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Und der Mensch heifst Mensch
Weil er vergisst

Weil er verdrangt

Weil er erinnert und weil er kampft
Und weil er hofft und liebt

Weil er mitflihlt und vergibt

Und weil er lacht

Und weil er lebt

Textauszug aus dem Lied ,,Mensch”
Herbert Gronemeyer
Aus dem Album

Mensch / 2002




VORWORT

Die Bearbeitung der Diplomarbeit entwickelte sich analog zu den Themen dieser Arbeit. Zu Beginn
standen vielfdltige Fragen und Aufgaben im Raum, die zu einem groRen Engagement meinerseits
flihrten. Die Folge war einerseits Freude Uber gelungene Arbeitsschritte, gleichzeitig aber auch
Belastungserleben lber die GroRe der Aufgabe, so dass bei mir Entlastungsbedarfe entstanden.
Entsprechende Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote von Seiten der Familie und von Freunden
wurden von mir begriiRt, auch wenn sie nicht alle in Anspruch genommen wurden. Eine qualifizierte
Beratung und Begleitung haben wahrend der Diplom-Phase wesentlich dazu beigetragen, dass ich die
Diplomarbeit erfolgreich zum Abschluss bringen konnte.

So moéchte ich mich bei vielen Menschen bedanken.

Zunachst mochte ich ein groRes Dankeschoén an die pflegenden Angehdrigen richten, die sich fir die
Interviews bereit erklart haben. Sie haben sehr bereitwillig aus ihrem Leben erzdhlt und dadurch zu
einem groBeren Verstandnis der Situation von pflegenden Angehdrigen beigetragen.

Ein sehr herzliches Dankeschdn geht an die beiden befragten Expertinnen, Frau Drenhaus-Wagner
und Frau Wrobel. Sie haben fiir die Interviews sehr viel Zeit aufgebracht und auRerordentlich
wertvolle Anregungen fir die Arbeit mit pflegenden Angehdrigen demenzerkrankter Menschen
gegeben. Durch die vielen Gesprache und die kurze Mitarbeit in der Beratungsstelle bei Frau Wrobel
erhielt ich interessante Einblicke in die Arbeit mit Migranten/-innen und in die tiirkische Kultur.

Die beiden Gutachterinnen meiner Arbeit, Frau Prof. Dr. Stallmann und Frau Koch, haben durch ihre
Mischung aus Ernst und Gelassenheit dazu beigetragen, dass sich eine gute Arbeitshaltung bei mir
entwickelte. Ich bedanke mich sehr herzlich fiir die kompetente Beratung und die konstruktive
Zusammenarbeit. Die Kontaktaufnahme war immer moglich und wurde reichlich genutzt. Ich habe
mich sehr gut betreut gefiihlt!

Beziehungen sind ein groRes Gut! Mein Mann war in diesen Monaten immer fiir mich da. Daflr bin
ihm mehr dankbar als ich ausdriicken kann. Meiner Familie danke ich, dass sie die praktischen
Aufgaben im Haushalt Gbernommen und so zu meiner Entlastung beigetragen hat. Ich freue mich
iber meine Freunde, die mich unterstiitzt haben und danke ihnen sehr herzlich.
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| EINLEITUNG

Aufgrund des demografischen Wandels in Deutschland ist von einer zunehmend alternden
Gesellschaft auszugehen. Da das Risiko an Demenz zu erkranken mit fortschreitendem Alter
zunimmt, gewinnt das Krankheitsbild Demenz signifikant an Bedeutung. In Deutschland leben
zurzeit etwa 1,2 Millionen Demenzkranke, von denen zwei Drittel zu Hause von ihren Angehorigen
betreut und gepflegt werden (Gutzmann & Zank, 2005, S. 27; Deutsche Alzheimer Gesellschaft,
2008, 0. S.).

Die hausliche Pflege demenzerkrankter Menschen ist aufgrund des fortschreitenden Verlusts an
Gedachtnisleistung, der sozialen Funktionen und der zunehmenden Pflegebediirftigkeit zeitintensiv
und herausfordernd. Pflegende Angehorige ' erleben durch die Betreuung tiefgreifende
Veranderungen in fast allen Lebensbereichen. Neben den vielfiltigen Betreuungsaufgaben sind es
vor allem die Personlichkeitsveranderungen der erkrankten Personen und der damit
einhergehende langsame Abschied von einem vertrauten Menschen, der fir die pflegenden
Angehorigen belastend ist. Sie missen in eine Pflegerolle hineinwachsen, auf die sie nicht
vorbereitet sind und die sehr viel Kraft kostet. Vielfach geraten pflegende Angehérige durch die
intensive Betreuung an die Grenzen ihrer Belastbarkeit (Kurz, 2010, S. 29).

Die in Deutschland lebenden ilteren Migranten/-innen”sind durch den geringen Anteil an der
Bevolkerung noch nicht in dem Umfang von Demenzerkrankungen betroffen wie die Gruppe der
dlteren Menschen ohne Migrationshintergrund. Allerdings nehmen Migranten/-innen immer
deutlicher an der demografischen Alterung in Deutschland teil, so dass in dieser Bevolkerungsgruppe
mit einem raschen Anstieg von Demenzerkrankungen zu rechnen ist (Zeman, 2008, S. 2; Kiiguk, 2008, S.
302). Aufgrund dieser Entwicklung kommen auf das Altenhilfesystem und damit auch auf das
Berufsfeld der Sozialen Arbeit groRe Herausforderungen zu.

Obwohl die Fachwelt das Thema ,Demenz und Migration“ zunehmend in den Fokus riickt, ist die
Datenmenge darlber zurzeit noch als relativ gering zu bezeichnen. Dies gilt ebenso fir das Wissen
Uber die Problemlagen pflegender Angehdriger (Kaiser, 2009, S. 8-9). In der vorhandenen
Fachliteratur werden demenzerkrankte Menschen mit Migrationshintergrund als ,vernachldssigte
Gruppe” bezeichnet (Streibel-Gloth, 2008, S. 53).

! Damit sind in dieser Arbeit Angehorige gemeint, die die Betreuung hauptverantwortlich durchfiihren.

? Darunter werden Menschen gefasst, die selbst zugewandert sind, oder von denen mindestens ein Elternteil
zugewandert ist, oder in Deutschland lebende Auslander (Statistisches Bundesamt, 2010, S. 6). Der Begriff wird
in dieser Arbeit synonym zum Begriff Migrationshintergrund verwendet.

Zugleich wird in dieser Arbeit eine Sprachform verwendet, die der Unterscheidung zwischen weiblicher und
mannlicher Geschlechtszugehorigkeit gerecht werden soll. Um den Lesefluss zu erhalten, werden die Begriffe
verkirzt dargestellt. So wird z. B. fir die Begriffe Migranten und Migrantinnen die Bezeichnung
Migranten/-innen eingesetzt.

Seite |9



Einleitung

Die ,,Charta der Rechte hilfe- und pflegebedirftiger Menschen” (BMFSFJ, BMG, 2009, S. 5-6)% formuliert
den Anspruch aller Pflegebeddrftigen unter anderem

= auf eine an seinem personlichen Bedarf ausgerichtete, gesundheitsfordernde und qualifizierte Pflege,
Betreuung und Behandlung (Art. 4),

= auf umfassende Informationen tGber Moglichkeiten und Angebote der Beratung, der Hilfe, der Pflege
sowie der Behandlung (Art. 5)

= und das Recht, seiner Kultur und Weltanschauung entsprechend zu leben und seine Religion
auszuliben (Art. 7).

Um die Bedarfe der pflegenden Angehoérigen von demenzkranken Menschen mit und ohne
Migrationshintergrund in der professionellen Arbeit beriicksichtigen zu kénnen, sind Kenntnisse
dariber eine Grundvoraussetzung. Die Verfasserin dieser Arbeit geht davon aus, dass im Bereich der
Angehorigen-Betreuung sowohl Informations- als auch Handlungsbedarf besteht. Deshalb wird in
dieser Arbeit die Lebenssituation von pflegenden Angehoérigen demenzerkrankter Personen
untersucht, dabei wird zugleich der Migrationsaspekt® berticksichtigt. Diese Betrachtungsweise soll
aufzeigen, inwieweit sich bei den Lebenslagen Unterschiede oder Besonderheiten ergeben, um
daraus Handlungsbedarfe fiir die Arbeit mit Angehorigen abzuleiten. Von besonderem Interesse sind
hierbei die Bereiche der Belastungen, der Unterstitzung mit Unterstitzungsbedarfen und der
Komplex der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten”.

Das Thema wird im Sinne einer Studie sowohl auf einer theoretischen Ebene als auch auf einer
praxisorientierten Ebene erschlossen.

Im theoretischen Teil werden die Themenbereiche Krankheitsbild Demenz und Leben mit der
Krankheit Demenz beschrieben. Diese Kapitel legen die Basis fiir das Verstandnis der nachfolgenden
Themenkomplexe (ber die Belastung der pflegenden Angehorigen, Unterstitzungs- und
Hilfebedarfe, Unterstitzungs- und Entlastungsangebote sowie der Inanspruchnahme von
Unterstlitzungsmoglichkeiten.

Die anschlieRende empirische Untersuchung wird auf der Grundlage der theoretischen Ausarbeitung
durchgefiihrt®. Hierbei soll der Themenkomplex auf einer praxisorientierten Ebene in Form von
Interviews mit Angehdérigen und Experten/-innen untersucht werden.

Am Ende der Arbeit werden die analysierten Ergebnisse diskutiert und daraus Handlungsempfehlungen
fir die Soziale Arbeit abgeleitet.

Vor der theoretischen Untersuchung werden im nachfolgenden Exkurs die Lebenslagen von alteren
Migranten/-innen und ihren Angehdérigen erldutert, um damit eine Arbeitsgrundlage fiir die
Auseinandersetzung mit dem Thema der Arbeit zu schaffen.

* BMFSFJ: Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend; BMG: Bundesministerium fir
Gesundheit.

* Die Datenlage zu in Deutschland lebenden Migranten/-innen bezieht sich vorwiegend auf die
bevolkerungsreichste Gruppe der tirkischen Migranten/-innen (BMFSFJ, 20053, S. 495). Dies gilt ebenso flr
die Angaben in dieser Arbeit, sofern es nicht anders angegeben ist.

*Die finanziellen Aspekte einer Demenzpflege wiirden den Rahmen dieser Arbeit sprengen und kénnen einer
weiteren Ausarbeitung differenziert betrachtet werden.

® Der Untersuchungsort ist Berlin.
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EXKURS: LEBENSLAGE VON ALTEREN MIGRANTEN/-INNEN UND IHREN ANGEHORIGEN

Viele der heutigen &lteren Migranten/-innen gehdren zur ersten Generation der Gastarbeiter/-innen,
die vor allem seit den 60-er Jahren Uberwiegend aus den Mittelmeeranrainerstaaten nach
Deutschland kamen (Razum et al., 2008, S. 12). Diese Arbeitsmigranten/-innen wurden unter dem
Gesichtspunkt angeworben, dass sie in der Lage sein sollten, schwere Arbeit zu verrichten. Sie
wollten in Deutschland Geld verdienen, um sich dann im Heimatland bessere Lebensbedingungen
und Ansehen zu verschaffen. Die Mehrzahl von ihnen war mannlich. Im Lauf der Zeit wurden die
Ehepartner/-innen und Kinder nach Deutschland geholt und die endgiiltige Rickkehr in die Heimat
verschoben auf die Zeit nach der Erwerbstatigkeit (Piechotta, 2009, S. 76-77).

Der Arbeitskraftemangel Deutschlands war besonders in der Schwerindustrie drastisch und fiihrte dazu,
dass vor allem ungelernte oder angelernte Arbeitskrafte angeworben wurden. Die Arbeitgeber in
Deutschland sahen wenig Notwendigkeit, in deren betriebliche Aus- und Weiterbildung zu investieren, da
die Beschaftigung als temporar angesehen wurde. Dadurch blieb das Qualifizierungsniveau der ersten
Generation gering. Ein Teil der alteren Migrantinnen und Migranten hat sich nur relativ geringe
Kenntnisse der deutschen Sprache angeeignet. In den 90er Jahren kam es aufgrund der
wirtschaftlichen Situation in Deutschland zu einer steigenden Arbeitslosenquote, von der besonders
auslandische Erwerbspersonen betroffen waren (Ozcan & Seifert, 2006, S. 2-3).

Einige der Arbeitsmigranten/-innen sind in ihre Heimatlander zuriickgekehrt, die Mehrzahl der
Menschen aus der ersten Gastarbeiter-Generation lebt jedoch faktisch dauerhaft in Deutschland.
Nicht selten ist ihr Leben gekennzeichnet durch eine doppelte Lebensplanung, die sich in Pendeln
zwischen der Heimat und Deutschland ausdrickt (Kaiser, 2009, S. 32). Die Kinder und Enkelkinder der
ersten Generation von Gastarbeitern/-innen wollten im Einwanderungsland bleiben und die
Vorteile wie z. B. die bessere medizinische Versorgung nicht aufgeben (Piechotta, 2009, S. 77).

Aspekte der Lebenslage demenzerkrankter Migranten/-innen

Die Darstellung der Lebenslagen alterer demenzerkrankten Migranten/-innen ist unter mehreren
Aspekten zu betrachten: migrationsspezifische, soziale, demenzspezifische und kultursensible
Aspekte.

Migrationsspezifische Aspekte: Piechotta (2009, S. 76-77) schreibt, dass die Familie, Verwandtschaft,
Freunde und alles Vertraute verlassen wurde, um in einem neuen Land zu arbeiten und zu leben.

Dieser Verlust konnte Empfindungen wie Angst, Trauer, Verzweiflung, Unsicherheit oder Depression
auslosen. Im Migrationsland wurde erwartet, dass Migranten/-innen die fremde Sprache erlernen
und sich anpassen an die Normen der Gesellschaft. Gleichzeitig war es notig, so beweglich zu bleiben,
dass auch ein Leben in der Heimat ohne Schwierigkeiten méglich sein konnte. Uber die Jahre war es
moglich, dass sich so Gefiihle von Ohnmacht, Diskriminierung, Fremd- und Anderssein entwickelten.
Diejenigen alteren Migranten/-innen, die urspriinglich eine Riickkehr ins Heimatland geplant hatten,
haben haufig keine Vorkehrungen fir die Zeit nach dem Arbeitsleben in Deutschland getroffen
(Kaiser, 2009, S. 38).

Soziale und gesundheitliche Aspekte: Die Lebenslage von Migranten/-innen in Deutschland wird im

Vergleich zu den Menschen ohne Migrationshintergrund als schlechter bezeichnet mit geringerem durch-
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schnittlichen Einkommen, meist schlechteren Wohnbedingungen und schlechterem Gesundheitszustand als
in der vergleichbaren Bevélkerung ohne Migrationshintergrund (BMFSFJ’, 2000, zit. in Piechotta,
2009, S. 77). Razum et al. beschreiben im Schwerpunktbericht der Gesundheitsberichterstattung
des Bundes ,Migration und Gesundheit”, dass sich die durchschnittlich ungiinstigeren Lebens- und
Arbeitsbedingungen negativ auf die Gesundheit auswirken konnen. Menschen mit Migrationshintergrund
sind einerseits den gleichen gesundheitlichen Risiken ausgesetzt wie Deutsche mit dhnlichem sozialem
Status (niedriges Einkommen, geringer Bildungsstand), zeigen eine erhéhte Erkrankungshaufigkeit und
niedrigere Lebenserwartung (Razum et al., 2008, S. 100). Daneben ist ihnen aufgrund der oft
vorhandenen Sprachbarrieren, Informationsliicken oder auch kulturellen Unterschieden im
Gesundheitssystem und Krankheitsverstandnis der Zugang zur Gesundheitsversorgung erschwert (Razum
etal, 2008, S. 16).

Die Familie und die sozialen Netze geben éalteren Migranten/-innen wichtige Unter-
stutzungsfunktionen wie emotionale Geborgenheit und Sicherheit bis zu praktischen Hilfen. In der
Regel sprechen jlingere Familienmitglieder besser Deutsch als die dltere Generation, so dass sie eine
Vermittlerrolle einnehmen kdnnen im Kontakt mit Behdrden oder anderen Institutionen. In der
Bevolkerung mit Migrationshintergrund zeigt sich jedoch zunehmend eine Tendenz zur
Individualisierung, Kleinfamilie und Entwicklung verschiedener Lebensstile, wodurch die
Unterstlitzungsmoglichkeiten innerhalb der Familie weniger werden (Kaiser, 2009, S. 39-40).

Bei den meisten Migranten/-innen der ersten Generation ist es so, dass sie in der Regel den Kontakt
zu den Landsleuten bevorzugen. Die Pflege gemeinsamer Traditionen, die Herkunftssprache und
Herkunftsgeschichte unterstitzt sowohl ihr Selbstwertgefihl als auch ihr subjektives Wohlbefinden
(BMFSFJ, 20054, S. 432).

Kultursensible Aspekte: Kultur schafft nach Piechotta (2009, S. 78) Grenzen, die ein- und ausschlieRen

und kann entweder ein Gefiihl der Zugehorigkeit oder ein Gefiihl von AulRenseitertum vermitteln.
Kulturelle Merkmale zeigen sich z. B. in religiosen Pragungen oder im Rollenverstandnis der
Geschlechter. Dadurch kann es zu Identitatsproblemen oder auch Rollenkonflikten kommen (Naegele
& Olbermann, 1997, zit. in Kaiser, 2009, S. 38). Des Weiteren kann die Vorstellung der Migranten/-
innen in Bezug auf Krankheit und Heilung vom westlichen medizinischen Verstandnis abweichen
(Teschauer & Siirer, 2008, zit. in Kaiser, 2009, S. 38).

Demenzspezifische Aspekte: Nach Piechotta wird bei friiheren Gastarbeitern/-innen ein

Zusammenhang von migrationsbedingten kulturellen, sozialen, familidaren Verdanderungen mit den
oben beschriebenen Belastungen und einem schnellerem Altern vermutet (Piechotta, 2009, S. 78).
Da das Alter ein wesentlicher Risikofaktor fur die Krankheit Demenz darstellt, kann ein friheres
Einsetzen der Alterung einen friiheren Erkrankungsbeginn bei Migranten/-innen bedeuten. Eine
Reprasentativuntersuchung zur Situation der ausldndischen Arbeitnehmer und ihrer Familien-
angehoriger in Deutschland (Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung 2002) belegt, dass die
untere Altersgrenze fiir dltere Auslander bei bereits 45 Jahren lag (Ozcan & Seifert, 2006, S. 3).
Steinhoff & Wrobel (2004, S. 217) beschreiben bei dlteren Migranten einen friiheren Krankheitseintritt
der Demenz als bei Einheimischen.

’ Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend.
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Il THEORETISCHER HINTERGRUND

1 KRANKHEITSBILD DEMENZ

Demenz ist der Oberbegriff flr Erkrankungsbilder, die mit einem Verlust der geistigen Funktionen wie
Denken, Erinnern, Orientierung und Verknipfen von Denkinhalten einhergehen. Typisch fiir Demenz
ist eine Verschlechterung der Gedachtnisleistungen, des Denkvermdgens, der Sprache und der
praktischen Fahigkeiten, aber keine Triibung des Bewusstseins. Diese Veranderungen haben zur
Folge, dass Menschen ihre alltaglichen Aufgaben nicht mehr ausfiihren kénnen. Demenz ist keine
normale Alterserscheinung, sondern eine Erkrankung, die typischerweise im Alter auftritt (Universitat
Witten/Herdecke, 2005, S. 2).

In den folgenden Abschnitten werden zundchst die verschiedenen Demenzformen und
epidemiologischen Faktoren der Demenz beschrieben. Im Anschluss werden Diagnostik,
Krankheitssymptome und Therapiemoglichkeiten beschrieben und die pflegebedingten Auswirkungen
der Demenz aufgezeigt.

1.1 DEMENZFORMEN
Demenzerkrankungen konnen viele verschiedene Ursachen haben. Es wird grundsatzlich zwischen
primaren und sekundaren Formen der Demenz unterschieden.

1.1.1 PRIMARE DEMENZEN

Circa 90 % der Demenzen gelten als irreversible primadre Demenzen. Die beiden Hauptformen der
sogenannten primaren Demenzen sind die Alzheimer- und die vaskulare Demenz. Sieben von zehn
Demenzerkrankungen werden der Alzheimer-Krankheit zugerechnet. Die Demenz vom Alzheimer-
Typ ist eine degenerative Krankheit des Gehirns, bei der die Nervenzellen des Gehirns irreversibel
zerstort werden. Die Alzheimer-Demenz beginnt im Gehirn an Orten, die mit Gedachtnis und
Informationsverarbeitung zu tun haben. Durch den Verlust an Nervenzellen und Botenstoffen
kénnen die eintreffenden neuen Sinneseindriicke nicht mehr richtig verarbeitet und mit dem bereits
Gelernten nicht mehr sinnvoll verknlipft werden. Ein wichtiger Botenstoff, der bei der Alzheimer-
Erkrankung in zu geringen Mengen produziert wird, ist das Acetylcholin. Die Ursachen fir diesen
Mangel sind noch nicht bekannt. Die Krankheit verlauft bei jedem Betroffenen unterschiedlich.
Charakteristisch fur die Alzheimer-Demenz ist ihr schleichender, fast unmerklicher Beginn
(Universitat Witten/Herdecke, 2005, S. 3).

Eine weitere Form ist die vaskulare Demenz. Hier verursachen kleine Schlaganfille das Absterben
von Hirnzellen. Kennzeichnend fiir den Verlauf sind ein plotzlicher Beginn, stufenformige
Verschlechterungen und ausgepragte Schwankungen der Leistungsfahigkeit auch innerhalb eines
Tages. Als Hauptursachen gelten Bluthochdruck, Herzerkrankungen, Fettleibigkeit, Diabetes mellitus
und Rauchen (Universitat Witten/Herdecke, 2005, S. 3).

1.1.2 SEKUNDARE DEMENZEN

Circa. 10 % der Krankheitsfélle gelten als sekundare Demenzen, die Folgeerscheinungen anderer
Grunderkrankungen wie Stoffwechselkrankheiten, Vitaminmangelzustinde und chronischer
Vergiftungserscheinungen durch Alkohol oder Medikamente sein kdnnen. Die Krankheiten und
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Krankheitsursachen, die diesen sekundaren Demenzen zugrunde liegen, sind beeinflussbar und
teilweise auch heilbar. Hier ist hadufig eine Riickbildung der demenziellen Beschwerden moglich
(BMG, 20093, S. 5).

1.2 EPIDEMIOLOGIE DER DEMENZ

Nach Berechnungen von Bickel (2008, S. 2) wird sich bei jedem dritten Menschen, der das Alter von
65 Jahren erreicht, im weiteren Verlauf eine Demenz entwickeln. Die Zahl der Demenzkranken in
Deutschland wird sich bis zum Jahr 2050 mehr als verdoppeln.

In den nachfolgenden Abschnitten werden die wesentlichen Faktoren der Epidemiologie8 von
Demenzerkrankungen beschrieben und die Zusammenhange zwischen Bevolkerungsentwicklung und
Erkrankungshaufigkeit verdeutlicht.

1.2.1 DEMOGRAPHISCHE ENTWICKLUNG DER BEVOLKERUNG IN DEUTSCHLAND

In Deutschland lebten Ende 2008 circa 82 Millionen Menschen. Bis 2060 wird sich die Bevolkerung
um ungefdhr 12 bis 17 Millionen verringern. Die Abbildung 1 verdeutlicht die starken Veranderungen
in der Altersstruktur der Bevolkerung durch die abnehmende Zahl der Geburten und das Altern der
mittleren Jahrgange (Statistisches Bundesamt, 2009, S. 12-14).

Abbildung 1 Altersaufbau der Bevélkerung in Deutschland

Quelle: Bundesinstitut far Bevolkerungsforschung, 2008, S. 18

Altersaufbau der Bevilkerung in Deutschland
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Datenguelle: Statistisches Bundesamt, 11. koordinierte Bevolkerungsvorausberechnung,
Untergrenze der ,mittleren” Bevolkerung, grafische Darstellung: BiB

Im Jahr 2050 werden nach Berechnungen 33% der Bevodlkerung 65 Jahre und dlter sein. Der starkste
Anstieg wird bei den Hochbetagten (ab 80 Jahren) zu finden sein (Bundesinstitut fir
Bevolkerungsforschung, 2008, S. 29).

1.2.2 DEMOGRAPHISCHE ENTWICKLUNG BEIM BEVOLKERUNGSANTEIL DER MIGRANTEN/—INNEN
Die gesamte Bevolkerungsgruppe der Menschen mit Migrationshintergrund wird seit 2005 durch den
Mikrozensus systematisch erfasst. Im Jahr 2005 lebten insgesamt 15,3 Millionen Auslédnder/-innen
und Deutsche mit Migrationshintergrund in Deutschland, was 19% der Gesamtbevdlkerung
entspricht (Statistisches Bundesamt, 2006, S. 9). Davon betrug die Zahl der Deutschen mit

8Epidemiologie ist die Wissenschaft zur quantitativen Erforschung der Risikofaktoren und Verteilung von
Krankheiten und dient deren Kontrolle in der Bevolkerung (Lexikon: Gesetzliche Krankenversicherung, o.J.).
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Migrationshintergrund insgesamt knapp 10% der Bevélkerung und die der Ausléander/-innen ca. 9%
aller Personen mit Migrationshintergrund (Statistisches Bundesamt, 2006, S. 9). Die rund 1,8
Millionen Turken/-innen stellen bei der in Deutschland lebenden auslandischen Bevélkerung die
groflte Gruppe (Razum et al., 2008, S. 13).

In der nachfolgenden Abbildung der Bevolkerungspyramide ist zu erkennen, dass die Altersstruktur
der Personen mit Migrationshintergrund deutlich jlinger ist als die der Bevolkerung ohne
Migrationshintergrund. Die Bevoélkerungsgruppe der Menschen mit Migrationshintergrund weist in
der Altersgruppe ab 65 Jahren einen Anteil von 8,4% an der gleichaltrigen Gesamtbevolkerung auf
(Menning & Hoffmann, 2009, S. 8). Die Gruppe der tirkischen Staatsangehorigen stellt mit fast
200.000 Personen im Alter ab 60 Jahren den groRRten Anteil aus einem einzelnen Land (Razum et al.,
2008, S. 96).

Abbildung 2 Altersstruktur von Personen mit und ohne Migrationshintergrund in
Deutschland

Altersstruktur von Personen mit und ohne Migrationshintergrund in Deutschland, 2005 (in %)
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Datenquelle: Statistisches B Mika 2005, grafische Darstellung: BiB

Quelle: Bundesinstitut fiir Bevolkerungsforschung, 2008, S.21

Wie schon eingangs beschrieben, nehmen die Migranten/-innen immer deutlicher an der
allgemeinen demografischen Alterung in Deutschland teil. Durch die grolRe Gruppe der
Arbeitsmigranten/-innen aus den ersten Zuwanderungswellen steigt der Anteil der Alteren unter den
Migranten/-innen sogar noch rascher als bei den Deutschen. Die Zahl der dlteren ab 60 Jahren ist
zwischen 1995 und 2003 um rund 77 Prozent angewachsen. Fir das Jahr 2020 wird der Anteil auf
knapp 2 Millionen geschéatzt (Zeman, 2008, S. 2). Raven & Huismann (2000, S. 188) beschreiben diese
Gruppe als die am voraussichtlich starksten wachsende Bevolkerungsgruppe in Deutschland.

1.2.3 DIE PRAVALENZ DER DEMENZ IN DEUTSCHLAND

Die Zahl der Demenzkranken in der Bundesrepublik wird nach Freter & Wagner weder von der
amtlichen Statistik noch im Rahmen anderer Erhebungen flaichendeckend erfasst. Sie wird deshalb
mit Hilfe von Pravalenzraten. geschatzt (Freter & Wagner, 2009, S. 4). Diese beschreiben den Anteil
der Kranken an der Bevolkerung (Bickel, 2008, S. 1). In Studien wurde ermittelt, dass die
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Pravalenzrate mit zunehmendem Alter stark ansteigt. Das Alter gilt aufgrund dessen als primarer
Risikofaktor fiir die Erkrankung (Gutzmann & Zank, 2005, S. 27).

Wie die folgende Tabelle zeigt, verdoppelt sich die Anzahl der Kranken ca. alle finf Altersjahre. Der
Anteil von Demenzerkrankungen in Deutschland liegt bei den 65 - 69-jahrigen bei iber 1% und bei
den (ber 90-jahrigen bei mehr als 30%. Zwei Drittel aller Erkrankten haben das 80. Lebensjahr
vollendet. Pro Jahr ist mit einer Gesamtzahl von 280.000 Neuerkrankungen (Inzidenz) an Demenz zu
rechnen (Bickel, 2008, S. 1-2).

Tabelle 1 Pravalenz von Demenzen in Abhéngigkeit zum Alter

Privalenz von Demenzen in Abhangigkeit vom Alter

Altersgruppe Mittlere Pravalenzrate (%) Geschitzte Krankenzahl
nach Altersstruktur
Anfang 2007

65-69 1,2 66.000
70-74 2,8 111.000
75-79 6,0 184.000
80-84 13,3 288.000
85-89 23,9 256.000
90 und é&lter 34,6 197.000

6sundatter | 68 | 1.102.000

Quelle: Bickel, 2008, S. 1

Aufgrund der zunehmenden Alterung der Bevoélkerung wird sich die Zahl der Demenzerkrankungen
nach Berechnungen von Bickel von derzeit geschatzten 1,2 Millionen Kranken bis zum Jahr 2050
mehr als verdoppeln, wenn bis dahin kein Durchbruch in Forschung und Therapie stattfindet (Freter
& Wagner, 2009, S. 6).

1.2.4 DIE PRAVALENZ BEI DEMENZERKRANKTEN MIGRANTEN/—INNEN

Aufgrund der oben angefiihrten Altersstruktur sind die alteren Migranten/-innen in Deutschland
noch nicht im gleichen Ausmal von demenziellen Erkrankungen betroffen wie die adltere Bevolkerung
ohne Migrationshintergrund. Allerdings ist nach Steinhoff & Wrobel (2004, S. 217) bei den &lteren
Migranten/-innen ein friherer Krankheitseintritt festzustellen als bei &lteren Menschen ohne
Migrationshintergrund. Das Durchschnittsalter ihrer Klienten/-innen wird mit 58,4 Jahren angegeben.
Auch bei einer von Huismann (2000, S. 127) durchgefiihrten Befragung von pflegenden Angehdorigen
zur Betreuungssituation demenzkranker Migranten/-innen wurde das Altersniveau der erkrankten
Personen als aulRergewdhnlich niedrig bezeichnet.

Wie viele Migranten/-innen von einer Demenz betroffen sind, ist nicht bekannt. Zurzeit gibt es keine
gesicherten Daten Uber die Anzahl demenzerkrankter Migranten/-innen in Deutschland. Nach
Schatzungen von Streibel & Torun aus der ,Fachstelle fiir an Demenz erkrankte Migrantinnen und
Migranten und deren Angehdrige in Gelsenkirchen” kann von ca. 120.000 erkrankten Migranten/-innen
ausgegangen werden (Streibel & Torun, o. J.,S. 106).
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1.3 ZUSAMMENFASSUNG

Epidemiologie der Demenz

Alter ist ein Risikofaktor fiir Demenz; durch zunehmende Alterung der Bevdlkerung Anstieg der
Pravalenz.
e Demographische Entwicklung der Bevélkerung in Deutschland

Bis 2050 werden 33% der Bevolkerung 65 Jahre und alter sein.
e Demographische Entwicklung beim Bevélkerungsanteil der Migranten/-innen
o Altersstruktur ist deutlich jiinger als in der deutschen Bevoélkerung.
o Altersanteil ab 65 Jahre: 8,4%.
o Die voraussichtlich am starksten wachsende Bevélkerungsgruppe in Deutschland.
e Zahlen zur Epidemiologie in Deutschland
o Anzahl der Kranken verdoppelt sich ca. alle finf Altersjahre.
o Die Zahl der Demenzerkrankungen (zurzeit 1,2 Mio.) wird sich bis 2050 verdoppeln,
wenn es keinen Durchbruch in der Forschung gibt.
e Zahlen zur Epidemiologie bei demenzerkrankten Migranten/-innen
o Zurzeit noch nicht so stark von demenziellen Erkrankungen betroffen wie die
Bevolkerung ohne Migrationshintergrund.
Krankheitseintritt friher als bei der Bevolkerung ohne Migrationshintergrund.
Keine gesicherten Daten lber die Anzahl der Erkrankten; Schatzung: 120.000.

1.4 DIAGNOSE UND KRANKHEITSSYMPTOME

Das normale Altern geht mit einer Verdnderung der kognitiven Leistungsfahigkeit einher. So ist es
haufig nicht einfach, altersibliche Veranderungen von friihen Demenzstadien zu unterscheiden. Die
Abgrenzung wird erschwert durch den oft schleichenden Beginn der Alzheimer-Krankheit (Weyerer,
2005, S. 8,9).

1.4.1 DIAGNOSE
Zur drztlichen Diagnosestellung missen die in Abbildung 3 beschriebenen Kriterien nach den
Leitlinien zur Demenz des ICD 10° erfillt sein.

Abbildung 3 Diagnostische Kriterien fiir eine Demenz

1. Stérung des Gedachtnisses
2. Stérung des Denkvermogens
e Storung des Ideenflusses
e  Storung des Urteilvermogens
3. Storung der Alltagskompetenz
4. Storung der Informationsverarbeitung
5. Storung der Aufmerksamkeit
6. Keine Storung des Bewusstseins
7. Dauer mindestens sechs Monate

Quelle: Gutzmann & Zank, 2005, S. 25

? International Classification of Deseases.
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Fir die arztliche Diagnosestellung ist eine Eigen- und Fremdanamnese erforderlich. Sie umfasst
Fragen nach Gedachtnis, Orientierung, Alltagsaktivitaten, Leistungsniveau und Fragen nach
depressiven  Verstimmungen. Begleitend dazu werden neurologische und koérperliche
Untersuchungen durchgefiihrt mit einer Erhebung des psychopathologischen Befunds. Leistungstests
wie z. B. der Mini-Mental-Status-Test'® werden zur Abklarung der kognitiven Funktion eingesetzt
(Weyerer, 2005, S. 9).

1.4.2 KRANKHEITSSYMPTOME

Die Demenzerkrankungen werden in drei Schweregrade eingeteilt: leicht, mittel und schwer. Im
leichten Stadium kommt es zu Vergesslichkeit oder auch Konzentrationsschwierigkeiten in Bezug auf
das  Kurzzeitgedachtnis.  Weiter  bestehen  Stérungen im  organisierten Denken,
Wortfindungsstérungen oder Unsicherheit in der zeitlichen und ortlichen Orientierung. Die
Betroffenen sind in diesem Stadium noch vorwiegend selbstandig, allerdings benotigen sie Hilfe bei
komplizierten Verrichtungen (Kurz, 2010, S. 10-11).

Im Stadium der mittleren Demenz ist es durch die weitere Verringerung von Gedachtnisleistungen,
Denkvermdégen und Orientierungsfahigkeit nicht moglich, eine selbstdandige Lebensfiihrung aufrecht
zu erhalten. Die Betroffenen bendtigen Hilfe bei einfachen Aufgaben des taglichen Lebens wie
Korperpflege, Aufsuchen der Toilette etc. Sie verlieren das Zeitgefihl, verlaufen sich und finden sich
in der eigenen Wohnung nicht mehr zurecht. Es treten vermehrt Verhaltensanderungen auf. Die
Patienten sind von Unruhe erfillt und gehen permanent auf und ab, stellen immer wieder dieselben
Fragen. Viele konnen keine vollstdndigen Satze bilden, wissen nicht mehr, wen sie geheiratet haben,
kennen manchmal ihr eigenes Spiegelbild nicht mehr oder wissen nicht, wie alt ihre Kinder sind. In
dieser Phase verblassen zunehmend langer zuriickliegende Ereignisse. Es entwickeln sich ausgepragte
plotzliche Stimmungsschwankungen oder Aggressionen. Daneben kann es zu wahnhaften
Uberzeugungen kommen. Etliche Patienten/-innen entwickeln in dieser Phase eine Inkontinenz (Kurz,
2010, S. 11-12).

Im schweren Stadium sind die Patienten/-innen bei allen Verrichtungen des taglichen Lebens auf
Hilfe angewiesen, da ein hoher geistiger Abbau besteht. Es treten vermehrt kérperliche Symptome
wie Gangunsicherheit, Schluckstérungen und Krampfanfille auf, die Kontrolle iber Blase und Darm
schwindet. Im Spatstadium sind Kranke vollkommen auf Pflege und Betreuung anderer angewiesen.
Familienmitglieder werden nicht mehr erkannt, eine verbale Verstandigung ist nicht mehr moglich
(Kurz, 2010, S. 10-12).

1.4.3 BESONDERHEITEN IN DIAGNOSE UND KRANKHEITSBILD BEI DEMENZERKRANKTEN

MIGRANTEN/—INNEN

Bei der Untersuchung von betroffenen Migranten/-innen kommt es auf Grund von sprachlichen
Schwierigkeiten und Ubersetzungsfehlern hiufig zu Fehleinschitzungen. Die Demenz-Tests sind
zudem sehr sprachlastig und auf die einheimische Bevolkerung mit ihrer Lebenswelt ausgerichtet, so
dass es auch aus diesem Grund zu einer falschen Diagnose kommen kann. Inzwischen wurde z. B. ein
Screening-Test entwickelt, der kulturell angepasst und bildhaft gestaltet wurde ohne lese- und
schreiblastige Module. Der TRAKULA-Test (Transkulturelle Assessment) richtet sich an Migranten/-
innen, aber auch an Patienten mit individuellen Lese- und Schreibproblemen (Sirer, Teschauer &
Danek, 2009, S. 106-107).

