noch nicht in
Anspruch genommen werden, wird es haufig als Wunsch genannt.

+Pflegende Ehefrau: Und da habe ich aber die Frau [Mitarbeiterin des Sozialpsychiatrischen
Zentrums] kennen gelernt. Und die ist ja dann ins Haus gekommen. Das war sehr gut, die hat
mich wirklich sehr gut informiert. Ich finde so was ist sehr wichtig, denn man ist teilweise sehr
blockiert. Ich hatte nicht die Freiheit, mich immer umzuhdren: Ja, was ist denn? Ich hatte genug
zu tun mit dem, was zuhause war."

“m Rhein-Sieg-Kreis sind Sozialpsychiatrische Zentren angesiedelt, die in der Tragerschaft von Wohlfahrtsver-
béanden liegen.
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Zugehende Beratungsarbeit scheint oft die einzige Mdéglichkeit zu sein, auch in hoch belaste-
ten und kritischen hauslichen Pflegesituationen passgenaue Unterstiitzungsangebote zu
ermitteln. Oft handelt es sich dabei allerdings nicht um eine einmalige Beratungstatigkeit,
sondern um eine langfristige Begleitung der pflegenden Angehdérigen und der Menschen mit
Demenz.

3.3.2 Finanzielle Aspekte

Bei der Mehrheit der Befragten besteht aufgrund einer Einstufung in eine Pflegestufe An-
spruch auf Leistungen aus der Pflegeversicherung. Dennoch wird in den meisten Interviews
die finanzielle Seite der Pflege als belastend thematisiert. Zwar bewerten die betreffenden
Pflegenden die Reform der Pflegeversicherung im Jahr 2008 als positiv, ihrer Ansicht nach
mussen jedoch weitere Schritte folgen — eine Forderung, die sich mit den Ergebnissen aus
den Fragebdgen deckt (vgl. Untersuchungsteil A). Es wird deutlich, dass der Ausbau von
Unterstitzungsmaoglichkeiten grundsatzlich als positiv wahrgenommen wird. Dies gilt vor al-
lem fur niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote, die den vergleichsweise kosten-
gunstigen Einsatz geschulter Freiwilliger zur Erganzung der Betreuung demenziell Erkrankter
erma@glicht (vgl. Kap. 3.4.1).

Aus Erfahrung der Interviewten ist das finanzielle Budget aus Leistungen der Pflegeversiche-
rung allerdings schnell ausgeschopft beziehungsweise tiberschritten, sobald mehrere Ange-
bote genutzt oder einzelne Angebotsformen mehrfach genutzt werden. Sind die finanziellen
Ressourcen der Erkrankten bzw. der Pflegenden selbst gering, kdnnen Unterstiitzungsange-
bote nicht in benétigtem Umfang bzw. benétigter Haufigkeit in Anspruch genommen werden.
Eine Erhdéhung der Leistungssatze in der ambulanten Pflege wird als notwendig angesehen.

Haufig wird in den Interviews als nachteilig bewertet, dass die Leistungen der Pflegekassen
bei der Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten nicht alle anfallenden Kosten de-
cken, sondern dass Zuzahlungen notwendig sind (z. B. bei Tagespflegeangeboten oder An-
geboten der Kurzzeit-/Verhinderungspflege fur Unterkunft und Verpflegung; vgl. Kap.
3.4.4/3.4.5).

JPflegende Tochter: Und man kriegt dann immer wieder gesagt ,Na ja, dann musst Du eben den
Menschen ins Heim stecken.’ Das ist nicht die Alternative. Was ich ideal fande, ware einen Er-
krankten eben morgens abholen zu lassen oder am frilhen Abend bringen zu lassen, von 9 bis
6 oder so, bis 18 Uhr in dem Fall, aber 5 oder 6 Tage die Woche. Das koénnte ich machen, nur
bezahlen kénnte ich es nicht. Also es hangt alles immer am Geld, wie Uberall. Es hangt nur am
Geld.”

Wie sich in vielen Interviews zeigte, wird die Belastung durch finanzielle Aspekte der Pflege
nicht immer, aber haufig verstarkt durch fehlende oder unzureichende Information tber be-
stehende Anspriche auf Leistungen der Pflege-/Krankenkasse und Sozialbehérden. Die An-
gehdrigen kritisieren, dass flr sie oft nicht zu durchschauen ist, welche Kosten fir die unter-
schiedlichen Leistungen von welchem Leistungstrager unter welchen Voraussetzungen u-
bernommen werden. So erfuhren viele Betroffene nach und nach durch Zufall, dass sie nicht
alle ihnen zustehende Mittel abgerufen hatten.
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+Pflegende Ehefrau: Da hat mir auch nie einer gesagt, dass ich die 200 Euro extra bekdme. Die
hab ich also zwei Jahre Uberhaupt nicht genutzt.

Interviewerin: Von wem haben Sie das dann erfahren, dass Sie das bekommen kdénnen?
Pflegende Ehefrau: Von irgendeinem, der auch einen Pflegefall hat.

Interviewerin: Aus dem Bekanntenkreis?

Pflegende Ehefrau: Ja, ja. Also selber kriegen Sie ja nichts gesagt und jeder halt doch das Por-
temonnaie zu. Ich sag immer, bei vielen hab ich immer das Gefihl, sie geben das aus eigener
Tasche.”

Auch die Gestaltung der Abrechnungen fir Pflege- und Betreuungsleistungen, aber auch flr
Heil- und Hilfsmittel wird h&ufig als zu wenig nachvollziehbar moniert:

LPflegende Schwiegertochter: Es ist fir uns ein bisschen schwierig da durchzublicken, wer was
darf, wer mit wem wo abrechnet, was es gibt. Allein diese Abrechnungen zu begreifen, die man
da zugeschickt bekommt. Also, glauben Sie, [...] ich bin nicht dumm. Und mein Mann [...], der
ist auch nicht bléd. Aber wie die da rumrechnen und was die da rumrechnen, das begreift kein
Mensch.”

In den Interviews berichten viele von ihrer Erfahrung, sich Informationen zur Leistungstber-
nahme mihsam selbst durch gezieltes Nachfragen zusammenstellen zu missen (vgl. Kap.
3.3.1). Die Auseinandersetzung mit finanziellen Aspekten der Pflege beschreiben viele Inter-
viewte als Kampf, fir den im ohnehin sehr belastenden Alltag wenig oder gar keine Kraft
mehr vorhanden ist.

+Pflegende Ehefrau: Also, das ist, wissen Sie, man lauft immer wieder vor die Wand. Immer
wieder. Bis Sie dann irgendwann wahrscheinlich ganz aufgeben und sagen, das geht nicht. Er
ist gut versorgt. Nur mir darf halt nichts passieren.

Wie diese negativen Erfahrungen von vornherein durch die Leistungstrager vermieden bzw.
gemindert werden kdnnen, wird durch Schilderungen anderer Pflegender deutlich: Hilfreich
werden ausfuhrliche und vor allem leicht versténdliche telefonische und schriftliche Informa-
tionen durch die Pflegekassen bewertet, die umfassenden Einblick in die Kostenibernahme
und Zuzahlungspflichten geben, sich nicht nur auf Teilaspekte konzentrieren und alternative
Moglichkeiten aufzeigen.

+Pflegende Schwiegertochter: Aber ich muss ehrlich sagen, wenn ich bei der Krankenkasse an-
rufe, krieg ich auch immer einen Rickruf und dann erklaren die mir das auch noch zum zehnten
Mal.“

+Pflegende Ehefrau: Also diese, was die finanziellen Belange angeht, wir sind versichert in der
[Name der Kasse], da muss ich sagen, die sind da sehr grof3ziigig und die schreiben mir dann
auch immer Anfang des Jahres: ,Sie kdnnen dieses Jahr das und das und das bekommen.’ Al-
so das machen die schon. Die legen mir auch schon immer Antrdge dazu und ich habe auch
noch nie Probleme bekommen, eigentlich das Geld zu bekommen fiir Verhinderungspflege.”
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3.3.3 Burokratischer Aufwand

Die fur die Organisation der Pflege notwendige Bearbeitung von Antrégen, Abrechnungen
und Pflegetageblichern und damit verbundener Schriftverkehr mit Leistungstragern, Instituti-
onen und Behorden ist von vielen Angehérigen nicht (allein) zu bewéltigen. Sie kritisieren die
Unverstandlichkeit von Formulierungen, Untbersichtlichkeit der Zustandigkeiten und generell
den Aufwand fur die Administration der Pflege. Als Kraft raubend bezeichnen die Interview-
ten darUber hinaus den haufig langwierigen und stark burokratisierten Weg von der Einstu-
fung durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen bis zur Leistungsiibernahme, bei
der Genehmigung einer héheren Pflegestufe nach Widerspriichen gegen erfolgte Ablehnun-
gen oder bei der Einlésung von Verordnungen, zum Beispiel fur Heil- und Hilfsmittel aus Sa-
nitdtshausern.

Aus Sicht der Angehorigen sind sie in jeder freien Minute damit beschaftigt, den Schriftver-
kehr zu organisieren, Formulare auszuftllen und Bescheinigungen zu beschaffen, wofir an-
gesichts der durch die Pflege angespannten Situation kaum oder keine Kraft mehr bleibt. So
wurde auch mehrfach thematisiert, dass bestimmte Anspriiche nicht oder nach einer Ableh-
nung nicht erneut verfolgt werden, weil Zeit und Energie hierfir fehlten.

+Pflegende Tochter: Wenn man wirklich administrativ keine Ahnung hat, bist Du wirklich verlo-
ren. Hier ein Formular, da ein Formular, hierhin, das machen. Da denk ich mir manchmal, wie
macht es jemand, der wirklich keine Ahnung oder wirklich nicht weif3, wie man [...] Und wenn
man das echt nicht weil3, dann ist man echt aufgeschmissen, wie gesagt.”

+Pflegender Enemann: Das ist, was ich sag: Die ganze Arbeit, obwohl ich schlecht kann, macht
mir nix, aber der ganze Arger mit den Behérden und, und, und. Da geht man kaputt dran.”

Unterstiutzungsbedarf formulieren hier vor allem pflegende Frauen aus der alteren Generati-
on, deren Eheméanner jahrzehntelang allein fir den gesamten Schriftverkehr und fir Kontak-
te mit Behdrden zusténdig waren und dies heute aufgrund ihrer demenziellen Erkrankung
nicht mehr kénnen. Im Vorteil sind eher jingere Pflegende und solche, die in der Organisati-
on des Schriftverkehrs Unterstlitzung aus der Familie oder dem Freundeskreis oder durch
ein spezielles Beratungsangebot erhalten (siehe Kap. 3.3.1).

3.34 Enttabuisierung des Themas , Demenz*

Viele Befragte berichten von ihrem Eindruck, dass in den Medien vermehrt (iber Demenz
berichtet wird. Ferner bemerken sie, dass in ihren Stadten und Kommunen das Thema bei-
spielsweise durch Vortragsveranstaltungen verstarkt auf die Tagesordnung genommen wird.
Dennoch besteht in ihren Augen weiterer Handlungsbedarf, um das Sprechen und Informie-
ren Uber diese Krankheit von einem Tabu zu befreien. Aus ihrer Sicht ist die Aufklarung fur
die Erkrankten und pflegenden Angehorigen selbst von entscheidender Bedeutung, weil bei
einem entsprechenden Vorwissen tber Symptome und Verlauf der Demenz friih eine ange-
messene Reaktion innerhalb der Familie erfolgen kann. Aber auch fir den Umgang des
Freundes-/Bekanntenkreises mit Verhaltensveranderungen der Erkrankten ist das Sprechen
tber Demenz erforderlich, um der oft erlebten Isolation entgegenzuwirken.



,Demenzerkrankter Enemann: Selbst die Familie zieht sich zuriick.

Ehefrau: Ja, und das ist auch immer ein Problem. Man gibt sich erst gar nicht die Muhe, mit
dem Menschen zu sprechen. Ich meine, es geht langsam bei meinem Mann, aber es kommt.
Aber die haben die Geduld einfach nicht. Und dann werden sie direkt abgestempelt wie ein Blo-
di. Und das ist ja fir den Menschen auch schlimm.”

+Pflegende Ehefrau: [...] Zum Beispiel waren wir in einem gemischten Kegelclub, da salRen
meist die Manner und die Frauen zusammen. Bis dann der eine Mann mal sagte ,H6r mal, wie-
so verbesserst Du Deinen Mann nicht?’ Und dann hab ich dem gestanden, dass mein Mann
Alzheimer hat, dass der also vieles verwechselt. Und da sagte dann der eine ,Jetzt brauch ich
mich ja nicht mehr zu wundern, warum der [Vorname] manchmal so komisch reagiert.” Aber ich
muss sagen, die haben das ziemlich locker gesehen. Ich bin auch mit meinem Mann sehr lange
kegeln gegangen noch und heute geh ich alleine.”

Notwendig erscheint den Interviewten die verstarkte Information tber Demenz auch fir un-
terschiedlichste gesellschaftliche Bereiche (Einzelhandel, Gastronomie, Behdrden, 6ffentli-
cher Personennahverkehr, Nachbarschaft usw.), um die Einbindung der Erkrankten in das
offentliche Leben so lange wie mdglich zu gewahrleisten und die pflegenden Angehérigen

gleichzeitig zu entlasten.

+Pflegende Ehefrau: Das war natlrlich ein standiges fir ihn da sein und hinter ihm herlaufen,
weil er ja standig weglief. Und ich immer nur ihn suchen konnte oder suchen musste und Gott
sei Dank ging er relativ dieselben Wege, in die Stadt, Kaffee trinken, Cappuccino trinken und
den dann nicht bezahlen, also bin ich da hingesaust und habe da Geld hinterlegt und habe ge-
sagt, so, ich komme alle 14 Tage und bezahle das, damit die nicht die Polizei rufen.”

+Pflegende Ehefrau: Mit meiner Schwiegermutter, das war auch - bis wir alle erfahren haben,
dass die so krank war. Es wurde alles unter das Méntelchen geschoben. Und jetzt spricht man
da offen driiber und das find ich gut. Die Leute soll man auch mithnehmen, die soll man auch
einfach mitten rein, je langer die unter Menschen sind und mit teilnehmen, umso leichter ist es
dann auch, mit denen zuhause umzugehen.”

3.35 Migrationsspezifische Aspekte

Unter den Interviewpartnern/innen befanden sich zwei pflegende Angehdrige mit Zuwande-
rungsgeschichte. In diesen Gesprachen wurde deutlich, welche grofRe Rolle neben den be-
reits genannten Aspekten der Zugang zu Angeboten in der jeweiligen Herkunftssprache
spielt. Dies gilt zum einen fur Informationen tber Unterstitzungsmoglichkeiten, wenn pfle-
gende Angehdrige geringe Deutschkenntnisse haben oder muttersprachliche Beratung eine
generell niedrigere Hemmschwelle fir die Inanspruchnahme bedeutet. Die Befragten aus
dieser Studie erhielten Unterstlitzung durch das Demenz-Servicezentrum fir Menschen mit
Zuwanderungsgeschichte in Gelsenkirchen und bewerten diese als sehr entlastend. Zum
anderen spielt die Sprache in den genutzten Versorgungsangeboten ebenfalls eine grofRe
Rolle, wenn die Erkrankten mit voranschreitender Demenz ihre Kenntnisse in der Zweitspra-

che Deutsch verlieren.
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LPflegender Sohn: Aber meine Mutti spricht schon sehr schlecht russisch und deutsch ist fur sie
schon eine, wie bei uns gesagt, ein geschlossene, geschlossenes Buch.

Interviewerin: Dann war das sehr schwierig fir sie.

Pflegender Sohn: Ja, ja, das war schwierig fur ihr und fiir uns auch und das bringt nichts. [...]
diese Ubungen - in deutsche Sprache wére es fir sie unsinnig.*

3.3.6 Geschlechtsspezifische Aspekte

In den Interviews wurden die pflegenden Angehérigen danach gefragt, ob aus ihrer Sicht die
Geschlechterperspektive eine Rolle in der Gestaltung von in Anspruch genommenen Ange-
boten spielt. Die meisten Befragten konnen dies nach eigenen Angaben nicht beurteilen, well
sie Uber die entsprechenden Konzepte zu wenige Informationen haben. Andere verwiesen in
diesem Zusammenhang auf eine individuelle Ansprache und Aktivierung der Erkrankten in
den verschiedenen Angeboten. Der Bezug auf die Biografie des Einzelnen ist vielen Befrag-
ten wichtiger als eine Unterscheidung von Angeboten fir Frauen und Manner.

Jnterviewerin: Haben Sie den Eindruck, dass bei diesen Angeboten, die Sie genannt haben, auf
die unterschiedlichen Bedurfnisse von Mannern und Frauen Rucksicht genommen wird? Spielt
das da eine Rolle in der Betreuung?

Pflegende Ehrefrau: Nein, das spielt keine Rolle. Es wird auf die Bedurfnisse von Mannern und
Frauen nicht so sehr eingegangen, aber es wird darauf eingegangen, was der einzelne Mensch
fur einen Beruf hatte. Wie gesagt, wenn er ein Géartner war, dann mit Blichern von Baumen und
was das fir Blatter sind im Herbst und so weiter. Also die geben sich wirklich sehr viel Mihe.*

In einem Interview machte allerdings ein demenziell erkrankter Mann deutlich, dass er an
einem ein Betreuungsangebot nicht teilnehmen méchte, das traditionell eher Frauen zuge-
wiesene Aktivitaten beinhaltet. Ein ,Kaffeeklatsch”, so wie er in seiner Gemeinde angeboten
werde, sei nichts fir ihn. Ein alternatives, an seinen Interessen orientiertes Angebot steht fur
ihn in Wohnortnahe nicht zur Verfigung.

Gerade fur die alteren pflegenden Angehérigen werden traditionelle Rollenbilder vor allem
dann bedeutsam, wenn mit der Erkrankung des Ehepartners Aufgaben tibernommen werden
mussen, die vorher nicht in ihre Verantwortung fielen. So berichten mehrere Ehefrauen von
der Herausforderung, nun im Gegensatz zu friher auch fiir Finanzen, Schriftverkehr sowie
handwerkliche Tatigkeiten zusténdig zu sein. Umgekehrt erzéahlen mehrere pflegende Ehe-
manner von der Umstellung, anstelle der erkrankten Frauen die Hausarbeit ibernehmen zu
mussen. Dementsprechend entstehen in dieser Gruppe spezifische Unterstitzungsbedarfe,
um neue Aufgaben in der Organisation des Alltages bewéltigen zu kdnnen.

+Pflegender Ehemann: Und alles, was sie ja friiher gemacht hat, ob putzen, kochen, waschen,
blgeln, eh, Fenster putzen oder was das ist. Das muss ich ja heute zusatzlich noch machen.”

+Pflegende Ehefrau: Ja, das muss ich auch ganz ehrlich sagen, weil mein Mann hat das vor ihr

immer gemacht, also Gelddinge und alles. Das machte vorher mein Mann und ich war fiir diese
anderen Sachen zustandig.“
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3.4 Aussagen zu einzelnen Angebotsformen

3.4.1 Niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote

Generell enthalten niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote flir die Befragten ein
hohes Entlastungspotenzial — ein Ergebnis, dass sich mit denen aus der schriftlichen Befra-
gung deckt (vgl. Kap. 2.5). In Anspruch genommen werden vor allem Besuchs- bzw. Begleit-
angebote speziell geschulter ehrenamtlich Engagierter und Begegnungsangebote mit
Betreuungsmaoglichkeiten auf3erhalb der eigenen Hauslichkeit. Diese Unterstitzungsformen
beurteilen die Befragten als sehr kostenginstig, da die ehrenamtlich Tatigen maximal eine
Aufwandsentschadigung erhalten, die unter bestimmten Voraussetzungen durch die Pflege-
kassen erstattet wird.

+Pflegende Ehefrau: Ja, das wird zwar bezahlt, die bekommt eine Aufwandsentschadigung, wo-
bei 7,50 € fur die Stunde und die Fahrerei und sie kriegt ja kein Fahrgeld und nichts. Das ist da
alles drin. Also das ist — mehr als gulinstig, muss ich sagen.”

Wenn gentigend Angebote und ausreichend finanzielle Ressourcen vorhanden sind, kénnen
sich die pflegenden Angehdrigen aus der Mischung verschiedener Angebote wie ehrenamtli-
che Besuchsdienste und Betreuungscafés mehrere Betreuungsangebote in der Woche zu-
sammenstellen. Zum einen ermoglicht es den Angehdorigen, kostbare Zeitfenster flr eigene
Arztbesuche, Besorgungen, Freizeitaktivitaten und Pflege des Freundeskreises zu gewinnen.
Oft sind diese Betreuungszeiten dartber hinaus die einzige Méglichkeit, mangelnden Nacht-
schlaf nachzuholen, dringende Birotétigkeiten daheim zu erledigen, den Haushalt zu ordnen
etc. Zum anderen thematisieren einige Angehdrige aber auch die Notwendigkeit, etwas Zeit
ohne die Erkrankten allein verbringen zu kénnen. Es geht dann um die Entlastung von der
Verantwortung fir ein paar Stunden oder das Bedurfnis, flr bestimmte Zeit etwas Abstand
vom sténdig fragenden, ruhelosen oder stark klammernden Angehdrigen zu gewinnen (vgl.
Kap. 3.4.4).

In mehren Fallen schildern die Befragten, dass zwischen den freiwilligen Helfern/innen und
den Menschen mit Demenz freundschaftliche Beziehungen entstanden seien. Ferner sei den
Ehrenamtlichen ein anderer Zugang zu den Erkrankten moglich bzw. sie kdnnten sie zu an-
deren Aktivitaten ermuntern als deren Angehdrige - eine Erfahrung, die die Pflegenden erst
akzeptieren mussten. Die offensichtlich positiven Effekte dieser Angebotsform auf das Wohl-
befinden der Erkrankten werden in mehreren Interviews thematisiert.

Jnterviewerin: Ja, méchten Sie mal sagen, wie das so ist, wenn sie kommt, die Frau [Name der
ehrenamtlich Engagierten]?

Demenziell Erkrankte: Ja, ich freu mich. Ganz einfach.

Interviewerin: Ja, und was machen Sie dann?

Demenziell Erkrankte : Ja, manchmal fahren wir irgendwie mit dem Auto in einen Park oder sol-
che Sachen. Das ist immer schon.”

+Pflegender Ehemann: Aber was ich festgestellt habe ist, wenn die Betreuerdienste kommen,
die Frau [Name], die Frau [Name], mit der sie jetzt weg ist, dann entsteht eine Lockerheit. Da ist
sie anders als zuhause. Das hab ich eigentlich festgestellt.”
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Die gemeinsame Nutzung niedrigschwelliger Hilfe- und Betreuungsangebote auf3er Haus, z.
B. Tanztreffs, Cafés, Singnachmittage, hat vor allem fir die Befragten, die Ehe- oder
Lebenspartner/innen pflegen, einen besonderen Stellenwert. Oft werden diese Unterneh-
mungen flr die Paare zu den einzigen gemeinsamen Freizeitaktivitaten mit geselligem Cha-
rakter, die noch zu zweit unternommen werden. Fast alle Interviewten schildern, wie sich im
Laufe der Erkrankung Freundes- und Bekanntenkreis teilweise oder auch ganz zurtickgezo-
gen hatten. Dies trifft auch h&ufig auf Familienmitglieder zu.