10 Screening-Verfahren zur Feststellung kognitiver Defizite.
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Des Weiteren kommt es zunehmend zu einem Verlust der eventuell vorher vorhandenen deutschen
Sprachkenntnisse. Die Erinnerung der Kranken beschrankt sich zunehmend auf die Zeit der Kindheit
und Jugend. In dieser Zeit waren die Migranten/-innen in der Regel noch in ihrem Heimatland und
hatten keinen Kontakt zur deutschen Sprache. So verlieren sie durch die Demenz die vorhandenen
Kompetenzen in der deutschen Sprache und kénnen sich nur noch an die Sprache der Jugend
erinnern und sich damit verstdandigen. Die Kommunikation Uber die deutsche Sprache ist mit den
erkrankten Migranten/-innen schwer maoglich (Streibel-Gloth, 2008, S. 56).

1.5 THERAPIE UND INTERVENTIONEN

Eine Heilung ist fir die Mehrzahl der Patienten/-innen zurzeit nicht moglich. Das Ziel des
therapeutischen Umgangs ist es, die Lebensqualitdit von Kranken und deren Angehodrigen zu
verbessern (BMG, 2009a, S. 14). Bei der Therapie werden im Wesentlichen drei Bereiche der
Krankheitsmilderung und Verbesserung der Lebensqualitdt unterschieden: medizinische Therapie,
psychologische Interventionen, 6kologische und soziale Interventionen (Weyerer, 2005, S. 17). Sie
werden im Folgenden kurz beschrieben.

1.5.1 MEDIKAMENTOSE THERAPIE

Die heute eingesetzten Medikamente konnen das Fortschreiten der Krankheit zwar nicht aufhalten,
jedoch verlangsamen. Hierflr ist eine frihzeitige Diagnose zur Abgrenzung und rechtzeitigen
Behandlung der Demenzerkrankungen besonders wichtig. Durch friihzeitige Behandlung kénnen
Patienten/-innen fur einen gewissen Zeitraum Lebensqualitit gewinnen. Die medizinische
Behandlung bei Alzheimer-Demenz setzt bei der Verminderung des Botenstoffs Acetylcholin im
Gehirn der Kranken an. Bei einem Teil der Patienten fiihren diese Medikamente zu einer
Verbesserung des Gedachtnisses und der Konzentrationsfahigkeit. Darliber hinaus existiert eine
Reihe von Medikamenten, mit denen Begleitsymptome von demenziellen Erkrankungen wie Unruhe,
Sinnestdauschungen, Angst oder Schlafstorungen gemindert werden kénnen (BMG, 20093, S. 14). Bei
vaskularen Demenzen steht die Vorbeugung einer weiteren Verschlechterung der
Gehirndurchblutung im Fokus (Kurz, 2010, S. 21).

1.5.2 NICHT-MEDIKAMENTOSE THERAPIE: PSYCHOLOGISCHE INTERVENTIONEN

Verschiedene nicht-medikamentdse Verfahren kdnnen sich positiv auf die Krankheitsbewaltigung,
das Wohlbefinden und die Lebensqualitdt der Kranken und der Betreuungspersonen auswirken
Einige Beispiele hierfiir sind: Gedachtnistraining, Mal- und Musiktherapie oder auch die so genannte
Millieutherapie. Bei dieser geht es um einen ganzheitlichen Ansatz, der die Patienten/-innen, die
Anpassung ihrer Lebenswelt an die Umstdnde und ihre Angehorigen einbezieht. Alltagsnahes
Trainieren einfacher Fahigkeiten ist Erfolg versprechend und kann das Leben fiir alle Beteiligten
erleichtern. (Universitat Witten/Herdecke, 2005, S. 10-11). Die Validations-Therapie (Wertschitzung)
ist eine Methode, um mit desorientierten Menschen zu kommunizieren. Die Methode hat zum Ziel,
die Kranken in ihrem eigenen Wert zu bestdtigen und ihre Lebensqualitdt durch Verstandnis und
Akzeptanz zu verbessern (Weyerer, 2005, S. 18). Ein wesentlicher Aspekt der psychologischen
Interventionen stellt die Biografiearbeit dar. Diese ermoglicht einen Zugang zum é&lteren Menschen,
weil sie Verstandnis schafft fir dessen ganz eigene Geschichte. Die biografische Perspektive
ermoglicht eine Stimulierung des Altgedachtnisses, es kdnnen Erinnerungen wachgerufen werden
und die Identitdt der Betroffenen bewahrt bleiben (Kade, 1994, zit. in Kaiser, 2009, S. 52).
Psychotherapien wie Verhaltenstherapie oder Psychoanalyse kénnen bei Patienten/-innen mit einer
beginnenden Demenz sinnvoll sein. Da die Krankheit beim Alzheimer-Typ meist langsam verlauft,
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kénnen die kognitiven Ressourcen genutzt werden und ein Weg zur Verarbeitung der Situation
gesucht werden. Die Psychotherapie kann Problem bewaltigend oder auch Symptom reduzierend
wirken und so die Betroffenen stabilisieren (Gutzmann & Zank, 2005, S. 121, 125).

1.5.3 NICHT-MEDIKAMENTOSE THERAPIE: OKOLOGISCHE UND SOZIALE INTERVENTIONEN

Die Umgebung spielt fiir die Demenzkranken eine entscheidende Rolle. Sie konnen keine
Zusammenhadnge herstellen zwischen duReren Einflussfaktoren und korperlichen als auch seelischen
Reaktionen, wie z. B. Dunkelheit und Angst. Dies fiihrt zu Uberforderung oder auch zu
Fehlhandlungen. Aus diesem Grund bendtigen sie eine ,prophetische” Umgebung, die dem
jeweiligen Krankheitsverlauf angepasst wird und gleichzeitig beschiitzend und stimulierend wirkt
(Weyerer, 2005, S. 18). Lawton hat 1981 auf den Zusammenhang von Umweltbedingungen und
Handlungskompetenz der Demenzkranken hingewiesen. Gesunde Menschen werden in ihrer
Handlungsfahigkeit relativ wenig durch die Umgebung beeinflusst. Flir einen Menschen, der schwer
demenzkrank ist, spielt sie eine wesentliche Rolle (Lawton, 1981, zit. in BMFSFJ, 2002, S. 178-179).
Einige Beispiele fiir eine demenzgerechte Umgebung sind: Ubersichtlichkeit der Umgebung zur
Unterstitzung der Orientierung, Anpassung der Umweltfaktoren wie Beleuchtung oder
Gerauschkulisse an die Bedirfnisse der Kranken, Riickzugsmadglichkeiten und Forderung der sozialen
Interaktion (Gutzmann & Zank, 2005, S. 134-135).

Fir das Wohlbefinden der Demenzkranken wird die soziale Umgebung als entscheidend
bezeichnet. Betroffene, die z. B. im Spatstadium keine Sprache mehr verstehen oder Angehorige
nicht mehr erkennen, fihlen sich bedroht und allein. Hier kann den Kranken durch
verstandnisvollen und auch kompetenten Umgang immerhin teilweise Sicherheit und
Geborgenheit vermittelt werden. Dieser Umgang mit den dementen Menschen muss immer
wieder angepasst werden an neue Defizite und Verhaltensauffilligkeiten und stellt eine grolRe
Herausforderung dar (Gutzmann & Zank, 2005, S. 135-136).

Die nicht-medikament&sen Interventionen stellen einen wichtigen Bestandteil in der Behandlung dar.
In der Praxis gelten viele dieser Interventionen als sehr hilfreich, obgleich die Wirksamkeit nicht in
ausreichendem Mal empirisch belegt ist (Weyerer, 2005, S. 18).

1.5.4 BESONDERHEITEN IM THERAPEUTISCHEN UMGANG MIT DEMENZERKRANKTEN

MIGRANTEN/—INNEN

Ein Charakteristikum der Demenz ist der Verlust des Kurzzeitgedachtnisses. Die Erinnerung des
Kranken beschrankt sich zunehmend auf die Zeit der Kindheit und Jugend. In dieser Zeit waren die
Migranten/-innen in der Regel noch in ihrem Heimatland und hatten keinen Kontakt zur deutschen
Sprache. So verlieren sie durch die Demenz die vorhandenen Kompetenzen in der deutschen Sprache
und kénnen sich nur noch an die Sprache der Jugend erinnern und sich damit verstandigen. Die
Kommunikation Giber die deutsche Sprache ist mit den erkrankten Migranten/-innen schwer maglich.
Das Projekt Demenz hat hier z. B. Erinnerungskarten entwickelt, die an die lebensweltlichen Aspekte
von Migranten/-innen angepasst sind und daneben eine CD mit tarkischen Volksliedern
herausgebracht (Streibel-Gloth, 2008, S. 56).

Die nicht-medikamentdse Therapie spielt fiir das Erreichen von Therapiezielen eine wichtige Rolle.
Teschauer beschreibt die Wichtigkeit der kultursensiblen Vorgehensweise. Eine Therapieform stellt
die biografieorientierte Beschaftigung dar. Die Tatigkeit kann z. B. in Kuchen backen oder Sahne
schlagen bestehen. Die genannten Aktivitdten sind fir &ltere Menschen mit z. B. tirkischem
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Migrationshintergrund untypisch und fiir die Therapie nicht hilfreich. Es ist wichtig muttersprachliche
Angebote sowohl in der Beratung als auch in der Therapie anzubieten, um spezifische
Verhaltensmuster und kulturelle Gepflogenheiten zu bericksichtigen (Teschauer, 2008, S. 16-17).
Dies ist unter dem Gesichtspunkt des Verlusts von Sprache und deutscher Lebenswelt besonders
wichtig.

1.6 ZUSAMMENFASSUNG

Demenz - Diagnose und Therapie

e Keine normale Alterserscheinung, sondern eine Erkrankung, die im Alter auftritt.

e Ein Oberbegriff fir Erkrankungsbilder, die mit einem Verlust der geistigen Funktionen wie
Denken, Erinnern, Orientierung und Verknipfung von Denkinhalten einhergeht.

e Alltagliche Aufgaben kénnen zunehmend nicht mehr ausgefiihrt werden; es kommt zu starken
Verhaltensdanderungen.

Besonderheiten in der Diagnostik bei demenzerkrankten Migranten/-innen
Verlust von vorhandener deutscher Sprachkenntnis wegen Verlusts des Kurzzeitgedachtnisses; es
bleibt die Erinnerung an Kindheit und Jugend (auch Sprache der Kindheit).

e Therapie und Interventionen
Ziel: Lebensqualitat der Kranken und der Angehorigen verbessern.
e Therapeutische Mafinahmen in drei Bereichen:

o Medizinisch: Medikamente, um die Krankheit zu verlangsamen und Begleitsymptome
zu mindern.

o Nicht-medikament6s: psychologische Interventionen: wirken sich positiv auf das
Wohlbefinden und Lebensqualitat aus.

o Nicht-medikamentos: 6kologische und soziale Interventionen: demenzgerechte
Umgebung schaffen, in der sich Kranke sicher flihlen und sich orientieren kdnnen;
verstandnisvoller und kompetenter Umgang des sozialen Umfeld vermittelt Sicherheit
und Geborgenheit.

Besonderheiten im therapeutischen Umgang mit demenzerkrankten Migranten/-innen
Muttersprachliche und kultursensible Angebote der Beratung und in der Therapie.

1.7 PFLEGEBEDURFTIGKEIT UND PFLEGE DURCH ANGEHORIGE

Nach Mitteilung des Statistischen Bundesamtes (2008b, o. S.) waren in Deutschland im Dezember
2007 insgesamt 2,25 Millionen Menschen pflegebediirftig nach dem Pflegeversicherungsgesetz (SGB
X)™. In der Ausgabe ,Heft 28 Altersdemenz” der Gesundheitsberichterstattung des Bundes

" Pflegebediirftigkeit: Pflegebedirftig im Sinne des SGB Xl sind Personen, die wegen einer kdrperlichen,
geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fiir die gewdhnlichen und regelmafig wiederkehrenden
Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate, in
erheblichem oder héherem MalRe (§ 15) der Hilfe bedirfen (§ 14 SGB X, Abs. 1).
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stellt Weyerer fest, dass die Halfte der Pflegebedirftigen in Privathaushalten an einer Demenz
erkrankt ist (Weyerer, 2005, S. 7).

1.7.1 PFLEGEBEDURFTIGKEIT UND PFLEGE IN DER GESAMTBEVOLKERUNG

Mit zunehmendem Alter steigt das Risiko pflegebediirftig zu sein. Ende 2007 war bei den 70- bis
unter 75-Jahrigen jeder Zwanzigste (5%) pflegebediirftig. Der Anteil der in der Altersgruppe der
90-Jahrigen betrug 62%. Seit 2005 ist die Zahl der Pflegebedirftigen um rund 118.000 (5,6%)
gestiegen (Statistisches Bundesamt, 2008b, o. S.).

Abbildung 4 , Eckdaten” Pflegestatistik 2007

LECKDATEN" PFLEGESTATISTIK 2007

| 2,25 Millionen Pflegebediirftige insgesamt |

im Heimen wersorgt:
709.000 (329%)

1.02 Mill. Pllegebediirftize

-nach Pliegestufen -

ausschlieBlich Angehsrige:

Pflegedienste:
504.000 Fflegebediirftige

- nach Piegestufen -

- nach Pflegestufen -

618% aom

35 4%

Ml I
== o]

durnch
11.500 Pflegedionste
mit
236.000
Beschaftigten

in
11.000 Pflegeheimen

mit
574.000
Beschaftigten

Quelle: Statistisches Bundesamt, 2008 a, S. 12

Wie aus der Grafik hervorgeht, wurden im Jahr 2007 zwei Drittel (68 % oder 1,54 Millionen) der
Pflegebediirftigen zu Hause versorgt. Rund eine Million der Pflegebediirftigen haben Pflegegeld
aus der Pflegeversicherung in Anspruch genommen und wurden in der Regel zu Hause durch
Angehorige gepflegt. Bei dem restlichen Teil der zu Hause lebenden Pflegebedirftigen erfolgte
die Pflege teilweise oder ganz durch ambulante Pflegedienste (Statistisches Bundesamt, 2008a,
S. 4). Zwei Drittel der Demenz-Kranken werden in hauslicher Pflege durch die Angehorigen
betreut (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2008, 0.S.).

1.7.2 PFLEGEBEDURFTIGKEIT BEI ALTEREN MIGRANTEN/—INNEN

Laut dem Schwerpunktbericht der Gesundheitsberichterstattung des Bundes ,Migration und
Gesundheit” Gesundheitszustand dlterer Menschen mit
Migrationshintergrund als auch Uber deren Pflegebedarf und der Pflegesituation keine weitergehenden

liegen sowohl zum objektiven
reprasentativen Daten oder quantitativen Schatzungen vor. Insgesamt ist von einer hohen Pravalenz fur
chronische Erkrankungen und einem deutlich ansteigenden Pflegebedarf auszugehen. Mit dem Anstieg
wird innerhalb des nachsten Jahrzehnts gerechnet, da ein Teil der ersten Generation der
Arbeitsmigranten/-innen dann das achtzigste Lebensjahr erreicht haben wird (Razum et al., 2008, S.
100, 102). Der Fiinfte Altenbericht prognostiziert ein schnelles Anwachsen dieser Bevélkerungsgruppe
und benennt ebenfalls die zunehmende Betroffenheit von Pflegebedirftigkeit bei Migrantinnen und
Migranten (Die Bundesregierung, 16. Wahlperiode, S. 25). Unterstiitzt werden diese Annahmen durch

Zahlen, die im Mikrozensus 2005 veroffentlicht wurden. Hier wird der Krankenstand in der
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Altersgruppe 65 Jahre und édlter der Menschen mit Migrationshintergrund mit 22,5 % im Vergleich zu
21,3 % bei Menschen ohne Migrationshintergrund angegeben (Mikrozensus, 2005, zit. in Razum et al.,
2008, S. 100).

1.8 ZUSAMMENFASSUNG

Pflegebediirftigkeit und Pflege durch Angehdrige

o Gesamtbevolkerung — Pflege allgemein
o 2007:insgesamt 2,25 Mio. Menschen pflegebediirftig.
o Versorgung: zwei Drittel (1,54 Mio.) werden zu Hause versorgt.
o Gesamtbevolkerung — Pflege von Demenzkranken
o Die Halfte der Pflegebedirftigen in Privathaushalten ist an Demenz erkrankt.
o Zwei Drittel der Demenzkranken wird durch die Angehérigen betreut.
e Pflegebediirftigkeit bei dlteren Migranten/-innen
o Hohe Pravalenz fiir chronische Erkrankungen (z. B. Demenz) vermutet.
o Prognose: deutlich ansteigenden Pflegebedarf (Alterung der ersten Generation der
Arbeitsmigranten/-innen).

2 LEBEN MIT DER KRANKHEIT DEMENZ

Die Symptome wurden ausfiihrlich in Kapitel 1 Gber das Krankheitsbild Demenz beschrieben. In
diesem Abschnitt wird aufgezeigt, wie die Krankheit aus Sicht der Betroffenen und der pflegenden
Angehdrigen mit und ohne Migrationshintergrund erlebt wird. Hierbei ist zu bedenken, dass liber die
innere Welt der Kranken nicht viel bekannt ist, da die Krankheit mit starken kognitiven Verlusten
einhergeht und die Kranken die Fahigkeit verlieren, sich verstdndlich mitzuteilen. Laut Viertem
Altenbericht werden die Annahmen (ber die Welt des Demenzkranken mit zunehmendem
Schweregrad immer spekulativer, so dass in diesem Bereich verstarkt Forschungen notwendig sind,
die Aufschluss geben lber die Innenwelt der Demenzkranken und ein besseres Verstandnis und Hilfe
ermoglichen (BMFSFJ, 2002, S. 175).

2.1 LEBEN MIT DEMENZ AUS SICHT DER ERKRANKTEN

Im frihen Stadium entwickeln die Betroffenen oft Angst und Verzweiflung, wenn sie Defizite und
Veranderungen bei sich feststellen, die sie nicht einordnen kénnen oder Situationen erleben, aus
denen sie selbstdandig keinen Ausweg mehr finden. Die ersten Anzeichen wie Vergesslichkeit oder
Konzentrationsschwierigkeiten werden in der Regel sehr bewusst erlebt, was als Folge Angste und
Verunsicherungen auslost. Die Kranken verbergen ihre Defizite oder reagieren argerlich auf
Situationen, die sie nicht beherrschen. Zu Beginn der Erkrankung konnen sie die Defizite
kompensieren dadurch, dass sie sich in vertrauter Umgebung aufhalten oder ungewohnte
Situationen vermeiden. Die Kompensation gelingt besonders gut, wenn Hilfe durch vertraute und
verstidndnisvolle Menschen erfolgt (Gutzmann & Zank, 2005, S. 116-118).

Im mittleren Stadium werden die kognitiven Stérungen entweder geleugnet oder nicht mehr
wahrgenommen. Als Ursache hierfiir wird eine veranderte Selbstwahrnehmung angefiihrt. So kann
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es sein, dass sich die Patienten fir jung und gesund halten. Pflegerische Mallnahmen werden von
ihnen abgelehnt, auf Bevormundung wird mit Aggressivitat oder psychomotorischer Unruhe reagiert.
In diesem Stadium erleben die Patienten, dass sie zunehmend die Kontrolle tGber ihr Leben verlieren
und einfache Tatigkeiten zum Problem werden. Die Erfahrung, dass die bisher vertraute Umwelt als
fremd wahrgenommen wird, stellt eine grofle Belastung dar und kann zu Panik oder depressiven
Symptomen fiihren. Die Betroffenen sind auf der Suche nach sich selbst; es fehlt ihnen an innerer
Sicherheit und Geborgenheit. Die Ndahe anderer, vertrauter Menschen ist fir sie auflerordentlich
wichtig in dem empfundenen Chaos (BMFSFJ, 2002, S. 176).

Im mittleren und im schweren Stadium der Demenz werden nach Gutzmann & Zank
Verhaltensweisen entwickelt, die flir die Umgebung unangenehm oder storend sein kdnnen. Die
Verhaltensweisen zeigen sich z. B. im permanenten Umherwandern (auch nachts), Schreien,
sexuellen Auffilligkeiten oder Weinen und stellen vermutlich Bewaltigungsversuche der
Demenzkranken in ihrer erlebten Welt dar (Gutzmann & Zank, 2005, S. 118-119). Als groRRe Belastung
fir die Kranken wird im Vierten Altenbericht die zunehmende Inkontinenz angefiihrt. Es kann sein,
dass die Toilette nicht mehr gefunden wird, oder es besteht keine Erinnerung daran, wie man diese
benutzt. So kann es vorkommen, dass Stiihle, Waschbecken oder auch Teppiche zweckentfremdet
werden. Handlungen werden begonnen, aber nicht zu Ende gefiihrt. Im Vierten Altenbericht wird der
Fall einer Erkrankten geschildert, die ihre Korperwasche durchfihren will, aber nach dem
Handewaschen beginnt, die Kacheln zu putzen. Manche Erkrankte versuchen die Fassade aufrecht zu
erhalten, indem sie z. B. andere Menschen beschuldigen, sie bestohlen zu haben, wenn sie etwas
nicht wiederfinden kdnnen. Durch diese Vorgehensweise vermeiden sie das Eingestdndnis der
eigenen Vergesslichkeit (BMFSFJ, 2002, S. 177).

Neben den starken Beeintrachtigungen verfiigen Demenzkranke aber auch Gber Kompetenzen. Da
das Langzeitgedachtnis etwas weniger beeintrachtigt ist, kbnnen bestimmte Fahigkeiten bleiben.
Demenzerkrankte Menschen erinnern sich z. B. an Volkslieder aus ihrer Kindheit oder kdnnen lang
eingelibte Fertigkeiten wie Geschirr abtrocken weiter ausiiben. Fiir den Kranken wird es in dieser
Phase leichter, in vergangenen Zeiten zu leben. Auch wenn nur minimale kognitive Fahigkeiten
erhalten sind, bleiben Fahigkeiten im emotionalen Bereich bis ans Lebensende. Dies ist wichtig fir
AuBenstehende und vor allem auch fiir die Angehdrigen. Diese Fahigkeiten kdnnen sich durch Blicke,
emotionale Ausbriiche, Singen oder Alltagstatigkeiten ausdricken. Im letzten Stadium der Demenz
wird das Verhalten des Kranken fiir die Umgebung immer unverstédndlicher. Die Betroffenen leben in
ihrer Welt und handeln in dieser Welt, die stark von der Realitdt der Angehdrigen und Umgebung
abweicht (BMFSFJ, 2002, S. 177-178).

Im Vierten Altenbericht werden zusammenfassend die folgenden Bewaltigungsstrategien von
Demenzkranken aufgefiihrt:

Abbildung 5 Bewiltigungsstrategien von Demenzkranken

e Bagatellisieren

e Kompensation

e Fassadenverhalten

e Vermeidungsstrategien

e Projektionen auf die Umwelt

Quelle: BMFSFJ, 2002, S. 178
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Im nachfolgenden Zitat wird das Leben mit Demenz so beschrieben:

,Dies ist das eigentliche Thema, um das es in der Demenz geht: Ein oft verzweifeltes
Ringen um das Personsein und die Subjekthaftigkeit. Dabei kann man nicht deutlich
genug betonen: Demenz allein muss fiir die Menschen kein furchtbares Ungliick sein,
wenn Milieu und Beziehung stimmen und sich entsprechend dem Menschen anpassen
(der dies selbst nicht mehr kann). Es gibt geniigend Beispiele von Menschen, die der
Demenz zum Trotz relativ gliicklich gelebt haben.” (Muller-Hergl, 2000, zit. in BMFSFJ,
2002, S. 178)

2.2 BESONDERHEITEN IM ERLEBEN DER KRANKHEIT FUR DEMENZERKRANKTE

MIGRANTEN/-INNEN

Demenzerkrankte Migranten/-innen erleben die Krankheit ganz &hnlich. Der Verlust des
Kurzzeitgedachtnisses flhrt zu einer zunehmenden Beschrankung des Erinnerungsvermégens auf die
Zeit der Kindheit und Jugend. Dies hat zum einen den Verlust der vorhandenen deutschen
Sprachkenntnisse zu Folge; zum anderen wird das Leben in Deutschland und die deutsche
Lebenswelt vergessen (Streibel-Gloth, 2008, S. 56). Das kann bedeuten, dass demenzkerkrankte
Migranten/-innen hier in Deutschland z. B. mit Orten, Geschéaften, StraRen oder Ampeln konfrontiert
sind, die sie aus der Heimat nicht kennen und nicht einordnen kénnen. Die reale Umgebung und die
Sprache kann nicht mehr mit der eigenen Lebenswelt in Verbindung gebracht werden. Die Folgen
sind Fremdheit, Abbruch der Verstandigung und groRe Verunsicherung.

2.3 LEBEN MIT DEMENZ AUS SICHT DER PFLEGENDEN ANGEHORIGEN

Die Leiterin der Alzheimer Angehérigen—Initiative, Frau Drenhaus-Wagner schreibt, dass die
Angehorigen zu Beginn der Krankheit eine Verdanderung der vertrauten Menschen erleben. Sie
verhalten sich vielleicht ungewdhnlich und werden misstrauisch, beschuldigen oder beschimpfen
andere Menschen. Sie entwickeln unter Umstdnden Stimmungsschwankungen wie Depressivitat,
Uberempfindlichkeit, Angstlichkeit oder auch Unruhe. Vielleicht sind sie nicht mehr hilfsbereit wie
friher, vergessen wichtige Daten oder reagieren unangemessen.

Im weiteren Verlauf nehmen die Personlichkeitsveranderungen zu. Die Kranken entsprechen immer
weniger dem Bild des vertrauten Menschen und werden immer fremder. Fir pflegende Angehorige
bedeutet es ein Abschied nehmen von geliebten Menschen. Es kommt zu einem Rollenwechsel in
den Beziehungen. Die Kranken werden zunehmend hilfloser und abhangiger. Die betreuende Tochter
nimmt beispielsweise die Mutterrolle gegeniiber ihrer erkrankten Mutter ein, wahrend die Mutter
wieder zum Kind wird. Diese groen Veranderungen stellen fiir die Angehorigen einen schmerzhaften
Lernprozess dar und werden von den Angehdorigen als sehr belastend erlebt.

Das eigene Leben der pflegenden Angehdrigen verdandert sich stark. Sie missen sich permanent auf
die laufenden Verdnderungen der Kranken einstellen und den Fokus ihres Lebens ausrichten an der
neuen Lebenssituation. Es kann den Verlust des eigenen Freiraums bedeuten und zu starken
Belastungen auf Grund der Betreuung filihren. Fiir Angehorige stellt die Betreuung oft eine
Gratwanderung dar zwischen Anspruch und Versagen, eigenen Bedirfnissen und Bedirfnissen der
Kranken, Anforderungen durch die Krankheit und persénliche Entlastung (Drenhaus-Wagner,
1995, 0. S.)

Dartiber hinaus kann es sein, dass sich bei pflegenden Angehérigen das Gefiihl entwickelt, einen
Schandfleck in der Familie zu haben. Sie empfinden Scham wegen ihrer Hilflosigkeit und
vermeintlicher Defizite im Umgang mit den Kranken. Auf Grund der hohen Belastung kann sich ein
Verlust von Zuneigung oder Wut gegeniiber den Gepflegten entwickeln (BMFSFJ, 2002, S. 201).
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2.4 LEBEN MIT DEMENZ AUS SICHT DER PFLEGENDEN ANGEHORIGEN DEMENZERKRANKTER

MIGRANTEN/-INNEN

Die Symptome und Verhaltensweisen werden von Migranten/-innen dhnlich erlebt wie von Angehdorigen
demenzerkrankter Menschen ohne Migrationshintergrund. Die Vergesslichkeit der Kranken wird z. B. in
beiden Bevolkerungsgruppen haufig als Alterserscheinung gesehen und nicht mit Demenz als Krankheit in
Verbindung gebracht. Allerdings zeigen sich Unterschiede in der Einordnung der Krankheit. Die Demenz
wird haufig als eine ansteckende oder erbliche Krankheit gesehen, die eine Strafe Allahs darstellt. Diese
Einstellung tragt dazu bei, dass kranke Menschen versteckt werden und Familien nicht offen mit der
Krankheit umgehen. Als Konsequenz werden Hilfen von auBerhalb weder eingefordert noch
angenommen (Kaiser, 2009, S. 64).

Im Nationalen Integrationsplan, den die Bundesregierung im Jahr 2007 verabschiedet hat, heiRt es zum
Thema ,,Demenz und Migration”:

LAls besonders problematisch erweist sich das Thema Demenz und Migration. Migrantinnen
haben oft falsche Informationen zum Krankheitsbild Demenz, es ist eher ein Tabuthema. Hier
fehlen entsprechende kultursensible Informations- und Beratungsangebote insbesondere fiir
die pflegenden Angehérigen.” (Die Bundesregierung, 2007, S. 100)

Laut Steinhoff & Wrobel wird das Krankheitsbild der Demenz verspottet, verunglimpft oder verschwiegen.
Der Lebensalltag von demenzerkrankten Migranten/-innen ist oft gekennzeichnet von sozialer Isolation,
Rickzugstendenzen und Verwahrlosung. Die Betroffenen und mit ihnen ihre Familien konnen auf Grund
der Erkrankung ihren Status in der Gesellschaft verlieren (Steinhoff & Wrobel, 2004, S. 217).

2.5 ZUSAMMENFASSUNG

Leben mit der Krankheit Demenz aus Sicht der Erkrankten

e Erste Anzeichen werden oft sehr bewusst wahrgenommen, kdnnen nicht eingeordnet werden:
o Alltagssituationen werden nicht mehr bewaltigt, Vergesslichkeit.
o Folgen: Angst, Verunsicherung, Vermeidungsstrategien, Fassadenverhalten.

e Weiterer Verlauf:

o Kognitive Storungen werden geleugnet oder nicht mehr wahrgenommen.
Veranderte Selbstwahrnehmung: halten sich oft fiir jung und gesund.
Psychomotorische Unruhe.

Haben das Gefiihl, dass sie die Kontrolle Giber ihr Leben verlieren.
Vertraute Umgebung wird zunehmend fremd.

o Folgen: Panik, depressive Symptomatik, Verlust von Sicherheit und Geborgenheit.
e Mittleres und spates Stadium

o Entwicklung von stérenden und unangenehmen Verhaltensweisen.

o Entwicklung von Inkontinenz, Verlust des Orientierungssinns.

o Verhaltensweisen sind Bewadltigungsversuche, mit ihrer Welt zurecht zu kommen.

o Fahigkeiten im Emotionalen bleiben erhalten. Dies ist wichtig fiir den persdnlichen

Umgang mit den Kranken.

O
O
O
O

Besonderheiten im Erleben bei demenzerkrankten Migranten/-innen

e Typischer Verlust des Kurzzeitgedachtnisses fiihrt zu einer Beschrankungen des
Erinnerungsvermogens auf die Zeit der Jugend und Kindheit im Herkunftsland.

e Folge: Verlust der evtl. vorhandenen deutschen Sprachkenntnisse, Vergessen der deutschen
Lebenswelt. Dies fuihrt zu groRer Fremdheit, Orientierungslosigkeit und Unsicherheit.
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Leben mit der Krankheit Demenz aus Sicht der pflegenden Angehorigen

zu Beginn: Veranderung wird oft zuerst als Alterserscheinung eingeordnet.

= Nehmen bei den vertrauten Menschen Veranderungen wahr: Sie werden evtl. von Kranken
beschuldigt oder beschimpft, diese werden immer misstrauischer.

= Erleben unangemessenes Verhalten oder Stimmungsschwankungen wie Depressivitat,
Uberempfindlichkeit, Angst, Unruhe, Vergesslichkeit.

im weiteren Verlauf:

=  Permanentes Abschied-nehmen von der Person, die sie kennen.

= Rollenwechsel, da Kranke zunehmend hilfloser und abhangiger werden.

e Das Leben verandert sich stark: Fokus wird auf die kranke Person gerichtet, Angehérige sind
permanent gefordert, sich an die Situation anzupassen.

e Starke Belastung auf Grund der Verantwortungen, Verlust des eigenen Freiraums.

e Gratwanderung: Anspruch und Versagen, eigene Bedirfnisse und Bedirfnisse der Kranken.

Leben mit der Krankheit aus Sicht der pflegenden Angehérigen demenzerkrankter Migranten/-

innen

e Die Krankheit wird dhnlich erlebt wie von Angehdrigen ohne Migrationshintergrund, z. B.
ebenfalls hdufig eingeordnet als Alterserscheinung.

e Zusatzliche Einstellung: Krankheit ist ansteckend, erblich, eine Strafe Gottes.

e Folgen: die Kranken werden versteckt, Familien gehen nicht offen mit der Krankheit um, Hilfen
von aulRen werden nicht eingefordert oder angenommen, soziale Isolation.

3 BELASTUNG DER PFLEGENDEN ANGEHORIGEN

Die Anforderungen, die fir die pflegenden Angehorigen entstehen, sind vielfdltig und bendtigen in der
Regel einen intensiven Zeit- und Krafteinsatz. Neben der Notwendigkeit der Beaufsichtigung und
Hilfestellung wird besonders das Verhalten der Erkrankten als psychisch belastend empfunden (Domdey,
1996, S. 56). Studien zur hauslichen Pflege von Demenzkranken zeigen eine signifikant hdhere Belastung
dieser pflegenden Angehorigen im Vergleich zu Pflegenden von Nichtdemenzkranken (GraRel, 1998c, zit.
in BMFSFJ, 2002, S. 201).

Die vielfaltigen Aufgaben werden in der Grafik verdeutlicht.

Abbildung 6 Aufgaben der pflegenden Angehérigen
Organi-
satorische
Angelegen
-heiten Rechtliche
Beauf- und
sichtigung finanzielle
Fragen
Aufgaben der
pflegenden
Tages- Angehérigen Grund-
struktu- flege
rierung prieg
emo-
tionale Haushalts-
Unter- fuhrung
stutzung
Quelle: eigene Grafik in Anlehnung an Gutzmann & Zank, 2005, S. 150-153
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In den folgenden Abschnitten werden Motive zur Ubernahme der Pflege, die Aufgaben und
verschiedene Belastungsdimensionen mit deren gesundheitlichen Konsequenzen beschrieben und
der daraus resultierende Unterstitzungs- und Hilfebedarf bei den pflegenden Angehérigen
aufgezeigt. Des Weiteren werden das Belastungserleben und der Gesundheitszustand der pflegenden
Migranten/-innen beleuchtet.

3.1 MoTIVE ZuR UBERNAHME DER PFLEGE

Die meisten der demenzkranken Menschen in Privathaushalten werden von Angehdérigen aus dem
engen Familienkreis gepflegt. Die Pflege beginnt meist als Pflege durch die Partner/-innen und wird
mit zunehmendem Alter der Kranken immer mehr auf die Kinder verlagert. Die Bereitschaft zur
Ubernahme der Pflege wird als hoch bezeichnet. Als Griinde fiir die Ubernahme werden Zuneigung,
Solidaritat und das Gefihl der Pflicht zum gegenseitigen Austausch angegeben (BMFSFJ, 2002, S. 206).

3.2 OBJEKTIVE AUFGABEN IN DER PFLEGE UND BETREUUNG DURCH DIE ANGEHORIGEN

Die objektiven Aufgaben sind vielfaltiger Art und umfassen laut Gutzmann & Zank (2005, S. 151-153)
die Regelung der organisatorischen Angelegenheiten (arztliche, pflegerische oder sozialtherapeutische
Betreuung), Kldrung der finanziellen und rechtlichen Fragen, Ubernahme von Behé&rdengingen,
praktischen Hilfeleistungen bei der Haushaltsfihrung (z. B. Einkaufe, Essen zubereiten, Wohnung in
Ordnung halten), Grundpflegeaufgaben (Waschen, Hilfe bei Toilettengdngen, Windeln bei
Inkontinenz) oder auch Medikamentengabe.

Wegen der Auffilligkeiten wie GedachtniseinbuBe, Unruhe, Angst oder Depression ergeben sich
weitere Anforderungen. Hier ist es sehr hilfreich, wenn die Angehdrigen eine Tagesstrukturierung
sicherstellen, damit sich die Erkrankten sicher fiihlen. Eine wesentliche Aufgabe stellt der Bereich der
emotionalen Unterstiitzung dar wie Trosten, Beruhigen oder Herstellen von Korperkontakt. Durch
den gestorten Tag-Nacht-Rhythmus kann die Betreuung bzw. Beaufsichtigung auch in der Nacht nétig
werden.

3.3 SUBJEKTIVE BELASTUNGEN

Fir das Belastungsempfinden der pflegenden Angehérigen ist die subjektive Bewertung einer
Situation ausschlaggebend (Gutzmann & Zank, 2005, S. 154). Die pflegenden Angehdrigen reagieren
ganz unterschiedlich auf das Verhalten der Erkrankten. Bei einigen duflern sich die Emotionen in
Traurigkeit oder Einsamkeit. Andere empfinden Angst, Wut oder Scham. Weiter kann es zu
Versagens- oder Schuldgefiihlen kommen (Domdey, 1996, S. 56-63).