+Pflegende Ehefrau: Und dann sind wir dann da gewesen [im Demenz-Café] und da hab ich erst
gemeint, die [Erkrankten] waren extra. Und die Angehdrigen kénnten dann miteinander erzéh-
len. Das ist aber nicht der Fall, sondern man macht gemeinsam was. Und als ich dann raus ging
hab ich gedacht, das ist eigentlich auch eine schéne Sache. Wo hat man das noch?*

Diese Angebote kdnnen somit einer sozialen Isolation entgegenwirken. Hier begegnen sich
laut Aussage der Interviewten Pflegende und Erkrankte mit ahnlichen Erfahrungen. Anders
als im Freundes- und Bekanntenkreis wirden bei diesen gemeinsamen Treffen Verhal-
tensauffalligkeiten oder Probleme der Menschen mit Demenz anders wahrgenommen und
mussten nicht versteckt oder erklart werden. Eine gewisse Ungezwungenheit in der Begeg-
nung ist nach Angaben der Interviewten die Folge, was diese sehr schatzen.

+Pflegende Ehefrau: Das [Demenz-Café] ist wie, wissen Sie, man fihlt sich wie eine Familie.
Man flhlt sich so aufgehoben und da wird nicht geschaut, ob da einem was runterfallt oder ei-
ner mal eine Tasse umschiittet. Das wird alles so tolerant gehandhabt. Und das ist entspannt
danach, weil das wirklich ein entspannter Nachmittag wird. Und da fuhlen sich die Kranken
auch wohl. Das ist meine Feststellung.”

Viele Befragte winschen sich einen Ausbau niedrigschwelliger Hilfe- und Betreuungsange-
bote — ob nun zugehend oder in den Raumen der jeweiligen Anbieter/innen. Dies gilt vor al-
lem fur die Abendstunden und an Wochenenden, um in diesen Zeiten die rar gewordenen
Kontakte zum Freundes- und Bekanntenkreis pflegen zu kénnen. In einigen Untersuchungs-
regionen des EVIDENT-Projektes befanden sich Strukturen fir niedrigschwellige Hilfe- und
Betreuungsangebote erst im Aufbau oder konnten der wachsenden Nachfrage (noch) nicht
gerecht werden. Diesbezlglich ist ein klares Stadt-Land-Gefélle zu verzeichnen: Wahrend es
in den stadtischen Regionen mit einer breit ausdifferenzierten Struktur der niedrigschwelligen
Hilfe- und Betreuungsangebote oft gelingt, in der Woche mehrere entlastende Angebote vom
Besuchsdienst durch freiwillig Engagierte bis zum Tanztreff zu kombinieren, sind in den land-
lichen Untersuchungsregionen haufig grof3e Hirden bis zur Inanspruchnahme lediglich eines
Angebotes zu Gberwinden. Der zunehmende Einsatz der Akteurinnen und Akteure fur den
Ausbau dieser Betreuungsmaoglichkeiten wird auch im landlichen Raum positiv bewertet.

Nur vereinzelt wurden negative Erfahrungen thematisiert — und zwar dann, wenn Ehrenamtli-
che nicht oder unzureichend zum Krankheitsbild Demenz informiert waren und in der Folge
im Umgang mit den Erkrankten die notwendige Sensibilitat vermissen lieRen. So betonen die
Angehdrigen die Notwendigkeit, fir die Begleitung demenziell Erkrankter ausschlief3lich ge-
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schulte Personen einzusetzen. Dementsprechend richtete sich die Kritik nicht gegen die An-
gebotsform generell, sondern in Einzelfallen gegen die personelle Besetzung.

+Pflegende Ehefrau: Ja, ich hatte auch mal eine Dame da, [...] Die hatte Uiberhaupt keine Ah-
nung. Da sagte mein Mann dann irgendwas und dann sagte Sie: ,Nein, nein, nein, das war an-
ders!" Oder mein Mann sagte die Uhrzeit; ,Nein, nein, jetzt haben wir eine ganz andere Uhr-
zeit’, kam es von ihr. Das ging naturlich nicht.”

Mehrfach sprachen Interviewte den Wunsch an, Nachbarschaft und Bekannte in die
niedrigschwellige Betreuung einzubinden und hierfir auch auf Leistungen der Pflegeversi-
cherung zurickgreifen zu kdnnen. Als anzustrebende Losung wurde dieses Modell vor allem
dann genannt, wenn Nachbarn beziehungsweise Bekannte ein enges Verhéaltnis zu den Er-
krankten haben und daher die Gewohnung an fremde Personen entfallt. In einem konkreten
Fall konnte dieser Wunsch einer pflegenden Ehefrau umgesetzt werden. Basis fur diese
Konstellation bildet die Reform der Pflegeversicherung im Jahr 2008. Nach einer entspre-
chenden Schulung kann dort eine Nachbarin stundenweise fur die Betreuung des demenziell
erkrankten Ehemannes eingesetzt werden und erhalt dafir eine Aufwandsentschadigung im
Rahmen der Pflegekassenleistungen — eine Konstellation, die als sehr entlastend bewertet
wird. Was den Informationsgrad Uber diese Mdglichkeit sowie eine einheitliche Regelung
beziiglich des Umfanges der Schulung infrage kommender Personen aus Nachbarschaft und
Bekanntenkreis betrifft, besteht allerdings regionentbergreifend Verbesserungsbedarf.

Befragte, die Erfahrungen mit der Nutzung ehrenamtlicher Besuchsdienste und Betreuungs-
angebote aul3er Haus haben, sehen auch deren Einschrédnkungen. Gemal ihrer Einschat-
zung ist die Inanspruchnahme bei Erkrankten mit stark agitiertem Verhalten oft nur noch
begrenzt bzw. nicht (mehr) mdglich. Inwiefern diese Entlastungsangebote auch dann noch
genutzt werden kénnen, hangt vom individuellen Krankheitsverlauf, von den Persdnlich-
keitsmerkmalen der Erkrankten und bis zu einem gewissen Grad von den Mdoglichkeiten der
freiwilligen Helfer ab, sich auf veranderte Aktivitats- und Beschaftigungsbedarfe der Erkrank-
ten einzustellen, was haufig eine Eins-zu-eins-Betreuung erfordert.

+Pflegende Tochter: Ja, ich meine, im Moment ist das so, dass mein Vater auch wirklich sehr
schwierig jetzt ist. Und da misste eine Kraft fir meinen Vater da sein. Also da misste sich jetzt
eine Person um meinen Vater kimmern, weil er so anstrengend im Moment ist. Und ich denke
mir mal, dass da zu wenige Leute sind. So ein Demenzcafé, da waren vielleicht 15 Leute und
zwei oder drei Betreuer. Das war einfach zu wenig. Die hatten auf ihn nicht aufpassen kénnen.*

Auch in manchen anderen Fallen gerat die Unterstiitzung durch geschulte Freiwillige an ihre
Grenzen. Dann ist der Einsatz speziell qualifizierten Betreuungspersonals notwendig, wie es
zum Beispiel Uber hausliche Pflegedienste angeboten wird. Dessen hdhere Vergtitung ist
jedoch mit dem Budget aus Pflegekassenleistungen fir zusatzliche Betreuungsaufwendun-
gen vergleichsweise schwierig aufzufangen. In der Folge wird die stundenweise Betreuung in
der eigenen Hauslichkeit deutlich seltener oder gar nicht an Aul3enstehende vergeben.
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3.4.2 Selbsthilfe/Angehdrigengruppen

Viele der Interviewten nehmen an Aktivitaten von Selbsthilfegruppen oder Angehdrigenge-
sprachskreisen teil. FUr die Befragten erfullen diese Angebote verschiedene Funktionen: Sie
kénnen der gegenseitigen Unterstiitzung in der Pflegesituation, dem Austausch von Informa-
tionen Uber das Krankheitsbild und verfigbare Unterstiitzungsmaoglichkeiten oder der ge-
meinsamen Freizeitgestaltung dienen. Die meisten schildern positive Erfahrungen mit dieser
Angebotsform und beschreiben die regelmafiigen Treffen mit der Gruppe als sehr hilfreich.

+Pflegende Ehefrau: Es ist ein Erfahrungsaustausch, das war fir mich anfangs sehr wichtig,
das, weil ich da sehr viel Informationen bekommen habe. Auch Tipps. Ich konnte sagen: ,Da
und da und da hab ich jetzt Probleme, er lasst sich nicht waschen.’ oder ,Das klappt nicht, das
klappt nicht.” Da waren bestimmt immer welche dabei, die mir dann einen Tipp geben konnten.
Das hat mir sehr viel geholfen. Und jetzt gehe ich eigentlich hin und kann jetzt mit meiner Erfah-
rung wieder anderen Neuen diese Erfahrung weitergeben.”

Wo noch kein Anschluss an eine Selbsthilfegruppe bzw. einen Gespréachskreis besteht, for-
mulieren die Betroffenen haufig den Wunsch einer Teilnahme. In einigen Projektregionen
sind aus Gruppierungen der Selbsthilfe fest installierte Unterstiitzungsmaglichkeiten entstan-
den, wie zum Beispiel niedrigschwellige Hilfe- und Betreuungsangebote oder Urlaubsange-
bote fir Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen. Die Entlastungswirkung dieser Ange-
botsform geht damit haufig weit Gber den Austausch mit anderen Betroffenen hinaus. Als
besonders hilfreich werden Konstellationen beschrieben, bei denen die demenziell Erkrank-
ten parallel zum Gesprachskreis betreut werden, um so keine zuséatzliche Betreuung organi-
sieren zu muassen.

In den Interviews wird jedoch auch deutlich, dass nicht alle Befragten die Beteiligung an ei-
ner Selbsthilfegruppe oder an einem Angehdrigengesprachskreis als fir sich geeignet emp-
finden. Diese Betroffenen mdchten in der knappen freien Zeit, die ihnen auf3erhalb der Pfle-
ge zur Verfligung steht, gezielt keine weitere Auseinandersetzung mit der Demenz-Thematik.
Kritisiert wird vor allem, wenn in Zusammenkinften von Selbsthilfegruppen die Darstellung
der negativen Seiten der Krankheit gegentber der gegenseitigen Information und Ermuti-
gung Uberwiegt. Als hilfreich wird in diesen Fallen eine Gesprachsleitung beschrieben, der es
gelingt, eben diesen Ausgleich herzustellen. Einige Befragte wiinschen sich zuséatzlich oder
alternativ zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe Angebote, die sich starker an Einzelper-
sonen wenden und die Belastung durch die Pflege individueller thematisieren (vgl. Kap.
3.4.8).