Gralel (2009, S. 42, 44) beschreibt die subjektive Belastung als das, was betreuende Angehdrige in
Zusammenhang mit der Versorgung eines Demenzkranken in Form einer unginstigen Bewertung des
Sachverhalts &duBern. Laut einer Studie — Projekt Initiative Demenzversorgung in der
Allgemeinmedizin (IDA) — wurden Uber 300 betreuende Angehérige von Demenkranken zu ihren
subjektiven Belastungen befragt. Am haufigsten wurden die folgenden vier Kategorien angegeben:

e Traurigkeit tiber das Schicksal der demenzkranken Person,

e zu wenig Zeit fur die eigenen Interessen,

e Wunsch nach Ausspannen,

e Unterstltzung/Pflege kostet viel Kraft.
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3.3.1 ANGST, WUT, SCHAM UND VERSAGENSGEFUHLE

Fir das subjektive Belastungserleben sind laut Gutzmann & Zank (2005, S. 154) die nichtkognitiven
Symptome von besonderer Bedeutung. Hier werden angstliches Anklammern, Unruhe, Stimmungs-
schwankungen oder Aggressionen genannt. Die gegenseitigen Vorwiirfe oder Verdachtigungen, wenn
z. B. Gegenstande verlegt werden, wirken sich besonders stark auf das Belastungserleben aus.

Die Vergesslichkeit und Desorientiertheit der Kranken kénnen Kranke und andere gefahrden. Angehdrige
leben oft in permanenter Angst vor unvorhergesehenem Verhalten mit Schadensfolgen und beflirchten
eine Verschlimmerung der Demenz.

Die im Lauf eines Tages immer wieder gestellten gleichen Fragen und das unkontrollierte Verhalten
der Kranken kdnnen bei Angehoérigen zu Reaktionen wie Wut und Aggression fiuhren. Als sehr
herausfordernd sind die Kommunikationsstérungen zu sehen. Sie fihren zu Missverstandnissen und
Fehlinterpretationen. Angehérige wissen haufig nicht, was der Kranke ausdriicken will. Die
Pflegenden fihlen sich Gberfordert, und zusammen mit der empfundenen Hilflosigkeit kann sich
aggressives Verhalten entwickeln.

Das Verhalten von Dementen entspricht oft nicht den sozialen Normen. So kann es sein, dass eine
erkrankte Person halb nackt auf die StraRe lduft, um Geld bettelt oder auch um Hilfe schreit. Diese
Verhaltensweisen kénnen dazu flihren, dass Angehorige aus Scham den Kontakt zum sozialen Umfeld
meiden (Domdey, 1996, S. 61-62).

Wenn Angehorige trotz ihres immensen Einsatzes keine Erfolge in der Pflege sehen und die
Verschlechterung des Zustands nicht starker beeinflusst werden kann, entsteht oft Resignation oder
auch der Verlust des Selbstwertgefiihls. In ihrer Uberlastung denken sie, dass sie zu wenig geduldig
waren oder zu wenig Verstandnis fir die Kranken aufgebracht haben. Verstarkend kommt hinzu, dass
haufig Entscheidungen entgegen dem Willen des Dementen getroffen werden missen, was
wiederum zu heftigen Schuldgefiihlen fihren kann (Domdey, 1996, S. 62-63).

3.3.2 ANGEBUNDENSEIN UND ISOLATION

Viele Demenzkranke bendétigen stiandige Aufmerksamkeit, Ansprache und Orientierung. Durch die
Notwendigkeit der Beaufsichtigung ist es nicht selten schwierig, das Haus zu verlassen, um z. B.
einkaufen zu gehen. Die Zeit auBer Haus muss gut geplant sein und ist mit der Sorge erfillt, was in
der Abwesenheit passieren kénnte. Die eigenen Pldane und Interessen missen zuriickstehen.

Im Verlauf der Pflege kann der Konflikt zunehmen zwischen der Notwendigkeit zu helfen und dem
Wunsch nach Regeneration. Im Zustand der Uberlastung fillt es dem pflegenden Angehérigen
zunehmend schwer, selbst in Pausenzeiten abzuschalten. Die demenzkranke Person wird nicht nur
Mittelpunkt des dulReren Lebens der Angehdrigen, sondern sie bestimmt zunehmend die innere
Welt.

Eine Folge der Betreuung ist die soziale Isolation, in die sich Angehdrige immer mehr begeben. Oft
werden aus Zeitmangel oder Erschopfung Beziehungen vernachldssigt. Ein Grund dafiir kann die
Scheu der Mitmenschen vor dem Kontakt mit den Kranken sein. Sie flihlen sich im Umgang mit ihnen
ratlos und wissen nicht, wie sie mit ihnen und der Krankheit umgehen sollen.

Hinzu kommt, dass es pflegenden Angehdrigen schwer fallt, Pflegeaufgaben abzugeben und so ihre
Isolation zu unterbrechen. Unterstitzende Hilfen werden meist sehr spat gesucht (Domdey,
1996, S. 56-58).
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3.3.3 FAMILIARE BELASTUNGEN

Der familiare Bereich ist ein weiteres Konfliktfeld fur die pflegenden Angehorigen und kann sich zu
einer langjahrigen Krisensituation ausweiten. Die Verantwortlichkeiten, Erwartungen und die Rollen
andern sich durch den Pflegefall. Es kann zu Streit fihren, wer welche Aufgaben Gbernimmt. Haufig
fuhlt sich die Hauptpflegeperson nicht genigend unterstiitzt. Bei den Ehepartnern/-innen oder den
Kindern kénnen sich Gefiihle von Zurlicksetzung entwickeln oder sie fihlen sich vernachlassigt. Die
entstehenden Konflikte sind jedoch auch unter dem biografischen Blickwinkel einzuordnen. So kénnen
alte Konflikte, Rivalitaten, Wiinsche oder Abhangigkeiten durch die veranderte Situation reaktiviert
werden (Domdey, 1996, S. 58-59).

3.3.4 ABSCHIED UND TRAUER

Zu Beginn der Demenz reagieren die meisten Angehorigen auf die Veranderungen mit Unsicherheit
oder Verleugnung. So werden zunachst Erklarungen fiir das Versagen gesucht, und ,gute” Tage wecken
die Hoffnung auf Besserung. Im Verlauf der Krankheit wird den Angehérigen immer deutlicher, dass die
vertraute Beziehung zu dem Kranken unwiederbringlich verloren geht. Viele Angehorige suchen in
dieser Zeit nach vertrauten Gesten und AuRerungen. In dieser Phase ist es wichtig, das alte und
vertraute Bild der Kranken in Erinnerung zu behalten, sich aber davon in der Gegenwart zu I6sen, und
demenzkranke Menschen so anzunehmen, wie sie jetzt sind. Gleichzeitig ist es sehr wichtig, dass die
Geflihlsbeziehung aufrechterhalten wird, um den Kranken Zuwendung geben zu kénnen.

Abschied und Trauer sind fiir die pflegenden Angehorigen besonders schwierig, weil kein realer Verlust
betrauert wird, sondern permanent Abschied genommen wird von jemandem, der anwesend ist, aber
nicht mehr als der, der er war (Domdey, 1996, S. 63-65).

3.4 AUSWIRKUNGEN DER BELASTUNGEN AUF DIE PFLEGENDEN ANGEHORIGEN

Die hohe Belastung in der Demenzpflege weist Zusammenhange in verschiedenen Dimensionen auf.
Die Auswirkungen betreffen nicht nur die pflegenden Angehorigen selbst, sondern die Belastungen der
Angehorigen haben ebenso Folgen fiir die Demenzerkrankten und die Versorgungsituation. In der
folgenden Abbildung werden diese Auswirkungen verdeutlicht und dann beschrieben.

Abbildung 7 Auswirkungen der subjektiven Belastungen
Mortalitéts-
risiko
Art des Subjektive Beendigung
R Belastung der
Umgangs mit L
dengKragnken - pflegender = hiuslichen
Angehdoriger Pflege
Psychische
und
korperliche
Gesundheit
Quelle: eigene Grafik in Anlehnung an GraRel, 2009, S. 45
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3.4.1 ART DES UMGANGS MIT DEN DEMENZKRANKEN

Nach GraRel (2009, S. 44-45) treten schwierige Verhaltensweisen der Angehdérigen im Umgang mit
Kranken haufiger auf, wenn sich die betreuenden Angehdorigen starker belastet flihlen oder depressiv
sind. Das bedeutet, dass bei hdherer Belastung und Uberforderung die Gefahr von negativen
Verhaltensweisen in der Pflege gegeniber den Kranken zunimmt.

3.4.2 PSYCHISCHE UND KORPERLICHE GESUNDHEIT

Die Studie ,IDA“** zeigte bei 25% der Angehdrigen demenzkranker Patienten mit leichter Demenz ein
so hohes Belastungsniveau, dass mit 95%iger Wahrscheinlichkeit ein psychosomatisches
Erkrankungsrisiko besteht. Bei Angehorigen von Erkrankten im mittleren Stadium erhoht sich das
Risiko. Insgesamt ist somit schon bei leichter Demenz ein notwendiger Entlastungsbedarf bei 25% der
pflegenden Angehdorigen festzustellen (GraRel, 2009, S. 44).

Die Ergebnisse einer Metaanalyse im Jahr 2003 von Pinquart & Sorensen zeigen unter Anderem
groRere Depressivitdit bei Personen mit Betreuungsaufgaben als bei Personen ohne
Betreuungsaufgaben. Die koérperlichen Beschwerden waren ebenso deutlich haufiger ausgepragt,
jedoch weniger stark als bei Depressivitat (GraRel, 2009, S. 45).

Pflegende Angehorige von Demenzkranken bilden nach dem Vierten Altenbericht eine
Hochrisikogruppe fiir Erschépfung, Schlaf- und Appetitstorungen, Nervositdt sowie die vermehrte
Einnahme von Psychopharmaka. Korperliche Beschwerden oder Erschépfung werden von Pflegenden
Demenzkranker haufiger genannt als von Personen, die dltere nicht an Demenz erkrankte Menschen
pflegen. (BMFSFJ, 2002, S. 202).

3.4.3 BEENDIGUNG DER HAUSLICHEN PFLEGE

Die hohe subjektive Belastung ist der bedeutendste Grund fiir die Beschleunigung des Heimeintritts.
Je groRRer sich die Belastung fir den pflegenden Angehdorigen darstellt, desto frither wird die hausliche
Versorgung aufgegeben und die Demenzerkrankten ins Heim gebracht (GraRel, 2009, S. 44-45).

3.4.4 MORTALITATSRISIKO

Je mehr die Pflege von den Angehdrigen als belastend empfunden wird, desto groRer ist die
Wabhrscheinlichkeit, friilher zu sterben. Ehepartner/-innen, die die Pflege als belastend angegeben
haben, wiesen in einem Zeitraum von 4,5 Jahren im Gegensatz zu Ehepartnern/-innen, die nicht
unter Belastung klagten, ein um 63% hoheres Risiko auf zu sterben (GraRel, 2009, S. 46).

Die Beschreibung der wissenschaftlich nachgewiesenen Auswirkungen von Belastungsdimensionen
zeigt die Notwendigkeit, fur Entlastung der pflegenden Angehdrigen zu sorgen, damit die
Pflegebereitschaft erhalten und geférdert wird.

© Projekt Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin.
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3.5 BESONDERHEITEN IM SUBJEKTIVEN BELASTUNGSERLEBEN BEI PFLEGENDEN

ANGEHORIGEN DEMENZERKRANKTER MIGRANTEN/-INNEN

Ein Grofteil der Belastungen und deren Auswirkungen bei Angehorigen demenzkranker
Migranten/-innen decken sich mit denen von einheimischen Pflegenden. Raven & Huismann
(2000, S. 194) stellten in einer qualitativen Untersuchung der Situation von tirkischen
Pflegepersonen eine starke Belastung und eine latent vorhandene Uberforderung fest. Die
Belastungen zeigten sich in Gefiihlen von Trauer, Wut, Hass, Hilflosigkeit oder auch Scham.
Zusatzlich verschlechterte sich der Gesundheitszustand. Deutlich wird zudem in der Befragung,
dass es dem traditionellen Selbstbild pflegender Migranten/-innen (vor allem bei turkischen
Frauen) entspricht, die Pflege mit ihren Belastungen als gottgewollt und schicksalhaft
hinzunehmen. Diese Haltung zeigt sich auch darin, dass trotz der Belastung niemand den Wunsch
dullerte, die Kranken in eine stationare Einrichtung unterbringen zu wollen.

Bei Piechotta & Matter (2008, S. 227) wird ein Beispiel geschildert, in dem die pflegende
Angehorige ihre Mutter wegen der hohen Belastung in eine stationdre Einrichtung unterbrachte.
Nachdem die nicht-pflegenden Familienmitglieder starken Druck ausiibten und sich emport
zeigten, kiindigte die pflegende Angehorige den Vertrag mit dem Pflegeheim. Die anschlieBende
Wohngemeinschaft fir die demenzkranke Mutter wurde von der Familie akzeptiert, weil die
Mutter nicht in ein Heim ,,abgeschoben”, sondern in eine Familie integriert wurde.

Die Motivation zur Pflegebereitschaft wird in einer Untersuchung pflegender Angehoriger
turkischer Migranten/-innen aus Berlin als Selbstverstindlichkeit bezeichnet. Die Motivation
ergibt sich aus Pflichtgefiihl, Wiedergutmachung oder Rollenerwartungen und resultiert oft auch
aus einem unzureichenden Wissen Uber andere mogliche Versorgungs-moglichkeiten. Ebenso
wie bei Pflegenden ohne Migrationshintergrund zeigen sich die Belastungen in sozialer Isolation
und einer starken Reduzierung des eigenen Zeitkontingents (Klglik, 2008, S. 303). Durch die
grolRe Tabuisierung von Demenz kdnnte die soziale Isolation in der Migrationsbevélkerung
starker ausgepragt sein als in der einheimischen Bevélkerung.

In der Studie von Kicilik zeigt sich, dass sich mangelnde emotionale und alltagspraktische
Unterstlitzung von Seiten der Geschwister sehr negativ auf das Belastungserleben auswirken
(Kdgik, 2008, S. 305).

Bei der Ausfuihrung der objektiven Aufgaben kommen erschwerend mangelnde Kenntnisse liber
die verschiedenen Maoglichkeiten der Altenpflege und des Versorgungssystems hinzu. Die
Ursachen dafiir kdnnen beispielsweise Sprachprobleme oder Vorbehalte gegeniiber deutschen
Institutionen sein (Razum et al.,, 2008, S. 103). Die Inanspruchnahme von Unterstitzungs-
angeboten ist von Seiten der Kranken oder pflegenden Angehdrigen trotz der grofRen Belastung
noch relativ gering. In einer Studie von Vetter et al. (1997, zit. in Raven & Huismann, 2000, S.
191-192) wurde als Grund firr die Nicht-Inanspruchnahme von 60% der Angehérigen angegeben,
dass sie die vorhandenen Hilfsangebote nicht kannten. Ein Teil der Befragten schamte sich,
Leistungen in Anspruch zu nehmen.
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3.6 ZUSAMMENFASSUNG

Belastung der pflegenden Angehorigen

Motive zur Pflege: Zuneigung, Solidaritat, Pflichtgefiihl. Die Bereitschaft ist grundsatzlich hoch.

Hoher Zeit- und Krafteinsatz: Beaufsichtigung, Hilfestellung und besonders das Verhalten der
Kranken ist psychisch belastend.

Objektive Aufgaben

Regelung der organisatorischen Angelegenheiten (arztlich, pflegerisch, sozialtherapeutisch).
Klarung der finanziellen und rechtlichen Fragen, Behdrdengdnge.

Praktische Hilfeleistung bei Haushaltsfiihrung, Grundpflegeaufgaben.

Sicherstellen der Tagesstruktur wegen krankheitsbedingter Veranderungen.

Emotionale Unterstitzung.

Beaufsichtigung kann auch nachts notig werden.

Subjektive Belastungen

Vier grolRe Kategorien: Traurigkeit iber das Schicksal der Kranken, zu wenig Zeit fir die
eigenen Interessen, Wunsch nach Ausspannung, Pflege kostet viel Kraft.

Die nicht-kognitiven Symptome der Kranken sind von besonderer Bedeutung: z. B. dngstliches
Anklammern, Verdachtigungen, Aggressionen, Desorientiertheit, permanente Fragen, Wut,
Kommunikationsstérungen.

Gefiihle wie Angst, Wut, Scham und Versagensgefiihle als Folge der Situation.
Angebundensein und Isolation, Abschied und Trauer lber den vertrauten Menschen.
Familidre Belastungen: Erwartungen und Rollen dndern sich.

Auswirkungen der Belastungen fiir die pflegenden Angehodrigen

Art des Umgangs mit den Kranken: negative Verhaltensweise gegen den Kranken nimmt zu.
Psychische und kérperliche Gesundheit Hochrisikogruppe fiir Erschépfung, Schlaf- und
Appetitstérungen, Nervositat, Depressivitdt, vermehrte Einnahme von Psychopharmaka.
Beendigung der hduslichen Pflege: je groRer sich die Belastung darstellt, desto friiher wird die
hausliche Versorgung aufgegeben.

Mortalitétsrisiko: Bei hohem Belastungsempfinden der Angehdrigen steigt die
Wahrscheinlichkeit, dass pflegende Angehorige friher sterben.

Besonderheiten im subjektiven Belastungserleben der pflegenden Angehorigen
demenzerkrankter Migranten/-innen

Ein GroRteil der Belastungen deckt sich mit denen von Angehdérigen ohne
Migrationshintergrund.

Motivation zur Pflegebereitschaft: Selbstverstandlichkeit, Pflichtgefiihl, Wiedergutmachung,
Rollenerwartung, Unkenntnis Giber andere Versorgungsmoglichkeiten, Druck durch die Familie.
Durch die sehr hohe Tabuisierung der Krankheit soziale Isolation.

Die Last der Pflege wird haufig als gottgewollt und schicksalhaft angesehen.

Mangelnde Kenntnisse Uber die Hilfemoglichkeiten der Altenpflege und des
Versorgungssystems erschweren die objektiven Pflegeaufgaben.

Folge: trotz groRer Belastung relativ geringe Inanspruchnahme der Angebote.
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4 UNTERSTUTZUNGS- UND HILFEBEDARFE DER PFLEGENDEN

ANGEHORIGEN

Die Betreuung demenzkranker Menschen ist eine schwierige Aufgabe, die umfangreiches Wissen und
umfangreiche Kompetenzen erfordert. Haufig ist Angehdrigen nicht klar, dass bei der Pflegeperson
eine Demenz vorliegen kénnte. Sie halten die Symptome fiir normale Alterserscheinungen und gehen
mit den Kranken falsch um, so dass es zu Stérungen der Beziehung und Stress kommen kann. Das
ungeniigende Wissen Uber das Wesen der Demenz oder auch mangelnde Informationen lber
Hilfsmoglichkeiten konnen fiir die Beteiligten mit erheblichen Nachteilen verbunden sein (BMFSFJ,
2002, S. 166).

Auf Grund der sehr vielfaltigen Anforderungen entstehen fiir pflegende Angehorige Hilfebedarfe in
unterschiedlichen Bereichen. In den folgenden Abschnitten werden vier verschiedene Bereiche
dargestellt, die bedeutend sind fiir die Aufrechterhaltung und Férderung der Pflegebereitschaft.

Abbildung 8 Hilfebedarfe der pflegenden Angehdrigen
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Quelle: eigene Grafik nach Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 14-19

4.1 SACHINFORMATIONEN UND KENNTNISSE IM UMGANG MIT DEMENZIELL ERKRANKTEN

MENSCHEN
Pflegende Angehorige bendtigen umfassende Kenntnisse und Unterstiitzung fiir die Betreuung der
Kranken. Der Unterstitzungsbedarf beginnt mit der notwendigen Information dariiber, dass die
Verhaltensdnderungen des Betroffenen Symptome der Demenz sein kénnen.

4.1.1 SACHINFORMATIONEN

Pflegende Angehdrige haben zunichst einen Bedarf nach grundlegenden Sachinformationen
dariber, dass die Symptome zum Krankheitsbild Demenz gehéren, behandelt werden kénnen und
miissen. Sie bendtigen Informationen (iber die Erfordernisse bei der Versorgung der Kranken.
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Dariber hinaus sind Hilfen fiir einen deeskalierenden und fordernden Umgang mit den Erkrankten
notig (Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 14).

Die Anfangssymptome einer Demenz werden von Angehdrigen oft als Alterserscheinung
eingeordnet, so dass ein Arztbesuch zu dieser Thematik erst spat stattfindet. In den meisten Fallen
sind es dann die Angehorigen, die Betroffene dem Arzt vorstellen. Im Vierten Altenbericht wird hierzu
berichtet, dass die aufgesuchten Arzte/-innen Erkrankte nach der Erstellung der Diagnose zwar
behandeln, aber den Angehdrigen keine weiteren Hilfen vermitteln wie Symptome, Verlauf der Demenz
oder Information fiir die zu erwartenden Verhaltensanderungen des Kranken (BMFSFJ, 2002, S. 202).

Weyerer (2005, S. 24) wiederum schreibt von der Schlisselrolle der Hauséarzte/-innen in der
Demenzversorgung, wobei er das Wissen der Hausarzte/-innen Uber Diagnose und Behandlung als
unzureichend beschreibt.

Bei einer vom BMFSFJ in Auftrag gegebenen Studie zu hauslichen Pflegearrangements, Demenz und
professionellen Versorgungsangeboten (MuG Il1)"® wurde bei der Befragung angegeben, dass bei
weniger als einem Drittel der diagnostizierten Demenzkranken eine &arztliche Demenzdiagnose
gestellt war und nur 15% zum Zeitpunkt der Befragung antidementiv wirkende Medikamente
einnahmen. Diese Ergebnisse deuten nach Schneekloth & Wahl darauf hin, dass
Demenzerkrankungen &arztlicherseits noch immer zu wenig diagnostiziert und behandelt werden
(Schneekloth & Wahl, 2005, S. 133).

Des Weiteren besteht ein groRer Bedarf an individueller und demenzspezifischer Beratung, die sich
an den Besonderheiten des Einzelfalls ausrichtet und auch die Moglichkeit einer intensiveren
Begleitung einschlieRen sollte. Leider fehlt es vielerorts an solchen Beratungsmoglichkeiten
(Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 16,18).

Neben den grundlegenden Informationen und der Unterstiitzung durch Beratung besteht die
Notwendigkeit von Schulungen und Kursen fiir die pflegenden Angehérigen. Denn den Umgang mit
demenzerkrankten Menschen kann man lernen, auch wenn das Verhalten oft sehr unverstandlich
und sehr herausfordernd ist. Allerdings sind hierzu reine Sachinformationen allein nicht ausreichend,
sondern es ist der laufende Austausch mit anderen und das Erlernen von Erfahrungswissen
erforderlich. Der richtige Umgang mit den Kranken erleichtert die Pflegesituation deutlich
(Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 16).

4.1.2 ENTLASTUNG UND UNTERSTUTZUNG

Die Pflege Demenzkranker kann niemand auf Dauer alleine leisten, ohne an korperliche und
psychische Grenzen zu stoRBen. Wichtig scheint hier ein abgestuftes Angebot an die Bediirfnisse der
jeweiligen Angehorigen. Die Angehorigen brauchen Hilfe, um z. B. vorhandene Ressourcen in der
Familie oder im sozialen Umfeld herauszufinden und entsprechend zu organisieren, so dass die Last
auf mehrere Schultern verteilt wird. Hier kann eine Demenzberatungsstelle grolRe Hilfe leisten.

Die Angehorigen miissen zusatzlich unterstitzt werden, rechtzeitig Hilfen ,von auRen” einzubeziehen
wie z. B. ambulante Pflegedienste, um damit einer Uberlastung vorzubeugen, so dass ihre
Pflegefahigkeit erhalten bleibt und demenzerkrankte Menschen moglichst lange im gewohnten
Umfeld bleiben kdnnen (Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 16).

B »Moglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfiihrung in privaten Haushalten”.
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4.1.3 MEDIZINISCHE UND THERAPEUTISCHE BEGLEITUNG

Demenz ist eine schwere Erkrankung, die umfassend medizinisch begleitet werden sollte. Dies
bezieht sich auf die Demenzerkrankung selbst und auf deren Symptome wie Verwirrtheit,
Schlafstérungen oder auch Depressivitat. Wie schon in den oberen Abschnitten beschrieben, werden
die Demenzerkrankungen leider zu spat oder gar nicht diagnostiziert und behandelt. Neben der
notigen Behandlung und Information durch den Hausarzt kann dieser die Schwellenangst der
Patienten und Angehorigen verringern, z. B. einen Facharzt der Psychiatrie aufzusuchen
(Landesinitiative Demenz-Service NRW, 2008, S. 17).

4.1.4 AKZEPTANZ UND EINBINDUNG IN EIN WERTSCHATZENDES UMFELD

Oft ist es in Deutschland noch so, dass Demenzerkrankungen aus Angst vor Ausgrenzung oder
Schamgefihl tabuisiert oder verschwiegen werden. Haufig ist die Diagnose den Angehdrigen bekannt
und wird als Alterserscheinung verharmlost. Die Konfrontation mit demenzerkrankten Menschen in
der Offentlichkeit wird nicht selten als Zumutung empfunden. Auch kommt es vor, dass Menschen
unangenehm beriihrt sind. Die empfundene Isolation und Ausgrenzung wird von Betroffenen als
schwere Belastung erlebt. Die Tabuisierung von Demenz kann dazu fihren, dass
Unterstlitzungsangebote aus Scham nicht angenommen werden oder erst dann, wenn die
Belastungsgrenzen liberschritten sind.

Zur Enttabuisierung von Demenz ist der Einsatz von Offentlichkeitsarbeit wichtig, so dass die
Demenzerkrankten am gesellschaftlichen Leben teilhaben kdnnen. Kleine Gesten der Hilfe wie
beispielsweise beim nach Hause Begleiten von Kranken durch Nachbarn kénnen von den
betreuenden Angehorigen als sehr entlastend erlebt werden (Landesinitiative Demenz-Service NRW,
2008, S. 18-19).

4.2 BESONDERE UNTERSTUTZUNGS- UND HILFEBEDARFE VON PFLEGENDEN ANGEHORIGEN

DEMENZKRANKER MIGRANTEN/-INNEN
Bei pflegenden Angehdrigen demenzerkrankter Migranten/-innen bestehen zusitzliche Hilfebedarfe,
die sich aus verschiedenen Faktoren wie der Haltung gegeniliber der Demenz, sprachlichen wie
kulturellen Barrieren und mangelnder Vertrautheit des deutschen Versorgungssystems ergeben.

Die Einstellung zu Demenz ist bei Migranten/-innen - wie im oberen Teil der Arbeit beschrieben -
gepragt von besonders hoher Tabuisierung, einem Verstecken der Kranken oder Schamgefiihl bei den
pflegenden Angehdrigen. Diese Einstellung der Pflegenden und der Gesellschaft korrespondiert mit
der Unwissenheit bzgl. der Diagnose der Krankheit, deren Symptome und Behandlungsmdglichkeiten.
Als Folge wird nicht nach Hilfsangeboten von Institutionen gesucht.

Aus dieser Sachlage ergeben sich spezielle Hilfebedarfe von Angehoérigen demenzerkrankter
Migranten/-innen, die im Anschluss beschrieben werden.

4.2.1 INFORMATION UND BERATUNG ALS BEITRAG ZUR ENTTABUISIERUNG

Durch die hohe Tabuisierung der Demenz wird es den Angehdrigen schwer gemacht, sich mit der
Problematik an AuBenstehende zu wenden. Die AuRerungen geistlicher Gelehrter, dass die Krankheit
eine Strafe Gottes sei, weil man nicht in Anstand oder Wiirde gelebt habe, verstarken diese Haltung
und stellen eine Beziehung her zwischen fehlerhaftem Verhalten und der Strafe Gottes, die alle am
Kranken sehen kénnen.
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Streibel-Gloth (2008, S. 58) beschreibt einen Fall, bei dem es ein halbes Jahr Unterstiitzungs- und
Beratungsarbeit bedurfte, bis die Tochter den gesunden Vater Gberzeugen konnte, fir die erkrankte
Mutter Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Im Bereich der Krankheit Demenz sind sowohl Informationen lber Diagnosen, Symptome, Verlauf und
Therapie fiir die pflegenden Angehérigen notwendig als auch entsprechende Offentlichkeitsarbeit, um
das Bild der Krankheit in der Gesellschaft zu dndern und so die Voraussetzung zu schaffen, dass die
Krankheit enttabuisiert und dadurch ein offenerer Umgang ermdoglicht wird. Bei Steinhoff & Wrobel
(2004, S. 216) wird Offentlichkeitsarbeit in Kooperation mit den muttersprachlichen Medien als
Schlissel beschrieben, um die Erkrankten, die pflegenden Angehérigen und die institutionelle Ebene
zu erreichen.

4.2.2 BERUCKSICHTIGUNG VON SPRACHLICHEN UND KULTURELLEN BESONDERHEITEN

Auch wenn durch Familienangehdrige die Moglichkeit der Sprachvermittlung bestehen kann, wird im
Finften Altenbericht die besondere Bedeutung von muttersprachlichen Materialien tber Informationen
und Versorgungsmoglichkeiten fiir dltere Migranten/-innen betont (BMFSFJ, 200543, S. 426).

Bei der Studie von Kiiglik zur Situation pflegender Angehdriger von demenziell erkrankten tirkischen
Migranten/-innen in Berlin wurde der Wunsch nach Berater/-innen angegeben, die tirkische
Sprachkenntnisse haben, kulturelle und beratende Kompetenzen aufweisen und Fachwissen besitzen
in Bezug auf demenzielle Erkrankungen (Kiglk, 2008, S. 304).

Bei der Eroffnungstagung des Forum ,Demenz und Migration” in Berlin berichtete Frau Wrobel,
Leiterin des Projekt ,IdeM“* in Berlin und Mitglied des Forums, dass in der tiirkischen Migranten/-
innenbevolkerung - hier vor allem in der ersten Generation - Begrifflichkeiten wie z. B. ,Pflegeperson”
nicht bekannt sind, demzufolge nicht verstanden werden kénnen und entsprechend erklart werden
miissen (Wrobel, 2010).

4.2.3 INFORMATION UND BERATUNG ZUR INANSPRUCHNAHME VON

UNTERSTUTZUNGSMOGLICHKEITEN
Bei der von Huismann (2000, S. 134) durchgefiihrten Befragung pflegender Angehdriger wird als
Ursache der festgestellten Informationsdefizite neben der oft vorhandenen Sprachproblematik auch
eine mangelnde Vertrautheit mit den westlichen Versorgungseinrichtungen beschrieben. So sind
zwar aus den Heimatlandern Altersheime bekannt, aber nicht die ambulanten Pflegedienste. Dazu
kommt haufig ein Misstrauen gegeniber der westlichen Medizin. Starke Vorbehalte bestehen laut
Huismann gegeniiber Nervenarzten/-innen, die als Irrendrzte/-innen schlechtes Ansehen genieRen.

Hier zeigt sich die Notwenigkeit der intensiven Beratung und Begleitung. Der vielfiltige und intensive
Beratungsbedarf geht einher mit einem hohen Bedarf an zeitlichem Einsatz. Steinhoff & Wrobel
beschreiben, dass es haufig fachlicher ,Umwege” in der Beratung bedarf. Die Ratsuchenden
sprachen zunadchst Uber andere Probleme, bevor sie sich dem eigentlichen Grund des
Beratungsbesuchs ndhern. In den ersten Gesprachen werden oft Fragen der Angehorigen zu
rechtlichen und finanziellen Angelegenheiten oder Fragen zur pflegerischen Versorgung
angesprochen. Erst wenn ein gewisses Vertrauensverhaltnis entstanden ist, kimen die demenziellen
Auffalligkeiten zur Sprache (Steinhoff & Wrobel, 2004, S. 218).

¥ 1deM“: Informationszentrum fiir demenziell und psychisch erkrankte sowie geistig behinderte Migranten
und ihre Angehdorigen.

Seite | 37



Unterstlitzung und Entlastung fiir pflegende Angehorige

4.3 ZUSAMMENFASSUNG

Unterstiitzungs- und Hilfebedarfe
o Pflegende Angehdrige bendtigen umfassende Kenntnisse iiber die Krankheit und tiber den
Umgang mit den Kranken
o Sachinformationen und Beratung
= Information Gber Krankheitsbild, Therapie, Verlauf, Erfordernisse bei der
Versorgung. Demenzspezifische Beratung.
= |nformation Gber deeskalierenden und férdernden Umgang mit den Kranken.
o Schulungen fiir pflegende Angehdorige
= Den Umgang kann man lernen, dies erleichtert die Pflegesituation deutlich.
e Entlastung und Unterstiitzung
o Hilfe und Beratung, um vorhandene Ressourcen zu aktivieren.
o Unterstltzung und Beratung bei der rechtzeitigen Einbeziehung der , Hilfen von
auBen” wie z. B. Pflegedienste.
e Medizinische und therapeutische Begleitung
e Akzeptanz und Einbindung in ein wertschitzendes Umfeld
o Enttabuisierung von Demenz durch Offentlichkeitsarbeit.

Besondere Unterstiitzungs- und Hilfebedarfe von pflegenden Angehoérigen demenzerkrankter
Migranten/-innen
Zusatzliche Hilfebedarfe wegen der Grundhaltung zur Demenz (Tabu, Strafe Gottes), Unkenntnis,
sprachlicher und kultureller Barrieren sowie mangelnder Vertrautheit mit dem deutschen
Versorgungssystem.
e Information und Beratung als Beitrag zur Enttabuisierung: Offentlichkeitsarbeit.
e Beriicksichtigung von sprachlichen und kulturellen Besonderheiten:
¢ Information und Beratung zur Inanspruchnahme von Unterstiitzung:

o Mangelnde Vertrautheit mit den Versorgungseinrichtungen und haufig Misstrauen

gegeniber der westlichen Medizin.
o Hoher zeitlicher ,intensiver Beratungs- und Begleitungsbedarf.

5 UNTERSTUTZUNG UND ENTLASTUNG FUR PFLEGENDE ANGEHORIGE

Die pflegenden Angehoérigen sind in vielfaltiger Weise von einer Demenzerkrankung mit betroffen.
Sie missen in eine Rolle hineinwachsen, auf die sie nicht vorbereitet sind und die sehr viel Kraft
kostet. Sie missen sich mit problematischen Verhaltensweisen auseinandersetzen und stellen haufig
ihre eigenen Interessen zurlick.

Die hausliche Pflege von demenziell erkrankten dlteren Menschen nimmt mehr Zeit in Anspruch und ist
belastender als die Pflege von Menschen, die nicht demenziell erkrankt sind (BMFSFJ, 2002, S. 203). Um
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die Pflegebereitschaft und Pflegefahigkeit aufrecht zu halten, sind Unterstiitzungs- und Entlastungs-
angebote wesentlich. Sie werden in den folgenden Abschnitten vorgestellt. Des Weiteren werden am
Ende des Kapitels der Begriff der Pflegebedurftigkeit und seine Reform erlautert.

Abbildung 9 Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fiir pflegende Angehérige

Information und laitinean T kultursensible
Beratung Angebote
* Pflegestiitzpunkte e zusatzlicher * Angehdérigengruppen ezugehende und
* Pflegeberatung Betreuungsbetrag e niedrigschwellige niedrigschwellige
espezielle ¢ Pflegestufe "0" Betreuung Beratung
Demenzberatung «Pflegezeit und « Ambulante *kulturell angepasste
* Gedéchtnissprechstunde Pflegekurse Pflegedienste Information
* Gerontopsychiatrische eTages- und * muttersprachliche
Zentren Kurzzeitpflege Information
« Offentlichkeitsarbeit ebetreuter Urlaub

Quelle: eigene Darstellung

5.1 INFORMATION UND BERATUNG zU DEMENZ

Die Politik hat einige Moglichkeiten von Angeboten geschaffen. So sind Pflegestiitzpunkte nicht nur
allgemein fiir Hilfesuchende in der Pflege zustandig, sondern haben ebenfalls Aufgaben in der
Vermittlung von Unterstitzungsmoglichkeiten fiir Angehorige von Demenzkranken. Die besonderen
Leistungsangebote werden nachfolgend erldutert

5.1.1 PFLEGESTUTZPUNKTE

Pflegestltzpunkte sind Ansprechstellen fiir alle Pflegebedirftigen und deren Angehdrige. In einem
Pflegestlitzpunkt werden die Beratung und Vernetzung aller pflegerischen, medizinischen und
sozialen Leistungen unter einem gemeinsamen Dach zusammengefiihrt. Pflegebedirftige und ihre
Angehorige bekommen hier aus einer Hand Informationen und Hilfen aus einer Anlaufstelle und
missen nicht mehr bei den einzelnen Institutionen nachfragen. Das Personal der verschiedenen
Dienstleister wie Altenhilfe, Kranken- und Pflegekasse oder auch Sozialhilfe soll hier aufeinander
abgestimmt Rat und Hilfe in Form von umfassender Beratung vermitteln (BMG, 2009b, S. 73-75).

5.1.2 ANSPRUCH AUF PFLEGEBERATUNG IN DER PFLEGEVERSICHERUNG

Seit 2009 hat jeder Pflegebediirftige einen einklagbaren Rechtsanspruch auf individuelle Hilfe und
Unterstiitzung durch einen Pflegeberater (Fallmanager). Die Pflegeberater in einem Pflegestiitzpunkt
Ubernehmen die Koordination der einzelnen Organisationsschritte, begleiten die Betroffenen und
helfen ihnen umfassend. Demenzerkrankte Menschen und ihre pflegenden Angehérigen bendtigen
daneben besondere Hilfestellung und Beratung im hauslichen Bereich, damit sie den Pflegealltag
besser bewaltigen kénnen. Aus diesem Grund werden die vorgesehenen Pflichteinsatze (§37, Abs. 3,
SGB XI™®) starker mit dem Ziel der Beratung ausgefiihrt. Zusitzlich haben sie Anspruch auf einen
zweiten Beratungsbesuch in dem gesetzlich vorgeschriebenen Intervall (d.h. bei Pflegestufen | und Il
zweimal halbjahrlich, bei Pflegestufe Ill zweimal vierteljahrlich). In der Belastungssituation, in der sich

B Sozialgesetzbuch XI.
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die Angehorigen von demenziell erkrankten Menschen befinden, bedeutet dies eine erhebliche
Entlastung (BMG, 2008, 0. S.).