3.4.3 Ambulante Pflegedienste

Eine Vielzahl der Interviewten hatte zum Befragungszeitpunkt eigene Erfahrungen mit der
Inanspruchnahme eines héuslichen Pflegedienstes. Genutzte Leistungen umfassen meist
Aufgaben der Grundpflege, vereinzelt wird auch Pflegedienst-Personal mit der stundenwei-
sen Betreuung der Erkrankten beauftragt. Die Erfahrungen mit den Leistungen der Pflege-
dienste waren insgesamt unterschiedlich und vor allem abh&angig von der Beziehung zu den
Mitarbeitern/innen, mit denen unmittelbarer Kontakt bestand. Als belastend wurde eine hohe
Fluktuation des Pflegepersonals angefiihrt, weil es Menschen mit Demenz besonders
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schwer féllt, sich auf immer wieder neue Personen einzustellen. Umgekehrt wurde es als
entlastend bezeichnet, wenn nur zwei oder drei Mitarbeiter/innen sich in der Pflege einer
Person abwechseln. Als hilfreich wurde der regelmafige Austausch mit den Ansprechpartne-
rinnen und -partnern des Dienstes genannt, ebenso eine groRtmdgliche Plnktlichkeit. Eben-
falls bewerten die Angehdrigen es positiv, wenn das Pflegepersonal demenzspezifisch ge-
schult ist und auf die Erkrankten individuell eingeht:

+Pflegende Schwiegertochter: Und ich bewundere eigentlich auch unsere Pflegekraft, das
scheint mir dann das Wesentliche; sehr genau auf den Patienten eingehen zu kdnnen und zwar
immer wieder mit derselben Gleichmut, alle Wutanfélle, alle Traurigkeitsanfélle, also das Ganze,
weite Spektrum des schwierigen Verhaltens, immer wieder mit Freundlichkeit zuriick in die Glei-
se zu bringen. Das finde ich etwas sehr Bewundernswertes einerseits, und ich merke auch,
dass unser Schwiegervater darauf sehr gut reagiert.”

Stark kritisiert wurde in diesem Zusammenhang wiederholt der auf3erst enge gesetzlich vor-
gegebene Zeitrahmen, der den Pflegediensten fir ihre Tatigkeiten zur Verfiigung steht. Ge-
rade angesichts des Krankheitsbildes Demenz, das ein hohes Maf an Geduld und Zuspra-
che im Umgang mit den Erkrankten erfordert, erscheint den pflegenden Angehdrigen die
Abrechung im Minutentakt als véllig unangemessen.

+Pflegende Tochter: Und der Zeitfaktor spielt eine ganz grof3e Rolle. Wo natiirlich die Schwes-
tern meistens keinen Einfluss drauf haben, das ist ja vorgegeben. Fir die Art der Pflege, kleine
Teilwasche, was weil3 ich, 10 Minuten und groRRe Pflege 15 oder 17 Minuten. Und was ich so-
wieso fir total schwachsinnig halte. [...] Und da denke ich, will der Pflegedienst manchmal
auch mehr bringen, aber er kann es nicht. Das, denke ich, ist noch ein ganz grof3es Handicap.”

3.4.4 Teilstationére Tagespflege/Tagesbetreuung

In der EVIDENT-Angehdrigenbefragung gehort die teilstationare Tagespflege beziehungs-
weise Tagesbetreuung neben den niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungsangeboten zu
den am haufigsten genutzten Unterstitzungsleistungen. Die Entlastungswirkung wird, wie
auch in der schriftlichen Befragung (vgl. Kap. 2.5), von der Uberwiegenden Mehrheit der In-
terviewten als hoch beschrieben. Fir viele pflegenden Angehérigen steht und fallt mit der
Tagespflege sogar die Aufrechterhaltung der h&uslichen Pflege.

+Pflegende Ehefrau: Das ist also schon fir mich eine grof3e Entlastung. Am Wochenende hat
die Tagespflege nicht immer Dienst; dann sind die Stunden der Wahrheit. Dann ist er also in-
zwischen sehr, sehr schwierig. Er jammert manchmal wie ein kleiner Seehund. Er wimmert rich-
tig, wimmert, wie ein, wie ein Kind, wie ein Seehund, wie ein junger Hund oder so. (imitiert das
Wimmern). Firchterlich. [...] das halt man auf die Dauer nicht aus. Er hat dann also nur diese
Satze mit ,Ich’: ,Ich hab Angst. Ich geh kaputt. Ich muss sterben. Ich kann nicht mehr. Ich will
nach Hause. Ich will zu meiner Mutter. Ich kann nicht mehr.” Und das geht im Minutentakt geht
das dann weiter. [...] Und ohne die Tagespflege wiirde ich das gar nicht mehr Uberdauern. Da
hétte ich ihn, hatte ich diesen Schritt vollzogen, ihn in stationare Pflege zu geben. Wér gar nicht
mehr machbar.”

+Pflegender Ehemann: [...] ich habe beste, zufrieden stellende Erfahrungen dabei. Und ich wir-
de sagen, fur die Eheleute, die jetzt ihren Angehorigen nicht in ein Heim geben wollen solange
es noch geht, ist die Tagespflege das Ideale.”
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Die Zeit des Besuchs ihrer demenziell Erkrankten Angehdrigen in einer Tagespflegeeinrich-
tung nutzen die Interviewten, &hnlich wie bei den niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungs-
angeboten, fir unterschiedlichste Aktivitaten. Genannt wurden beispielsweise eigene Arzt-
besuche, Haushalts- und Blroarbeiten, Freizeitaktivitaten, Ausgleich des Nachtschlaf-
Defizites oder bewusste Zeitgestaltung allein. Den wenigen Interviewten aus der Studie, die
Teil- oder Vollzeit erwerbstatig sind, bietet die Tagespflege die Mdglichkeit, ihren Beruf wei-
ter ausuben zu kénnen. Im Vergleich zu den niedrigschwelligen Angeboten, die in der Regel
jeweils fur einige Stunden genutzt werden kénnen, steht den Pflegenden eine deutlich groR3e-
re Zeitspanne am Tag zur Verfugung, was als sehr entlastend hervorgehoben wird.

+Pflegende Tochter: Seit einiger Zeit ist meine Mutter in einer Tagespflege drei Tage die Woche.
Da wird sie morgens abgeholt gegen halb neun und wird gegen 17 Uhr wieder zurlickgebracht.
Das ist wie ein Urlaubstag fiir mich, wunderbar. Da kann man fir sich selber auch was organi-
sieren. Und fur sich selber ein bisschen sorgen.”

+Pflegende Ehefrau: Oder ich niitz die Zeit um diese schriftlichen Sachen zu machen, die ich
nicht in Ruhe machen kann, wenn er da ist. Er ist dann dauernd hinter mir, dann fragt er und
dann macht er und das ist flir mich sehr belastend. Dann tu ich entweder das nachts machen,
wenn ich wach werde und kann nicht schlafen oder ich tu halt, wenn er in der Tagespflege ist.
[...] Das ist das Schlimmste, nicht einmal so sehr die kdrperliche Arbeit sondern die psychische
Belastung. Das immer im Nacken zu haben, hoffentlich macht er das richtig, hoffentlich ist
nichts im Keller unten, hoffentlich geht er nicht an die Waschmaschine dran. Immer diese Angs-
te zu haben; hoffentlich passiert nichts. Weil man ist ja — die Gasheizung haben wir. Die hat er
ja auch immer betatigt.”

Die Entlastungswirkung wird von den Interviewten meist nicht nur an der eigenen Person
festgemacht, sondern auch an der Erweiterung des Aktionsradius™ fur die Erkrankten selbst
und an der Steigerung ihres Wohlbefindens. Immer wieder weisen die Pflegenden darauf hin,
dass in der Tagespflege eine Form der Anregung und Begegnung der Erkrankten mit ande-
ren Menschen maoglich ist, die die Befragten selbst allein in der hauslichen Pflege nicht si-
cherstellen kbnnen. Voraussetzung fur die positive Wirkung der Tagespflege ist aus Sicht der
Interviewten allerdings, dass erstens genlgend qualifiziertes Personal vorhanden sowie
zweitens die inhaltliche Konzeption der Einrichtungen demenzspezifisch ausgerichtet ist.

Den Befragten ist wichtig, dass ihre Angehdrigen in der Tagespflege nicht nur (pflegerisch)
optimal versorgt, sondern auch aktiviert werden.

+Pflegende Ehefrau: Und sonst ist der Tagesablauf so, da wird auch immer was gemacht. Und
Spiele, Ratespiele an der Tafel, Worter ergénzen, Sétze ergénzen und das kann man doch da-
heim gar nicht bieten den Menschen. Da hat man gar nicht die Geduld."

+Pflegender Ehemann: Sie ist vom Tagesablauf nach dem Abholen von dieser Tagespflege am
geldstesten und bestens gelaunt, wenn sie wieder zuriickkommt.*

Vor allem fir die Interviewten aus landlichen Gebieten der EVIDENT-Untersuchung besteht
bisher oft nicht die Méglichkeit, in der Nahe ihres Wohnortes eine Tagespflegeeinrichtung in
Anspruch zu nehmen. Die pflegenden Angehdrigen sehen dann entweder von der Nutzung
ganz ab oder aber nehmen sehr lange Anfahrtswege in Kauf. Sie bringen ihre demenziell
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erkrankten Angehdérigen in diesen Fallen personlich mit dem PKW zur Tagespflegeeinrich-
tung und holen sie dort auch wieder ab.

+Pflegender Enemann: Das Problem ist eigentlich und dass muss ich ja nun selber tragen, es
sind 100 km, die ich jedes Mal fahren muss.

Interviewerin: Ja, die Fahrtkosten, die Zeit.

Pflegender Ehemann: Ja. Morgens hin und zurtick sind 50 km und abends noch mal hin und zu-
ruck sind noch mal 50 km.*

Gerade Pflegende im hohen Alter und mit knappen finanziellen Ressourcen empfinden diese
weiten Anfahrtswege als belastend. Den Ausbau der wohnorthahen Versorgung mit Tages-
pflegeangeboten, idealerweise in Kombination mit einem zeitlich verlasslichen Fahrdienst,
thematisieren sie vor diesem Hintergrund als unbedingt notwendig.

Als wiinschenswert nennen die Befragten dartiber hinaus eine Ausweitung der Offnungszei-
ten teilstationarer Tagespflegeeinrichtungen. Je nach Angebotslandschaft in den unter-
schiedlichen Untersuchungsregionen werden Bedarfe formuliert, die Angebote auf mehrere
Wochentage auszudehnen sowie die taglichen Offnungszeiten zu verlangern (friiherer Be-
gin und spateres Ende der Betreuungszeit). Dem Wunsch vieler Interviewter entsprechen
Offnungszeiten auch am Wochenende sowie zumindest hin und wieder in den Abend- und
Nachtstunden. Der Auf-/Ausbau von Nachtpflegeangeboten wird vor allem von denjenigen
gefordert, die aufgrund der nachtlichen Aktivitat ihrer demenziell erkrankten Angehérigen oft
Wochen oder Monate lang keinen ausreichenden Nachtschlaf bekommen. Dartiber hinaus
werden Angebote in den Abendstunden gewiinscht, um so wieder an gesellschaftlichen Akti-
vitaten mit dem Bekanntenkreis (z.B. Beispiel Kino-, Theaterbesuche etc.) teilnehmen zu
kénnen und der zunehmenden Isolation entgegenzuwirken.

Kritisch sehen viele der Befragten die finanzielle Seite dieses Unterstlitzungsangebotes. Da
die Leistungen der Pflegeversicherung zwar den Pflege- und Betreuungsaufwand in der Ta-
gespflege auffangen, nicht aber Kosten fiir Speisen und Getrédnke wahrend des Aufenthaltes,
kommen auf die pflegenden Angehdrigen Zuzahlungen zu, die je nach Haufigkeit der Inan-
spruchnahme variieren. Diese zusétzlichen Kosten sind fir einige Interviewte ein Hinde-
rungsgrund, die Tagespflege haufiger als bisher oder Giberhaupt zu nutzen (siehe Kap.
3.3.2).

+Pflegende Ehefrau: Vielleicht kdnnte man da auch was machen, dass das ein bisschen sub-
ventioniert wird, denn man muss ja Unterkunft und Verpflegung auch noch tragen und, ich sag
ja, ich denk mir, dass manche da das Geld wirklich nicht aufbringen kénnen, wenn da eine Ren-
te ist und einmal Pflegegeld.”

In Einzelfallen berichten die pflegenden Angehdérigen, dass sich die Erkrankten in den Ta-
gespflegeinrichtungen (zunachst) nicht sehr wohl gefihlt hatten. Entlastend wirkte in diesen
Fallen die Mdglichkeit, gemeinsam mit dem Personal der Einrichtung nach Ursachen und
Lésungsmdoglichkeiten suchen zu kénnen, um den Aufenthalt fur die Betroffenen angeneh-
mer zu gestalten.
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+Pflegende Ehefrau: Und er wollte auch die ersten Tage nicht lang bleiben. [...] Und wir haben

dann auch rausgefunden, warum das so war. Weil die &lteren Herrschaften machen nach dem

Essen ein Nickerchen. Zuerst waren viele Menschen da, es war ein Gerauschpegel, auf einmal
waren die Menschen in einem anderen Raum, es war still, da wird er unruhig. Und seitdem wir
das rausgefunden haben, gehen die denn in der Mittagszeit mit ihm spazieren, bis die anderen
wieder wach sind und seitdem geht es wunderbar.“

Generell begrufdt wurde eine groRtmaogliche Anpassung des Angebotes an individuelle Inte-
ressen und Bedurfnisse der Erkrankten — idealerweise durch Biografiearbeit. Dass dieser
Zuschnitt auf unterschiedliche Interessen nicht immer gewahrleistet ist, wird am Beispiel ei-
ner 59-jahrigen Interviewpartnerin mit Demenz deutlich. Sie nimmt ein Tagesbetreuungsan-
gebot in Anspruch, dessen Ausgestaltung (z. B. durch musikalische Gestaltung und Erinne-
rungsarbeit) vor allem auf die Gberwiegend deutlich altere Klientel zielt. Spezielle Tages-
gruppen fir jungere demenziell Erkrankte werden vor diesem Hintergrund gewlinscht.

.Demenziell Erkrankte: Ja, weil ja das jetzt, was ich zurzeit habe, flir mich jedes Mal richtig
problematisch ist. Ich muss mich jedes Mal wieder Giberwinden da tberhaupt hinzugehen,
weil das einfach in erster Linie alte Leute sind. Und ich muss eben da meinen Tag da [in der
Tagespflege] nehmen und dann, wir haben schon das Beste daraus gemacht aus dem, was

ist.

Fur eine kleine Gruppe der Pflegenden ist die Betreuung der Erkrankten auRer Haus keine
Moglichkeit, von der sie sich eine Entlastung versprechen. In diesen Fallen sind die Men-
schen mit Demenz haufig von mehreren Erkrankungen betroffen, die Demenz ist bei ihnen
weit fortgeschritten. Pflegerische Tatigkeiten treten im Vergleich zur Betreuung hier stark in
den Vordergrund. Angehdrige dieser Gruppe beschreiben als ideale Konstellation die Ta-
gespflege in den eigenen vier Wanden, beziffern aber gleichzeitig die damit verbundenen
Kosten im Rahmen der legalen Mdglichkeiten in Deutschland als zu hoch.

3.4.5 Stationare Einrichtungen

Kurzzeit-/Verhinderungspflege

Die meisten der Interviewten haben Erfahrungen mit der stationaren Kurzzeit-/
Verhinderungspflege gemacht. Die betreffenden Personen schatzen die Mdglichkeit sehr, im
Falle einer eigenen Erkrankung oder eines Urlaubs die Erkrankten fiir einen langeren Zeit-
raum rund um die Uhr versorgt zu wissen. Einige pflegende Angehdrige verwenden viel Zeit
auf die Suche nach der ihrer Ansicht nach am besten geeigneten Einrichtung und wéahlen
gezielt eine unter mehreren aus. Das setzt neben der Mdglichkeit, je nach Einrichtung even-
tuell héhere Zuzahlungen tragen zu kénnen, allerdings voraus, dass im Einzugsbereich der
Betroffenen Uberhaupt diese Auswahlmdglichkeit besteht.

+Pflegende Ehefrau: Ich hab nicht das Erstbeste genommen, ich hab das Beste genommen. [...]
das ist ein sehr teures Heim, aber wie ein 5-Sterne-Hotel, also wirklich super. Mit Kaminzimmer,
mit Hund, mit Katze, mit... also wirklich sehr, sehr toll. [...] Da ist also, ich hab da Monate fur

gebraucht, bis ich dann endlich gesagt habe: ,Ja, das nehme ich.” Weil, wenn ich dann wegfah-
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re, dann mdchte ich auch, dass er optimal versorgt ist. Ich geb den nicht irgendwo ab, sondern
ich mochte dann auch, dass er dann auch, oder dass es fiir ihn dann auch Urlaub ist.”

Vor allem im Fall einer plotzlichen Erkrankung der Pflegeperson oder der Krankenhausnach-
sorge fir Menschen mit Demenz ist jedoch eine kurze Anmeldefrist von entscheidender Be-
deutung, um sie in einer Krisensituation schnell auffangen zu kénnen. Problematisiert wird in
einigen Interviews die lange Vorlaufzeit, mit der ein Aufenthalt in einer Einrichtung der Kurz-
zeit-/Verhinderungspflege geplant werden muss, um Uberhaupt einen freien Platz fir den
demenziell Erkrankten zu bekommen. Mehrheitlich wurde eine gréRere Flexibilitat bei der
Nutzung dieser Unterstitzungsmadglichkeit gewtinscht.

Die Entlastungswirkung der Inanspruchnahme dieser stationaren Leistung wird sehr unter-
schiedlich bewertet. Sind die Eindrucke von Pflege- und Betreuungsleistung der Einrichtun-
gen positiv und kann mit dem Personal ein offener Dialog gefiihrt werden, so gelingt es den
Angehoérigen nach eigenen Aussagen, fur diese Zeit den Druck der Verantwortung fur die
demenziell Erkrankten zu vermindern und sich auf die eigene Genesung bzw. Erholung zu
konzentrieren. Als wichtige Voraussetzung flr eine entlastende Wirkung werden neben der
Einhaltung von Qualitatsstandards in der Pflege/Hygiene eine ausreichend grol3e personelle
Besetzung der Einrichtung sowie die demenzspezifische Qualifizierung des Stabes genannt.
Wiederholt betonen Interviewte, wie wichtig ihnen das Eingehen auf die einzelne Person sei-
tens des Personals ist:

+Pflegende Tochter: Und da [in der Kurzzeitpflege] hatten wir den Eindruck, da hatten wir erst
groRBe Sorge, weil es natirlich eine sehr starke Umstellung ist fir jemanden mit Demenz. Aber
da waren wir eigentlich sehr gliicklich. Da hat er sich gut eingefunden und wir waren fast er-
staunt unterm Strich, wie gut das geklappt hat. Da hatten wir den Eindruck, das war ein sehr
liebevoller Umgang. Also das wirden wir, glaube ich, jederzeit noch mal machen.”

Berichten Angehdrige von negativen Erfahrungen mit stationaren Kurzzeit-/
Verhinderungspflegeangeboten, so fuhren sie diese vor allem auf Schwachen in den Pflege-
und Betreuungsleistungen der jeweils genutzten Einrichtung und nicht generell auf diese
Angebotsform zurtick. Dariiber hinaus geraten stationédre Angebote der Kurzzeit-/
Verhinderungspflege ohne personelle und raumliche Spezialisierung auf die Bedirfnisse
demenziell Erkrankter vor allem dann an ihre Grenzen, wenn Gaste mit stark agitiertem Ver-
halten versorgt werden sollen. Werden in diesen Féllen Angehérige beispielsweise in ihrem
Urlaub gebeten, die Erkrankten vorzeitig aus der Kurzzeitpflege abzuholen, weil diese die
Pflegeeinrichtung immer wieder allein verlassen oder andere Patienten mit so genanntem
herausfordernden Verhalten irritieren, ist eine Entlastungswirkung nicht vorhanden.

+Pflegende Ehefrau: Dann hab ich ihm, weil ich nicht mehr konnte, und absolut fertig war, Blut-
druck bei 220 und solche Sachen und trotz Tabletten und dann hab ich gesagt, ich musste mal
vierzehn Tage ausspannen und dann hat sich das Heim da bereiterklart, ihn zu nehmen und
dann hab ich die also auch gewarnt, mit ganz offenen Karten gespielt, dass er weglauft wie
Teufel. Und dann sagen die ,Ach, hier kommt kaum einer raus, die kénnen nicht die Treppe ge-
hen, die miissen mit dem Aufzug fahren.’ Das hat keine zwei Tage gedauert, da hatte er das
raus, wie er da raus kam. Da haben die mich wieder hergeholt von [Urlaubsort]."
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LPflegende Tochter: Das hat zwei oder drei Tage gedauert, da rief die Schwester an: ,Frau
[Name], also Ihre Mutter ist ja unmdglich. Das haben Sie uns doch Uberhaupt nicht gesagt. Die
lauft ja hier nur rum und macht Blédsinn.’ (imitiert rauen Tonfall) Da sag ich: ,Doch, das haben
wir [hnen gesagt.’ — ,Ja, die gehort hier in die geschlossene Abteilung.” Da sag ich: \Wieso? Sie
sind doch da, ich denke doch, Sie passen auf sie auf!?’ — ,Also so was Nervidses haben wir hier
Uiberhaupt noch nicht gehabt, es ist ja furchtbar.”

Einrichtungen, in denen in der raumlichen und konzeptionellen Ausgestaltung sowie in der
Personalbesetzung und -qualifizierung gerade diese Spezifika der Demenz berticksichtigt
werden, haben andere Mdéglichkeiten, starker auf die Bedarfe von Géasten mit ausgepragter
Unruhe und so genannter Hinlauftendenz einzugehen. Die Aussagen vieler Interviewter wei-
sen darauf hin, dass die raumgestalterische und personelle Konzeption der genutzten statio-
naren Angebote noch deutlich gezielter auf demenziell Erkrankte ausgerichtet werden muss.
Die in Einzelfallen von Interviewten berichtete Praxis, seitens stationarer Einrichtungen die
verstarkte Gabe ruhigstellender Medikamente zu fordern, stof3t bei den Angehérigen auf Ab-
lehnung und fuhrt zu einer Distanzierung von der Nutzung der Kurzzeit-/Verhinderungspfle-

ge.

Belastend wird von den Angehdrigen auch beim Thema Kurzzeit-/Verhinderungspflege der
finanzielle Aspekt empfunden. Sie fihlen sich schlecht informiert Gber ihre genauen Anspru-
che auf Leistungen der Pflegekasse und haben oft Schwierigkeiten, die Abrechungsmodalita-
ten mit den in Anspruch genommenen Einrichtungen zu durchschauen (siehe auch Kap.
3.3.2). Angehorige mit geringem Einkommen geraten angesichts der notwendigen Zuzahlun-
gen fur Unterkunft und Verpflegung in der stationaren Kurzzeit-/Verhinderungspflege an ihre
finanziellen Grenzen und z6gern dementsprechend, diese Mdglichkeit der Entlastung in An-
spruch zu nehmen.

+Pflegende Ehefrau: Weil mal muss ich ja auch ein paar Tage fir mich haben. Es ist ja irrsinnig
teuer. Also dies, was man jetzt von der Pflegekasse bekommt, das reicht noch nicht einmal fiir
14 Tage. Und vier Wochen soll es reichen.

Interviewerin: Und dann machen Sie Urlaub in der Zeit?

Pflegende Ehefrau: Ich mache keinen Urlaub, meinen Mann bringe ich dahin! [...] Ich kann mir
keinen Urlaub leisten. Von was soll ich mir einen Urlaub leisten?”