5.1.3 BERATUNG UND BETREUUNG FUR PFLEGENDE ANGEHORIGE DEMENZERKRANKTER

MENSCHEN
Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft, die Alzheimer Angehdrigen-Initiative und andere lGberregionale
Gruppen setzen sich bundesweit fiir die Verbesserung der Situation der Demenzkranken und ihrer
Familien ein. Sie bieten ein dichtes Netz von Unterstiitzungs- und Beratungsangeboten an sowie
Gruppenangebote und geben Informationsbroschiiren Giber Demenz heraus (BMG, 20093, S. 76).

Die vom BMFSF geférderte Deutsche Alzheimer Gesellschaft bietet bundesweit mit dem Alzheimer-
Telefon Hilfe an. Hier werden Fragen zum Krankheitsbild, zur Diagnose, zum Krankheitsverlauf, zur
Therapie oder zu Anlaufstellen vor Ort von geschulten Sozialarbeitern/-innen beantwortet (BMFSFJ,
2008, 0. S.).

GraRel (2009, S. 46-47) schreibt von mehreren Studien, die gezeigt haben, dass Entlastungsangebote
far betreuende Angehérige wirksam sind. Die Wirksamkeit von Angehérigenberatung wurde z. B. in
einer signifikanten Verbesserung der psychischen Gesundheit deutlich. Langfristig waren diese
Angehorigen durch diese UnterstiitzungsmaRnahmen in der Lage, die hausliche Pflege langer aufrecht
zu halten als untersuchte Vergleichsgruppen ohne Unterstiitzungsform (GrédRel, 2001, S. 219-220).

Laut Dr. Dr. Rapp zeigt sich die Wirkung von Angehoérigentraining darin, dass sich Stress und
Depressivitat verringern und sich die Einweisung der Demenzkranken ins Heim ein halbes Jahr
verzogert (Rapp, 2010).

5.1.4 GEDACHTNISSPRECHSTUNDE UND GERONTOPSYCHIATRISCHE ZENTREN

In groReren Stadten gibt es sogenannte Gedachtnissprechstunden, Gedachtnisambulanzen oder
"Memory-Clinics" als Anlaufstellen fiir Menschen, die an Demenz erkrankt sind und deren
Angehorige. Sie sind meist an Fachkliniken angebunden. Es arbeiten in der Regel Fachleute mit
unterschiedlichen Ausrichtungen zusammen. Der Aufgabenbereich der Arzte/-innen (Neurologen,
Psychiater oder Arzte/-innen der Inneren Medizin) umfasst die Untersuchung mit der
Diagnosefindung und anschlieRenden Behandlung. Die Psychologen/-innen fiihren die Demenz-Tests
durch und bieten Trainingsprogramme an. Sozialpadagogen/-innen bieten u. a. Beratung an zur
Pflegeversicherung oder bei Finanz- und Rechtsfragen. Sie vermitteln ambulante Hilfen oder beraten
bei der Auswahl geeigneter Tagesstatten oder Pflegeheime (Stoppe, 2009, o. S.).

Die Versorgung gerontopsychiatrisch erkrankter Menschen soll durch gerontopsychiatrische Zentren
erleichtert werden. Zu einem Zentrum gehoéren eine Ambulanz mit Tagesklinik und entsprechende
Einrichtungen der Altenberatung. Ein Zentrum ist entweder an die gerontopsychiatrische Abteilung
eines Krankenhauses angeschlossen oder arbeitet eng mit ihr zusammen (Alzheimer-Gesellschaft
Berlin, o. J.).

Die Kooperation in einem sogenannten gerontopsychiatrischen Verbund ermoglicht die Vernetzung
vorhandener Pflege- und Behandlungsangebote. Ein Verbund ist ein Zusammenschluss von
Einrichtungen, die an der Diagnostik, Therapie, Rehabilitation und Pflege von gerontopsychiatrisch
erkrankten Menschen sowie an der Beratung deren Angehorigen beteiligt sind. Das Ziel der
Kooperation besteht darin, durch bessere Abstimmung untereinander in der Versorgung alterer
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Menschen Behandlungskontinuitdat zu ermoglichen, Versorgungsliicken aufzudecken und zu
beheben. Wegen positiver Effekte fordert die Alzheimer-Gesellschaft, dass mehr solche Verbiinde
gegriindet werden. (Alzheimer-Gesellschaft Berlin, 0. J.).

5.1.5 SENSIBILISIERUNG DER OFFENTLICHKEIT

Familien mit Demenzkranken bendtigen Akzeptanz und Einbindung in ein wertschatzendes soziales
und gesellschaftliches Umfeld. Die Krankheit wird immer noch in der Bevdlkerung tabuisiert, auch
aus Nicht-Wissen heraus. Es gibt inzwischen eine Vielzahl von MaBnahmen, um die Gesellschaft zu
informieren. Die Malnahmen reichen von zielgruppenorientierten Informationsveranstaltungen,
Themenschwerpunkten in der Regionalpresse, Infotelefonen wie dem Alzheimer-Telefon, Aktionen
zum z. B. Welt-Alzheimer-Tag bis hin zu kulturellen Veranstaltungen. (Landesinitiative Demenz-
Service NRW, 2008, S. 18-19).

5.2 LEISTUNGEN FUR DEMENZKRANKE UND DEREN ANGEHORIGE

Durch Leistungsverbesserungen werden Menschen mit erheblich eingeschrankter Alltagskompetenz
und deren pflegende Angehorige starker unterstitzt. Zu dieser Personengruppe gehoren psychisch
kranke, behinderte oder auch demenziell erkrankte Menschen.

5.2.1 ZUSATZLICHER BETREUUNGSBETRAG

Versicherte der Pflegeversicherung, die erheblich in ihrer Alltagskompetenz eingeschrankt sind,
erhalten entsprechend dem Betreuungsaufwand einen zusatzlichen Betrag in Hohe von mindestens
100 € (Grundbetrag) bis zu 200 € (erhOhter Betrag) monatlich. Im Jahr sind das bis zu 1.200 bzw.
2.400 €. Dieser Betrag kann eingesetzt werden fiir die Erstattung von Aufwendungen, die durch
Inanspruchnahme von Leistungen fiir Demenzkranke wie der Tages- oder Nachtpflege, der
Kurzzeitpflege oder der Inanspruchnahme von niedrigschwelligen Betreuungsangeboten entstehen
und dient so der Entlastung der pflegenden Angehdrigen. Der Betreuungsbetrag ist jedoch nicht fir
Leistungen der Grundpflege und hauswirtschaftlichen Versorgung einsetzbar (BMG, 2009b, S. 46,56).

5.2.2 PFLEGESTUFE , 0“

Es gibt etliche demenzerkrankte Personen, die noch nicht die Voraussetzungen fiir eine Einstufung in
die Pflegestufe | erfillen, jedoch in ihrer Alltagskompetenz erheblich eingeschrankt sind. Diese
Personengruppe hat seit der Pflegereform 2008 trotzdem einen Anspruch auf einen
Betreuungsbetrag. Man spricht hier von der so genannten "Pflegestufe 0 (BMG, 2009b, S. 56-57).

5.2.3 PFLEGEZEIT UND PFLEGEKURSE FUR ANGEHORIGE

Um pflegende Angehorige ein Stiick weit in der Pflege zu entlasten, wird eine Pflegezeit von bis zu
sechs Monaten eingefiihrt, in der diese zwar kein Gehalt erhalten, aber sozialversichert bleiben. Wenn
sich die Demenz eines Betroffenen verstarkt, kann sich der Angehdorige fiir eine gewisse Zeit fiir die
Pflege freistellen lassen und diese Zeit nutzen, um eine langfristige Versorgung des Kranken
sicherzustellen oder um sich eine gewisse Zeit selbst um den Kranken zu kimmern (BMG, 2009b, S. 69).

Die Pflegekasse bietet fiir pflegende Angehodrige Kurse an mit praktischer Anleitung fiir die
Pflegeaufgaben, Informationen, Beratung und Unterstitzung (BMG, 2009b, S. 68).

5.3 ENTLASTUNGSANGEBOTE
Zu den Entlastungsmoglichkeiten fir pflegende Angehérige wird in der vom Bundesministerium fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefdrderten ,Ldngsschnittstudie zur Belastung pflegender

Seite |41



Unterstlitzung und Entlastung fiir pflegende Angehorige

Angehoriger von demenziell Erkrankten (LEANDER)“ angemerkt, dass es eine Reihe von
Entlastungsmoglichkeiten fir die pflegenden Angehorigen gibt, diese jedoch vorwiegend in
GroRstadten zu finden sind (Zank & Schacke, o. J., S. 39).

5.3.1 ANGEHORIGEN- UND SELBSTHILFEGRUPPEN

Angehorigen- und Selbsthilfegruppen bieten die Moglichkeit, mit Menschen ins Gesprach zu
kommen, die sich in einer ahnlichen Pflegesituation befinden. Die Angeho6rigen konnen hier lber ihre
Sorgen, Angste und Verzweiflung sprechen, aber auch einander Unterstiitzung oder Zuversicht geben
(Kurz, 2010, S. 29). Nach dem Vierten Altenbericht ergab eine bundesweite Befragung von
Angehorigengruppen, dass vor allem der Erfahrungsaustausch wichtig ist. In diesen Gruppen werden
zusatzlich Vortrage angeboten, Geselligkeit gepflegt, Pflegetechniken gelernt oder Entspannungs-
Ubungen gemacht. Nach Einschatzung der Gruppenleiter/-innen bewirkt der Besuch der
Angehdorigengruppe bei fast 70% der Teilnehmenden einen hohen Entlastungseffekt (BMFSFJ, 2002,
S. 203).

5.3.2 NIEDRIGSCHWELLIGE BETREUUNGSANGEBOTE

Fir Menschen mit Demenz soll eine moglichst groRe Vielfalt von zusatzlichen Betreuungsangeboten
gewadhrleistet werden, damit Angehdrige schnell und gezielt entlastet werden kénnen. Bei diesen
Angeboten (bernehmen ehrenamtliche Helfer unter pflegefachlicher Anleitung die Betreuung
dementer Menschen in Gruppen oder auch im hauslichen Bereich. Beispiele fiir solche
Betreuungsangebote sind Betreuungsgruppen fir demenziell Erkrankte, in denen gemeinsame
Mahlzeiten, anregende Tatigkeiten und auch Ausflige zum reguldaren Programm gehoren.
Verschiedene Organisationen bieten stundenweise soziale Betreuung durch Helfer/-innen zur
stundenweisen Entlastung pflegender Angehoriger im haduslichen Bereich an. Diese machen mit den
Demenzkranken Spaziergange oder leisten ihnen zu Hause Gesellschaft (Kurz, 2010, S. 30).

Bei der Alzheimer Angehorigen-Initiative betreuen an einem Tag in der Woche ausgebildete
Fachkrafte und speziell geschulte Helfer/-innen fiir vier Stunden die Kranken in einer kleinen Gruppe.
Diese Gruppen entlasten zum Einen die Angehorigen, die Zeit fir sich bekommen, zum anderen
werden Demenzkranke durch die Aktivierung in der Betreuungsgruppe geférdert. Sie erfahren
Wertschatzung und vorhandene Fahigkeiten werden aktiviert. Hierflir kann der zusatzliche
Betreuungsbetrag eingesetzt werden (Alzheimer Angehdrigen-Initiative, 0.J.).

5.3.3 AMBULANTE PFLEGEDIENSTE

Die Pflegedienste entlasten die Angehorigen bei der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen
Versorgung. Nach Ansicht von Kurz (2010, S. 29) sind viele der Pflegedienste noch nicht auf die
Bedirfnisse von Demenzkranken eingestellt.

5.3.4 TAGESPFLEGE- UND KURZZEITEINRICHTUNGEN

In diesen Einrichtungen kénnen die demenzerkrankten Menschen tagsliber versorgt werden. Die
Tagespflege unterstiitzt die Aktivierung durch therapeutische und pflegerische Angebote. Die
Patienten erleben hier einen strukturierten Tagesablauf und sind in das soziale Geflige eingebunden.
Der Besuch wirkt sich meist positiv auf das Wohlbefinden der Kranken aus und entlastet die
pflegenden Angehorigen. Die Kosten werden durch Leistungen der Pflegeversicherung, des
Sozialamtes oder durch Eigenbeteiligung erbracht (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2008, 0. S.).
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Verschiedene Heime bieten die sogenannte Kurzzeitpflege flir Angehorige an, die fiir einige Wochen
verreisen wollen oder selbst eine drztliche Behandlung benétigen (Kurz, 2010, S. 31).

5.3.5 BETREUTER URLAUB FUR KRANKE UND ANGEHORIGE

Es gibt zunehmend Urlaubsangebote, die speziell auf die Bediirfnisse von Demenzkranken und ihren
Angehdrigen zugeschnitten sind. Zurzeit organisieren vorwiegend die Alzheimer Gesellschaften diese
Angebote (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2008, o. S.).

5.4 REFORM DES PFLEGEBEDURFTIGKEITSBEGRIFFS

Seit EinfUhrung der Pflegeversicherung werden der Begriff der Pflegebedirftigkeit und das darauf
basierende Begutachtungsverfahren diskutiert. Die Pflegebedirftigkeit wird im SGB XI als zu eng und
zu einseitig somatisch definiert und zu sehr auf die Verrichtung bezogen angesehen. Besonders der
Bedarf an allgemeiner Betreuung, Beaufsichtigung, Anleitung, der bei demenzkranken Menschen
haufig auftritt und mit einer hohen Belastung fiir die Angehorigen verbunden ist, wurde zu wenig
bericksichtigt. Der im SGB Xl derzeit geltende Pflegebedirftigkeitsbegriff (§ 14 SGB Xl) verursacht
betrachtliche Defizite bei der Versorgung dieser Personengruppe. Die Politik vereinbarte eine
Uberarbeitung des Pflegebediirftigkeitsbegriffs durch Einsetzung eines Beirats. Nach dem Bericht des
Beirats im Januar 2009 sollen sowohl kérperliche Beeintrachtigungen als auch kognitive/psychische
EinbuRen und Verhaltensauffilligkeiten, die einen besonderen Unterstitzungsbedarf nach sich
ziehen, im neu definierten Begriff der Pflegebedirftigkeit erfasst werden (BMG, 2010d, o. S.). Die
Reform ist noch nicht umgesetzt.

5.5 KULTURSENSIBLE ANSATZE FUR DIE UNTERSTUTZUNG VON ANGEHORIGEN

Die Politik sieht Handlungsbedarf bei der Versorgung a&lterer Migranten/-innen. Im flinften
Altenbericht der Bundesregierung werden die Bedirfnisse und Probleme Elterer Migranten/-innen
als wichtiger Teilbereich bezeichnet und die Wichtigkeit betont, Leistungsangebote verstarkt an den
Bedirfnissen dieses Personenkreises auszurichten und damit eine addquate Versorgung
sicherzustellen (Die Bundesregierung, 16. Wahlperiode, S. 25).

Im Schwerpunktbericht des Bundes ,Migration und Gesundheit” aus dem Jahr 2008 werden
verschiedene Projekte wie die Informationsreihe ,Alter werden in Deutschland” und der
,Arbeitskreis Charta fur eine kultursensible Altenhilfe” angefiihrt, die zum Ziel haben, sowohl ltere
Menschen mit Migrationshintergrund tber die Angebote zu informieren als auch die Altenpflege fir
diese Gruppe zu sensibilisieren (Razum et al., 2008, S. 103). Im Nationalen Integrationsplan von 2007
wird das Fehlen von kultursensiblen Informations- und Beratungsangeboten fiir pflegende Angehérige
von demenzerkrankten Migranten/-innen angemerkt (Die Bundesregierung, 2007, S. 100). Auch bei
Huismann & Raven (2000, S. 189) wird angegeben, dass zum Zeitpunkt der Befragung keine
spezifischen Versorgungsangebote fiir demenzkranke Menschen mit Migrationshintergrund
vorhanden waren. Es ist jedoch davon auszugehen, dass sich die Situation inzwischen verbessert
hat. Als Beispiele kdnnen einige Einrichtungen aus Berlin genannt werden wie die Tagespflege von
DETA-MED oder Tabea, aus dem Pflegebereich Modellprojekte der AWO, Caritas, Diakonie
(Senatsverwaltung fir Gesundheit, Soziales und Verbraucherschutz, 2005, S. 29). Von der
Alzheimer-Gesellschaft Berlin und der Alice-Salomon Hochschule wurde ein Berliner Netzwerk
,Turkischsprachig und Demenz“ ins Leben gerufen (Piechotta & Matter, 2008, S. 228-229). Im Marz
2010 hat sich das Forum ,,Demenz und Migration” in Berlin konstituiert. Initiatoren sind die Leiterin
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des VdK'-Projekts ,IdeM“, Frau Wrobel und die Oberirzte/-innen der Psychiatrischen
Universitatsklinik der Charité, Dr. Meryam Schouler-Ocak und Dr. Dr. Michael Rapp (VdK, 2010,
0.S.).

Des Weiteren wurden wahrend der letzten Jahre in einigen Kommunen und Landern Modellprojekte
fir den Bereich ,Demenz und Migration” entwickelt, von denen einige nachfolgend aufgelistet
werden (Kaiser, 2009, S. 75-79):

e Migrantenambulanz der Rheinischen Kliniken Langenfeld,

o Demenz-Servicezentrum fiir Menschen mit Zuwanderungsgeschichte, Gelsenkirchen,

e ldeM“ beim Sozialverband VdK, Berlin. Das Projekt ,IdeM* hat im Jahr 2003 bundesweit
die erste Informations- und Beratungsstelle die fiir demenziell erkrankte Migrantinnen/-
innen eingerichtet (VdK, 2009, 0.S.).

In den folgenden Abschnitten werden wesentliche Aspekte fiir eine kultursensible Betreuung
dargelegt.

5.5.1 ZUGEHENDE UND NIEDRIGSCHWELLIGE BERATUNG

Die Warten-auf-Nachfrage-Struktur der Altenhilfe wird der Lebenssituation von dlteren Migranten/-
innen nicht gerecht. Es geniigt nicht, Informationsmaterial in Amtern oder anderen Institutionen
auszulegen. In der ,Charta fir kultursensible Altenpflege” (2002, S. 97) wird die Informationsweitergabe
in unterschiedlichen Alltagszusammenhangen als erforderlich beschrieben, wie z. B. in religiésen
Zentren, Kulturzentren, Vereinen, Gruppen oder auf Markten. Mit der zugehenden Beratung werden
die Migranten/-innen an den Orten aufgesucht, wo sie leben und sich aufhalten. Die Mitarbeiter der
Einrichtungen zeigen sich im vertrauten Umfeld der Zielgruppe und kénnen so Barrieren abbauen. Als
entscheidend fur die zugehende Betreuung wird dabei der Kontakt zu wichtigen Multiplikatoren/-
innen der ethnischen Gruppen erachtet.

Der Flinfte Altenbericht geht davon aus, dass eine aufsuchende Versorgung den Erwartungen der
dlteren Migranten/-innen besser entspricht (BMFSFJ, 200543, S. 426).

5.5.2 KULTURELL ANGEPASSTE INFORMATION

Laut dem Artikel 7 der ,,Charta der Rechte hilfe- und pflegebedirftiger Menschen” sind die kulturellen und
religisen Gewohnheiten wie auch die Bediirfnisse von hilfe- und pflegebedirftigen Menschen so weit wie
moglich zu berlicksichtigen. Hierbei haben die pflegenden Angehorigen das Recht auf umfassende
Information. Der Artikel 5 beschreibt, dass die Erfahrungen und auch Vorstellungen der Angehdrigen von
den Fachkréften aufzunehmen und zu respektieren sind (BMFSFJ, BMG, 2009, S. 18, 14).

Ein Beispiel flr kulturell angepasste Information stellt die Initiative von ,IdeM“ dar. Die Leitern griindete
in der Berliner DIDIP-Moschee eine tiirkische Frauengruppe zum Umgang mit Vorurteilen zu Demenz und
Alzheimererkrankung und erhielt dafiir einen Sonderpreis zum Thema , Offentlichkeitsarbeit im Bereich
der Demenzerkrankungen und Alzheimer”. Durch die Zusammenarbeit mit dem Hodscha (Lehrer und
islamischer Religionsgelehrter) wurden Tabus aufgedeckt und die Teilnehmerinnen fiir das Thema
sensibilisiert, so dass diese selbst zu Multiplikatorinnen wurden. Es wurden gemeinsame Feiern z. B.
Ramadan oder Fastenbrechen genutzt, um die Tabuthemen anzusprechen und die Aktivitdten von ,|deM*“
vorzustellen (VdK, 2009, o. S.).

'® Sozialverband VdK Deutschland e. V.
7 Informationszentrum fiir demenziell und psychisch erkrankte sowie geistig behinderte Migranten und ihre
Angehdrigen.
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5.5.3  MUTTERSPRACHLICHE INFORMATIONEN

Im Flinften Altenbericht wird auf die besondere Bedeutung von muttersprachlichen Informationen zu
moglichen Hilfen flur &ltere Migranten/-innen hingewiesen und die Unterstiitzung durch
Selbsthilfeorganisationen fiir einen guten Zugang hervorgehoben (BMFSFJ, 20054, S. 425-426).

Eine weitere Entlastung bieten Informations- und Aufklarungsmaterialien zum Thema Demenz in der
Muttersprache. In der Regel liegen Materialien in deutscher Sprache vor und beziehen sich auf die
Lebenswelt der einheimischen Bevolkerung, so dass es notwendig ist, sie sprachlich und kulturell
anzupassen (Streibel-Gloth, 2008, S. 56).

Im Abschlussbericht zur ,Verbesserung der Versorgungssituation fiir psychisch erkrankte a&ltere
Migrantinnen und Migranten im Land Berlin“ (Senatsverwaltung fiir Gesundheit, Soziales und
Verbraucherschutz, 2005, S. 38) werden einige Bereiche genannt, die zur Forderung der Angehdrigen
beitragen. Dazu gehdren u. a. gezielte muttersprachliche Beratung und Aufklarung, kultursensible
Begleitung, umfassende Information {ber das Krankheitsbild, muttersprachliche Schulungs- und
Fortbildungsangebote, Angehdrigengruppen und niedrigschwellige Beratung.

5.6 ZUSAMMENFASSUNG

Unterstiitzungs- und Entlastung der pflegenden Angehorigen
e Information und Beratung

Pflegestltzpunkte: Information und Vermittlung aus einer Hand.
Pflegeversicherung: bei Demenz Anspruch auf zwei Pflegebesuche pro Jahr, verstarkt
auf Beratung ausgerichtet.
o Spezielle Demenz-Beratungs- und Betreuungsstellen.
o Gedachtnissprechstunde und Gerontopsychiatrische Zentren.
o Sensibilisierung der Offentlichkeit entlastet Angehérige, enttabuisiert.
e Leistungen fiir Demenzkranke und Angehorige

o Zusatzlicher Betreuungsbetrag fiir Menschen, die in einer Pflegestufe sind und in ihrer
Alltagskompetenz erheblich eingeschrankt sind.
o Pflegestufe ,,0“: Anspruch auf Betreuungsbetrag, auch wenn die Voraussetzung fir die
Einstufung in Pflegestufe | nicht erfiillt sind. Bei eingeschrankter Alltagskompetenz.
o Pflegezeit und Pflegekurse: Angebote zur praktischen Anleitung, Pflegeberatung.
e Entlastungsangebote

Angehdorigen- und Selbsthilfegruppen: hoher Entlastungseffekt.
Niedrigschwellige Betreuung: stundenweise.

o O O

Ambulante Pflegedienste: Grundpflege der Kranken, Tages- und Kurzzeiteinrichtungen.
o Betreuter Urlaub fir Kranke und Angehorige.

e Kultursensible Angebote fiir die Unterstiitzung der Angehdrigen mit Migrationshintergrund

Zugehende und niedrigschwellige Beratung: Information in Alltagszusammenhangen.
Kulturell angepasste Information.

Muttersprachliche Information: Zugang zu Betroffenen durch muttersprachliche
Selbsthilfegruppen; muttersprachliche Aufklarungsmaterialien.
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6 INANSPRUCHNAHME DER UNTERSTUTZUNGSANGEBOTE

Studien belegen die Wirksamkeit von Entlastungsangeboten fiir pflegende Angehérige wie z. B. der
Angehdorigenberatung (Grallel, 2009, S. 46; GraRel, 2001, S. 219-220).

In diesem Abschnitt wird aufgezeigt, wie sich das Inanspruchnahmeverhalten von pflegenden
Angehdorigen demenzerkrankter Menschen ohne und mit Migrationshintergrund duRert und welche
Hinderungsgriinde vorliegen kénnen.

6.1 INANSPRUCHNAHMEVERHALTEN VON PFLEGENDEN ANGEHORIGEN

Untersuchungen zeigen, dass die Angebote zur Entlastung der pflegenden Angehdérigen zum Teil wenig
in Anspruch genommen werden. Die Ergebnisse aus der oben angefiihrten Versorgungsstudie ,MuG I11“
zeigen, dass die hausliche Pflege und Betreuung Demenzkranker fast ausschlief3lich von Angehdrigen
getragen werden und professionelle Helfer/-innen im Haushalt hiufig erst dann einbezogen werden,
wenn die Hauptpflegeperson hoch belastet ist. So erhielten rund 68% der demenziell erkrankten
Personen ausschlieflich Geldleistungen, 10,7% ausschliefllich Sachleistungen und 18,7%
Kombileistungen. 21,2% der Haushalte mit Demenzerkrankten waren die erganzenden Leistungen zum
Zeitpunkt der Untersuchung bislang unbekannt (Schneekloth & Wahl, 2005, S. 117-118). Weiter wird
die Inanspruchnahme von Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten auRerhalb des Haushalts wie
Pflegekurse, Angehorigenberatung oder Selbsthilfegruppen mit weniger als 10% der Pflegenden von
Demenzkranken als relativ gering beschrieben (Schneekloth & Wahl, 2005, S. 134-135).

Im Vierten Altenbericht wird berichtet, dass nur ein Viertel der pflegenden Angehdérigen von
Demenzkranken Beratungsangebote zur Entlastung nutzt. Ebenso viele Angehoérige nehmen
Pflegestunden ambulanter Dienste als Hilfe an. Die pflegenden Angehdérigen nehmen vorrangig finanzielle
Leistungen der Pflegeversicherung in Anspruch (Vetter et al., 1997, zit. in BMFSFJ, 2002, S. 208). Bei einer
Befragung von Angehdrigengruppen wurde der Bedarf nach mehr Informationen und Unterstiitzung bei
der Betreuung geduRert (BMFSFJ, 2002, S. 202-203).

Nach Aussagen im Vierten Altenbericht ist fiir die Nicht-Inanspruchnahme vor allem Unkenntnis tGber
die verfiigbaren Hilfsangebote verantwortlich. Zusatzlich werden die Hilfen nicht angenommen, weil
sie als Eingriff in die Familie angesehen werden oder auch, weil pflegende Angehdrige Schuldgefiihle
empfinden, wenn sie die Pflege nicht mehr selbst leisten kdnnen und professionelle Hilfe hinzuziehen
missen (Vetter et al., 1997, zit. in BMFSFJ, 2002, S. 203).

6.2 INANSPRUCHNAHMEVERHALTEN VON ANGEHORIGEN DEMENZERKRANKTER

MIGRANTEN/-INNEN
Wie in den oberen Abschnitten der Arbeit beschrieben, sind &ltere Menschen mit
Migrationshintergrund kaum Uber die unterschiedlichen Médglichkeiten der Altenpflege und
Versorgung informiert. Die Griinde hierfir koénnen Sprachprobleme, Vorbehalte gegeniiber
deutschen Institutionen oder auch das Vertrauen auf die Hilfe der Kinder sein. Daneben ist laut dem
Schwerpunktbericht ,Migration und Gesundheit” das komplizierte deutsche Versorgungssystem
ebenfalls schwierig zu Gberschauen (Razum et al., 2008, S. 103).

Im Finften Altenbericht heilSt es, dass Angehdorige als Unterstiitzung am ehesten das Pflegegeld der
Pflegeversicherung wahlen. Damit besteht flir die Familie die Mdoglichkeit, die Hilfe nach eigenen
kulturellen Bediirfnissen zu erbringen (BMFSFJ, 20054, S. 426).
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Piechotta & Matter (2008, S. 222) schildern eine sehr seltene Inanspruchnahme der Beratungs-. und
Unterstlitzungsmoglichkeiten, die von den Alzheimer-Gesellschaften fir alle Ratsuchenden des
Themenkomplexes Demenz angeboten werden.

Dr. Dr. Rapp berichtete bei der Eréffnungstagung des ,,Forum Demenz und Migration” 2010 in Berlin von einer
2008 durchgefiihrten Umfrage in Gedachtnissprechstunden. 18 Sprechstunden wurden angeschrieben, es kam
zu einem Ricklauf von ca. 33%. Es wurde gefragt, wie viele der untersuchten Personen einen
Migrationshintergrund aufwiesen. Die Ergebnisse lagen bei 2 - 7% mit dem Schwerpunkt bei 3 - 4% (Rapp, 2010).

Im Abschlussbericht zur ,Verbesserung der Versorgungssituation flr psychisch erkrankte altere
Migrantinnen und Migranten im Land Berlin“ aus dem Jahr 2005 werden ebenfalls die oft mangelnden
Deutschkenntnisse sowie fehlende Informationen (iber die Angebote als Ursachen fiir die geringe
Inanspruchnahme durch &ltere Migranten/-innen angegeben. Als zusatzlicher Grund wird die Angst vor
negativen aufenthaltsrechtlichen Folgen beschrieben. Der Bericht kommt zum folgenden Schluss:

,Der liberwiegenden Mehrheit der in Berlin lebenden Migrantinnen und Migranten sind
die verschiedenen Angebotsformen aus den Versorgungsbereichen ,Psychiatrie” und
LJAltenhilfe” nicht bekannt. Hinsichtlich psychiatrischer Erkrankungen gibt es von Seiten
der Betroffenen, Angehérigen und dem sozialen Umfeld neben erheblichen
Wissensdefiziten auch grofie Beriihrungséngste bzw. fehlendes Vertrauen in die
vorhandenen Angebote. In Bezug auf die Zielgruppe besteht weiterhin ein erheblicher
Informations- und Beratungsbedarf im Land Berlin.” (Senatsverwaltung fir Gesundheit,
Soziales und Verbraucherschutz, 2005, S. 3)

Die Aussagen verdeutlichen die Notwendigkeit, den Zugang zum Hilfesystem fiir pflegende Angehdrige
demenzerkrankter Migranten/-innen weiter zu verbessern. Fur die Umsetzung missen zusatzliche
Finanzierungsmoéglichkeiten fiir die Entwicklung der interkulturellen Offnung der Altenpflege
bereitgestellt werden. Diese zusatzlichen Leistungen sind nétig, da die bisherige Struktur der Altenpflege
an der Mehrheitsgesellschaft ausgerichtet war (Forum fiir eine kultursensible Altenhilfe, 2009, S. 6).

6.3 ZUSAMMENFASSUNG

Inanspruchnahme der Unterstiitzungsmaoglichkeiten
e Angebote zur Entlastung werden zum Teil wenig in Anspruch genommen.
e Professionelle Hilfe oft erst, wenn die Hauptpflegeperson hoch belastet ist.
e Haufiger Grund der Nicht-Inanspruchnahme: Unkenntnis Gber die Angebote.

Inanspruchnahme von Angehérigen mit Migrationshintergrund

e Die Inanspruchnahme der Angebote wird als relativ gering bezeichnet:

Mangelnde Kenntnis Uber die Angebote; am ehesten wird Pflegegeld beantragt.
Mangelnde Deutschkenntnisse.

Kompliziertes deutsches Versorgungssystem, Vorbehalte gegen deutsche Institutionen.
Angst vor negativen aufenthaltsrechtlichen Folgen.

Vertrauen auf die Hilfe der eigenen Kinder.

o O O O O

Zugang zum Hilfesystem muss weiter verbessert werden.
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[Il' VERLAUF DER EMPIRISCHEN UNTERSUCHUNG

Die Ergebnisse aus dem theoretischen Teil der Arbeit zeigten, dass sich die Fachwelt mit den
Problemlagen der pflegenden Angehdrigen demenzerkrankter Personen intensiv auseinandersetzt
und die Politik entsprechende Unterstiitzungsangebote geschaffen hat. Die Betrachtung der
Lebenslage von Angehorigen mit Migrationshintergrund machte den Einfluss von
migrationsspezifischen Aspekten auf ihre Pflegesituation deutlich und zeigt die Notwendigkeit einer
differenzierten, kulturell angepassten Betreuung.

Im empirischen Teil der Arbeit werden die Erkenntnisse aus der theoretischen Betrachtung auf einer
praxisorientierten Ebene beleuchtet. Anhand von Interviews wurde untersucht, welche Erfahrungen
pflegende Angehorige von demenzerkrankten Menschen mit und ohne Migrationshintergrund in der
Pflegesituation machen. Ein besonderes Forschungsinteresse bestand darin, herauszuarbeiten,
inwiefern sich Unterschiede oder Gemeinsamkeiten in den Bereichen Belastung, Unterstiitzung und
Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten zeigen.

Ergdnzend zu den individuellen Erfahrungen der Angehorigen wurden die Erfahrungen von
Experten/-innen mit dem Klientel der pflegenden Angehérigen von Demenzkranken untersucht.

In den nachfolgenden Abschnitten werden die gewahlte Forschungsmethode und die
Vorgehensweise der Untersuchung begriindet und beschrieben. Anschliefend werden die Ergebnisse
der Untersuchung prasentiert.

7/ FORSCHUNGSMETHODE

In der Fragestellung dieser Untersuchung ging es um die Auseinandersetzung mit subjektiven
Sichtweisen und Erfahrungen. Als Grundlage fir die Untersuchung bot sich der qualitative
Forschungsansatz an. Flick et al. beschreiben qualitative Forschung wie folgt:

,Qualitative Forschung hat den Anspruch, Lebenswelten ,,von innen heraus” aus der Sicht
der handelnden Menschen zu beschreiben. Damit will sie zu einem besseren Verstdndnis
sozialer Wirklichkeit(en) beitragen und auf Abldufe, Deutungsmuster und Struktur-
merkmale aufmerksam machen.” (Flick, von Kardorff & Steinke, 2004, S. 14)

Als Erhebungsmethode wurde in dieser Arbeit das leitfadengestiitzte (qualitative) Interview in
Form des problemzentrierten Interviews nach Witzel gewahlt und eingesetzt. Die Methode war fiir
diese Untersuchung geeignet, weil im Zentrum qualitativer Interviews die Frage steht, was die
befragten Personen fiir relevant erachten und was ihre Lebenswelt ausmacht. Das Konzept der
offenen Gestaltung der Interview-Situation kann dazu beitragen, die subjektive Perspektive von
handelnden Menschen in Bezug auf ihr Leben oder Problemlagen herauszuarbeiten. Einem
gualitativen Interview liegen themenbezogene Fragestellungen zugrunde, die im Verlauf des
Interviews modifiziert werden kdnnen. Der Fragestil bei diesen Interviews ist ein offener, bei dem
die Antworten nicht in Form von Kategorien vorgegeben sind. Der Befragte soll sich moglichst frei
erzdhlend duBern (Schmidt-Grunert, 2004, S. 39-43).
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Das problemzentrierte Interview ist charakterisiert durch drei Prinzipien.

= Die Problemzentrierung kennzeichnet die Orientierung an einer gesellschaftlichen und
personlichen Problemstellung, wobei der Gegenstandsbereich im Vorfeld der Untersuchung
erarbeitet wird.

= Das Prinzip der Gegenstandsorientierung betont die Notwendigkeit, an das Untersuchungsfeld
unvoreingenommen heranzugehen und sich von den Gegebenheiten der Situation leiten zu
lassen.

= Das Prinzip der Prozessorientierung unterstreicht, dass die gesamte Erhebungs- und
Auswertungsphase auf einer erkenntnisbezogenen Prozesshaftigkeit basiert. Der Verlauf wird
standig reflektiert, um neue Erkenntnisse in die Untersuchung einflieen zu lassen.

Bei qualitativen Interviews sind nach Lamnek (2005, S. 351) verschiedene methodische Aspekte zu
beachten. Einige davon werden hier kurz beschrieben, da sie in dieser Untersuchung eingesetzt
wurden:

= Qualitative Interviews lassen den Befragten zu Wort kommen.

= Es wird versucht, den Charakter eines Alltagsgesprachs herzustellen.

= Es erfolgt eine Wirklichkeitsdefinition durch den Befragten.

= Die Interviewerin passt sich an das Regelsystem der Kommunikation des Befragten an.

= Die Interviewerin ist flir unerwartete Informationen zuganglich.

= |nder Interview-Situation reagiert die Forscherin flexibel auf die Bediirfnisse des Befragten.

Die Datenerhebung beim problemzentrierten Interview umfasst die Komponenten Kurzfragebogen,
Leitfaden, Tonbandaufzeichnung und ein Postskriptum (Schmidt-Grunert, 2004, S. 42-44) und wird im
nachsten Kapitel beschrieben.

8 DATENERHEBUNG

In diesem Kapitel werden die eingesetzten Erhebungsinstrumente beschrieben, Informationen tber
die Interview-Partner/-innen gegeben und die Vorgehensweise bei der Durchfihrung der Interviews
erldutert.

8.1 ERHEBUNGSINSTRUMENTE

8.1.1 KURZFRAGEBOGEN

In dieser Untersuchung wurde ein Kurzfragebogen fiir die pflegenden Angehorigen eingesetzt. Er
diente der Erfassung von Informationen, die fir den Interview-Verlauf und die Interpretation des
Gesprachs relevant waren (Schmidt-Grunert, 2004, S. 42-43). Er umfasst die soziodemografischen
und pflegerelevanten Daten der pflegenden Angehdrigen und ihrer betreuten Personen. Fir die
Expertinnen-Befragung wurde ein weiterer Kurzfragebogen erstellt.

Die Kurzfragebogen fiir die Angehorigen befinden sich im nachsten Kapitel unter 8.2.1, die der
Expertinnen im Anhang I.

8.1.2 INTERVIEW-LEITFADEN

Fir die Durchfiihrung der Befragung wurde ein Leitfaden (Schmidt-Grunert, 2004, S. 3) entwickelt.

Dazu wurden im Hinblick auf die Fragestellung der Untersuchung zentrale Aspekte aus der

wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit dem Thema herausgefiltert. Daraus wurden Themenblocke
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gebildet mit einer Auswahl von offenen Fragen und in eine logische Reihenfolge gebracht. Sie dienten
als roter Faden fiir das Gesprach und wurden im Verlauf situationsbezogen modifiziert oder erganzt.

Der Leitfaden fiir die Angehdrigen hatte neben der Einstiegsfrage und der Schlussfrage folgende
Themenbldcke zum Inhalt:

= Hilfesuchverlauf,

= Pflegeaufgaben der Angehorigen,

=  Motivation zur Pflegelibernahme,

= subjektive Belastungen fiir die Angehorigen,

= Reaktionen des sozialen Umfelds,

= |nanspruchnahme von gesetzlichen Hilfemdoglichkeiten fiir die Versorgung,
= Zugangsbarrieren zu gesetzlichen Hilfemaoglichkeiten,

® |nanspruchnahme von Entlastungsangeboten,

= |nanspruchnahme von psychosozialer Unterstiitzung,

= Freizeitverhalten/ Entspannung,

=  Wissen Uber die Erkrankung: Diagnose, Behandlung, Verlauf,
=  Perspektive,

= Bedarf und Bediirfnisse.

Fir die Interviews mit den Experten/-innen blieb die Hauptfragestellung der Untersuchung identisch.
Der Leitfaden wurde jedoch modifiziert und in den Fragen der jeweiligen Institution angepasst, so
dass fiir die Expertinnen-Interviews zwei leicht unterschiedliche Leitfaden eingesetzt wurden.
Zusatzlich wurden beide Leitfaden um die nachfolgenden Themenbereiche erweitert:

=  Fragen zur Institution,

=  Fragen zu Migranten/-innen und deren Bedurfnislage,
s Offentlichkeitsarbeit,

= Vernetzung,

= Herausforderungen,

=  Anregungen.

Die Leitfaden sind im Anhang Il und lll einzusehen.

8.1.3 TONBANDAUFZEICHNUNG

Eine Interview-Situation wird anhand einer Tonbandaufnahme erfasst, die als Grundlage fir die
Verschriftung dient. Sie stellt die Basis fiir die Auswertung dar (Schmidt-Grunert, 2004, S. 43).

Die Befragungen fir die vorliegende Untersuchung wurden mithilfe eines digitalen Aufnahmegerats
durchgefihrt. Fur die Aufzeichnung wurde eine Einwilligung der Befragten eingeholt und der Umgang
damit geklart. Es wurde besprochen, dass die Aufzeichnungen nach Abschluss der Untersuchung
geldscht werden.

8.1.4 POSTSKRIPTUM

Bei einem Postskriptum handelt es sich um eine nachtragliche Beschreibung der Interview-Situation,
die nicht in der Aufnahme festgehalten ist (Schmidt-Grunert, 2004, S. 43).

Die Postskripte aus den einzelnen Interviews wurden sofort nach Abschluss der Interview-Situation
festgehalten und personliche Eindriicke aus dem Interview wie z. B. Vermutungen, Atmosphére,
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Einfluss der Rahmenbedingungen oder nonverbale Reaktionen beschrieben. Diese Eindriicke sind
unter Kapitel 10.1 erlautert.

8.2 INTERVIEW-PARTNER/-INNEN

Nachfolgend wird beschrieben, nach welchen Kriterien die Interview-Partner/-innen ausgewahlt
wurden und wie der Zugang erfolgte. AnschlieBend werden die soziodemografischen Daten der
Angehorigen und der gepflegten Person in Tabelle 2 und 3 dargestellt.

8.2.1 PFLEGENDE ANGEHORIGE

Da der Vergleich der Situation pflegender Angehériger von demenzerkrankten Menschen ohne und
mit Migrationshintergrund ein wesentlicher Untersuchungsaspekt dieser Arbeit ist, wurden
Angehdrige aus diesen beiden Gruppen als Interview-Partner/-innen befragt. Um eine groRtmaogliche
Vergleichbarkeit herzustellen, wurden soziodemografische und pflegerelevante Merkmale festgelegt,
die die Gesprachspartner/-innen aufweisen sollten: weibliche Pflegeperson (Tochter/Schwieger-
tochter), Alter der Pflegeperson ca. 50-60 Jahre, in Eigenverantwortung durchgefiihrte hausliche
Pflege und gemeinsame Wohnung mit der erkrankten Person. Es sollten je zwei Angehdrige aus
beiden Gruppen interviewt werden. In der Gruppe mit Migrationshintergrund waren ein tirkischer
Migrationshintergrund und die Kommunikation in deutscher Sprache zwei weitere Kriterien fiir die
Auswabhl.

Der Kontakt zu den Angehdrigen kam Uber Institutionen wie der ,, deutschen Alzheimer-Gesellschaft
Berlin®, der ,Alzheimer Angehorigen-Initiative”, der ,,Haltestelle Diakonie” im Berliner Bezirk Steglitz
und ,,IdeM“ des VdK in Berlin zustande. Die Institutionen zeigten sich auBerordentlich kooperativ und
engagiert, so dass mehrere Angehorige aus den beiden Gruppen zur Verfiigung standen. Nach
Prifung der Merkmale wurden fir die Interviews insgesamt fliinf Angehorige ausgewahlt. Ein
Interview mit einer Angehorigen ohne Migrationshintergrund wurde als Pretest gefiihrt.

Die Angehorigen wurden vorab den beiden Gruppen mit und ohne Migrationshintergrund
zugeordnet und erhielten eine Kennung: Al und A4 gehdren zu der Gruppe ohne
Migrationshintergrund, A2 und A3 gehdren zu der Gruppe mit Migrationshintergrund. Die folgende
Ubersicht zeigt die soziodemografischen und pflegerelevanten Merkmale der pflegenden
Angehdorigen und ihrer Betreuten. Die soziodemografischen Angaben aus dem Pretest-Interview sind
in der Ubersicht auf der folgenden Seite nicht enthalten, da sie fir den weiteren
Untersuchungsverlauf nicht relevant waren.
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SOZIODEMOGRAFISCHE UND PFLEGERELEVANTE MERKMALE

PFLEGENDE ANGEHORIGE:

Gruppe ohne Migrationshintergrund

Gruppe mit Migrationshintergrund

A4 Al A2 A3
Geschlecht w w w w
Alter 48 57 46 49
Familienstand ledig verheiratet verheiratet verheiratet
Verwandtschaftliche Tochter Schwiegertochter Tochter Schwiegertochter
Beziehung zum Kranken
Gemeinsamer Haushalt ja ja ja ja
mit der erkrankten Person
Leben weitere Personen nein ja, Ja, ja,
im gemeinsamen
Haushalt? Wenn ja, Ehemann Ehemann, Sohn, Ehemann,
welche? Mutter Sohn

2 2/2 Zimmer- eigenes Haus 4 Zimmer- Eigenes Haus

Wohnsituation

Mietwohnung

Mietwohnung

Betreuung der kranken seit 2009 seit 2007 seit 2008 seit 2008
Person
Geboren in Berlin Berlin Tirkei Tirkei
Kindheit in Berlin Berlin Dorf in Anatolien Dorf nahe
Istanbul
Lebensmittelpunkt Berlin Berlin Berlin Berlin
seit 30 Jahren 30 Jahren
Staatsangehorigkeit deutsch deutsch deutsch deutsch
Polytechnische Realschule Kein Schulbesuch In der Tirkei 1.

Schulbildung Oberschule Klasse, in D. 2.-6.
Klasse
Ausgeiibte Tatigkeit Bauleitung Angestellt beim | Pflege des Vaters, Hausfrau,

zum Zeitpunkt des
Interviews

Ehemann als
Blrokraft

vorher Naherin

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 3 Erkrankte Person: soziodemografische und pflegerelevante Merkmale

ERKRANKTE PERSON:
SOZIODEMOGRAFISCHE UND PFLEGERELEVANTE MERKMALE
(Informationen durch die pflegende Angehorige)

Gruppe ohne Migrationshintergrund Gruppe mit Migrationshintergrund
Pfleg. Angehorige A4 Al A2 A3
Erkrankte Person Mutter Schwiegermutter Vater Schwiegermutter
Alter 76 88 83 82
Familienstand verwitwet verwitwet verheiratet verwitwet
Auffilligkeiten nicht wahr- seit ca. 5 Jahren seit 5 Jahren seit ca. 2 Jahren
genommen

Diagnose Alzheimer Demenz Alzheimer Demenz
Schweregrad der Der Der Angehérigen Der Angehdrigen Der Angehdrigen
Demenz Angehorigen nicht bekannt nicht bekannt nicht bekannt

nicht bekannt

Pflegestufe 2 1 2 3
als Pflegegeld Pflegegeld Pflegegeld Pflegegeld
Geboren in Berlin Berlin Tirkei Turkei
Kindheit in Berlin Berlin Dorf in Anatolien Dorf in Anatolien
Lebensmittelpunkt | Berlin Berlin Berlin Berlin
seit Geburt Geburt 1974 1971
Staatsangehérigkeit | deutsch deutsch tarkisch turkisch
Schulbildung Politechnische | Mittlere Reife in der Tirkei keine
Oberschule (Details Schulausbildung
unbekannt)
Friihere Diplom- Selbstandigkeit Keine Ausbildung, | Keine Ausbildung,
Berufstatigkeit Okonomin (Maschineninstand | Gartenarbeit 15 Jahre als
setzung) Kichenhelferin

Quelle: eigene Darstellung

Seite | 53




Datenerhebung

8.2.2 EXPERTEN/-INNEN

Ergdanzend zu den Angehorigen-Interviews wurden zwei Experten/-innen von Beratungsstellen zu der
Thematik befragt. Im Hinblick auf die oben genannten Untersuchungsaspekte wurde eine
Beratungsstelle gesucht, die interkulturell ausgerichtet ist und Angehorige von demenzerkrankten
Menschen mit Migrationshintergrund betreut. Die Leiterin, Frau Wrobel, von ,ldeM“, einer
Beratungsstelle fur demenziell erkrankte Migranten/-innen, stellte sich fiir dieses Interview zur
Verfligung. Fiir das zweite Interview wurde die Leiterin der ,Alzheimer Angehdrigen-Initiative” (AAl),
Frau Drenhaus-Wagner angefragt, in deren Institution vorwiegend Angehdrige ohne
Migrationshintergrund betreut werden. Beide Expertinnen zeigten groRe Bereitschaft fir ein
Interview.

Eine genaue Beschreibung der beiden Institutionen und die Angaben zu den Expertinnen sind im
Anhang | einzusehen.

Ebenso wie die Angehorigen-Interviews werden auch die Interviewpartner/-innen aus den
Expertinnen-Interviews im weiteren Verlauf der Arbeit mit einem Kirzel bezeichnet; im Fall der
Expertinnen-Interviews sind dies die Kiirzel E1 und E2.

8.3 DURCHFUHRUNG DER INTERVIEWS

In diesem Kapitel werden die einzelnen Vorgehensschritte erlautert, die fir die Durchfihrung der
Interviews notig waren. Es wird beschrieben, welche Aktionen im Vorfeld unternommen wurden und
in welchem zeitlichen und organisatorischen Rahmen die Interviews stattfanden. AbschlieRend
werden Informationen (iber den Ablauf gegeben.

8.3.1 IM VORFELD DER INTERVIEWS

Die Teilnehmer der Studie wurden zunéachst telefonisch kontaktiert. Ein wichtiges Ziel bei diesem
ersten Kontakt sollte ein erstes Kennenlernen sein, das die Basis legt fiir eine gute und
vertrauensvolle Interview-Atmosphdre. Nach einer personlichen Vorstellung und der Information
Uber das Ziel und den Ablauf des Interviews wurde ein Termin mit ungefdhrem Zeitrahmen fir das
Gesprach vereinbart. Auf die Frage nach dem Befragungsort gaben die Angehoérigen ohne
Migrationshintergrund als Wunsch an, sich in der Wohnung der Diplomandin treffen zu wollen. Die
beiden Angehorigen mit Migrationshintergrund bevorzugten als Treffpunkt ihre eigene Wohnung.
Die Terminabsprache mit diesen beiden Angehorigen erfolgte in Absprache mit weiteren
Familienmitgliedern, da die Teilnahme eines méannlichen Mitglieds der Familie bei dem Interview
gewlnscht wurde.

Die telefonische Absprache mit den beiden Expertinnen verlief sachlich und unkompliziert. Der
Treffpunkt war die jeweilige Institution.

Bei den Telefongesprdachen wurde Uber die digitale Aufnahme des Gesprachs informiert und den
Umgang damit. Es wurde auf die Mdglichkeit hingewiesen, das Interview im weiteren Verlauf der
schriftlichen Ausarbeitung zu anonymisieren.

8.3.2 RAHMEN DER INTERVIEWS

Die Interviews wurden in der Zeit von Ende Februar bis Mitte Marz 2010 durchgefiihrt. Sie dauerten
durchschnittlich eine bis eineinhalb Stunden. Das Interview mit der Leiterin von ,ldem” hatte den
Umfang von zwei Stunden. Zu den Interviews wurden die Vereinbarung liber das Interview und der
Auswertung, der Interview-Leitfaden, der soziodemografische Erhebungsbogen, das Aufnahmegerat
und ein kleines Prasent vorbereitet. Das erste Angehdrigen-Interview wurde als Pretest durchgefiihrt
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und die Abfolge der Fragen nach diesem Gesprach etwas modifiziert. Dieses Interview wird im
weiteren Verlauf nicht aufgefihrt.

Die Angehdrigen ohne Migrationshintergrund waren bei den Interviews alleine. Bei den Interviews
der beiden Angehorigen mit Migrationshintergrund befanden sich in einem Fall der erkrankte Vater
und seine Ehefrau im Raum, bei der anderen Angehdrigen war die erkrankte Schwiegermutter dabei.
Zusatzlich war bei beiden ein mannliches Familienmitglied im Gesprach vor Beginn der Befragung
beteiligt. Deshalb wurde deren Rolle beim Interview besprochen. In einem Fall fungierte der Sohn
der Angehorigen vorwiegend als Unterstlitzung beim sprachlichen Verstandnis und gab zusatzlich
einige Erganzungen. Im zweiten Fall wurde mit dem Ehemann der Angehdrigen besprochen, dass die
Hauptpflegeperson zu ihrer Situation befragt wird und ergdnzende Aussagen von seiner Seite
moglich sind.

8.3.3 ABLAUF DER INTERVIEWS

Fiir die Interview-Zeit war es zu Beginn wichtig, eine gute, entspannte und angenehme
Gesprachsatmosphare zu schaffen. Es folgten eine personliche Vorstellung der Interviewerin und der
Hinweis auf den Ablauf. Die Vereinbarung tber das Interview wurde erklart und ausgefiillt. Fir den
weiteren Verlauf wurde es als sinnvoll erachtet, den soziodemografischen Erhebungsbogen dem
Interview vorzuschalten. Die Interview-Partnerinnen sollten dadurch die Moglichkeit erhalten, sich
an die Situation und die Interviewerin zu gewohnen. Fiir die Expertinnen war diese Anwarmzeit
weniger wichtig als fur die Angehdrigen.

Vor dem eigentlichen Interview wurde kurz auf den Leitfaden als Hilfsmittel fiir das Gesprach
hingewiesen. Mit einer kurzen Einfihrung und dem Hinweis auf die Moglichkeit einer Pause wurde
das Aufnahmegerat gezeigt und dann aktiviert. Die Interviews wurden unter anderem mit
Gesprachsmethoden wie aktivem Zuhoren und nonverbaler Kommunikation gefiihrt. Die Interview-
Partnerinnen sollten das personliche Interesse an ihnen und ihrer Situation merken und durch die
Gesprachsmethoden angeregt werden, sich zu 6ffnen. Die Interviews wurden im Stil eines Gesprachs
geflihrt, wobei die Fragen des Leitfadens aufgegriffen wurden. Auf das Ende des Interviews wurde
rechtzeitig hingewiesen, zum Abschluss das Geschenk libergeben und ein Dank ausgesprochen.

Im Anschluss der Treffen wurden von der Interviewerin Postskripte angefertigt.

9 DARSTELLUNG DES AUSWERTUNGSVERFAHRENS

Das Auswertungsverfahren wurde in folgenden Schritten durchgefiihrt: Transkription der Interviews,
Kodierung des Textmaterials und die anschliefende Einzel- und vergleichende Analyse der codierten
Texte. Die Analyse erfolgte mithilfe des computergestiitzten Analyse-Software-Programms
»MAXQDA“ (Kuckartz, 2010). Auf die einzelnen Phasen wird nachfolgend eingegangen.

9.1 DOKUMENTATION DER QUALITATIVEN DATEN

Bevor die Interview-Texte analysiert werden konnten, waren einige Vorarbeiten notig.

Die digital aufgezeichneten Interviews wurden zunéachst transkribiert. Hierbei wurde sowohl die
verbale als auch die nonverbale Kommunikation mithilfe vorher festgelegter Transkriptionsregeln
verschriftet und in einer Text-Datei gespeichert.
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Die Interviews sind nach folgenden Regeln transkribiert™®:

= Textsegmente der Interviewerin werden mit |: gekennzeichnet und kursiv geschrieben.

=  Textsegmente der Befragten werden mit dem jeweiligen Kiirzel gekennzeichnet.

= Es wird wortlich transkribiert, die Eigenheiten der jeweiligen Aussprache bleiben erhalten.

= Die Sprache wird — besonders bei den Interviews der Angehdrigen mit Migrationshintergrund -
leicht geglattet, um eine leichtere Verstandlichkeit zu ermoglichen.

=  Pausen werden durch Auslassungspunkte in Klammern markiert, wobei die Punkte die Zahl der
Sekunden angeben.

= lautduBerungen wie z. B. Aaa oder Mhm etc. werden nicht transkribiert.

= Paraverbale LautdufRerungen wie z. B. weinen, seufzen, stohnen werden in einer Klammer
notiert.

= Lachen wird mit @ gekennzeichnet.

* Leise AuRerungen werden mit einem | in der Klammer verdeutlicht: (1).

= Auffillige Betonung wird mit einem Unterstrich gekennzeichnet.

= Laute AuRerungen werden fett notiert.

= Unverstiandliche AuRerungen werden als solche notiert.

= Ubersetzungen des Sohnes von A2 sind farblich markiert, eigene AuRerungen werden als solche
notiert und sind ebenfalls farblich markiert.

= Ergdnzende Aussagen des Ehemanns von A3 sind farblich markiert.

Im Anschluss wurden die Texte Korrektur gelesen und lange Passagen in den Aussagen der Befragten
aus Griinden der Ubersichtlichkeit in kleinere Sinnabschnitte unterteilt. AnschlieRend wurden die
Transkripte in das Analyseprogramm ,, MAXQDA" importiert.

Die vollstandigen Transkripte der Interviews sind auf Wunsch der Interview-Partnerinnen nicht Teil
dieser Veroffentlichung. Sie stehen im Rahmen des Prifungsverfahrens den Gutachterinnen in Form
einer ,MAXQDA"“-Datei zur Verflgung.

9.2 AUSWERTUNG DER DATEN

Die Auswertung der Interviews orientierte sich am methodischen Ansatz ,thematische Codierung”
der kategoriebasierten Textanalyse. Unter ,thematischer Codierung” wird die Zuordnung des
Materials zu Auswertungskategorien verstanden (Kuckartz, 2010, S. 84-92). Die Methode wurde fiir
die Analyse des vorliegenden Materials gewahlt, weil sie sich fiir den Vergleich von Gruppen eignet
und die Herausarbeitung von Gemeinsamkeiten und Unterschieden von vorher festgelegten Gruppen
unterstitzt (Flick, 2004, S. 278).

Die Umsetzung der Methode erfolgte in dieser Arbeit mithilfe des Software-Analyseprogramm
»MAXQDA"“. Das Programm stellt keine Analysemethode dar, sondern unterstiitzt die systematische
Auswertung und Interpretation von Texten durch eine kodifizierte Vorgehensweise. Es ermoglicht die
gleichzeitige Bearbeitung von mehreren Texten, die zu einem Projekt gehéren und erleichtert z. B.
die Vergleichbarkeit von Texten oder das Herausarbeiten von Gemeinsamkeiten.

' Beim Expertinnen-Interview E1 wurden aufgrund der Lange des Interviews einige der Transkriptionsregeln
wie die sprachlichen Betonungen, paraverbalen AuRerungen und Kennzeichnung von Lachen nicht eingesetzt.
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Vorgehen

Der erste Schritt der Analyse der Texte begann vor der Datenerhebung und bestand aus der Bildung
von Auswertungskategorien, die zeitgleich mit dem Interview-Leitfaden aus der Theorie entwickelt
wurden. Nach der Datenerhebung wurde das Interview-Material auf die Anwendbarkeit der
Kategorien (Codes) Uberprift und diese modifiziert oder auch ausdifferenziert. Wahrend der
weiteren Auseinandersetzung mit dem Material wurden entsprechende zusatzliche Kategorien oder
Unterkategorien (Subcodes) konstruiert und dem Textmaterial zugeordnet.

Im Verlauf der Codierung des Materials kristallisierten sich folgende Hauptkategorien heraus, mit
denen gearbeitet wurde: Hilfesuchverlauf, Motivation zur Pflege und Beziehung zur erkrankten
Person, Belastungen, Unterstitzung/Entlastung, Perspektive in der Pflegesituation, Wiinsche und
Bedarfe der pflegenden Angehdrigen. Eine Hauptkategorie betrifft ausschlieBlich Themenbereiche
fur die Expertinnen wie Zielgruppe, Anregungen und kulturspezifische Aspekte, Offentlichkeitsarbeit
und Vernetzung.

Nach der Codierung des gesamten Materials wurde anhand der einzelnen Kategorien eine
Einzelanalyse der Interviews durchgefiihrt. Im Anschluss erfolgte eine vergleichende Analyse der
beiden Gruppen mit einer Interpretation der Ergebnisse.

Die beiden nachfolgenden Grafiken zeigen die Entwicklung des Kategoriensystems zu Beginn und am
Ende des Codiervorgangs im ,, MAXQDA"“-Projekt.

Abbildung 10 erstes Code-System Abbildung 11 endgiiltiges Code-System
{E) Was gibt Kraft und entlastet? = =2 Hilfesuchwverlauf

(&) pragnante Aussagen (&2 verhalten und Reaktion bei (ersten) Auffaligksiten

{Z* Kenntnisstand zu Beginn des Krankheitsverlaufs (=" Stationen der Hilfesuche

(=]} Motivation zur Plege und Beziehung zur erkrankten Person

= {Zn Informationen = \
{E0 Kenntnisstand Gber Krankheit und Therapie T _Q Bé.a;::?f;?ne
{= Kenntnisstand Gber Entlastungsméglichkeiten ° (=3 Depressivitat, Angst
(=% Kenntnisstand Ober Versorgungsméglichkeiten =2 Kommunikation
=1 {E Hilfesuchverlauf (=3 Aggressivitat
{Z: Reaktion bei ersten Auffaligkeiten == Unwilligkeit, Eigerwiligkeit

(=32 Interesselosikeit/Apathie
=2 Kérperpflege
(=2 Orientierung, Vergesslichkeit, Ordnung

=2 Anlass fiir die Hilfesuche
(£ Zeitraum zwischen Auffalligkeit und Beginn der Hilfesuche

{E Reaktion auf die Diagnose (=2 nchtliche Aktivitat
(= Stationen der Hilfesuche (=2 objektive PAlegeaufaaben
{Z} Informationserhalt durch =) (=3 subjektive Belastungen
—1-+:{E) Beziehung zur erkrankten Person = (S Empfindungen
{=}Motivation zur Pflege {=a Wut, Aggression, Gewalt
&) Gefiihle (=3 Angst, Versagensangste

{3 Trauer, Machtosigkeit, Unsicherheit

—1-«:{Eg Belastungen = o oot
— =3 permanente Verantwortung
':"Uble_kt‘fe Belastung/Pflegeaufgaben =z Angebundensein, Isolation
= Gi;‘fﬁkh“e Fe'as‘”‘ge” (=2 sthirkste empfundene Belastung
=g Beispicle =1-- (Z) Fols der Belastu
. olgen der Belastungen

(55 stérkste empfundene Belastung {Za Art des Umgangs mit demjder Kranken

{Za Auswirkungen der Belastungen =l {Za Gesundheit

{Za psychische Gesundheit
{Za physische Gesundheit
= (Ea Unterstitzung/Entastung
= {Em private Entlastung

- {Zg Unterstitzungs-/Entlastungsangebote
{Za aktuelle Inanspruchnahme
= {Za Wirkungen der in Anspruch genommenen Unterstitzung

W K
{Za Wirkung Alzheimer Angehérigen-Initiative fAlzheimer Gesellschal {Z3 eigene Ressourcen zur persénlichen Entiastung

{Za Grinde fur N.\dwtflnansprudﬂnahme (=2 Familie und soziales Umfeld
{Ea Zugangsbarrieren = {Zx professionelle Unterstiitzung
=1+ {E3 soziales Umfeld = {Zm Informationen und Beratung
(E3 soziale Kontakte (=2 Anlaufstellen und allgemeine Beratung
- (% Reaktionen des ﬁozialen Umfelds {Za Krankheit, Therapie, Verlauf - Aktivierung
[E: Perspektive in der Plegesituation (& Entlastungsmaglichkeiten
(& Wiinsche der pflegenden Angehérigen fir sich selbst =g Inanspruchnahme von Versorgungs-/Entlastungsméglichkeiten
= Bedarfe d A d ht =a Wirkung der Inanspruchnahme
=I-(E Bedarfe der pflegenden Angehdrigen (&3 Grunde fur die Nicht-Inanspruchnahme bekannter Angebote
{E" psychosoziale Beratung (& Zugangsbarrieren
(2 Schulung {E Perspektive in der Pflegesituation
(& Unterstiitzung m Beginn der Hilfesuche S \E_u"nsdﬂe uln;‘Be\sarfedfer pflegenden Angehérigen
- X i = personliche Winsche
{Z2 grundsétzliche Informationen zu Krankheit und Plege (= Bedarfe: Beratung, Information, Schulung
= (E" Experten (£ sonstige Bedarfe
(& Offentlichkeitsarbeit =|-«{&* speziclle Themenbereiche fur befragte Expertinnen
{E* Vernetzung (=" Zielgruppen
- fordh fir di L {Z* weitere Anregungen und kulturspezifische Aspekte
(& Herausforderungen fiir die Institution (& Offentiichkeitsarbeit
{Z" AnregungenForderungen (& Vernetzung

Quelle: Beide Darstellungen zeigen Ausschnitte aus dem ,MAXQDA“-Projekt fiir diese Arbeit.
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10 DARSTELLUNG DER UNTERSUCHUNGSERGEBNISSE

Zu Beginn werden die Eindricke der Interviewerin aus den einzelnen Angehdrigen-Interviews
beschrieben."

Dann werden in einem ersten Auswertungsteil die Ergebnisse aus allen gefiihrten Interviews in Form
von Einzelanalysen anhand der Kategorien dargestellt.

Der zweite Auswertungsteil zeigt das Ergebnis einer vergleichenden Analyse der beiden Gruppen
ohne und mit Migrationshintergrund in Bezug auf Unterschiede und Gemeinsamkeiten.

In einem dritten Auswertungsteil sind die Ergebnisse aus der vergleichenden Analyse der beiden
Gruppen und die ergdanzenden Aussagen der Expertinnen anhand einer Tabelle dokumentiert.
AbschlieBend sind die Aussagen der Expertinnen zu den oben beschriebenen speziellen
Themengebieten fiir Fachkrafte aufgefihrt.

10.1 EINDRUCKE AUS DEN ANGEHORIGEN-INTERVIEWS

Die Interviews fanden in einem angenehmen und freundlichen Rahmen statt. Beiden Angehdrigen
ohne Migrationshintergrund war anzumerken, dass sie es genielRen, bei Kaffee und Kuchen zu sitzen
und einmal eine andere Umgebung zu erleben. Die beiden Angehorigen mit Migrationshintergrund
fihlten sich in ihrer eigenen Umgebung wohl.

Die Angehorigen gingen bereitwillig auf das Gesprach ein und zeigten im Verlauf zunehmend ihre
Gefilihle. Es entwickelte sich eine dichte und intensive Gesprachsatmosphare, die zur Folge hatte,
dass drei der Angehorigen (A4, A2, A3) immer wieder zu weinen begannen. Alle wesentlichen Fragen
aus dem Leitfaden wurden beantwortet. Durch die klare Absprache mit den mannlichen
Familienmitgliedern der pflegenden Angehorigen mit Migrationshintergrund zu Beginn der
Interviews verliefen die Gesprache strukturiert. Da die erkrankten Personen ebenfalls zugegen waren
und immer wieder Aufmerksamkeit der Angehdrigen forderten, bedurfte es fiir die Durchfiihrung
dieser Interviews jedoch verstdarkter Konzentration. Fiir eine gute Verstindigung waren eine
langsame und deutliche Aussprache und kurze Satze hilfreich. Eine differenzierte Beschreibung der
verschiedenen Empfindungen und Erfahrungen war besonders bei der Angehorigen A2 aufgrund der
Sprachkenntnisse nicht méglich. Sie benétigte haufig die Ubersetzung ihres Sohnes.

Nachfolgend werden die Eindriicke der Interviewerin aus den einzelnen Postskripten beschrieben.

Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4 zeigt eine sehr enge Bindung an ihre Mutter. Die Aussagen im Interview lassen vermuten, dass
diese Bindung ebenfalls bei der Mutter besteht. Sie vermittelt zu Beginn einen sehr pragmatischen,
selbstbeherrschten und engagierten Eindruck. Das Gesprach ist gepragt vom Willen alles fir die
Mutter zu tun, um ihr ein gutes Leben zu erméglichen. Das Wort Verantwortung fallt sehr haufig. Im
Verlauf des Gesprachs kommt es immer wieder zu Situationen, in denen sie weint und der grof3e
innere Druck deutlich wird. Eine pragnante Aussage im Interview lautet: , Also, eine Mutter kann
nicht einfach so auf die Ebene runtergezogen werden, jetzt hat sie Demenz, Alzheimer und jetzt ist sie

' Auf eine Beschreibung der Eindriicke aus den Expertinnen-Interviews wird verzichtet, da sie fir die
Aufgabenstellung dieser Arbeit nicht relevant sind.
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nichts mehr wert. Also, das kann auch mit Demenz und Alzheimer kann es auch noch schén werden,
wenn man sich das schén gestaltet.” (A4: 117)%.

A1l zeigt sich beim Interview offen und gesprachig. Es ist keine herzliche Beziehung oder emotionale
Bindung zu der kranken Person zu erkennen. Al vermittelt eher Pflichtgefiihl und eine Pflege aus
Verantwortungsbewusstsein heraus. Sie zeigt sehr klare Vorstellungen, wie die Kranke sich zu
verhalten habe und erlebt dabei die Kranke als widerspenstiges Kind. Sie bringt zum Ausdruck, dass
sie die Pflege gut und verantwortungsbewusst durchfiihren méchte und sich fiir ihren Einsatz ein
wenig Anerkennung wiinscht. Eine prdagnante Aussage, die die Beziehung zwischen Al und der
Kranken verdeutlicht, ist: ,,Und daraufhin bin ich so ausgerastet und habe sie so angeschrieen, wat sie
denn meint, was ich Béses von ihr wolle? Ich sehe, dass sie gleich in den Hundehaufen steigt und sage
zu ihr, sie soll stehen bleiben und sie sagt dann so aggressiv gleich, du hast nie ein gutes Wort. Ich
sage, ist ja super, toll.” (A1: 52).

Gruppe mit Migrationshintergrund

A2: Da beim Interview der erkrankte Vater mit Frau und der Sohn von A2 anwesend sind, kann der
Umgang miteinander beobachtet werden. Es herrscht eine liebevolle Atmosphéare, der Umgang mit
dem Vater, der das Gesprach immer wieder mit AuBerungen oder Herumlaufen unterbricht, ist
verstandnisvoll und geduldig. A2 weint immer wieder, wenn es um ihren Vater geht, besonders als es
um die Perspektive in der Pflege und einer Heimeinweisung geht. Insgesamt wirkt sie sehr traurig. Sie
vermittelt eine tiefe Verbundenheit zu ihrem kranken Vater. Deutlich wird dies in ihrer Aussage auf
die Frage, warum sie traurig ist: ,Fiir mein Vater (weint). Er so anders. Schlimmste fiir mich.” (A2: 56).
Im Nachgang des Interviews verstarkt sich der Eindruck, dass die Interviewerin als professionelle
Mitarbeiterin wahrgenommen wird und A2 etwas unsicher wirkt.

A3: Fir das Interview mit A3 hat sich der Ehemann extra freigenommen. Im Verlauf fallt auf, dass A3
etwas freier spricht, wenn ihr Mann nicht im Raum ist. In diesen Phasen zeigt sie verstarkt die
emotionale Belastung durch die Pflege. Bei A3 wird die Selbstverstandlichkeit deutlich, mit der sie die
Aufgabe der Pflege wahrnimmt. Obwohl sie durch die Pflege stark belastet wirkt, jammert und klagt
sie nicht, sondern akzeptiert die Situation. Der Umgang mit der anwesenden kranken
Schwiegermutter ist liebevoll, aber auch zuriickhaltend. Es fallt auf, dass der Ehemann von A3 (ber
seine Mutter spricht, aber in der gesamten Zeit das Wort nicht an sie selbst wendet. Die Kranke zeigt
sich aulerordentlich fixiert auf A3. Eine prdgnante Aussage zeigt ihre Einstellung: ,Ich hab kein
Freizeit. Ich muss immer zuhause bleiben, kochen, putzen (l).... Ich bin gewdhnt immer zuhause
bleiben.” (A3: 57,59).

Expertinnen

Die Interviews mit den Expertinnen verliefen sehr konzentriert und sachlich. Auf die Fragen aus dem
Leitfaden gingen beide Expertinnen sehr engagiert ein, zeigen Humor und Anteilnahme.

 Die Angaben in den Klammern bei den wortlichen Aussagen sind ausschlieBlich fur die Gutachterinnen
relevant. Sie beziehen sich auf die jeweilige Interview-Partnerin und der Absatznummerierung der Transkripte
im ,, MAXQDA"“-Projekt.
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10.2 EINZELANALYSE DER INTERVIEWS

Die Darstellung der Ergebnisse aus allen gefiihrten Interviews erfolgt themenbezogen anhand der
einzelnen Kategorien (Codes). Dabei wurden die Ergebnisse aus den Angehdrigen-Interviews zu
einem Code in der jeweiligen Gruppe mit und ohne Migrationshintergrund zusammengefasst und
gemeinsam mit den Ergebnissen aus den Expertinnen-Interviews dargestellt.

Da die vollstdandigen Transkripte auf Wunsch der Interview-Partner nicht in die Veroffentlichung
hineingenommen wurden, sind die Einzelanalysen der Angehdrigen-Interviews und die Analyse der
Expertinnen-Interviews sehr ausfiihrlich und mit etlichen Zitaten und Aussagen belegt.

Hilfesuchverlauf - Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

Die ersten Anzeichen zeigten sich bei der Mutter von A4 durch die ,immer gleichen” Fragen (A4: 3).
A4 vermutete als Ursache die Entwicklung des Altersprozesses und hat versucht, mit gemeinsamen
Spaziergiangen entgegenzuwirken. Bei Einkdufen ,irrte” ihre Mutter auf ,Abwegen” und bendétigte
mehr Zeit (A4: 5). Da sie aber immer wieder zu Hause ankam, hatte A4 ,vollstes Vertrauen“ zu ihr
(A4:13).

Das Verhalten der Mutter bei einem Reha-Aufenthalt fiihrte dann zu einer Klinikeinweisung mit einer
vierwochigen Untersuchungsdauer. Informationen Uber die Situation ihrer Mutter erhielt A4 nach
ihren Aussagen erst ,spdter” und ihr Verhaltnis zur Stationséarztin bezeichnet sie als ,gestért” (A4:
19). Die Information Uber die Krankheit erhielt sie vom Oberarzt, der allerdings sehr schnell
gesprochen hat und zu viel vorausgesetzt hat. Die Diagnose war fiir sie ein Schock. A4 suchte tber
das Branchenbuch nach einer Selbsthilfegruppe und fand die deutsche Alzheimer-Gesellschaft in
Berlin, zu der sie sofort Kontakt aufnahm. Dort hat sie Material und ,viele Tipps“ bekommen und
konnte ,,...mit dem Riistzeug dann erst mal dieser Diagnose entgegentreten” (A4: 17). Die Broschire
,Alzheimer-Diagnose — Was nun?“ bezeichnet sie als ,wahnsinnig wichtig” fir sich, um die ersten
Schritte einzuleiten (A4: 29). Zeitgleich nahm sie Kontakt zur Krankenkasse auf und liel sich
Informationsbroschiiren aushdndigen. Nach dem Studium des Informationsmaterials hat sie ,dann
entsprechend den Werdegang durchgezogen” in Bezug auf finanzielle Mittel (A4: 31).