.Pflegende Ehefrau: Oder Leute, die jetzt kein Geld haben, die sind auch nicht in der Lage, das
zu machen, weil sie ja noch das Essensgeld dazuzahlen missen. Und zuhause, die kein Geld
haben, die geben das nicht fur das Essen aus. Fur sich jetzt. Also kdnnen die das noch nicht
einmal machen, sich erholen, die Leute, die das Geld nicht haben mit der Kurzzeitpflege. Da
nitzen die 1400 Euro nichts. Wenn die jetzt sagen kénnten ,Wissen Sie was, ich méchte das
mal eine Woche machen und kann man dann davon auch das Essensgeld mitbezahlen?’ Dann
ist den Leuten damit geholfen.”

Dauerhaftes Wohnen in einem Pflegeheim

Obwohl der Schwerpunkt bei der Suche nach Interviewpartnern/innen auf ambulanten Pfle-
gesituationen lag, leben zwei demenziell Erkrankte aus dieser Stichprobe seit kurzem in ei-
nem Pflegeheim, zwei weitere sind jlingst in eine Demenz-Wohngemeinschaft umgezogen,
da die Versorgung zuhause nicht mehr aufrechtzuerhalten war. Andere Angehorige berichten
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in den Gesprachen, dass sie fur die Zukunft die Inanspruchnahme einer stationaren Einrich-
tung nicht ausschlie3en wollen, sollte die Belastung zu grof3 werden.

Einige dieser Personen haben sich eine Vielzahl von Pflege- und Wohnheimen angesehen
bzw. sich nach Empfehlungen aus dem Bekanntenkreis umgehdrt. Fur ihre Suche nach ei-
nem dauerhaften Platz in einem Heim gelten ahnliche Kriterien wie fir die Suche nach statio-
narer Kurzzeit-/Verhinderungspflege: Neben der Einhaltung der Pflegestandards ist den An-
gehdorigen die demenzspezifische Qualifizierung des Personals sehr wichtig. Es besteht auch
hier der Wunsch, dass auf die individuellen Bedurfnisse der Erkrankten eingegangen und
ihre gré3tmdogliche individuelle Anregung erreicht wird. Allerdings vermissen die Angehdérigen
bei der Suche nach einem Heimplatz eine Art ,Qualitdtskompass*”, der von unabhé&ngiger
Stelle entwickelt wird und mit dessen Hilfe sie die Leistungen einzelner Einrichtungen ver-
gleichen kdnnen. Ebenfalls wurde der Wunsch nach einem Ausbau so genannter Demenz-
Wohngemeinschaften mehrfach genannt.

Fur eine dritte Gruppe von Befragten stellt der Umzug ihrer erkrankten Angehérigen in ein
Pflege- oder Wohnheim keine Alternative dar. Als Griinde werden schlechte Erfahrungen
ebenso genannt wie die Absicht, die Menschen mit Demenz bis zu deren Tod im gewohnten
hauslichen Umfeld zu versorgen. Dartber hinaus spielen auch die finanziellen Belastungen
durch das Wohnen im Pflege- oder Wohnheim sowie der Druck aus dem sozialen Umfeld,
die Versorgung daheim sichern zu mussen, haufig eine Rolle.

3.4.6 Akutkrankenhauser

Ilhre Erfahrungen mit Aufenthalten der demenziell Erkrankten in (Akut-)Kliniken beschreiben
die meisten Angehdérigen als sehr belastend. In den betreffenden Schilderungen wird an-
schaulich, dass viele Krankenhduser ohne gerontopsychiatrische Fachkompetenz (noch)
nicht auf die spezifischen Anforderungen der Versorgung von Menschen mit Demenz vorbe-
reitet sind. Die Interviewten berichten von Erfahrungen mit arztlichem und pflegerischem
Personal in Akutkliniken, das h&aufig wenig oder gar nicht Gber demenzielle Erkrankungen
informiert gewesen sei. In der Folge kommt es beim notwendigen Einbezug der Angehdrigen
in die Behandlung nicht selten zu Konflikten. Ein wichtiges Aktionsfeld ist vor diesem Hinter-
grund die umfassende Qualifizierung des Krankenhauspersonals auf allen Ebenen zum
Thema Demenz beziehungsweise die Integration gerontopsychiatrischer Kompetenz in Akut-
kliniken.

+Pflegende Tochter: Demenzerkrankte und Krankenhaus geht meines Erachtens ohne Begleit-
person gar nicht mehr. Also ich muss wirklich sagen und hab auch schon zu meiner Familie ge-
sagt, das nachste Mal bleibe ich da und lasse mich mit einweisen. Aber so mache ich das nicht
mehr. Es ist unwuirdig. [...]. Das sag ich ganz ehrlich. Ich versuche das auch ganz realistisch
einzuschétzen und trotz alledem, so wie man da mit Demenzpatienten umgeht, das kann es
nicht sein. Das ist wirklich das Allerletzte. Also das ist wirklich ein ganz groRer Nachteil. Auch
sowohl von &rztlicher Seite als auch von pflegerischer Seite. Da nehme ich keinen aus.”

Personelle Engpasse auf den Stationen verscharfen die Situation dieser besonders aufmerk-
samkeitsbedurftigen Patientengruppe und die der Angehdrigen, aber auch des arztlichen und
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pflegerischen Personals. Missen Erkrankte mit agitiertem Verhalten gemeinsam mit anderen
Patientinnen oder Patienten in Mehrbettzimmern untergebracht werden, kommt es zu Kon-
frontationen.

+Pflegende Tochter: Ich hatte mir natlrlich auch gewiinscht, dass es dann im Krankenhaus, e-
gal welche Abteilung auch immer, wenigstens ein Zimmer gibt, wo man dann diese Leute un-
terbringen kann. Dass man sich da nicht noch von den Mitpatienten, die da liegen, so be-
schimpfen lassen muss, wie es mir ergangen ist. Die haben mir natirlich auch leid getan, aber
ich konnte es nun auch nicht &ndern.*

Ebenso stellen medizinische Untersuchungen (wie z. B. Rontgen, Ultraschall) von unruhigen,
durch die ungewohnte Situation verangstigten demenziell Erkrankten pflegerisches und arzt-
liches Personal sowie die begleitenden Angehdrigen vor grof3e Herausforderungen. Lange
Wartezeiten in der fremden Umgebung verstarken Verunsicherung und Unruhe der Erkrank-
ten. Fir die Beaufsichtigung von Personen mit Hinlauftendenz sind im Krankenhausalltag
erfahrungsgemarn keine Personalkapazitaten vorhanden. Angesichts knapper Personalbe-
setzung und enger Zeitplane auf den Stationen fehlt den Pflegekraften zudem die Zeit, de-
menziell Erkrankte beim Essen und Trinken anzuleiten.

In mehreren Interviews wurde deutlich, dass die Begleitung der Erkrankten durch ihre Ange-
horigen im Akutkrankenhaus sowohl fir die Erstgenannten, die sich durch eine zusatzliche
Erkrankung und die ungewohnte Umgebung in einer Krisensituation befinden, aber auch fur
die Angehdrigen und das Krankenhauspersonal entlastend wirken kann. Nicht immer besteht
jedoch die Mdglichkeit der gemeinsamen Unterbringung auf den Stationen. Zudem stellt in
vielen Fallen ein notwendiger Klinikaufenthalt der Erkrankten fiir die Pflegenden eine ebenso
dringend bendtigte Mdéglichkeit dar, einige Tage und vor allem Nachte zusammenhangend
von der Pflege entlastet zu werden. Fir Menschen mit Demenz ohne begleitende Angeh6ori-
ge ist die demenzspezifische Qualifikation des Krankenhauspersonals als besonders wichtig
anzusehen.

3.4.7 Medizinische Versorgung durch niedergelassene Haus- und Facharzte/innen

Eine zentrale Rolle nehmen Haus- und niedergelassene Facharztinnen und -arzte (Neurolo-
gen/innen) in den Interviews ein, wenn es um Informationen rund um das Krankheitsbild
Demenz und Unterstitzungsmaoglichkeiten geht (vgl. Kap. 3.3.1). Dartiber hinaus begleiten
sie oft jahrelang Menschen mit Demenz in der medizinischen Versorgung, die haufig mit zu-
nehmendem Alter an weiteren Krankheiten leiden. Fur viele Erkrankte und ihre Angehdrigen
werden Praxisbesuche allerdings zur Geduldsprobe.

.Pflegende Tochter: Aber es ist unglaublich stressig, mit einer an Demenz erkrankten Person
zum Arzt zu gehen. Sie miissen sie erstmal ins Auto kriegen, Sie missen lhr die Angst nehmen:
\Wo gehen wir jetzt hin? Wer ist das? Kenn ich den schon? Was muss ich da machen? Muss
ich mich da ausziehen?’ Also groR3e, groRe Angst. Grol3e, gro3e Angst. Dann gibt es nattirlich
auch nicht gleich vor Ort einen Parkplatz und so weiter, und so weiter."

Vor diesem Hintergrund bewerten die Befragten arztliche Hausbesuche als entlastend, auch
um Anfahrt und Wartezeit zum umgehen. In vielen Féllen wurde der Wunsch nach einem
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Hausbesuch jedoch nur selten oder gar nicht erfillt. Dies gilt vor allem fir die Versorgung
durch niedergelassene Neurologen/innen. Aufgrund gedeckelter Budgets und mangelnder
Vergiutungsmoglichkeiten dieses aufsuchenden Angebotes sind aus Erfahrung der Befragten
nur wenige Facharztinnen und -arzte dazu bereit. Ein Ausbau der arztlichen Versorgung in
der eigenen Hauslichkeit wird folglich als Wunsch formuliert.

Ein entscheidender Entlastungsfaktor in der Begegnung mit Haus- und niedergelassenen
Facharzten/innen ist fir die Interviewten das grof3stmoégliche Eingehen sowohl auf die Er-
krankten als auch die Pflegenden. Zeit und Verstandnis sind in diesen Zusammenhang
Schlusselworter.

.Pflegende Ehefrau: Also mit dieser Neurologin haben wir auch sehr grof3es Gliick. Die ist sehr,
die ist engagiert, die ist so "ne sehr Temperamentvolle und sehr freundlich und auch verstand-
nisvoll mit ihm. Also ich finde, da haben wir es gut getroffen, ja.“

+Pflegende Ehefrau: Mit dem Hausarzt bin ich sehr gut klargekommen. Der hat sehr gut auf
meinen Mann reagiert und war auch immer sehr lieb zu ihm. Hat auch immer sofort reagiert,
wenn was war und kam auch immer sofort hierher, wenn etwas war.“

Verbesserungsbedarf sehen die Befragten in der Abstimmung der unterschiedlichen &arztli-
chen Angebote. Threm Empfinden nach kosten die Koordination von Terminen, das regelma-
Rige Einholen von Rezepten bei unterschiedlichen Arztinnen und -arzten sowie das Nachfra-
gen von Untersuchungsergebnissen in verschiedenen Praxen (z. T. auch Klinikambulanzen)
viel Zeit und Kraft, die im Pflegealltag haufig knapp bemessen sind. Gewlnscht wird ein
starkerer und schnellerer Informationsfluss zwischen den aufgesuchten Medizinern/innen.
Ein effektiverer Austausch sowohl zwischen Haus- und Fachérztinnen und -arzten als auch
von Facharzten/innen untereinander wird auch bei der generellen Frage nach Kooperations-
notwendigkeiten in der Demenzversorgung aus Sicht der Angehorigen wiederholt themati-
siert.