Die Mutter von A4 war jahrelang nicht beim Hausarzt, die Uberweisungen zu anderen Arzten/-innen
wurden ohne personlichen Kontakt ausgestellt.

Al

A1l hatte vor funf Jahren schon das Gefiihl, da ,,...stimmt irgendwas nicht. (Al: 3). Sie schrieb die
Auffalligkeiten auf einen Zettel, hat in ein Vokabelheft ,ein paar Seiten voll geschrieben” und sprach
mit dem Hausarzt darlber (Al: 159). Dieser sagte darauf, dass sie sich keine Gedanken machen
brauche, das sei altersbedingt. Al hielt sich an diesen Ratschlag: ,,Hab ich mir auch erst mal keine
Gedanken weiter gemacht.” (Al: 3).

Erst als sie fur ihre Schwiegermutter eine Pflegestufe beantragte, wurde Al im Rahmen der
Begutachtung vom medizinische Dienst der Krankenkassen angesprochen: , Haben Sie schon mal an
Demenz gedacht?” (Al: 9). Im Rahmen der Genehmigungsphase einer Pflegestufe nahm sie Kontakt
zum Pflegestitzpunkt auf, der ihr als weiteren Ansprechstelle fiir Demenz die , Haltestelle Diakonie”
in ihrem Bezirk nannte. Al erhalt von dort Unterstiitzung fur ihre demenzkranke Schwiegermutter.
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Hilfesuchverlauf — Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

Bei der Schwiegermutter von A3 begannen die Auffilligkeiten mit laufenden Wiederholungen: , Wie
ein Tonband. Eine halbe Stunde die Gleiche.” (A3: 5). A3 hat diesbeziiglich nichts unternommen. Im
weiteren Verlauf hat sie mit ihr den Hausarzt aufgesucht, der ihr sagte, dass sie altersbedingt
Alzheimer hat ,,...diese Krankheit jetzt kann man nicht viel machen.” (A3: 9). Vom Hausarzt kam keine
konkrete Hilfe.

Der Kontakt zur Beratungsstelle ,,IdeM*“ ist wie folgt zu Stande gekommen:

Der Ehemann von A3 ist Diabetiker und hat Kontakt mit dem tiirkischen Diabetiker-Verein. Dieser
Verein hat eine Kooperation mit ,IdeM”. ,IdeM“ wiederum ist ein Projekt des ,Vdk“. Er besuchte
eine Veranstaltung Uber Diabetes, die von beiden Gruppen durchgefiihrt wurde und bekam so
Kontakt zur Leiterin von ,ldeM“. Bei einem anschlieRenden Telefonat unterhielten sie sich und
konnten sich , gut versténdigen” (A3: 24). Er erzéhlte ihr von seiner Lebenssituation und sie half ihm
bei birokratischen Fragen. Im Verlauf des Gesprachs fragte ihn die Leiterin, ,...ob die ich dabei
einverstanden bin, mit ihr (iber Demenz sprechen zu kénnen.“ (A3: 24). Daraufhin beginnt die
Beratung und Unterstlitzung durch ,IdeM*.

A2

Die Auffalligkeiten des Vaters zeigten sich durch Orientierungsschwierigkeiten. Manchmal musste ihn
die Polizei nach Hause bringen. Wahrend dieser Zeit hat A2 nichts unternommen.

Erst spater hat sie in der Tirkei ihren Arzt aufgesucht, der ihr sagte, dass viele alte Menschen
Alzheimer haben und Medikamente helfen. A2 ging dann mit ihrem Vater in Deutschland zum
turkischsprachigen Arzt. Bis zu dieser Zeit hatte der Vater den Arzt alleine aufgesucht, so dass A2
nicht wusste, was sie besprochen hatten. Dieser Arzt verschrieb Medikamente und schickte sie zu
,ldeM“, wo sie seitdem Unterstitzung erhilt.

Aussagen der Expertinnen

E1 macht in ihrer Arbeit mit Migranten/-innen die Erfahrung, dass Angehérige die ersten
Auffalligkeiten oft als bdse Absicht, Trotz oder mirrisches Alter einordnen. Sie sagt, ,,...man kommt
nicht mal auf die Idee, dass man dafiir zum Arzt gehen ....kann.” (E1:47).

Far Migranten/-innen sind Hauséarzte/-innen ,vertrauteste” Personen, die nicht gewechselt werden
(E1: 52). Es werden auch mehr Hauséarzte/-innen als Facharzte/-innen von ihnen aufgesucht. Nach
Einschdtzung von E1 kommen Hauséarzte/-innen ,weniger auf die Idee der Demenzdiagnose”, wenn
das Thema von den Angehérigen nicht angesprochen wird (E1: 52). Meist geht es um Fragen zu
korperlichen Erkrankungen. Auch wenn Menschen zu ihr in die Beratung kommen, stehen zunachst
die vielen korperlichen Erkrankungen im Vordergrund. Dann ,,...frage ich noch ganz genauer nach.”
(E1: 50). Sie kennt wenige Menschen, die zu ihr kommen und sofort sagen: ,,...wissen Sie was, ich
glaube mein Vater oder meine Mutter hat beginnende Demenz, was kénnen wir machen?“ (E1: 50).
Der Gedanke, dass man wegen der Auffilligkeiten etwas unternehmen kénnte, entsteht z. B. bei
Offentlichkeitsaktionen, bei denen E1 lebensnahe Beispiele erzihlt, wie die Krankheit sich duert und
Angehdorige dann feststellen, dass die Beispiele ihren eigenen Erfahrungen gleichen.

E2 antwortet auf die Frage, wie der Hilfesuchverlauf von Angehorigen in der Regel aussieht: , Ach,
das ist, manchmal dann haben die eine wahre Odyssee hinter sich. Und das finde ich immer so
schrecklich. Meistens, in der Regel kommen sie viel zu spdt.” (E2: 42).
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Nach ihrer Einschatzung ist der Informationsfluss trdge. Hausarzte/-innen sind oft die erste
Anlaufstelle, weil sie vertraut sind. Hier ist es nicht hilfreich, wenn die Situation , bagatellisiert” wird,
die Auffalligkeiten als ,ganz normal” fir das Alter angegeben werden oder einzelne Symptome mit
Medikamenten behandelt werden wie: ,,..mein Mann ist aggressiv, ja da verschreib ich lhnen mal
was und so, ja.“(E2: 46). E2 ist der Meinung, dass in einem solchen Fall eine Uberweisung zum
Facharzt gegeben werden soll mit der Bitte, diesen aufzusuchen. Auf die Frage, ob dadurch die
angesprochene Odyssee vermieden werden kénnte, erwidert E2, dass dies nicht unbedingt der Fall
sei: ,Weil, dann bekommen sie die Diagnose und sind mit dieser Diagnose allein gelassen.” (E2: 48).
E2 wiirde erwarten, dass die Betroffenen zur Beratung an die Alzheimer-Gesellschaft Berlin oder die
Alzheimer Angehdrigen-Initiative verwiesen werden oder Faltblatter mitgegeben werden, denn es
»...beginnt ja ein ganz schwieriger Wegq fiir den Angehdérigen.” (E2. 50). Viele Angehorige erfahren
durch Zufall von der Beratungsstelle, z. B. liber das Radio oder sie lesen etwas dariiber oder suchen
im Telefonbuch oder Internet. ,,Wenn sie dann endlich hier angekommen sind und hier sitzen und
dann sitzt so ein Héufchen Elend vor einem und das ist so ganz furchtbar und dann zeigen wir auf,
was muss getan werden, was kann man tun. Antrdge stellen und ja und sie kénnen uns anrufen. Sie
sind nicht mehr allein.” (E2: 50).

Motivation zur Pflege und Beziehung zur erkrankten Person - Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

A4 hat die Verantwortung fir ihre Mutter und daneben fir die gesamte Familie (Bruder mit Familie,
Schwester und auch Onkel) und Finanzen ibernommen, weil sie von ihrem Vater kurz vor dessen Tod
diese Aufgabe bekam. Sie bezeichnet diese Aufgabe als ,Ballast”, der ihr seit 11 Jahren auf dem
Ricken hangt (A4: 186). Die Verantwortung fur die Pflege ihrer Mutter hat sie ibernommen, weil sie
glaubt, dass ihre Mutter nicht ,unter Pflege gestellt werden méchte”. A4 hat die Absicht, ihre Mutter
auch in Zukunft zu pflegen und mochte ihr dadurch etwas zuriickgeben.

Das Verhaltnis zu ihrer Mutter beschreibt A4 als sehr eng. Sie leben seit 10 Jahren zusammen und
brauchen sich nicht viel zu sagen, denn ,wir sehen das also am Augenkontakt oder in der Gestik und
Mimik“ (A4: 25).

Zwischenzeitlich entstehen Gefiihle der Eifersucht, wenn die Mutter z. B. mit einer Physiotherapeutin
gemeinsam lacht. A4 erlebt sich besonders in solchen Situationen als Pflegekraft und wie ein ,Diener,
und wenn dann ein Fremder kommt, da ist dann schon der Spaf3faktor angesagt” (A4: 133-136).

Al

Auf die Frage nach den Griinden fiir die Pflege antwortet Al: , Verantwortung”. Ihr Mann, der Sohn
der Kranken, ,kiimmert sich nicht“ um die Pflege und sie kann sich eine Pflege durch ihn auch nicht
vorstellen. Als Beispiel fiihrt sie Urologie-Besuche an oder Verschreibung von Windel-Einlagen fir die
Schwiegermutter.

Al beschreibt ihre Schwiegermutter als sehr dominant, so dass es schon vor der Erkrankung
Situationen gab, die eskaliert sind. Mit zunehmendem Alter wurde sie noch ,starrképfiger”. Nach der
Meinung der Schwiegermutter hat Al ,nie” ein gutes Wort fiir sie und ,,schimpft nur mit ihr rum“.
Die Beziehung scheint nicht selten von starken Emotionen gepragt zu sein. Al schildert das Beispiel,
bei dem die Schwiegermutter einen Hundehaufen in der Wohnung verteilt: ,Ich schreie, sie soll
stehen bleiben, sie wieso? Und wie redest du mit mir? Und geht noch weiter, ich springe auf sie zu,
halte sie fest und briille sie an, bleib jetzt verdammt nochmal stehen, sie reifst sich los ...Und daraufhin
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bin ich so ausgerastet und habe sie so angeschrien....und sie sagt dann so aggressiv gleich, du hast nie
ein gutes Wort.” (A1: 52).

Motivation zur Pflege und Beziehung zur erkrankten Person - Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

Auf die Frage, ob es fiir A3 selbstverstandlich war, die Pflege zu Glbernehmen, antwortet sie, dass sie
seit 33 Jahren mit ihr in einer Wohnung lebt und es deshalb nicht schwer fir sie ist. A3 war immer
mit ihr zusammen und bekam ,,sehr doll” Hilfe mit den Kindern (A3:49). Sie bezeichnet die erkrankte
Schwiegermutter als kraftige Dame, die friiher immer von sich sagte, dass sie ,,alles bestimmt“. Dies
war haufig schwierig. Seit ihrer Demenz ist sie verandert, ruhiger und wie auf Besuch. Diese
Veranderung gefallt A3 nicht.

A2

A2 pflegt ihren Vater, weil er ihr Vater ist und empfindet dies als ,,ganz normal“ (A2: 74-75).

Sie halt die Situation aus, weil es ihr eigener Vater ist, den sie pflegt. Es ist fiir sie sehr wichtig, sich
um ihren Vater zu kimmern und fir ihn da zu sein. Wenn sie miteinander lachen kénnen, dann freut
sie sich.

Motivation zur Pflege — Aussagen der Expertinnen

E1l: Die Motivation zur Pflege wird bei Migranten/-innen nach Ansicht von E1 stark durch die
Vorgeschichte der Beziehung und Rollenbeschreibung beeinflusst. Bei Migranten/-innen gibt es feste
Rollenbeschreibungen: , Frauen kiimmern sich um die Mdnner. Schwiegertdchter sollen sich um
Schwiegereltern kiimmern und die Tochter soll sich auch um die Eltern kiimmern.” (E1: 68). Wenn die
gemeinsame Vorgeschichte schwierig war und trotzdem die feste Rollenbeschreibung erwartet wird,
gibt es ,richtig Probleme in der Pflege” (E1: 68). Frau E1 schildert das Beispiel einer pflegenden
Ehefrau, die sehr grob und unsensibel mit ihrem demenzkranken Ehemann umging. Darauf
angesprochen, antwortet die Frau: ,Jetzt bin ich dran!“ und berichtet davon, wie sie von ihm
geschlagen wurde (E1: 64).

E2 berichtet, dass Belastungen sich besser ertragen lassen, wenn die Beziehung im Vorfeld der
Erkrankung gut war. Wenn dies nicht der Fall ist, verstarkt sich die psychische Belastung.

Belastungen

In der Kategorie ,,Belastungen” gibt es aufgrund der vielen Aussagen zahlreiche Unterkategorien. Zur
besseren Ubersichtlichkeit wird die Analyse in diesem Bereich anhand der Unterkategorien
Symptome der Kranken, objektive Pflegeaufgaben und subjektive Belastungen durchgefihrt und
beschrieben.

Die angegebenen Symptome und Auffilligkeiten werden von den pflegenden Angehérigen nicht
explizit als Belastung benannt, kdnnen aber im Kontext als Belastung verstanden werden.

Symptome der Kranken- Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

A4 gibt im Interview immer wieder an, dass die Mutter ihren Willen und ihren Kopf durchsetzt:
»...wenn meine Mutter das nicht wiinscht,....dann hab ich keine Chance.” (A4: 93-94). Das betrifft z. B.
Bereiche wie Essen, Korperpflege oder Versorgung durch Fremde. Der Wille der Mutter wird
,bestimmt” geduRert und ist dann ,angesagt” (A4: 56). Aggressiv wird sie jedoch nicht.
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Die erkrankte Mutter ist an nichts — auch nicht Fernsehen - interessiert und macht ,gar nichts“ (A4:
129). Sie liegt viel im Bett. Nachts wird sie bei Bedarf von A4 dann zur Toilette gefihrt.

Al

Al denkt, dass ihre Schwiegermutter an Depressionen leidet, weil diese haufig , jammert”, wie
schlecht es ihr geht, in sich gekehrt ist und sich , keiner um mich kiimmert“ (A1: 70). Sie betet jeden
Abend darum, dass sie nicht mehr aufwachen muss. Al hat kein Verstandnis fir das ,Jammern®, weil
sie findet dass es der Schwiegermutter ,,doch noch gut geht” (Al: 70). Und dies teilt sie ihr auch mit.
Auf der anderen Seite lduft die Kranke trotz ihrer Gehhilfe durch ihren Wohnbereich und knallt die
Tiren absichtlich zu.

Die akustische Verstandigung ist schwierig, da die Schwiegermutter trotz schwerster Schwerhorigkeit
ein Horgerat ablehnt. Die Kranke reagiert immer wieder aggressiv, weil sie nicht versteht, was
gesprochen wird. Sie stampft wie ein unwilliges , kleines, bockiges Kind mit dem Fufs auf”, wenn sie
etwas nicht will (Al: 36). Nach Meinung von Al wiirde ihre Schwiegermutter auch die Kurzpflege
ablehnen und sich hier nicht umstimmen lassen, auch wenn sie selbst bestimmt auftritt.

Die Kranke hat nur noch Interesse an Kreuzwortratseln, ansonsten ,nichts, gar nichts“. Sie
interessiert sich ,fiir nichts” (A1: 15).

Der Bereich der Korperpflege verursacht Al viel Arbeit. Sie ist immer bekleckert und schmutzig. Es
gibt Diskussionen wegen des Wechselns der Slipeinlagen. Bei Durchfall wird dieser von der Kranken
nicht wahrgenommen oder wird verleugnet. A1 muss dann die gesamte Wohnung saubern.

Die Schwiegermutter verliert immer mehr die Orientierung und ist vergesslich. Zwischenzeitlich ist
sie noch alleine unterwegs zum Einkaufen oder Friseur. Hier kommt es vor, dass sie doppelt einkauft
oder nicht beim Friseur war, obwohl sie urspriinglich dieses Ziel hatte. Sie handelt nach der Erfahrung
von Al oft ganz ,geschickt”, dass sie z. B. beim Einkauf hinter Al geht, damit ihre Desorientierung
weniger offensichtlich ist (Al: 19). In der Wohnung verliert sie die Fahigkeit, Gerate zu bedienen, wie
z. B. die Mikrowelle, die sie schon 20 Jahre besitzt.

Symptome der Kranken— Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

A3 schildert ihre Schwiegermutter als sehr aggressiv, die auch zuweilen Schldge verteilt. Im
Krankenhaus schlug sie mit dem Stock nach den Schwestern, weil sie glaubte, dass sie von ihnen
vergiftet wiirde. Die Krankenschwestern hatten vor ihr Angst (A3: 89).

A3 muss mit der Unwilligkeit ihrer Schwiegermutter umgehen wie z. B.: ,...nein, das passt mir
nicht...“, oder ,,...die Farbe gefdllt mir nicht. Die Mantel will ich nicht anziehen....” (A3: 53-54). Sie will
auch nicht mit fremden Menschen sein und lehnt Hilfe ab.

Die kranke Schwiegermutter kann keine Zuordnung der Tageszeit mehr treffen, ob es Friihstiick oder
Abendessen gibt. Wenn es Nacht ist, sagt sie. ,....nein, um diese Zeit kann ich nicht schlafen.” (A3: 27).
Sie beschaftigt sich immer mit einem Taschentuch und bringt Decken und Kissen in Ordnung.

Die Schwiegermutter erkennt A3 nicht mehr und glaubt z. B., dass sie mal eine Fremde ist, dann
wieder die Tochter oder die Frau des Bruders. Die Verstandigung Uber die tlirkische Sprache
funktioniert noch.

Da die Kranke keine Orientierung mehr hat und sich nicht mehr in der Wohnung auskennt, fragt sie
A3 taglich haufig nach Medikamenten oder der Toilette: ,Jede halbe Stunde muss ich zeigen...”,
berichtet A3 (A3: 61). Sie fiihlt sich in der Wohnung als Besucherin und erwartet, dass A3 sich zu ihr
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setzt. Sie glaubt, dass sie noch ein Kind ist und wartet darauf, dass ihre Eltern sie abholen: ,,...wo
bleiben die, wo bleiben die?” (A3: 172).

Es gibt Nachte, in denen sie sehr aktiv ist und dann am Tag schlaft. Manchmal sagt sie um 12 Uhr
Mittag: ,,...gute Nacht, schlafen wir jetzt.” (A3: 29).

A2

Der Vater von A2 hat Angst. Wenn A2 ihn zu Arztbesuchen mit nimmt, kann er diese nicht einordnen.
Und weil er nicht weiB, was er dort soll, ,,...da hat er Paranoia, also Panik bekommen, halt.” (A2: 54).
Er hat auch Angst, wenn er auf der Toilette ist und klopft und ruft dann.

Der Vater fuhlt sich unsicher, wenn A2 und deren Mann drauen mit ihm spazieren gehen: , Nein, will
nicht. Will wieder zurtick.” (A2: 121). Versuche von A2, ihn alleine zu lassen, um einzukaufen, klappen
nicht: ,,...ich hab hier so paar Minuten so geguckt, und er will nicht. Kommt zu mir zuriick.” (A2: 77).
Laut Sohn von A2 ist der Kranke auch nicht einverstanden, zur Tagespflege oder in die Kurzzeitpflege
zu gehen.

Der kranke Vater hat alles vergessen. Er kann nicht alleine auf die Toilette. Er kennt ,,...Kiiche, Toilette
und Wasser, liberhaupt nicht...”“ (A2: 179). Er erkennt weder A2 noch seine eigene Ehefrau. Auch die
sprachlichen Fahigkeiten sind geschwunden. Er hat seine guten Deutschkenntnisse verloren und auch
in der tirkischen Sprache kann er nicht mehr richtig kommunizieren. Er fragt immer ,,tausend Mal”,
wer man ist (A2: 58).

Es kommt vor, dass er aggressiv wird und schreit, aber er schlagt niemanden. Der Sohn von A2
erganzt, dass er schreit, wenn es dunkel ist oder keiner da ist, der ihm gerade helfen kann. Er schlagt
auch mit seinen Fingern auf den Tisch. -

A2 muss ihrem Vater ebenfalls nachts helfen.

Belastungen - Symptome — Aussagen der Expertinnen
E1 hebt hervor, dass durch die standigen Kommunikationsstérungen und das Unwissen, wie damit
umgegangen werden kann, groBe Probleme entstehen kdnnen wie z. B. Aggressivitat.

Belastungen — objektive Pflegeaufgaben
Objektive Pflegeaufgaben — Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

Da A4 die Pflege selbst durchfiihrt, musste sie ihren Arbeitstag (Arbeit in Vollzeit) umstrukturieren
und mit ihrem Arbeitgeber besprechen, dass sie eine langere Mittagspause bendtigt. Um die Stunden
auszugleichen, nimmt sie ihre Urlaubszeit oder Uberstunden.

Die Pflege umfasst fiir A4 unter anderem viel Organisatorisches, wie Regelungen mit dem Hausarzt,
Physiotherapie, Kliniken oder Beschaffen von Hilfsmitteln. Sie fuhlt sich ,,...in die Pflicht genommen zu
organisieren, zu machen und zu tun." (A4: 80). Dies trifft auch zu, wenn sich die Mutter gerade nicht
zu Hause befindet, sondern im Krankenhaus oder in der Kurzzeitpflege. Das , wichtigste und
vordringlichste” ist fir A4 die Mobilisierung der Mutter, damit diese wieder laufen kann. Daflir setzt
sie sich ein (A4: 107).

Die hauslichen Hilfen reichen von der Koérperpflege zum Versorgen mit Essen bis zur Begleitung zur
Toilette. |hre Aufgabe bezeichnet A4 selbst als ,..normales Prozedere.., also hdusliche
Krankenpflege.” (A4: 142).
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Al

Der von Al beschriebene Aufgabenbereich umfasst Einkaufen, Wasche waschen und ,,...gucken, dass
alles in Ordnung ist.” (Al: 14). Zum Putzen kommt eine Putzfrau ins Haus. Sie organisiert das Leben
ihrer Schwiegermutter wie z. B. Beantragung der Pflegestufe und Kontakt zum medizinischen Dienst,
Hausarzt oder auch Friseurbesuche.

Al kontrolliert immer wieder, ob Gerate ausgeschaltet sind. Des Weiteren muss sie die Wohnung
sdubern, wenn die kranke Schwiegermutter die Wohnung verschmutzt, weil sie die Toilette nicht
mehr erreicht und alles in der Wohnung verteilt. Al lasst sich jeden Abend zeigen, ob sie sich
Unterwéasche angezogen hat: ,,...sage ich, zeigen! Und dann hat sie keine an.” (Al: 64).

Daneben gibt Al ihrer Schwiegermutter Aufgaben wie z. B. das Saugen der Wohnung. Hier muss Al
viel Zeit aufwenden, um ihr den Umgang mit dem Sauger zu erklaren. Die Schwiegermutter meint,
dass eine Schnur fehlt. Al holt sie heraus und steckt sie in die Steckdose: ,,...nun miisste er angehen.
Dann muss man den ja anschalten. ... da tritt man rauf..” (Al: 122).

Objektive Pflegeaufgaben — Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

Die Familie A3 beobachtet Giber die Kamera im Zimmer der Kranken, was sie macht, denn ,,...manche
Nacht ist sehr sie sehr aktiv, ja.” (A3: 29). Sie fallt nachts manchmal aus dem Bett und dann hilft ihr
A3 wieder ins Bett oder begleitet sie beim Toilettengang. Sie muss ihr beim Laufen behilflich sein.
Desweiteren Ubernimmt sie u. a. die Kérperpflege ihrer Schwiegermutter wie Duschen oder Windeln.
Da diese die Windeln in letzter Zeit ablehnt, ist die Unterwdsche haufig zu wechseln. ,Manchmal
miissen wir die wegschmeifen. Manchmal wasche ich (stéhnt).” (A3: 41). Sie gibt Medikamente und
fihrt mit der Schwiegermutter darliber Diskussionen. Sie (bernimmt mit ihrem Mann
organisatorische Aufgaben wie Kontakte zu Arzten/-innen oder zu ,,|deM*“.

A2
A2 geht fur den Vater Einkaufen, hilft ihm beim Baden, begleitet ihn zum Arzt und fiihrt den
Haushalt. Sie ist auch nachts fur ihn da. Der Sohn von A3 fasst es so zusammen: ,Sie macht alles
sozusagen, waschen, essen, aufpassen, Tabletten, reden, Toilette gehen oder saubermachen.” (A3:
51).

Belastungen - objektive Pflegeaufgaben — Aussagen der Expertinnen

E2: Die Aufgabe der Pflege ist ein neues Feld, mit dem sich die Angehorigen in der Regel nicht
auskennen. E2 sagt hierzu, ,,...kein Angehériger hat das ja gelernt. Was muss ich tun und was muss
ich beachten. Die miissen sich ja in alles hinein arbeiten!” (E2: 59).

Belastungen - Subjektive Belastungen
Subjektive Belastungen — Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

Das Verhalten der kranken Mutter I6st bei A4 keine Aggressionen aus, sondern eher Traurigkeit. lhr
Leben ist von der permanenten Verantwortung fiir ihre Mutter bestimmt: ,Man ist mit den
Gedanken eben nicht weg. Denkt dann immer hoffentlich geht es ihr gut. Hoffentlich nimmt sie die
Tabletten, hoffentlich versteckt sie die nicht wieder.” (A4: 81). Sie hat Angst, was alles in ihrer
Abwesenheit passieren konnte oder auch Angst zu spat zu kommen, wenn der Mutter etwas passiert
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ist und sich dann Vorwirfe machen misste. Sie befiirchtet ebenfalls wie ihr Bruder, dass sie vieles
nicht mehr mit der Mutter ,auswerten” konnen, weil sie so viel vergisst (A4: 124).

Es stimmt sie traurig, dass sie die einzige Bezugsperson ist und niemand anderen an sich heran lasst.
Dadurch steht sie permanent in der Verantwortung und muss ,,immer auf Standby“ sein (A4: 100). A4
ist dem Druck ausgesetzt, dass ihr nichts passieren darf, damit sie die Mutter weiter versorgen kann:
»Darf nichts passieren. (...) Und da gibt es natiirlich dann (atmet schwer) ein Blackout und man heult
und ldsst alles hinfallen und sagt: Bist auch blof8 Mensch.” (A4: 205).

Die Reaktionen ihrer Mutter auf Gesprache stimmen A4 traurig. Oft fiihlt sie sich machtlos, wenn die
Mutter ihren Willen durchsetzt: ,,Dann hat man meist Plan B noch in der Tasche, aber Plan C dann
nicht mehr. Wenn dann Plan B schon nicht mehr funktioniert, da kann man dann langsam schon in die
Tischkante beiflen...” (A4: 143).

Auf die Frage nach der am starksten empfundenen Belastung antwortet A4, dass es die alltaglichen
Dinge sind wie Waschen, Anziehen, Toilette, Essen, Medikamente und dass ein Mensch bei all dem
mitmachen muss. ,,Wenn man sich dann nur fallen ldsst und nur schwer ist und verweigert, dann
braucht man viel, viel Ruhe.” (A4: 64). In solch einem Fall die Ruhe aufzubringen, fallt ihr sehr schwer.
Wenn sie sich sehr belastet fiihlt, sucht sie einen Ort, an dem ,,...die Mutter das nicht mitkriegt bzw.
auch die Umgebung nicht, weil das wiirde die anderen natiirlich auch betroffen machen...” (A4: 66).
A4 ist seit einem Burn-out 2009 in therapeutischer Behandlung.

Al

A1l neigt nicht zu Depressionen auf Grund der Pflegesituation und kann sich das auch nicht vorstellen.
Die Belastung duBert sich bei ihr eher in Wut, z. B. wenn eine Situation eskaliert wie im oben
beschriebenen Beispiel mit dem Hundekot, bei dem sie die Schwiegermutter , anbriillt“ und ,schreit”
und schlussendlich ausrastet, als diese wiederholt in Hinterlassenschaften des vom Durchfall
geplagten Hundes tritt (Al: 52). Al erklart, dass sie in solchen Fallen dann meist aus dem Zimmer
geht und ist der Meinung, dass die Aufregung nichts bringt. Die aggressiven Aussagen der Kranken,
dass Al ,nie ein gutes Wort“ hat, haben sie friiher ,,wahnsinnig aufgeregt” (Al: 52-54). Inzwischen
sei sie ruhiger geworden.

Al schildert, dass sie jeden Tag ihrer Schwiegermutter ,hinterher sein“ misse (Al: 56) und sie immer
wieder kontrollieren misse, ob der Knall, den sie hort, von einer Tir kommt oder ob die
Schwiegermutter gefallen ist. Aber weil es haufig nur eine Tur war, die geknallt wurde, hat sich ihr
Umgang damit so angepasst: ,Ich sage, ich denke du bist gefallen, das hat sich so angehért. Nein. Ja
und dann guckt man eben irgendwann halt nicht mehr.” (Al: 58). Auf die Frage, was sie in der Pflege
am meisten Kraft kostet, antwortet sie: ,Ja, das ist dieses Unwirschsein ihrerseits. Dass sie das nicht
(.) na (stottert) nicht dankbar will ich nicht sagen, aber wenn man ihr sagt, du so und so macht das
mal nicht, dann sagt sie, n6 mach ich doch nicht und man dreht sich um und im selben Augenblick
wird’s wieder gemacht oder wird’s (iberhaupt gemacht.” (A 1: 62).

Die Belastungen haben fir Al zur Folge, dass sie sich angespannter fiihlt als friiher. Ihre physische
Gesundheit ist durch einen Schlaganfall vor fiinf Jahren beeintrachtigt.

Subjektive Belastungen - Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

A3 zeigt auf das Verhalten ihrer Schwiegermutter keine Aggressionen, auch wenn die Kranke witend
ist und ihren Willen durchsetzen will. Sie nennt als Beispiel eine Situation, bei der die
Schwiegermutter ihr Zimmer als Toilette benutzen mochte: ,,...dann sagt sie, nein ich kann mein
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Zimmer machen wo ich will, ich kann machen. Das sage ich, keine Wasser ist da, sie méchte Wasser.
Damit sie abspiilen kann. Ich sage, gehst du mal Toilette, da gibt’s alles.” (A3: 71). A3 gibt als
Begriindung fiir ihre Haltung an, dass sie ihre Schwiegermutter kennt.

A3 hat Angst um ihre Angehorige, da sie schon haufiger gefallen ist. Sie sorgt sich, so dass sie ihre
Schwiegermutter nicht alleine lasst und nur aus dem Haus geht, wenn sie jemanden hat, der auf sie
aufpasst. A3 sieht sich in der Verantwortung, da die Kranke keine fremde Person zuldsst. Ihr Mann
erganzt: ,Auch meine Hilfe als Sohn will sie nicht annehmen. Nur von meiner Frau. Nur von meiner
Frau.” (A3: 92). Sogar nachts fordert die Kranke immer wieder die Hilfe von A3 ein. Auch wenn diese
erst kurz vorher bei ihr war, kann folgendes passieren: ,Wo warst du denn? Ich sag, ich bin vor 10
Minuten im Bett gegangen, nein ich bin immer allein. Wenn du bei mir bist, warum schléfst du nicht
mein Zimmer, sagt sie zu mir.” (A3: 160).

Durch die Fixierung der Kranken auf A3 muss diese immer zu Hause bleiben, allerdings sei sie daran
auch gewohnt. Durch die Pflegesituation ist es ihr nicht moglich, zum Arzt zu gehen, obwohl sie
Schmerzen hat: ,,Und wenn ich halbe Stunde in Kiiche was tue, ist imnmer meine Beine kribbelig, meine
Riicken tut (.) iiberall habe ich Schmerzen.” (A3: 125). Sie weiR, dass ihre Schwiegermutter nichts isst,
wenn sie nicht da ist. Die Kranke ist immer auf der Suche nach ihr.

Fir A3 stellt die Pflege eine groRRe Kraftanstrengung dar. Belastend hinzu kommt die Beziehung
zwischen ihrer behinderten Tochter und der Schwiegermutter, die von Streit gepragt ist.

Auf die Frage, ob sie manchmal niedergeschlagen oder depressiv ist auf Grund der Situation, meint
A3, dass dies manchmal vorkommt. Im Sommer konne sie in den Garten gehen, aber im Winter muss
sie sich in die Kiiche oder in ihr eigenes Zimmer zuriickziehen.

A2

A2 beschreibt immer wieder, dass die Situation ihres Vaters sie sehr traurig macht: , Fiir mein Vater
(weint). Er so anders. Schlimmste fiir mich. (A2: 56). Sie sagt, das ihr Vater schwierig ist und sie selbst
traurig.

Sie ist durchgehend fiir ihren Vater verantwortlich, da er keinen Kontakt mit Fremden méchte und
hilft ihm, auch nachts. Sie denkt, dass sie fiir ihn ganz wichtig ist. Durch die Pflegesituation musste sie
ihre Arbeit aufgeben. Ihr Sohn sagt: ,,...jetzt ist sie komplett 24 Stunden sozusagen verfiigbar.” (A2:
96).

Auf die Frage, was filr sie am stadrksten belastet, antwortet sie: ,Weif nicht @. (.) Eigentlich alles
schwer. Aber das ist mein Vater natiirlich. Und manchmal mal tausend Mal fragt er, wer bist du, wie
heif3t du und so Sachen und er kann nicht Klo gehen, ich muss immer mit bei.” (A2: 58).

A2 meint, dass sie manchmal Zeiten hat, in denen ihr alles zu viel ist, vor allem, wenn er viele Fragen
stellt, aber dass es , Jetzt im Moment geht, weif8 nicht @. Das ist meine Vater, deswegen geht’s.” (A2:
72-73).

Belastungen - subjektive Belastungen Aussagen der Expertinnen

E1l: Auf die Frage nach Gewalt und Aggression antwortet E1, dass es nach ihrer Erfahrung nach
weniger korperlich als vielmehr seelische Gewalt von Seiten der pflegenden Angehdrigen gibt.
Ausloser hierfiir sind die festgelegten Rollen, Erwartungen, die so nicht mehr erfillt werden kénnen,
dass der altere Mensch z. B. weise sein und sich ,zusammenreifsen” soll und jlingere Angehorige
respektvoll mit dem Alter umgehen sollen (E1: 83). E2 meint zu dem Thema, dass Wut und
Aggressionen auch beim Kranken auftreten, da diese ihre Gefilihle nicht mehr unter Kontrolle haben.
Angehorige sprechen in ihrer Beratung liber dieses Thema. Sie sind oft verzweifelt und liberfordert
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und haben sich dann nicht mehr ,unter Kontrolle“, so dass sie auf den Kranken einschlagen (E2: 68).
Gewalt habe vielen Facetten und kann sich auch so ausdriicken: ,, Mit einem Menschen nicht mehr zu
reden oder ihn nicht mehr in die Ecke zu schieben,...oder ihn nicht ausreichend mit Essen versorgen.”
(E2: 68).

Laut E1 kommt es vor, dass die Angehérigen von Griibelzwang befallen sind, sich immer wieder die
gleichen Fragen stellen und sich dadurch Hoffnungslosigkeit entwickelt. E1 stellt bei vielen
pflegenden Angehorigen eine schleichende Entwicklung in Richtung Depression fest. Zu Beginn der

Pflege zeigen sie sich motiviert, mit fortschreitender Krankheit nimmt die Hoffnungslosigkeit zu.

E2 beschreibt in ihren Aussagen die Auswirkungen der Pflege mit der Aussage, dass ,...oft sind
Angehédrige die auch Antidepressiva nehmen miissen. Wenn ich stdndig unter einer
Starkstrombelastung stehe und mir Sorgen mache um die Zukunft, wie geht es weiter...” (E2: 71). E2
hdlt es fur wichtig, dass Angehdrige einen Rahmen haben, in dem sie Uber diese Empfindungen
sprechen konnen. Die Probleme einer anderen Person gegeniiber zu verbalisieren, kann schon
entlastend wirken. E2 bietet in einem solchen Fall ein Gesprdch an und verweist gegebenenfalls auf
einen Arzt.

GroRer Stress entsteht laut E2, wenn pflegende Angehorige keine Hilfe erhalten, oder in die
Pflegerolle gedrangt werden und sie gar nicht dazu fahig oder motiviert sind. E2 erklart auf die Frage
nach der starksten Belastung: ,Die, die (..) kérperliche Pflege, die wiirde viel besser bewiiltigt, das
was ihnen am meisten zu schaffen macht, das sind die psychischen Belastungen. Dass der
Gesprdchspartner weg bricht, dass sie niemanden haben mehr mit dem sie reden kénnen. Dass sie
alles erraten miissen. Ja, dass sie fiir zwei denken miissen.” (E2: 57). Dazu kommt das Alleinsein, weil
die Kontakte ,einschlafen” und alle sich ,zuriickziehen” (E2: 50).

Beide Expertinnen beschreiben, dass haufig als Folge der Pflege bei den pflegenden Angehdérigen
grofRe korperliche und psychische Problemen auftreten, die dann behandelt werden missen.

Unterstiitzung/Entlastung — private Entlastung
private Entlastung — Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

»..da muss man eben auch schauen, dass man kérperlich fit bleibt. Da sind dann so Massagen, so
einmal in der Woche sind wirklich ein Highlight. @ Oder auch mal nur einkaufen gehen.” (A4: 70). Sie
geht an Samstagen sehr gerne in Buchhandlungen und verbringt dort ein bis eineinhalb Stunden. Es
tut ihr gut, ,,...wenn ich ein Schnédppchen aushandel mit den einzelnen @ Krankenkassen, oder.” (A4:
116). Als groBen Ausgleich empfindet A4 das eigene Garten-Grundstiick, wobei sie bedauert, wie
wenig Zeit sie dafur hat.

Die Familie von A4 hat schwer gearbeitet, aber auch ,gefeiert und viel Spafs gehabt” (A4: 185). Seit
dem Tod ihres Vaters kiimmert sie sich seitdem um die Familie und versucht, die Familienmitglieder
u. a. finanziell zu unterstiitzen oder sich als ,aufbauender Typ“ zu betatigen, wenn es jemandem aus
der Familie schlecht geht (A4: 181). Und das kostet sie Kraft. Trotz ihres Einsatzes erlebt sie, dass die
Familie auseinanderbricht und ,,schrumpft” (A4: 125). Sie stellt fest, dass auch sie nur die ,,...Kraft hat,
an bestimmten Baustellen tdtig zu sein...” und der Familie nicht mehr so unter die Arme greifen kann,
wie sie es immer gemacht hat und erwartet wurde, weil sie sich um ihre Mutter kimmern muss (A4:
193).
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Auf die Frage nach familidarer Unterstiitzung fiir die Pflege der Mutter antwortet sie, dass sie ihren
Bruder ,,natiirlich” nicht angesprochen hat (A4: 191). Er kimmert sich um seine eigene Familie und
lehnt die hdusliche Pflege prinzipiell ab. Er méchte die Mutter in ein Pflegeheim schicken, damit sie
dort ,,aufbewahrt” ist und glaubt, dass sie dort einen schonen Lebensabend haben kann (A4: 62). Die
Schwester von A4 lebt nach einem Verkehrsunfall ihr eigenes Leben und halt sich viel in Kliniken auf.
Es kommen wenig Freunde und Bekannte zu Besuch in die Wohnung. Dies empfindet A4 als
»Schlimm® (A4: 125). Als Begriindung fiir die wenigen Kontakte nennt sie den Organisationsaufwand
nach dem Tod des Vaters und dass viele der Freunde den groRRen Ballast gesehen haben, den ihre
Familie zu tragen hatte. Da die kranke Mutter wahrend der Arbeitszeit alleine zu Hause ist, hat A4
versucht, Freunde zu motivieren, die den Hausschlissel nehmen. A4 versuchte Freunde oder
Bekannten den Hausschlissel zu geben, damit jemand aufler ihr Zugang zur Wohnung hat, falls ihr
selbst etwas passiert, aber dafiir ,,...will keiner die Verantwortung iibernehmen.” (A4: 82).

Al

A1l kann am besten beim Sport entspannen oder wenn sie mit ihrem Hund spazieren geht: ,,/Ich habe
dann nur meine Wut, dann wird die Tiir geknallt meinetwegen oder dann nehme ich mir meinen
Hund, wenn es ganz schlimm ist und gehe dann mal ‘ne grofie Runde.” (A1: 70). Es ist fiir sie wichtig,
sich aus der Situation zu begeben und nach drauBen zu gehen: ,Ja, ja. Da muss dann, sonst (..) weif
ich nicht, @ passiert doch irgendwas.” (Al: 157). Sie hat in ihrem Mann einen Ansprechpartner.

Nach Aussagen von Al hidlt ihr Ehemann die Pflege seiner Mutter durch seine Ehefrau fir
selbstverstandlich. Er kimmert sich nicht darum. Al wiinscht sich von ihm zuweilen ein Eingreifen in
das Verhalten seiner Mutter: ,,...so geht das hier nicht! Weil er ist ja nun immerhin der eigene Sohn.”
(Al: 140-142). Der Kommentar des Sohns von Al auf die belastende Situation hin lautet: ,Mama
warum schubst du sie nicht die Treppe runter?” Er selbst hat nichts mit der Pflege zu tun, ist aber
betroffen, weil er immer wieder hort, dass seine Mutter keine Zeit fur ihn hat und sich um die Kranke
kimmern muss.

A1l erhdlt Unterstiitzung von Bekannten, die ihre Schwiegermutter zwei Mal in der Woche fiir einige
Stunden in die Kirchengemeinde mitnehmen. Viele andere Freundschaften haben sich
zuriickgezogen, weil sie nach Ansicht von Al nicht mit der Krankheit oder der standigen
Wiederholung von Erzdhlungen von friiher klarkommen.

Private Entlastung - Gruppe mit Migrationshintergrund

A2

Auf die Frage, was sie gerne macht, antwortet A2 mit Kochen, sauber machen, Fernsehen und
Handarbeiten, wenn sie Zeit hat. Sie sagt: ,Ja, stricken. Aber natiirlich diese Zeit nicht, solange nicht
mehr @.“ (A2: 157).

A2 bekommt in der Pflege Hilfe von ihrem Sohn, beispielsweise beim Rasieren. Auch der Bruder von
A2 hilft.

A3

A3 beantwortet die Frage nach Freizeit und Hobbys so: ,/Ich hab kein Freizeit. Ich muss immer
zuhause bleiben, kochen, putzen (I).“ (A3: 57). Sie sagt weiter, dass sie daran gewdhnt sei, zu Hause
zu bleiben.
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A3 erhalt Hilfe von ihrer Tochter und ihrem Mann im Haushalt. Die Pflege wird von ihr allein
durchgefiihrt. Hierzu duBert der Ehemann ergdnzend, dass sein Einsatz beim Staubsaugen ,,...schon
eine Leistung fiir sie ist.” (A3: 122-124).

Unterstiitzung/Entlastung private Entlastung — Aussagen der Expertinnen

E1: Nach der Erfahrung von E1 streichen pflegende Angehdrige meist Hobbys, soziale Kontakte und
Freundschaften. Sie nennt das Beispiel einer Frau mit Depressionen, die auf die Frage, was ihr gut
tut, mit ,,Schwimmen" antwortet. , Das liebe ich, aber ich kann jetzt nicht mehr, weil ich jetzt auch die
anderen Aufgaben habe, ich komme nicht mehr dazu, ich hab keine Zeit mehr.” (E1 140). Bei den
Migranten-Familien gibt es immer viele, die sich verantwortlich fihlen, aber diejenigen, die sich
hauptsachlich um die erkrankte Person kiimmern, fihlen sich oft sehr ungerecht behandelt. E1
berichtet von einem Fall, bei dem die pflegende Tochter sagt, dass sie fiinf Geschwister sind, aber
»-.immer ich, immer ich!” (E1: 114).

E2: In der Regel brechen die alten Kontakte alle weg, weil ,,...sich alle ganz elegant zuriickziehen.” (E2:
44). Die pflegenden Angehorigen geraten so in die soziale Isolation. Kontakte sind nach Erfahrung
von E2 sehr wichtig. Viele der Teilnehmer/-innen der von E2 angebotenen Selbsthilfegruppe sagen,
dass sie in der Gruppe eine ,,neue Familie” gefunden haben (E2: 44).

Die pflegenden Angehdrigen erhalten meist keine Unterstiitzung durch ihre eigenen Kinder. Diese
haben alle keine Zeit. E2 meint, dass Angehorige sich , gliicklich schdtzen” kénnen, wenn Freunde sich
nicht zuriickziehen und findet dies eine ,,/6bliche Ausnahme* (E2: 130-131).

Unterstiitzung/Entlastung — professionelle Unterstiitzung
Professionelle Unterstiitzung - Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

A4 hat sich durch viel Eigeninitiative die Informationen besorgt: ,Und ich hab ja iberall
rumtelefoniert. Ich hab mir ja den Prenzelberger da genommen und hab dann gleich nachgefragt.
Wer ist denn verantwortlich fiir mich...” (A4: 201). Sie hat viele Informationen fir ihre Pflegesituation
und die Beratung durch die Alzheimer-Gesellschaft bekommen. Ohne diese Beratung hatte sie , gar
nichts” gewusst und ware ,,ganz verloren“ gewesen (A4: 198). Sie konnte dort Uber ihre eigenen
Gedanken zur Pflege zu sprechen und Uber sich selbst. Dabei sind ihre Emotionen ,rausgepurzelt” in
Form von Traurigkeit und Frohlichkeit (A4: 27). Sie erhielt Anregungen, wie sie mit diesen Gefiihlen
umgehen kann, um ihre Mutter nicht damit zu tGberfordern und ihr Hilfestellung zu geben. Weitere
Informationen hat sie sich von ihrer Krankenkasse besorgt.

Von den Entlastungsmoglichkeiten sind ihr Pflegedienst, Pflegestitzpunkt, Kurzzeit- als auch
Tagespflege speziell fir demenzerkrankte Menschen bekannt und siehat die Angebote schon
teilweise in Anspruch genommen. Sie erhalt das zusatzliche Betreuungsgeld. Sie kennt die Angebote
der Alzheimer-Gesellschaft und nimmt sie in Anspruch. Niedrigschwellige Betreuungsleistungen sind
ihr kein Begriff. Auf die Frage was ihr beim Themenbereich Entlastungsangebote gut tut, erwidert A4
lachend: , Ich bin in einer Selbsthilfegruppe.” (A4: 114). Den Kontakt beschreibt sie als ,,...wahnsinnig
wichtig fiir mich, um iiberhaupt Schritte einzuleiten...” (A4: 29). In der Gruppe hat sie die Mdglichkeit
zu beobachten und Vergleiche zu ziehen bzgl. der Pflegesituation. Die Gesprache findet sie sehr
intensiv. Sie denkt, dass sie die noch offenen Fragen in dieser Gruppe kldaren kann. Von der Leiterin
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der Gruppe erhalt sie immer wieder Hinweise, dass die eigene Kraft eingeteilt werden muss, denn
,...man soll sich eben nicht total ausbrennen.” (A4: 181).

A4 glaubt, dass als Ursache fir die Demenz bei ihrer Mutter die Nicht-Einnahme von
lebensnotwendigen Tabletten eine Rolle spielt sowie die Haltung, den Krankheiten nicht
entgegenzuwirken und nicht gesund leben zu wollen. Auf die Frage, ob der Verlauf der Krankheit
durch Therapie und verschiedene Aktivierungen positiv beeinflusst werden kann, meint sie: ,Wenn
der Mensch mitmacht, ja. Wenn der Mensch sich aufgegeben hat, nee. Also, das ist inmer die Sache,
wie jemand drauf ist.” (A4: 163).

Die Frage nach den Griinden fiir die Nicht-Inanspruchnahme bekannter Angebote beantwortet sie
mit dem Willen der Mutter. Da diese einen Pflegedienst ablehne, ,,..muss ich den Willen meiner
Mutter akzeptieren... (A4: 54). Dazu kommen mangelnde Motivation, organisatorische oder
finanzielle Fragen, die geklart werden miissen vor Inanspruchnahme von z. B. Tagespflege. A4 sieht
allerdings auch wenig Chancen fiir eine stundenweise Betreuung in der Wohnung, denn, wenn die
Mutter ,..das nicht wiinscht und keinen reinldsst, dann hab ich keine Chance.” (A4: 94).
Entsprechende Versuche mit einem Seniorentreff sind schon friiher gescheitert.

Al

Al hat ,auf Gutdiinken“ eine Pflegestufe fiir ihre Schwiegermutter beantragt, woraufhin eine
Pflegestufe festgesetzt wurde (Al: 9, 29). Durch ein Schreiben der Pflegeversicherung tber den
zusatzlichen Betreuungsbetrag bekam Al die Information Uber die ,Haltestelle” der Diakonie. Die
Information war neu fir sie, dass sie sich dorthin wenden kann bei Fragen zu ihrer Pflegesituation
oder wenn sich z. B. mehr Beratungs- oder Schulungsbedarf ergibt. Nach Kontaktaufnahme zur
,Haltestelle Diakonie” hat sie dort die Betreuung fiir ihre Schwiegermutter in Anspruch genommen.
Al sagt, dass ihr die Pause gut tut. Die deutsche Alzheimer-Gesellschaft kennt sie vom Héren. Sie
hatte Kontakt mit dem Pflegestiitzpunkt. Die Information Gber die Moglichkeit der Kurzzeitpflege war
ihr im Vorfeld bekannt; dass es besondere Angebote fiir Demenzkranke gibt, hat sie von der
,Haltestelle Diakonie “ erfahren. Ob ihre Schwiegermutter allerdings bereit ist, in die Kurzzeitpflege
zu gehen, findet sie zweifelhaft. Die ,Haltestelle Diakonie” ist fiir sie Ansprechstelle fiir Fragen, die im
Rahmen der Pflege ihrer demenzerkrankten Schwiegermutter entstehen. Eine Entlastung durch die
Tagespflege nimmt sie noch nicht in Anspruch, aber sie kann es sich vorstellen, wenn sie mehr
Informationen dariber gesammelt hat. Der Grund fir die Nicht-lnanspruchnahme einer
Selbsthilfegruppe liegt darin, dass sie die Situation fiir sich noch nicht so akut sieht und das Thema
deshalb auch ,weggeschoben” habe (A1l: 95).

Al meint auf die Frage, ob es fir sie leicht gewesen sei, Informationen zu erhalten, dass ,....man sich
ja iiberall hin wenden kann...” (Al: 102), aber dass sie die Information, dass es sich um die Krankheit
Demenz handelt, sehr spat bekommen habe. Sie denkt, dass die Krankheit durch Medikamente
beeinflussbar ist. Bei ihrer Schwiegermutter ist sie sich jedoch durch die spate Diagnose nicht sicher,
ob Medikamente noch etwas bewirken. lhrer Meinung nach sollten behandelnde Arzte/-innen mehr
Uberpriifen, wie der Zustand der Kranken ist. Sie findet, dass ,....von den Arzten da so wenig riiber
kommt. Die tun das immer ab...” (Al1: 117).

A1l gibt ihrer Schwiegermutter immer wieder kleine Aufgaben. Sie hat aber nicht den Eindruck, dass
diese Aktivierung positive Auswirkungen zeigen. Auch nach der stundenweisen Betreuung, bei der
die Helferin mit ihr Rommé spielt, zeigt sich bei der Kranken ihrer Meinung nach keine positive
Veranderung, so dass sie z. B. ausgeglichener waére.
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Professionelle Unterstiitzung - Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

Der Ehemann von A3 meint, dass es wahrscheinlich viele Mdglichkeiten der Unterstitzung gibt,
LAber wir kennen fast wie nichts....Ja. Ja also was ich in Anspruch nehmen kann, aber wenn es sagen
wir mal, gibt’s verschiedene Salate von Anspriichen, alles soll man nicht, aber wo man fiir sich nétig
hat, man weif8 aber (iberhaupt nicht. Und wenn man nichts weif3, kann man sich auch nichts niitzlich
machen.” (A3: 97, 100). Er findet es schwierig, Hilfen zu bekommen, weil sie nicht bekannt sind.
Deshalb ist fir A3 und ihrem Mann die ,ldeM“-Stelle zu einer wichtigen Anlaufstelle fir
Informationen geworden. Sie erhalten hier neben Informationen z. B auch Unterstitzung beim
Beantragen von Leistungen und Ausfiillen der Formulare. Des Weiteren wird ihnen lber die , |deM*“-
Stelle eine tiirkischsprechende Arztin vermittelt, um die Kommunikation zu erleichtern.

Die Moglichkeit der Versorgung durch die Pflegeversicherung ist auf Grund der Erkrankung der
Tochter bekannt und wird als Pflegegeld fiir die demenzerkrankte Person in Anspruch genommen.
Der zusatzliche Betreuungsbetrag wurde mit Hilfe von ,ldeM”“ beantragt, das Angebot der
stundenweisen Betreuung war noch nicht bekannt, ebenso wenig wie der Begriff des
Pflegestiitzpunkts. Die Kurzzeit- oder Tagespflege ist bekannt, soll jedoch nicht in Anspruch
genommen werden, da die Kranke laut A3 ,mit Fremden“ nicht will (A3: 92). Die Moglichkeit eine
Selbsthilfegruppe zu besuchen, ist ihr nicht bekannt und méchte A3 auch nicht in Anspruch nehmen.
Auf die Frage, ob die Krankheit durch therapeutische MaBnahmen beeinflusst werden kann, meint
A3: ,Wir sind ahnungslos.” (A3: 152). Der Ehemann war sich unsicher, inwieweit das Verhalten der
Mutter beabsichtigt ist oder Folge der Demenz: ,,Manchmal wie ich gesagt habe, ist fiir mich fraglich
gewesen, verkauft sie uns dumm. Aber ich bin immer noch in diese Klemme. Aber in Wirklichkeit so
wie ich die ganze Sache sehe, da ist nicht dumm verkaufen, da ist wirklich unheilbare Sache.” (A3:
149). Er glaubt auch, dass im Alter das wirkliche Wesen herauskommt, weil man es nicht mehr
verstecken kann.

A3 versucht, ihre Schwiegermutter am Alltagsgeschehen zu beteiligen, indem sie ihr z. B. die Aufgabe
gibt, eine Kartoffel zu schalen. Allerdings fihrt die Kranke die Aufgabe wie ein zweijahriges Kind aus.
Als Zugangsbarriere wird vom Ehemann von A3 die Biirokratie angegeben: , Also Biirokratie ist nicht
so eindeutig. Die sind immer versteckt, man muss mit diesem biirokratischen Sprache alle
herausfinden.“(A3: 97). Eine weitere Hilrde ist die deutsche Sprache: ,,...ich kann vielleicht zehn Wort,
vielleicht zwei Wort verstehe ich.” (A3: 186). Informationen in tilirkischer Sprache wiirden besser
verstanden. Er ist der Meinung, dass Birger auslandischer Herkunft benachteiligt sind wegen der
Sprachschwierigkeiten.

Im gesamten Interview wird immer wieder Bezug genommen auf die persénliche Ansprech-Partnerin
von “ldeM”.

A2

A2 wurde vom Arzt zu ,ldeM“ geschickt, wo sie reden konnte und Information und Unterstiitzung
erhielt. Sie erklart, dass sie nicht viel weiff und deshalb mit Fragen und Problemen zur Leiterin der
,ldeM“-Stelle geht: ,Mit zusammen unterhalten. Ich hab ihr erzéhlt, diesen Arztattest natiirlich ich
hab mitgenommen, und sie hat erzdhlen, sie hat gesagt, deine Vater ist so, machen wir Antrag
stellen.” (A2: 31). Als Grund flr die Beantragung einer Pflegestufe gibt sie an, dass die Leiterin der
,ldeM“-Stelle ihr erzahlt habe, dass viele Menschen diese Hilfe in Anspruch nehmen und meint dazu:
,»-..S0 was andere gemacht, warum ich nicht.” (A2: 90). Der Arzt hat sie ebenfalls unterstitzt und sie
Uber die Krankheit ihres Vaters informiert.
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Den Pflegestitzpunkt kennt sie nicht. Die verschiedenen Entlastungsmoglichkeiten wie z. B.
Kurzzeitpflege, Tagespflege oder niedrigschwellige Betreuung wurden ihr von ,IdeM“ vorgestellt. Da
ihr Vater nicht damit einverstanden ist, wird sie diese zunachst nicht in Anspruch nehmen kénnen.
Die Angebote einer Selbsthilfegruppe mochte sie nicht wahrnehmen, da sie nicht gerne mit anderen
Menschen zusammen ist und ihr die Familie ausreicht.

Auf die Frage, ob Informationen in tilrkischer Sprache hilfreich waren, antwortet sie: ,Fiir mich
eigentlich Antrag die mithelfen meine Sohn und meine Kinder natiirlich, aber von den Lesen nattiirlich
und Schreiben meine Kinder mit machen und die Frau Wrobel telefonieren, sie helft mir auch. Und so
ist jetzt nicht schwer @.“ (A2: 100).

Auf die Frage, woher die Demenz ihres Vaters kommt, erzahlt sie, dass auch ihr Onkel daran erkrankt
sei und sie aus Angst, selbst dement zu werden, mit dem Arzt dariiber gesprochen habe. Dieser hat
sie beruhigt und gesagt, dass Menschen die Krankheit im Alter bekommen. Sie denkt, dass Demenz
durch Medikamente und andere MaRnahmen positiv beeinflusst wird und erlebt dies bei ihrem
Vater. A2 moéchte ihren Vater gerne kleine Alltagsaufgaben geben, aber er kann sie nicht mehr
ausfiihren.

Unterstiitzung/Entlastung - professionelle Unterstiitzung Aussagen der Expertinnen

E1: Auf die Frage, ob Migranten/-innen Anlaufstellen fiir ihre Situation im eigenen Bezirk kennen,
sagt E1, dass das Thema Migrationsarbeit bei den Pflegestiitzpunkten verstarkt werden sollte. lhrer
Meinung nach benétigen pflegende Angehdérige mit Migrationshintergrund mehr Unterstitzung,
mehr Austausch und mehr Wissen Uber bestehende Mdoglichkeiten. Nach ihrer Erfahrung haben
Migranten/-innen im Unterschied zu deutschen Angehdrigen mehr Fragen zu den Hilfen und
Formalitdten und wollen alles genau wissen. Deutsche Angehdrige kennen meist ihren Bedarf. Bei
Migranten/-innen besteht die erste Aufgabe fir E1 darin, den Bedarf zu ermitteln und als zweiten
Schritt die Unterstiitzungsmoglichkeiten aufzuzeigen. Die Angehoérigen mit Migrationshintergrund
bendtigen auch die Information, dass Alzheimer eine ,ganz normale Erkrankung” ist, die zum Alltag
dazu gehort (E1: 106). Sie vermittelt Angehérige an Selbsthilfegruppen, was jedoch weniger
angenommen wird, oder stellt den Kontakt her zu muttersprachlichen Psychologen/-innen und
Arzten/-innen.

Bei der Frage nach dem Wissenstand von pflegenden Angehorigen mit Migrationshintergrund
antwortet E1, dass es ihrer Meinung nach generationenilibergreifende Motive gibt, die
weitergegeben werden. Altere Menschen haben immer Angst, alt zu werden und sagen dann: ,,Mein
Gott, ich méchte nicht irgendwann verwirrt sein.” (E: 174). Dieser Spruch wird immer wieder wie ein
Gebet gesagt. ,Lieber von allem betroffen, aber nicht davon.”, ist die Meinung (E1: 191). Als Grund
fir die Erkrankung Demenz wird haufig die Strafe Gottes oder Priifung von Gott angesehen. Die
daraus resultierende Haltung der Angehorigen beschreibt sie so: ,,Man muss das so hinnehmen. Und
so wie méglich nach aufien signalisieren.” (E1: 185).

Pflegenden Angehdorigen ist oft nicht bewusst, dass die Demenz schneller fortschreitet, wenn Kranke
isoliert werden und ihnen zu Hause alle Aufgaben abgenommen werden. Sie werden ,,...gepflegt, bis
es nicht mehr geht.” (E1: 187).

Bei den Entlastungsmoglichkeiten sind die ambulanten Hilfen bekannt, denn es gibt viele
Institutionen, die kulturspezifisch arbeiten und intensive Offentlichkeitsarbeit betreiben. Auf die
Frage, ob Hilfen deshalb so spat in Anspruch genommen werden, weil Demenz tabuisiert wird,
antwortet E1, dass die Angehodrigen bei demenziellen Erkrankungen nicht wissen, dass es
Hilfemoglichkeiten gibt. Sie muss immer wieder darauf aufmerksam machen. Die Pflegeversicherung
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wird oft mit Bettlagerigkeit oder Pflegeheim in Verbindung gebracht. In diesem Bereich gibt es laut
E1 viele Informationsdefizite. Auf das Angebot, einen Pflegeantrag zu stellen, reagieren die meisten
Angehdrigen sehr erstaunt: ,Was? Nee, das das kann man doch gar nicht.“ (E1: 183). Die
Entlastungsmoglichkeit einer Selbsthilfegruppe wird nach Aussagen von E1 bisher von keinem
einzigen ihrer Klienten/-innen angenommen. Allerdings finden Angehorige andere Gelegenheiten
auszutauschen wie z. B. im Warteraum von ,ldeM*, bei der sie sich ,sehr heifsbliitig untereinander”
unterhalten (E1: 184). Die Beratungen bei E1 kénnen anonym durchgefiihrt werden. Nach solchen
inoffiziellen Gesprachen im Warteraum von ,ldeM“ kommt es vor, dass die ,,Warteraum-Gruppe”
sich gemeinsam von E1 beraten lassen mdéchte. Der Grund fiir die Nicht-lnanspruchnahme von
organisierten Selbsthilfegruppen kdénnte am offiziellen Rahmen liegen und weil sie vielleicht auch
,Behérdencharakter” hat (E1: 142, 150).

Die Zugangsbarrieren sollten nach Ansicht von E1 sowohl von Seiten der Versorger als auch auf Seite
der Migranten/-innen abgebaut werden. Die interkulturelle Offnung ist eine Aufgabe der
Gesellschaft, aber auch die Migranten/-innen sollten ihre Bereitschaft mehr signalisieren. Beide
Seiten bendtigen gute Information, so dass Hemmschwellen abgebaut werden kdnnen. Nach Ansicht
von E1 werden die Entlastungsangebote von den pflegenden Angehérigen nicht in Anspruch
genommen, weil sie die Angebote gar nicht kennen oder ihnen nicht bewusst ist, dass sie fir ihre
Situation Hilfe suchen kénnen. Dazu kommt, dass oft ,hdanderingend” interkulturelle Einrichtungen
fir die Entlastung der Angehorigen gesucht werden: ,,...sie haben die Bewilligungsbescheid, z. B. fiir
Vermittlung fiir die Betreuungsgruppe oder Besuchsdienste, aber wir haben Besuchsdienste in
deutsche Sprache, was nicht hilft, weil der Kranke die deutsche Sprache verliert. (E1: 85). Als weitere
Zugangsbarriere beschreibt sie die kulturelle Gepflogenheit, ,,...keine Wdsche vor dem Fremden zu
waschen”. (E1: 155). Und ,,Fremd heifst deutsch. Fremd heifst nicht arabisch.” (E1: 157). Bei Fremden
bleibt man ruhig und zeigt seine ,allerbeste Seiten“ (E1: 157), so dass man an dieser Stelle die
eigenen Leiden nicht erzahlt. Hinzu kommt, dass die Erstgeneration gekommen ist, um etwas zu
leisten, jetzt aber fir die Gesellschaft nicht mehr relevant ist, Leistungen bezieht und ,,...das wird ja
auch immer wieder gesagt.” (E1: 157).

Nach der Meinung von E1 kdnnten die Zugangsbarrieren abgebaut werden, indem niedrigschwellige
und zugehende Offentlichkeitsarbeit geleistet wird: , Die Menschen dort finden, wo sie sind. Und
nicht warten, die sollen zu uns kommen.” (E1: 222).

E2: Nach ihrer Einschatzung bestehen immer noch Informationsdefizite tGber Unterstiitzungs- und
Entlastungsangebote. Sie stellt das z. B. bei Schulungen fest, die sie fir Angehoérige von
Demenzerkrankten durchfihrt. Den Angehdrigen sind Pflegestlitzpunkte als Ansprechstelle nicht
bekannt und auch zu wenig bekannt gemacht worden. Die Vermittlung von Angehdrigen zur
Alzheimer Angehdrigen-Initiative durch den Pflegestiitzpunkt, der sich im selben Haus befindet,
beschreibt E2 als gering.

E2 schildert neben den Informationsdefiziten bei den Versorgungsmoglichkeiten auch Defizite im
Wissensstand Uber die Krankheit und erklart, dass hier Aufklarung wichtig sei. Denn ,,...solange wie
sie noch nicht aufgekldrt sind, wird die Symptomatik falsch eingeordnet. (E2: 110).

Angehorige denken immer wieder, dass sich die Kranken bei den verschiedenen Angeboten
verweigern. Hier muss Uberzeugungsarbeit bei den Angehérigen geleistet werden, um die
Beflirchtungen zu zerstreuen und damit die Angebote zur Entlastung in Anspruch genommen
werden. Ansonsten werden die Angebote in der Institution sehr gut angenommen.
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Die Schulungen fir Angehorige von Demenzkranken nutzt E2, um Uber die Angebote aufzuklaren,
Informationsmaterial weiterzugeben und praktische Hilfen fir den Umgang mit den Kranken zu
geben. Bei den Schulungen gibt sie viel Gelegenheit zum Austausch. Oft ist es so, dass sich die
Angehdrigen gegenseitig informieren. Und viele merken bei den Schulungen, dass sie nicht alleine
sind in ihrer Situation: ,,Und viele sitzen da und sagen, ach ich bin ja gar nicht alleine. Es ist ja noch
Frau sowieso, Frau sowieso, Frau sowieso. Und dann habe ich gesagt, und sie sind jetzt hier 10 und es
gibt noch 34.500 und noch so viel an anderen Angehérigen hier in Berlin. Was, so viele. Ja, so viele
gibt es. (E2: 89). Am Ende einer Schulung verabschieden sich Angehérige von E2 und sagen ,,...ach,
das hat mir so gut getan. Und ich habe so viel mit raus genommen.“ (E2: 91).

Auf die Frage, wie die Pflegebereitschaft erhalten und geférdert werden kann, sagt sie, dass die
Angehdrigen einen , Rettungsring” brauchen, ,,...dass sie das Gefiihl haben, ich bin nicht alleine. Wenn
es mir dreckig geht, ich habe eine Telefonnummer, da kann ich anrufen. Ich kann in die Gruppe gehen,
ich kann mir Hilfe holen.” (E2:78, 80). E2 erzahlt, dass sie oft Anrufe oder Mails bekommt, in denen
dann steht: ,,...mir geht es wieder etwas besser, ich sehe wieder Licht am Ende des Tunnels.” (E2: 50).
Fir die Angehdrigen ist es wichtig zu reden, damit der Druck von ihnen genommen wird. E2 erzahlt
das Beispiel einer Angehdrigen, die seit 12 Jahren pflegt und seit drei Jahren eine Gruppe in der
Institution von E2 besucht. Die Frau sagte zu ihr, dass sie neun furchtbare Jahre hatte und es ihr seit
drei Jahren gut geht, obwohl die Krankheit fortgeschritten sei. Es geht ihr gut, weil sie Hilfe
bekommt, z. B. in Form von betreuten Urlauben, bei denen ihr Mann zu Hause bleibt und versorgt
wird. Sie hat Kontakte zu anderen Angehérigen aus der Gruppe, sie besuchen sich oder telefonieren
miteinander, so dass neue soziale Kontakte geknipft werden. Dies sei besonders wichtig, da etliche
alte Kontakte wegbrechen. ,,...viele sagen auch, wir haben in der Alzheimer Angehérigen-Initiative
eine neue Familie gefunden, so sehen sie das.” (E2: 44).

Perspektive in der Pflegesituation - Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

Auf die Frage, welche Perspektiven sie fiir die Pflegesituation sieht, antwortet A4 zunédchst im
Hinblick auf ihre Mutter. Diese ,,muss wieder laufen”, damit sie ein Lebensziel hat und einen Inhalt.
Wenn sie wieder mobil ist, dann ,kann sie das Grundstiick hier richtig geniefsen.” (A4: 121). Sie hofft,
dass die Mutter Kraft tankt zu Hause und , wieder losmarschiert” (A4: 163). Fiir A4 ist es schlimm,
wenn ein Mensch korperlich in der Mobilitdat durch Verlust des Augenlichtes oder Verlust der
Extremitaten eingeschrankt ist. Sie findet, dass , Ein Demenzkranker, der sieht und fiihlt und macht
und tut, er kann also noch so viele Sachen machen. Das ist eben eine andere Einstufung, find ich,
wenn es dann eben um schlimmere Verdnderungen geht.” (A4: 151). Sie setzt sich sehr fiir die
Mobilisierung ihrer Mutter ein. A4 mochte ihr ein langes und lebenswertes Leben ermoglichen, so
dass ihre Mutter nicht ,irgendwo in einem Krankenbett dahinvegetieren...” muss (A4: 167). Auf die
Frage, wie sie die Perspektive fiir sich selbst sieht, gibt A4 die Antwort, sie wiinscht sich , viel Kraft,
dass ich das durchstehe und (atmet schwer) ja Aufbauen eines Freundeskreises, der dann greift, wenn
es dann zum Ernstfall kommt, der einem dann aufféngt. (...) Das ist ein Loch.” (A4: 171). A4 sieht ein
Pflegeheim als letzte Station, wenn gar nichts mehr geht. Sie kann sich aber nicht vorstellen, dass
ihre Mutter mit anderen Menschen leben kann. Eine Grenze waére flr sie erreicht, wenn ,,...die
Emotionen zu weit hochkochen. Wenn es zu schwer wird. Wenn ich die klare Sicht nicht mehr habe,
fiir uns beide zu entscheiden...” (A4: 177).
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Al

A1l hofft, dass sich die Pflegesituation nicht zu lange hinzieht, denn ,,...es wird ja immer schlimmer
und immer schlimmer.... Sage ich einfach. Also, man kénnte jetzt auch sagen, na ja nee, aber das
denke ich schon.” (A1: 130). Auf die Frage, ob denn ein Heim oder Demenz-WG in Frage kommt,
erwidert A4, ihre Schwiegermutter habe in einer ,,...Patientenverfiigung verfiigt, dass sie bis zu ihrem
Tode in dem Haus bleibt.“ (A4: 132). Sie habe sich bei einer Arztin erkundigt und erfahren, dass eine
Heimeinweisung kein Problem sei, wenn die Pflege zu Hause ,...eben halt medizinisch nicht mehr
vertretbar ist.” (Al: 132).

Perspektive in der Pflegesituation - Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

A3 lberlegt immer wieder, ob es Zeit ware, dass ihre Schwiegermutter in ein Heim kommt, weil es
,manchmal sehr schwer” ist (A3: 163). Aber sie weil3, dass die Kranke nicht ohne sie sein méchte und
weinen wirde, wenn A3 nach Hause gehen wirde. Sie weil}, dass die Schwiegermutter tagelang
weder isst oder trinkt noch redet, wenn sie wiitend ist. Das ware fir A3 belastend, ,,...dann geht uns
hier sehr schwer.” (A3: 163).

A2

Das Zusammensein mit seiner Ehefrau ist fiir den kranken Vater von A2 sehr wichtig: , Vater nie ohne
Mama, das ist wichtig.” (A2: 200). A2 macht sich sehr viele Gedanken, dass es mit der Pflege
problematisch wiirde, wenn mit seiner Ehefrau etwas passiert: ,Das ist fiir mich Thema.” (A2: 202).
Der Sohn von A2 meint, dass es ohne die Ehefrau ,richtig Probleme” geben wird, weil der Kranke
dann gar nicht mehr still bleiben wiirde (A2: 201).

A2 antwortet auf die Frage, ob sie bereit ist, ihren Vater in ein Pflegeheim zu geben, wenn es zu
heftig wird, mit ,,Nee.” (A2: 133). Ihr Sohn erganzt, dass A2 vielleicht mehr Unterstiitzung holt, wenn
es schlimmer wird, aber ,,..sie wiirde es bestimmt nicht akzeptieren, dass er irgendwie komplett in ein
Heim oder sonst wo ist.” (A2: 134). A2 sagt dann: , Vielleicht richtig krank oder (.).“ (A2: 135).

Perspektive in der Pflegesituation — Aussagen der Expertinnen

E1l hat den Eindruck, dass liber die Zukunft weniger nachgedacht wird und es nur um
Alltagsbewaltigung geht. Da die Zukunft auch mit Trauer verbunden sei wegen der Entwicklung der
Krankheit, wird sich auch aus diesem Grund nicht mit der Zukunft auseinandergesetzt. Die
Bereitschaft, Betroffene in ein Heim zu geben, beschreibt sie als gering. Die Demenz-WG’s werden
besser angenommen, weil es hier eine eigene Beteiligung gibt und andere Ansatze.

Wiinsche und Bedarfe der pflegenden Angehorigen — Gruppe ohne Migrationshintergrund

A4

Bei der Frage nach den persdnlichen Wiinschen und Bedarfen nennt A4 die Notwendigkeit des
Ausgleichs fiir sich und dass sie zu wenig Zeit dafir findet, weil sie ihre Mutter pflegt.

A4 3duBert Bedarf an weiteren Schulungen und Beratung. Sie fande das ,hilfreich”, da einige
Reaktionen ihrer Mutter ,merkwiirdig” sind (A4: 60). A4 mochte die Betreuung durch die Alzheimer-
Gesellschaft weiter in Anspruch nehmen bei all den Problemen: ,Deshalb braucht man immer
jemand, der von aufSen ein bisschen einwirkt. Dass es nicht zu tief geht.” (A4: 173).
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Auf die Frage, wo sie sich noch mehr Unterstitzung gewlinscht hatte, gibt A4 an, dass sie in der
Anfangszeit zu viele Fehler gemacht habe. Sie hatte Leuten ,noch mehr auf den Keks"“ gehen und sich
nicht so ,vertrésten lassen” sollen (A4: 190). Alles funktionierte nicht so schnell, weil sie die
Anlaufstellen zu Beginn nicht kannte. AuBerdem sei sie falsch beraten worden und hat selbst falsche
Fragen gestellt. ,Das tut mir in der Seele weh. Also, dass ich nicht fit genug war fiir die Situation, weil
man steht eben vor einer neuen Situation und kiimmert sich nicht.” (A4: 190). Durch die Leiterin der
Alzheimer-Gesellschaft in Berlin hat sie dann wesentliche Hilfe erfahren.