.Pflegende Tochter: Im Grunde miisste das, ja, die Arzte miissten untereinander korrespondie-
ren und sich kurzschliel3e:,Was ist das? Was ist mit dieser Patientin?’ Das muiisste mehr aus ei-
ner Hand kommen. Oder eben die miissen zusammenarbeiten, wie auch immer das organisiert
werden kann.“

3.4.8 Therapeutische Angebote

Mehrere Menschen mit Demenz aus der EVIDENT-Stichprobe erhalten Ergo- und/oder Phy-
siotherapie. Sowohl die Erkrankten als auch die pflegenden Angehdrigen schildern ihre Er-
fahrungen mit diesen Angeboten als sehr positiv. Die Betroffenen werden aktiviert, die Be-
weglichkeit, die in den Augen der Pflegenden gerade bei Menschen mit Demenz oft vernach-
lassigt wird, gefordert. Vorhandene Fahigkeiten kdnnen langer erhalten werden. Auch haben
die Erkrankten selbst Freude an diesen Therapien.

+Pflegende Ehefrau: Der Ergotherapeut komm jetzt auch 2,5 Jahre sicher. Und in den 2,5 Jah-
ren hat es sich natirlich verschlechtert, immens, das ist bei dieser Krankheit so, aber der

kommt immer noch einmal die Woche und die malen und, also manuelle Geschicklichkeit. Das
wird geférdert und das ist auch ganz gut so, meinem Mann macht es Spaf3. Der macht mit dem
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Ergotherapeut also Dinge, z.B. malen oder Steckspiele, Formen und Farben erkennen und zu-
sammenfugen, das macht er mit mir nicht. Der hat da also ganz begrenzte Felder, was er mit
wem macht. Das funktioniert gut, doch.”

.Demenziell Erkrankte: Was fir mich das Allerschonste ist, das ist die Ergotherapie. Das ist
wunderbar.”

.Demenziell Erkrankter: Und die Therapeutin bei der Gymnastik, die ist ja auch nicht anders. Da
hei3t es dann ,Los komm, machen Sie mal, das kénnen Sie!” Wenn ich es selbst machen wiir-
de, das kann ich nicht machen. ,Sie kdnnen das!" Die geht auf einen ein. Das ist fantastisch.”

In vielen Interviews berichten Angehdrige jedoch von der Schwierigkeit, Verordnungen fur
Ergo- oder Physiotherapie zu bekommen. Als Ursache vermuten die Befragten die gedeckel-
ten Budgets flr Arztpraxen. Aus ihrer Sicht bleiben so sinnvolle Verordnungen aus bzw. wer-
den zu selten ermdglicht.

+Pflegende Ehefrau: Ja, da machen die einmal die Woche Physiotherapie. Wenn so was zwei-
mal, dreimal sein kénnte, kdnnte er sicherlich auch wieder laufen, aber das ist ja wohl nicht
leistbar. Und denn mit dem Physiotherapeuten lauft er den ganzen Flur und so mit uns geht er
grade drei Schritte. Aber so? Gotterbarmen.”

Einige Angehdrige wiinschen fir sich selbst Méglichkeiten, therapeutische Angebote in An-
spruch nehmen zu kénnen. Vereinzelt berichten Interviewpartner/innen, dass die psychische
Belastung durch die Pflege liber das hinausgeht, was durch die Teilnahme an einer Selbst-
hilfegruppe oder einem Angehérigengesprachskreis aufgefangen werden kénnte. Neben der
taglichen Sorge um die Erkrankten belastet sie vor allem die jahrelange Trauer um einen
nahe stehenden Menschen, der sie nicht mehr erkennt und dessen Verhalten ihnen fremd
geworden ist. Hier wiirden einzelne Betroffene gern professionelle Begleitung in Therapie-
form in Anspruch nehmen.
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3.5 Zusammenfassung Untersuchungsteil B

Stichprobe

39 Personen nahmen an einem personlichen Interview teil. Davon sind 37 Pflegeper-
sonen, bei denen es sich vor allem um Ehefrauen und Tochter handelt. Dartiber hinaus
aulRerten sich zwei demenziell Erkrankte zu den Fragen aus dem Interviewleitfaden. Die
Pflegesituationen der Interviewten umfassen alle Krankheitsstadien von leichter Desori-
entierung bis zur Bettlagerigkeit.

Beratung zu Krankheitsbild und Versorgungsangeboten

Die meisten Befragten wiinschen sich ausfihrlichere und individuellere Informationen
tber Symptome, Verlauf und mogliche Therapien der Demenz von ihren Haus- und
Facharzten/innen. Darlber hinaus sehen sie diese als dringend benétigten Lotsen fur die
Orientierung im Versorgungssystem, indem sie auf mdgliche Beratungs- und Ent-
lastungsangebote hinweisen. Generell bendtigen sie aus eigener Sicht Personen, die ih-
nen Informationen tber die Angebotslandschaft gebundelt und individuell zugeschnitten
vermitteln. Vorhandene tragertbergreifende Beratungsangebote sind vielen Interviewten
noch nicht bekannt.

Finanzielle Aspekte

Fur viele Interviewte stehen finanzielle Einschrankungen einer bendtigten Entlastung von
ihren Pflegeaufgaben entgegen. Sie fordern eine Erhdhung der Leistungssatze in der
ambulanten Pflege. Zudem sind die Zustandigkeiten der Leistungstrager wie Kranken-
und Pflegekassen sowie bestehende Anspriiche auf Geld- und Sachleistungen fur sie
schwer zu durchschauen. Vor diesem Hintergrund fordern sie umfassende Informationen,
die leicht verstandlich vermittelt werden sollten.

Birokratischer Aufwand

Einen Grof3teil ihrer knapp vorhandenen Zeit und Kraft investieren die Pflegenden in die
.verwaltung” der Pflege und das Organisieren des Schriftverkehrs mit verschiedenen
Ebenen des Gesundheitssystems. Sie fordern Burokratieabbau und wiinschen sich mehr
Unterstitzung bei der Bewaltigung dieses Aufgabenbereichs.

Enttabuisierung des Themas , Demenz*

Informationen tGiber Demenz missen aus der Perspektive der Befragten nicht nur an Er-
krankte, Pflegende und Akteure/innen des Versorgungssystems gelangen, sondern auch
starker in allen anderen Bereichen der Gesellschaft verbreitet werden. Nur wenn Nach-
barschaft, Einzelhandel, Polizei usw. mehr Uber diese Krankheit erfahren, kann ihrer An-
sicht nach die groRtmogliche gesellschaftliche Teilhabe der Betroffenen gelingen.



Migrationsspezifische Aspekte

Fur Menschen mit Migrationsgeschichte sind Beratungsangebote in der Herkunfts-
sprache von zentraler Bedeutung, wenn geringe Deutschkenntnisse vorhanden sind.
Dartber hinaus werden mehrsprachige Versorgungsangebote (z.B. Pflegedienste,
Betreuungsgruppen, Arzte/innen) fur demenziell Erkrankte mit Migrationshintergrund be-
griafit, da diese mit fortschreitender Demenz haufig zuerst ihre Kenntnisse in der Zweit-
sprache verlieren.

Geschlechtsspezifische Aspekte

Inwiefern Versorgungsangebote fir Menschen mit Demenz geschlechtsspezifische As-
pekte beriicksichtigen, ist fur die Befragten schwierig zu beurteilen, da sie diesbeziiglich
zu wenig Uber die entsprechenden inhaltlichen Konzepte wissen. Zentral erscheint ihnen
jedoch vielmehr eine individuelle Anregung der Einzelnen, vor allem auf der Basis von
Biografiearbeit. Die Bedeutung traditioneller Rollenbilder kommt bei den alteren pflegen-
den Angehdrigen dann zum Tragen, wenn sie im hoheren Alter als Pflegende Téatigkeiten
Ubernehmen missen, die vorher in der alleinigen Verantwortung des erkrankten Ehe-
partners bzw. der Ehepartnerin lagen.

Niedrigschwellige Betreuungsangebote

Zu den am haufigsten genutzten Angeboten gehéren Betreuungsgruppen und hausliche
Unterstitzungsangebote durch geschulte Helferinnen und Helfer. Die Befragten schatzen
an diesen niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungsangeboten vor allem die individuelle
und alltagsnahe Anregung der Erkrankten, die beim Einsatz von Ehrenamtlichen zudem
kostengunstig ist. Dartiber hinaus bieten Betreuungsgruppen mit geselligem Angebot wie
Singen oder Tanzen selten gewordene Mdglichkeiten der gemeinsamen Freizeitgestal-
tung fur Pflegende und Erkrankte.

Selbsthilfegruppen/Angehdrigengesprachskreise

Gespréachsangebote fir pflegende Angehdrige werden meist als gute und notwendige
Gelegenheit gesehen, um sich mit anderen Betroffenen auszutauschen und gegen-
seitige Bestarkung in der Pflege zu erfahren. Als besonders entlastend werden Selbsthil-
fegruppen bewertet, wenn parallel eine Betreuung der demenziell Erkrankten angeboten
wird.

Ambulante Pflegedienste:

Die Inanspruchnahme von ambulanten Pflegediensten bezeichnen die Befragten vor al-
lem dann als unterstitzend, wenn im Kontakt mit den demenziell Erkrankten eine mdg-
lichst geringe Personalfluktuation vorliegt. Zudem wiinschen sie sich einen Ausbau der
demenzspezifischen Qualifikation der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter. Die engen ge-
setzlich festgeschriebenen Zeitvorgaben fur pflegerische Leistungen werden von den Be-
fragten als praxisfern kritisiert.
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Teilstationare Tagespflege

Tagespflege ermdglicht den Pflegenden eine Entlastung fiir einen langeren Zeitraum am
Tag. Gleichzeitig beurteilen sie die damit verbundene Aktivierung der Menschen mit De-
menz als notwendig und positiv. Damit diese gelingt, sind nach Ansicht der Befragten ei-
ne ausreichende Personalstarke und eine demenzspezifische Qualifikation des Einrich-
tungsstabes von grundlegender Bedeutung. Ein Ausbau von Tagespflegeangeboten wird
wiederholt gewlinscht.

Stationare Einrichtungen

Die Befragten nutzen stationare Einrichtungen vor allem fir Kurzzeit- und Verhinde-
rungspflege. Um die Entlastungswirkung diese Angebotsform zu erhéhen, sind aus ihrer
Sicht mehr demenzspezifisch qualifizierte Mitarbeiter/innen und eine grol3ere Flexibilitat
der Nutzung erforderlich. Fir die Versorgung von Erkrankten mit stark agitiertem Verhal-
ten werden mehr Angebote mit entsprechender raumgestalterischer und konzeptioneller
Ausrichtung gefordert.

Akutkrankenhauser

In der Versorgung demenziell Erkrankter in Kliniken ohne gerontopsychiatrische Aus-
richtung sehen die Befragten grof3en Verbesserungsbedarf. Dazu gehort mehr Infor-
mation des medizinischen und pflegerischen Klinikpersonals tber das Krankheitsbild
Demenz sowie bessere Moglichkeiten der Begleitung von Menschen mit Demenz auf den
Stationen.

Niedergelassene Haus- und Fachéarzte/innen

Haus- und Facharzte/innen werden als wichtige Begleiter der demenziell Erkrankten tber
viele Jahre hinweg gesehen. Praxisbesuche sind fur Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen jedoch oft sehr belastend. Vor diesem Hintergrund fordern die Befragten die
Ausweitung von Hausbesuchen. Dartber hinaus wird ein effektiverer Informationsaus-
tausch zwischen Haus- und Fachéarzten/innen gewinscht.

Therapeutische Angebote

In der Nutzung von Physiotherapie und Ergotherapie sehen die Befragten grof3e Akti-
vierungs- und Anregungspotenziale fir Menschen mit Demenz. Aus Erfahrung der Ange-
horigen ist es jedoch oft schwierig, entsprechende arztliche Verordnungen zu bekom-
men. Vor diesem Hintergrund fordern sie eine starkere Beriicksichtigung dieser Angebote
in der Demenzversorgung
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4  Fazit und Handlungsempfehlungen

LPflegende Tochter: Eigentlich hoffe ich, dass diese Untersuchungen hier auch wirklich auch ir-
gendwie dazu beitragen halt, dass dann auch die Mdglichkeiten verbessert werden. Ich finde es
gut, dass es so was gibt. Sagte ich ja eingangs schon. Ich hoffe, dass Sie Gehdr finden und
Eingang finden in die Politik, dass die dann halt auch sehen, was da konkret gemacht werden
muss.“

Der vorliegende Bericht gibt einen Einblick in die Situation von Menschen mit Demenz und
ihren pflegenden Angehdérigen. Er zeigt auf, wie die befragten Personen ihre Belastung emp-
finden, welche Angebote sie im Pflegekontext als entlastend bewerten und welche Unterstut-
zungsbedarfe sie fur ihre erkrankten Angehdrigen und sich selbst sehen. In der Analyse der
Aussagen wurde deutlich, dass das Angebotsspektrum in den Projektregionen insgesamt
hohes Entlastungspotenzial birgt. Unterschiedliche Krankheitsstadien und Pflegesituationen
erfordern verschiedene Unterstitzungsformen, so dass gerade in der Vielfalt einer Versor-
gungslandschatft ihre Starke liegt. Die Entlastung kann im Idealfall dadurch, dass verschie-
dene Angebote miteinander kombiniert werden, noch weiter gesteigert werden.

Die Auswertung beider Befragungsteile zeigt viele, regionenunabhangige Gemeinsamkeiten
in der Beschreibung von entlastenden und belastenden Faktoren in der h&uslichen Pflege
von Menschen mit Demenz. Zudem greifen die Ergebnisse aus dem schriftlichen Fragebo-
gen und aus den leitfadengestitzten Interviews ineinander beziehungsweise erganzen sich:
So kennen die Pflegepersonen zwar unterschiedlichste Wege, auf denen sie sich Informatio-
nen Uber das Krankheitsbild und vorhandene Unterstiitzungsangebote beschaffen kénnen.
Dennoch oder vielleicht gerade aufgrund der Bandbreite der Informationsquellen beurteilt ein
groRer Teil der Befragten den Uberblick tber die Versorgungslandschaft als schwierig.

Beziglich der Bewertung einzelner Angebotsformen weisen beide Befragungsteile auf das
hohe Entlastungspotenzial von Tagespflege und niedrigschwelligen Betreuungsangeboten
hin, da hier die zeitliche Entlastung der Pflegenden mit der Aktivierung der Erkrankten kom-
biniert werden kann. AuRRern die Befragten Kritik an Unterstiitzungsangeboten, so zielt diese
weniger auf die Angebotsformen generell, sondern auf Zugangsschwierigkeiten zu umfas-
sender Beratung und Entlastung, auf fehlende demenzspezifische Ausrichtung von Angebo-
ten und auf negative Erfahrungen im personlichen Kontakt mit einzelnen Akteuren/innen der
Demenzversorgung. Ferner sehen sie die Lage von Menschen mit Demenz und pflegenden
Angehdorigen durch die Rahmenbedingungen der Sozialversicherungssysteme erschwert.

Zwischen den von pflegenden Angehdérigen wahrgenommenen Unterstiitzungsmoglichkeiten
und dem tatsachlich vorhandenen Angebot in den einzelnen Regionen kdnnen Abweichun-
gen bestehen. Fir die Akteure in den einzelnen Regionen sind diese Diskrepanzen als An-
lass zu sehen, ihre Offentlichkeitsarbeit weiter zu intensivieren, um den Kenntnisstand pfle-
gender Angehdriger zu erhéhen. Besonders im Zugang zu schwer erreichbaren Zielgruppen



wie allein lebenden demenziell Erkrankten, Menschen mit Zuwanderungsgeschichte und
sozial gering eingebundenen alteren Ehepaaren sind innovative Ansatze zu entwickeln.
Die nachfolgenden Handlungsempfehlungen zur Optimierung der Situation von Menschen
mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen wurden auf Basis der Ergebnisse zusam-
mengestellt. Sie sollen ohne Anspruch auf Vollstandigkeit Anhaltspunkte fur die Weiterent-
wicklung der Demenzversorgung geben:

Handlungsempfehlungen fur Akteurinnen und Akteure der Demenzversorgung

in den Landkreisen und Stadten:

e Bereits vorhandene, trageriibergreifend arbeitende Beratungsangebote sollten ihre Of-
fentlichkeitsarbeit weiter verstarken, um ihren Bekanntheitsgrad zu steigern. Nie-
dergelassene Haus- und Fachérzte/innen sollten vermehrt in die Netzwerke der De-
menzversorgung eingebunden werden, um Menschen mit Demenz und ihre pflegenden
Angehorigen bei ihrer Orientierung in der Versorgungslandschaft besser unterstiitzen zu
konnen. Pflege- und Krankenversicherungen sollten ihre Beratung umfassender gestal-
ten und starker auf die individuelle Situation der Versicherten zuschneiden.

e Da der Besuch von Beratungsstellen fiir die Betroffen haufig mit gro3em Aufwand ver-
bunden ist, sollte zugehende Beratung intensiviert werden. Zudem sollte Case Manage-
ment fir Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehdrigen ausgebaut werden.
Denn in der hoch belasteten Pflegesituation mit meist komplexen Bedarfen besteht be-
sondere Notwendigkeit fir die Begleitung durch so genannte Fallmanager, die sowohl die
individuellen Bedarfe der Betroffenen als auch die verschiedenen Ebenen des Versor-
gungssystems kennen.

e Generell begriRenswert ist eine Offentlichkeitsarbeit, die neben den Betroffenen und
Akteuren des Versorgungssystems weitere gesellschaftliche Bereiche anspricht und zur
Enttabuisierung des Themas Demenz beitragt. Durch den Ausbau gemeinwesen-
orientierter Arbeit kann die gesellschaftliche Teilhabe der demenziell Erkrankten und ihrer
Angehdrigen vergréRert werden.

e Der Auf- beziehungsweise Ausbau von niedrigschwelligen Hilfe- und Betreuungsan-
geboten entspricht dem Wunsch vieler pflegender Angehdriger. Fur die demenziell Er-
krankten erdffnen sich durch den Einsatz von Ehrenamtlichen im h&uslichen Bereich so-
wie durch den Besuch von Betreuungsangeboten mit geselligem Angebot neue Mdglich-
keiten der Zeitgestaltung. Vor diesem Hintergrund sollte die Entwicklung der Angebote
weiter vorangetrieben werden. Fir die Einbindung nachbarschatftlicher Hilfe (Leistungs-
Ubernahme durch Pflegeversicherung nach entsprechender Schulung der Helfer/innen)
sind eine Vereinheitlichung der Regelung sowie eine starkere Bekanntmachung dieser
Betreuungsmoglichkeit zu empfehlen.

e Um das groRe Entlastungspotenzial teilstationarer Tagespflege weiter auszuschopfen,
sollten mehr entsprechende Angebote mit demenzspezifischer Konzeption wohnortnah
bereitgestellt werden. Fahrdienste kdnnen Zugangsbarrieren senken. Mdglichkeiten er-
weiterter Offnungszeiten in den Abend- und Nachtstunden sowie am Wochenende sollten
ermittelt werden. Fir die inhaltliche Gestaltung sollten die unterschiedliche Lebensge-
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schichten und Interessen der Menschen mit Demenz berticksichtigt werden. Bewe-
gungsangebote (Spaziergange, Gymnastik, Tanz) sollten ausgebaut werden.

In Akutkrankenh&ausern ohne gerontopsychiatrische Ausrichtung ist eine starkere Sensibi-
lisierung fUr das Krankheitsbild Demenz und die betroffenen Patienten notwendig. Mog-
lichkeiten der Begleitung von demenziell Erkrankten auf den Stationen sollten erweitert
werden, sei es durch Angehdrige oder qualifizierte Helferinnen und Helfer.

Fir die stationare Kurzzeit- und Verhinderungspflege sollten solche Angebote weiter-
entwickelt werden, die in Bezug auf Konzeption, Personalqualifikation und Raumges-
taltung die speziellen Bedirfnisse von Menschen mit Demenz berticksichtigen. Gerade in
der Versorgung von Menschen mit agitiertem Verhalten stehen und fallen das Wohlbefin-
den der Erkrankten sowie die Entlastungswirkung fur die Angehérigen mit der demenz-
spezifischen Ausrichtung der stationéren Einrichtung. Diese Empfehlungen gelten glei-
chermal3en fur die Gestaltung dauerhaften Wohnens in stationaren Einrichtungen und al-
ternativen Wohnformen.

Ambulante Pflegedienste sollten ihr Leistungsspektrum noch starker auf Menschen mit
Demenz zuschneiden. Um im Kontakt mit den Erkrankten unndtige Irritationen zu ver-
meiden und eine Vertrautheit herstellen zu kdnnen, sollte die Personalfluktuation mag-
lichst gering gehalten werden.

Selbsthilfegruppen beziehungsweise Gesprachskreise fir pflegende Angehdérige bieten
einen niedrigschwelligen Zugang zum Austausch mit anderen Betroffenen und zur Star-
kung in der Pflegesituation. Ein wohnortnaher Ausbau dieser Unterstitzung sollte weiter
verfolgt werden, idealer Weise mit zeitgleicher Betreuung der demenziell Erkrankten.

Fur Menschen mit Zuwanderungsgeschichte sollten Informationsangebote in der Erst-
sprache angeboten werden, um Zugangsbarrieren zu Unterstiitzungsangeboten zu sen-
ken. Ferner ist ein Ausbau mehrsprachiger Angebote (z. B. Betreuung, Pflegedienste,
Arzte/innen) anzustreben.

Handlungsempfehlungen fiur die politische Landes-/Bundesebene:

Der Reform der Pflegeversicherung aus dem Jahr 2008 sollten weitere Malinahmen fol-
gen, um Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehdrigen starker zu entlasten.
Dazu gehort eine Erweiterung des Pflegebedirftigkeitsbegriffs, um die Besonderheiten
des Krankheitsbildes und ihre Auswirkung auf Pflege und Betreuung demenziell Erkrank-
ter angemessener in den Leistungen der Pflegeversicherung zu beriicksichtigen. Die
Empfehlungen des Beirates zur Uberpriifung des Pflegebediirftigkeitsbegriffs, die eine
differenziertere Erfassung des Unterstitzungsbedarfs auch bei Menschen mit Demenz
beinhalten, sind vor diesem Hintergrund als begrif3enswert einzustufen (vgl. Bundesmi-
nisterium fur Gesundheit, 2009). Ihre Umsetzung sollte vorangetrieben werden.

Die Zustandigkeiten verschiedener Leistungstrager (Pflegekassen, Krankenkassen, So-
zialbehorden) sollte transparenter gestaltet werden. Zudem ist ein Burokratieabbau an-
zustreben, um den Aufwand fur die Organisation der Pflege deutlich zu senken.
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Die Ausbildung von Arzten/innen sollte demenzielle Erkrankungen starker bertick-
sichtigen. Ferner sollten die Rahmenbedingungen fur Hausbesuche durch Haus- und
Fachéarzte/innen durch eine angemessene Vergutung erweitert werden.

Therapeutische Angebote wie Ergo- und Physiotherapie fir Menschen mit Demenz wer-
den von Erkrankten und Angehdrigen sehr positiv bewertet, da sie die Aktivierung und
Anregung durch Fachkrafte ermdglichen. lhre Verordnung ist aufgrund begrenzter Pra-
xisbudgets fur niedergelassene Arzte jedoch wenig verbreitet. Hier sollte eine Erweite-
rung des finanziellen Spielraumes diskutiert werden.
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