Al

A1l hat den Eindruck, dass ihr Einsatz flr die Pflege als selbstverstandlich gesehen wird und wiinschte
sich ,manchmal” ein wenig Anerkennung, aber ,,...ja gut, es ist so.” (Al: 146). Es gibt Momente, in
denen sie sich bei der Pflege die Unterstiitzung von ihren Mann wiinscht, andererseits kann sie sich
das auch nicht vorstellen.

Bei der Frage nach Schulungen fiir den Umgang mit dem Kranken oder Hilfen bei der Kommunikation
antwortet sie, dass sie sich das vorstellen kann: ,,Damit man dann irgendwo vielleicht mal weif, jetzt
hast du eigentlich falsch reagiert. Du hdttest das irgendwie anders sagen miissen.” (Al: 97).

A1l hétte sich besonders zu Beginn mehr Unterstiitzung und Eingehen auf ihre Gedanken gewiinscht,
so dass sie die Diagnose Demenz ,,...nicht, dass ich erst Jahre spdter quasi das hére und da erst
anfange.” (Al: 136). Inzwischen weils sie, wo sie mit ihren Fragen hingehen kann und wo sie Hilfe
bekommt.

Wiinsche und Bedarfe der pflegenden Angehodrigen — Gruppe mit Migrationshintergrund

A3

Bei A3 besteht der Bedarf an Beratung in tirkischer Sprache.

Auf die Frage, wo sie sich mehr Unterstiitzung gewlinscht hatte, meint sie, beim Duschen. Hier gibt
es grolRe Probleme, weil ihre Schwiegermutter sich entweder in der Badewanne waschen lassen will
— was auf Grund einer Operation nicht maoglich ist — oder sich verweigert.

A2
A2 gibt bei der Frage nach persdnlichen Wiinschen oder Wunsch nach Unterstiitzung an, ,,Nur mein
Vater gut geht mit sein Frau.” (A2: 206).

10.3 VERGLEICHENDE ANALYSE DER GRUPPEN VON ANGEHORIGEN OHNE UND MIT

MIGRATIONSHINTERGRUND
Die beiden Angehérigen-Gruppen ohne und mit Migrationshintergrund wurden anhand der
aufgestellten Kategorien untersucht und in Bezug auf Unterschiede und Gemeinsamkeiten
verglichen. Bei der Untersuchung des , Hilfesuchverlaufs” wurden zusatzlich die einzelnen Stationen
der Angehdorigen grafisch dargestellt, um eine optische Vergleichbarkeit zu erméglichen.

Ergebnisse in der Kategorie , Hilfesuchverlauf”

Bei der Gegeniberstellung der beiden Gruppen zeigt sich ein uneinheitliches Bild mit teilweisen
Ubereinstimmungen und Unterschieden der beiden Gruppen, zugleich aber auch Uberein-
stimmungen oder Unterschiede zwischen den Angehdrigen innerhalb einer Gruppe.
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Bei beiden Gruppen ergibt sich in Bezug auf die ersten Symptome ein dhnliches Ergebnis: Die
Angehorigen erhalten keine Information oder Hilfe. Die Hilfesuche wird von zwei Angehorigen aus
den Gruppen abgebrochen, weil sie vom Hausarzt die Information erhalten, dass das Verhalten
altersbedingt sei und man nichts machen kénne. Die anderen beiden begeben sich in dieser Phase
nicht auf Hilfesuche.

Aufféllig ist, dass die Angehdrigen beider Gruppen die ersten Hinweise auf Demenz Gber Umwege
erhalten. Bei drei Angehorigen aus den Gruppen kommt der Hinweis durch die Umstadnde, ohne dass
explizit Hilfe gesucht wird: In der Gruppe ohne Migrationshintergrund ist es bei einer Angehorigen
der Kontakt mit der Reha-Klinik, bei der zweiten Angehodrigen ist es der medizinische Dienst der
Krankenkassen. Aus der Gruppe mit Migrationshintergrund kommt der Hinweis durch einen
zufdlligen Kontakt des Ehemanns einer Angehorigen zu einer Beratungsstelle bei der gemeinsamen
Veranstaltung mit dem tirkischen Diabetiker-Verein. Er spricht das Thema nicht direkt an, sondern
wird von der Mitarbeiterin nach seiner Bereitschaft zum Gesprach tGber Demenz gefragt. Die zweite
Angehorige sucht zunachst ihren Arzt in der Tirkei auf und erhélt Informationen Uber Demenz.
Danach geht sie zu einem tirkischsprachigen Arzt in Deutschland.

In der Gruppe mit Migrationshintergrund ist bemerkenswert, dass die Hinweise durch Kontakte mit
muttersprachlichen Institutionen zustande kommen.

Im weiteren Verlauf erhalten drei Angehorige aus den Gruppen die Vermittlung zu einer
demenzspezifischen Institution und werden seitdem beraten und unterstiitzt. Bei einer Angehorigen
dagegen ist Eigeninitiative notig, um zu Hilfen zu kommen. Obwohl die Diagnose Demenz im Krankenhaus
festgestellt wird, erhalt sie keine wesentliche Hilfestellung oder die Vermittlung zu einer entsprechenden
Institution. Sie muss sich die Informationen in Eigeninitiative besorgen und findet dabei die Alzheimer-
Gesellschaft. Von ihr und der Krankenkasse bekommt sie Unterstiitzung.

Grafische Darstellung des Hilfesuchverlaufs

Gruppe ohne Migrationshintergrund

Abbildung 12 Hilfesuchverlauf A4
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Quelle: eigene Darstellung

Abbildung 13 Hilfesuchverlauf A1
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Gruppe mit Migrationshintergrund
Abbildung 14 Hilfesuchverlauf A3
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Abbildung 15 Hilfesuchverlauf A2
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Ergebnisse in der Kategorie ,,Motivation zur Pflege”

In der Gruppe ohne Migrationshintergrund wird als Grund fiir die Pflege Verantwortung genannt. Die
Beziehungen zu den Kranken zeigen sich unterschiedlich. Bei A4 ist sie von Verbundenheit gepragt,
bei Al (iberwiegt das Pflichtbewusstsein.

Die Pflege der Kranken wird in der Gruppe mit Migrationshintergrund als selbstverstandlich und
normal betrachtet. Die Aussagen der Angehorigen dieser Gruppe legen nahe, dass Uber die
Motivation zur Pflege nicht bewusst reflektiert wird. Die Angehorigen stellen sich nicht die Frage, ob
sie die Pflege (ibernehmen sollen und wie das aussehen kdnnte, sondern ibernehmen die Aufgabe.

In dieser Kategorie werden zusatzlich Unterschiede deutlich zwischen zwei Angehdrigen aus den
beiden Gruppen, die ihre Schwiegermutter pflegen. Bei der Angehorigen Al aus der Gruppe ohne
Migrationshintergrund wird deutlich, dass die Pflege ihrer Schwiegermutter stark von Pflichtgefiihl
und Verantwortung, aber keiner starken inneren Bindung zu der Kranken gepragt ist. Die gedulRerte
Einstellung zeigt eine emotionale Distanz zu dieser mit Blick auf das, was sie fiir die gesamte Familie
als hilfreich empfindet. Bei der pflegenden Schwiegertochter A3 aus der Gruppe mit
Migrationshintergrund steht die Selbstverstandlichkeit der Pflege im Vordergrund, die sich aus
Pflichtgefihl, einer unausgesprochenen Rollenerwartung ergibt. Zusatzlich resultiert die Haltung zur
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Pflege auch aus der Dankbarkeit der Schwiegermutter gegenilber fiir deren Hilfe in der
Vergangenheit.

Ergebnisse in der Kategorie ,,Belastungen — Symptome der Kranken

In beiden Gruppen werden die Kranken als sehr willensstark und eigenwillig erlebt. Die eigene
Macht- und Hilflosigkeit gegeniiber den Kranken wird von den Pflegenden sehr intensiv
wahrgenommen. Drei der Angehorigen erleben im Gegensatz zu A4 aus der Gruppe ohne
Migrationshintergrund verbale oder korperliche Aggressivitdt. Die Aussagen von den Angehoérigen
aus der Gruppe mit Migrationshintergrund lassen vermuten, dass die erlebte Aggressivitat weniger
Auswirkung auf die Einstellung und das Verhalten gegeniber den Kranken zeigt als bei der
Angehorigen ohne Migrationshintergrund.

Beide Kranke mit Migrationshintergrund lehnen fremde Hilfe ab und sind sehr fixiert auf die
Pflegenden. Sie stellen immer wieder dieselben Fragen, erkennen ihre Angehoérigen nicht mehr und
kénnen die Tageszeiten nicht mehr einordnen. Der Vater von A2 hat sowohl die deutschen
Sprachkenntnisse als auch den groRten Teil der tirkischen Sprache verloren.

Ebenfalls drei der Angehdrigen missen nachts ihren pflegerischen Tatigkeiten nachkommen. Drei
Angehorige beschreiben eine Orientierungslosigkeit der Kranken (bei der Mutter von A4 bestand
diese ebenfalls vor der Immobilitdt — vgl. Kategorie Hilfesuchverlauf).

Ergebnisse in der Kategorie ,,Belastungen — objektive Pflegeaufgaben”

In der Kategorie , 0bjektive Pflegeaufgaben” werden in beiden Gruppen keine Unterschiede deutlich.
Beide Gruppen sind mit den typischen Aufgaben in der Pflege eines Demenzkranken betraut. Beide
libernehmen organisatorische Angelegenheiten fiir die Kranken wie z. B. Arztkontakte, Physio-
therapie, Beantragungen bei Behérden, Friseurbesuche oder Medikamentengabe. Dazu kommt noch
die praktische Hilfe bei der Haushaltsfiihrung, Erndhrung und Aufgaben in der Grundpflege.

Ergebnisse in der Kategorie ,,Belastungen — subjektive Belastungen“

In diesem Bereich werden in der Gruppe ohne Migrationshintergrund grofle Unterschiede deutlich,
so dass ein Vergleich der beiden Gruppen schwierig ist. Die Gruppe der Angehdrigen mit
Migrationshintergrund zeigt sich dagegen homogen.

Drei der Angehdrigen geben an, dass die permanente Verantwortung und die Fixierung der Kranken
auf sie als sehr belastend empfunden werden. Aufgrund dieser Fixierung der Kranken werden zum
Teil notwendige eigene Arztbesuche nicht wahrgenommen.

Al aus der Gruppe ohne Migrationshintergrund gibt an, dass die Undankbarkeit und Unwilligkeit der
Schwiegermutter fir sie sehr belastend und der Pflegesituation nicht zutraglich sind. Bei ihr sind in
Belastungssituationen deutliche emotionale Ausbriiche zu erkennen. Die drei anderen Angehdrigen
zeigen Trauer oder Sorge Uber den Verlauf der Krankheit.

Die Angehorigen der Gruppe ohne Migrationshintergrund beschreiben ihren Gesundheitszustand
detailliert und benennen die gesundheitlichen Verdnderungen durch die Pflege wie z. B. Burn-out
oder andere psychische und physische Folgen, die behandelt werden. In der Gruppe mit
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Migrationshintergrund werden von einer Angehorigen korperliche Beschwerden angegeben, von der
anderen Angehorigen werden keine Angaben lber gesundheitsbedingte Belastungen angegeben.

Ergebnisse in der Kategorie ,Unterstiitzung/Entlastung — private Entlastung

Der Vergleich der beiden Gruppen ergibt einen deutlichen Unterschied. Die Gruppe ohne
Migrationshintergrund sucht und findet Entlastung. Die Notwendigkeit der personlichen
Entspannung zum Erhalt der eigenen Krafte wird in der Gruppe mit Migrationshintergrund weniger
stark ausgedriickt. Es entsteht eher der Eindruck, dass die momentane Situation hinzunehmen sei.

Die Gruppe ohne Migrationshintergrund erhdlt keine Unterstitzung von Seiten der Familie. Al
bekommt tempordre Unterstiitzung durch Bekannte. In der Gruppe mit Migrationshintergrund
besteht bei den Familienmitgliedern die Bereitschaft zur Unterstltzung. Allerdings wird diese
unterschiedlich ausgefiihrt, was haufig am Eigenwillen der Kranken und deren Fixierung auf die
pflegenden Angehdrigen liegt.

Ergebnisse in der Kategorie ,,Unterstiitzung/Entlastung — professionelle Unterstitzung”

In dieser Kategorie bestehen teilweise Ubereinstimmungen, aber auch Unterschiede.

In der Gruppe ohne Migrationshintergrund fallt auf, dass die grundsatzlichen Anspriche an das
Sozialsystem bekannt sind und deshalb das Recht auf eine mogliche Inanspruchnahme als
selbstverstandlich betrachtet wird. Sie kennen die meisten Entlastungsangebote oder kénnen sich
die entsprechenden Informationen beschaffen.

In der Gruppe mit Migrationshintergrund ist die Selbstverstandlichkeit bzgl. der Anspriiche nicht
gegeben. Es besteht ein groRes Wissensdefizit Gber Angebote und Unsicherheit Gber die Rechte fiir
eine Inanspruchnahme. Die Gruppe mit Migrationshintergrund bendétigt in diesem Bereich viel
grundlegende Informationen und Unterstiitzung in Form von Beratung und Zeit. In dieser Gruppe
wird zusatzlich ein grofer Unterstitzungsbedarf deutlich im Umgang mit burokratischen
Angelegenheiten, wie Antrage ausfiillen, Kontakt mit Behorden, etc. In beiden Interviews der Gruppe
mit Migrationshintergrund ist die Hilfe durch die Beratungsstelle fiir demenzerkrankte Migranten/-
innen ein zentrales Thema und der persdnliche Kontakt zur dort tatigen Sozialpadagogin wird immer
wieder betont. A2 bendétigte offensichtlich deren Bestatigung, dass sie ein Anrecht auf die Leistungen
hat und dass nicht nur sie, sondern viele andere die Leistungen ebenfalls in Anspruch nehmen.

Die Haltung in den beiden Gruppen zu den professionellen Anbietern weist Unterschiede auf. In der
Gruppe mit Migrationshintergrund spielt die personliche Beratung und Betreuung durch die
Beratungsstelle eine wichtige Rolle. Die Angehdrigen sind sehr darauf fixiert und bendtigen diesen
personlichen und vertrauensvollen Kontakt. Die Gruppe der Angehdrigen ohne Migrations-
hintergrund erwartet professionelle Hilfe. Der Erhalt dieser ist wesentlich, die persénliche Beziehung
zu Mitarbeitern ist zweitrangig.

In der Gruppe ohne Migrationshintergrund werden etliche Entlastungsangebote wahrgenommen
oder es besteht der Wunsch danach. Beide nehmen folgende Entlastungsangebote in Anspruch:
Pflegestufe als Pflegegeld und zusatzlicher Betreuungsbetrag. Al setzt den zusétzlichen Betrag in die
niedrigschwellige Betreuung ein. A4 kennt diese Leistung nicht und kann sich nicht vorstellen, dass
ihre Mutter damit einverstanden ist. Sie mochte den Betrag in die Kurzzeitpflege investieren. Beide
Angehorige erhalten in den auf Demenz spezialisierten Beratungsstellen die fiir sie wesentlichen
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Informationen. Als haufiger Grund fiir die Nicht-Inanspruchnahme wird die Ablehnung der Hilfe
durch die Kranken angegeben. Zum Teil wird sie darauf zurlickgefiihrt, dass die Hilfen noch nicht
notig sind. In der Gruppe mit Migrationshintergrund sind viele Entlastungsangebote durch die
Beratungsstelle bekannt, allerdings werden wenige angenommen. Begriindet wird die Nicht-
Inanspruchnahme ebenso wie in der anderen Gruppe mit der ablehnenden Haltung der Kranken oder
der Einstellung der Angehorigen, dass die Kranken die Hilfe verweigern wiirden wegen der Fixierung
auf die bekannte Pflegeperson.

Zugangsbarrieren werden von der Gruppe mit Migrationshintergrund angegeben. Zum einen stellt
die Birokratie in ihrer Unilbersichtlichkeit ein Hindernis dar, zum anderen erschwert die technische
Sprache das Verstandnis. Informationen in tirkischer Sprache werden hier von einer Angehdrigen
angemerkt. Die zweite Angehorige holt sich Unterstlitzung durch die tlrkischsprachige
Beratungsstelle oder ihren deutsch sprechenden Sohn.

Bei der Einstellung gegeniber der Teilnahme an Selbsthilfegruppen zeigen sich Unterschiede. Die
Gruppe ohne Migrationshintergrund steht einer solchen positiv gegeniliber. Eine Angehorige
profitiert von der Teilnahme, die andere Angehérige sieht zurzeit noch keinen Bedarf. Bei den
Angehdorigen der Gruppe mit Migrationshintergrund wird eine ablehnende Haltung gegeniber einer
solchen Gruppe deutlich. Eine der Angehdrigen gibt an, dass sie nicht gerne im Kontakt mit anderen
Menschen ist und ihr die Familie ausreicht.

Das Wissen Uber die Ursache der Demenz, Therapie und Verlauf ist in beiden Gruppen lickenhaft,
von Vermutungen und eigenen Erfahrungen gepragt. Ein Vergleich anhand der beiden Gruppen ist
aufgrund der Unterschiedlichkeit innerhalb einer Gruppe nicht sinnvoll, so dass die jeweiligen
Besonderheiten bei den Angehérigen aufgezeigt werden.

Drei der Angehorigen geben an, dass Demenz eine Krankheit ist. Der Ehemann einer Angehorigen aus
der Gruppe mit Migrationshintergrund ist sich nicht sicher, ob das Verhalten der Kranken auf eine
Krankheit hinweist oder ob es nicht vielleicht doch nur das eigentliche Wesen eines Menschen zeigt.
Die zweite Angehdrige aus dieser Gruppe spricht wegen ihrer Angste, dass Demenz erblich sein
konnte, den Arzt an. In der Gruppe ohne Migrationshintergrund gibt eine Angehdrige als eine
Ursache die mangelnde Bereitschaft der Kranken, gesund leben zu wollen und eine Nicht-Einnahme
von Medikamenten an. Die zweite Angehdrige der Gruppe ist der Meinung, dass die Krankheit durch
frihzeitige Gabe von Medikamenten beeinflussbar gewesen ware.

Die Frage nach einer positiven Beeinflussung durch weitere therapeutische MalRnahmen wird von
drei Angehorigen als wahrscheinlich angesehen. Eine Angehorige aus der Gruppe mit
Migrationshintergrund bezeichnet sich als ,ahnungslos” in dieser Hinsicht. Aktivierende MaBRnahmen
werden von je einer Angehdrigen aus beiden Gruppen als wirkungsvoll angesehen. Eine Angehorige
der Gruppe ohne Migrationshintergrund kann keine Veranderung feststellen.

Ergebnisse in der Kategorie ,,Perspektive in der Pflegesituation”

Diese Kategorie weist in der Gruppe ohne Migrationshintergrund Unterschiede auf, so dass ein
Vergleich der beiden Gruppen schwierig ist.

In der Gruppe ohne Migrationshintergrund mochte A4 alles dafir tun, dass ihre Mutter ein
lebenswertes Leben fiihren kann. Al hofft auf ein schnelles Ende der Pflegesituation. Beide ziehen
einen Heimaufenthalt der Kranken in Betracht, wenn die Pflege zu Hause nicht mehr durchfiihrbar
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ist. Die Angehorigen der Gruppe mit Migrationshintergrund kénnen sich dagegen eine
Heimeinweisung schlecht vorstellen. Fiir A3 ist eine solche Situation genauso belastend als wenn sie
zu Hause pflegt, weil sie weil}, dass ihre Schwiegermutter darunter leiden wirde. A2 ist von dem
Gedanken bestimmt, dass die Ehefrau des Kranken gesund bleibt, weil damit gewahrleistet ist, dass
die Pflege des Vaters funktioniert. Die Pflege im Heim will sie gar nicht, oder nur dann, wenn der
Vater ,richtig” krank ist.

Ergebnisse in der Kategorie ,Wiinsche und Bedarfe der pflegenden Angehérigen”

In der Gruppe ohne Migrationshintergrund werden mehr Wiinsche und Bedarfe gedulert als in der
anderen Gruppe.

Beide Angehorige ohne Migrationshintergrund kénnen sich mehr Hilfestellungen in Form von
Schulungen oder Beratung vorstellen, die den Umgang mit den Kranken erleichtern und verbessern.
A4 wiinscht sich mehr Zeit zum personlichen Ausgleich und bei Al zeigt sich der Wunsch nach etwas
Anerkennung fir ihre Pflegeleistungen und Unterstiitzung durch ihren Mann.

Beide geben besonderen Unterstiitzungsbedarf in der Anfangszeit der Krankheit an, damit die
wesentlichen Informationen schneller beschafft werden kénnen und somit schneller wichtige
Schritte eingeleitet werden.

In der Gruppe mit Migrationshintergrund werden von einer Angehorigen der Bedarf nach Beratung in
turkischer Sprache und der Wunsch nach Unterstitzung bei der Kérperpflege gedufRert. Der einzige
Wunsch, den die zweite Angehdrige der Gruppe angibt, ist der Wunsch, dass es dem Kranken und
seiner Frau gut geht.

10.4 TABELLARISCHE UBERSICHT DER UNTERSUCHUNGSERGEBNISSE

Bei dem Vergleich der beiden Gruppen ergab sich zunachst ein uneinheitliches Bild. Bei einigen
Kategorien gab es Ubereinstimmungen innerhalb einer Gruppe oder auch dariiber hinaus. In anderen
Fillen zeigten sich Unterschiede innerhalb einer Gruppe und dafiir aber Ahnlichkeiten mit der
Vergleichsgruppe. Dennoch sind Unterschiede und Ubereinstimmung in beiden Gruppen erkennbar.
Diese sind in der nachfolgenden Tabelle anhand der Kategorien aufgelistet. Zusatzlich wurden diese
Ergebnisse mit entsprechenden Aussagen der Expertinnen ergdnzt und die Unterschiede beim
Setting beschrieben.
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Darstellung der Untersuchungsergebnisse

Unterschiede/Besonderheiten

Gemeinsamkeiten

Expertinnen

Gruppe ohne
Migrationshintergrund

Gruppe mit
Migrationshintergrund

Beide Gruppen

E1 kursiv; E2 nicht kursiv

Setting

Interviews auf Wunsch
in den Raumlichkeiten
der Diplomandin

Beim Interview ist die
Gesprachspartnerin
allein

Interviews in ihren eigenen
Wohnungen

Beim Interview wird die
Teilnahme eines mannlichen
Familienmitglieds
gewlinscht und weitere
Personen sind anwesend

Beratungssituation hdufig
mit gesamter Familie bei
Migr.

Hilfesuchverlauf

Eine Angehorige hat zu
Beginn keine Hilfe
gesucht, die andere
Angehorige beendet
die Hilfesuche nach
beschwichtigenden
Aussagen des
Hausarztes

Hinweis auf Demenz durch
muttersprachliche
Institutionen

Beide haben zu Beginn der
Auffalligkeiten keine Hilfe
gesucht

Angehorige erhalten bei
ersten Symptomen keine
Information oder Hilfe (aus
unterschiedlichen
Griinden)

Der Hinweis auf die
Demenzerkrankung erfolgt
Uber Umwege, teilweise
als ,,Zufallsbefund”
Hilfesuche bedarf
mehrerer Stationen, ehe
Hilfe erfolgt

Hilfeerhalt und Betreuung
durch auf Demenz
spezialisierte
Beratungsstellen

Klienten kommen nicht auf
die Idee, zum Arzt zu gehen
Kommen zur Beratungsstelle
oft nach langer Odyssee und
zu spat

Hausarzte bagatellisieren oft
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Unterschiede/Besonderheiten

Gemeinsamkeiten

Expertinnen

Gruppe ohne Gruppe mit Beide Gruppen E1 kursiv; E2 nicht kursiv
Migrationshintergrund Migrationshintergrund
Motivation zur =  Verantwortung Selbstverstandlich und Stark von Vorgeschichte

Pflege

normal, unreflektierte
Ubernahme

geprdgt, Rollenerwartung

Belastungen -
Symptome

Die Kranken werden als
sehr willensstark und
eigenwillig erlebt

Starkes Empfinden der
eigenen Macht- und
Hilflosigkeit Beide Gruppen
geben als massive
Belastung die dauernde
Verantwortung an, die sie
zu tragen haben

Kommunikationsstérungen
problematisch: lernen, wie
man damit umgeht, sonst
nehmen Probleme zu:
Schulungen nétig

Belastungen -

Beide Gruppen sind mit

Ganz neues Feld, missen

objektive den typischen sich hineinarbeiten
Pflegeaufgaben Pflegeaufgaben betraut

Belastungen - =  Gesundheitszustand Beim Gesundheitszustand Oft mehr seelische als
subjektive und psychische und werden die korperlichen kérperliche Belatung

Belastungen

physische Folgen durch
die Pflege werden
detailliert benannt

Folgen der Pflege genannt

Griibelzwang, Hoffnungs-
losigkeit

Bendtigen Rahmen, wo sie
die Empfindungen
aussprechen kénnen
Beide geben an: Als Folge
groRte korperliche und
psychische Probleme
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Unterschiede/Besonderheiten

Gemeinsamkeiten

Expertinnen

Gruppe ohne
Migrationshintergrund

Gruppe mit
Migrationshintergrund

Beide Gruppen

E1 kursiv; E2 nicht kursiv

Unterstitzung/
Entlastung:
Private Entlastung

Entlastung wird
angestrebt und
teilweise gefunden.
keine Unterstiitzung
durch die Familie

Entlastung wird nicht
angestrebt, Situation wird
hingenommen

Bereitschaft der Familie zur
Unterstitzung, die partiell
stattfindet

Streichen Hobbbys, soziale
Kontakte, Freundschaft
Kontakte brechen weg
Soziale Isolation

Keine Unterstiitzung durch
die Kinder

Unterstiitzung

Professionelle
Unterstiitzung

Erwartung an
Professionelle:
kompetente Hilfe und
Unterstitzung

Erwartung an
Professionelle:
vertrauensvolle Beziehung
und Hilfe

Professionelle
Unterstiitzung

Kenntnisse

Basiswissen Uber
grundlegende
Leistungen des
Gesundheitswesens
vorhanden

Geringe Kenntnisse des
Versorgungssystems mit
grolRem Bedarf an
grundlegenden
Informationen und
Hilfestellungen (z.B.
Pflegeversicherung)
Bedarf an zeitintensiver
Beratung

Wissen Uber Ursache der
Demenz, Therapie und
Verlauf ist lickenhaft und
von eigenen Erfahrungen
oder Vermutungen gepragt
Alle vier Angehorigen
kennen den Schweregrad
der Demenz ihrer
Betreuten nicht

Demenz wird als Strafe
Gottes gesehen und wird
hingenommen
Wissensdefizit Uber Demenz:
Aufklarung und Schulung fur
einen verstehenden Umgang
notig
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Unterschiede/Besonderheiten Gemeinsamkeiten Expertinnen
Gruppe ohne Gruppe mit Beide Gruppen E1 kursiv; E2 nicht kursiv
Migrationshintergrund Migrationshintergrund
Professionelle = grundlegenden =  keine Selbstverstandlichkeit =  Brauchen mehr
Unterstiitzung Anspriiche an das bzgl. der Anspriiche, Unterstiitzung, Austausch,
Sozialsystem bekannt, = es besteht teilweise Wissen als Einheimische:
Kenntnisse =  mogliche Unsicherheit Gber die Migrationsarbeit bei
Inanspruchnahme wird Rechte einer Pflegestiitzpunkten
als Recht darauf Inanspruchnahme ausbauen
betrachtet = Mehr Fragen zu Hilfen und
Formalitéiten

Deutsche kennen ihren
Bedarf, bei Mig. muss er
ermittelt werden und dann
erst Unterstliitzungs-
angebote

= |nformationsdefizite:
Unterstlitzungsangebote;
Pflegestltzpunkte haufig
nicht bekannt

Professionelle = |nanspruchnahmevon | ® Geringe Inanspruchnahme = Als haufiger Grund fir die = Denken nicht, dass es bei
Unterstiitzung Moglichkeiten, wenn von Unterstitzungs- Nicht-Inanspruchnahme Demenz Hilfsangebote gibt
es Umstdnde zulassen moglichkeiten wird die ablehnende = Esfehlen: kultursensible
Inanspruchnahme- Haltung oder die Angebote zur Entlastung, z.
verhalten vermutete Ablehnung der B. mutter-sprachliche
Kranken angegeben niedrig-schwellige Betreuung
fiir Kranke

=  Denken, dass Kranke sich bei
Angeboten verweigern:
Uberzeugungsarbeit nétig
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Unterschiede/Besonderheiten

Gemeinsamkeiten

Expertinnen

Gruppe ohne

Migrationshintergrund

Gruppe mit
Migrationshintergrund

Beide Gruppen

E1 kursiv; E2 nicht kursiv

Professionelle
Unterstiitzung

Zugangsbarrieren

Keine
Zugangsbarrieren
angegeben

Zugangsbarrieren:

- Blrokratie mit
Unibersichtlichkeit und
technischer Sprache

- fehlende Informationen in
der Muttersprache

Professionelle
Unterstiitzung
Selbsthilfegruppen

Positive Einstellung

Ablehnende Haltung

Selbsthilfegruppen werden
nicht angenommen, aber
informeller Austausch
wichtig

Perspektive in der
Pflegesituation

Heimpflege wird in
Betracht gezogen,

wenn die Pflege zu
Hause nicht mehr

durchfihrbar ist

Heimpflege wegen Demenz
wird nicht gewollt

Wiinsche und
Bedarfe

Es werden etliche

differenzierte Wiinsche
und Bedarfe gedulRert:

Schulungen,
Beratungen, mehr
persoénliche Zeit
Besonderer Unter-

Es werden wenig
personliche Wiinsche und
Bedarfe geduBert: dass es
den Kranken gut geht,
Unterstlitzung bei der
Korperpflege des Kranken
oder Informationen in

stitzungsbedarf fiir die trkischer Sprache
Anfangszeit, der nicht

erfiillt wurde.

Quelle: Eigene Darstellung
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10.5 AUSSAGEN DER EXPERTINNEN ZUR DEMENZ-BERATUNG

Aus dem Fragenkatalog speziell zu Themenbereichen fiir die professionelle Arbeit mit Angehorigen
von demenzerkrankten Menschen ergaben sich bei den Interviews mit den Expertinnen etliche
Anregungen fiir die professionelle Arbeit mit demenzerkrankten Menschen, die nachfolgend
dargestellt werden.

Zielgruppe

E1: In ihrer Institution gibt es keine Einschrankung der Nationalitdt bei der Beratung. Es werden mit
Hilfe von Sprachmittlern Sprechstunden in polnischer, serbokroatischer, arabischer, tiirkischer und
deutscher Sprache angeboten. Die Leiterin der Beratungsstelle spricht muttersprachlich tirkisch. Das
Angebot wird in erster Linie von der tiirkischsprachigen Klientel in Anspruch genommen, die in Berlin
die groRten Migranten/-innengruppe in Berlin darstellt.

E2: Die Institution von E2 betreut vorwiegend Deutsche und hat sich auf deren Bedlrfnisse
eingerichtet. Es kommt auch vor, dass Migranten/-innen zur Beratung kommen. Aber diese sprechen
alle gut deutsch. Diejenigen, die kein Deutsch sprechen oder verstehen, ,,....die melden sich bei uns
auch gar nicht.” (E2: 39).

Offentlichkeitsarbeit

E1 nutzt fir die Offentlichkeitsarbeit tiirkischsprachige Medien wie z. B. die Zeitschrift ,Hiirriyet”, die
bei der Erstgeneration einen hohen Stellenwert hat. E1 bietet (iber die Zeitung einen Hotline-Dienst
an. Daneben gibt es Aktionen mit Verteilen von Flyern bei Hausarzten/-innen und verschiedenen
Institutionen. Auf Grund der Offentlichkeitsarbeit melden sich viele Angehérige von
demenzerkrankten Migranten/-innen. Laut E1 finden viele Angehdrigen zur Beratungsstelle tiber das
Internet oder Uber Hauséarzte/-innen, die die Stelle kennen. Sehr wichtig ist die Mund zu Mund-
Propaganda ist bei Migranten/-innen. Fiir E1 ist niedrigschwellige Offentlichkeitsarbeit wichtig. Sie
nennt als Beispiel Aktionen vor Supermarkten, tiirkischen Backern oder arabischen Markten, bei
denen Faltblatter verteilt werden, um die Arbeit bekannt zu machen. Des Weiteren organsiert sie
muttersprachliche Veranstaltungen und veréffentlicht in deutschen Fachzeitschriften. Sie sagt dazu:
Jlch glaube, Offentlichkeitsarbeit ist wie eine Laufmasche. Wenn man in der Offentlichkeit ist, dann
kommt es denn weiter.” (E1: 107-108).

E2: Die Institution von E2 macht immer wieder auf sich aufmerksam, indem Faltblatter verteilt oder
Berichte in der Zeitung oder Zeitschriften veroffentlicht werden. Im Fernsehen wurde in
verschiedenen Programmen ein Bericht Uber die Institution gezeigt. Im Roten Rathaus wird jahrlich
das Alzheimer-Symposium veranstaltet und dazu werden dreieinhalb tausend Einladungen
verschickt. ,Wir schreiben alle Heime an, alle Sozialstationen und, und, und. Und eben alle
Angehérigen.(.) Wir miissten noch mehr machen.” (E2: 117). Als Beispiel nennt sie die
Pflegestlitzpunkte, die aufgesucht werden missen.

E2 ist der Ansicht, dass sich im Bereich Demenz und Offentlichkeit schon viel getan hat und Berlin auf
einem guten Weg zur demenzfreundlichen Kommune ist. Sie fiihrt z. B. eine Schulung durch fiir die
Zielgruppe der Angehdrigen und fiir Mitarbeiter einer Wohnungsbaugenossenschaft. Es missten aber
auch Polizisten geschult werden, wie mit dem Krankheitsbild umgegangen werden soll. ,,...alle miissten
geschult werden, dass sie sich eben auch dementsprechend richtig verhalten. Das wdére, dass man
wirklich dem Demenzerkrankten freundlich und angemessen gegeniiber tritt und ihm hilft.” (E2: 134).
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Sie regt immer wieder bei der Krankenkasse, mit der sie zusammenarbeitet, an, in regelmaBigen
Abstanden Artikel mit den Angeboten ihrer Institution in der Mitgliederzeitschrift zu veroffentlichen,
damit die Menschen informiert sind.

Vernetzung

El kooperiert mit verschiedenen Tragern. Bei deutschsprachigen Klienten/-innen mit
Migrationshintergrund, die aus der zweiten Generation stammen, funktioniert die Vermittlung zu
einem Pflegestiitzpunkt gut.

Sie arbeitet in Kooperation mit anderen Institutionen im ,Forum fir kultursensible Altenhilfe”
zusammen: ,Und so eine Kooperation ist fiir mich ganz wichtig und ohne das kann das nicht
funktionieren.” (E2: 215). Denn bei dieser groRen Aufgabe kommt man sich als einzelne Person wie
»..Don Quijote vor, der sich dann gegen die Windmiihlen kémpft. Man braucht schon andere
Windmdiihlen, die vielleicht steuern oder mitkdmpfen.” (E1: 217).

E2 nennt im Bereich der Vernetzung als Beispiel die Vermittlung eines Kontakts zur Beratungsstelle
LldeM”, weil zwar die tirkische Tochter deutsch gesprochen hat, aber die Ehefrau des
demenzkranken Vaters nicht.

E2 wiinscht sich mehr Kooperation z. B. mit dem Pflegestiitzpunkt, der sich im selben Haus befindet.
Sie findet es wichtig, dass dort die Angebote ihrer Institution weitergegeben werden und Angehorige
mit demenzerkrankten Menschen an die sich im Haus befindende Alzheimer Angehdorigen-Initiative
vermittelt werden.

Weitere Anregungen und kulturspezifische Aspekte

E1l: Laut E1 besteht groRer Bedarf fiir Angehorige an Schulungen. Pflegende Angehorige sollten in
ihrer Betroffenheit gemeinsam geschult werden und sich auch austauschen koénnen. Es ist
notwendig, dass sie Methoden lernen wie z. B. die der Validation. Bei Schulungen sollte ebenfalls Zeit
eingerdumt werden, in der Uber die kultursensible Thematik gesprochen wird.

Die Beratungsbesuche, die im Rahmen der Pflegeversicherung angeboten werden, sollten haufiger
stattfinden.

E1 sieht Bedarf an mehr Stellen: ,Fiir die Personen, die fiir die Erstanlaufstelle vielleicht und auch
noch Bewusstmachung, vielleicht brauchen wir mehr Stellen. Aber nicht fiir die Versorgung, fiir
weitere Casemanagement-Bearbeitungen. Da gibt’s wirklich sehr sehr kompetente Institutionen.” (E1:
203). Es fehlt auch an Migranten/-innen, die ehrenamtlich tatig werden in der niedrigschwelligen
Betreuung.

Von der Politik wiinscht sich E1, dass bei Gesetzentwiirfen gefragt wird, um welche Gesellschaft es
geht und welche Bedarfslage vorhanden ist.

Migranten/-innen benétigen laut E1 mehr Zeit bei der Betreuung. Sie kommen mit Problemlagen und
Unkenntnis, so dass ,..man wirklich ganz von vorne anfangen soll...“ (E1: 29). Eine Erstberatung
dauert nach ihrer Erfahrung oft zwei bis drei Stunden. Es kommt vor, dass die Angehérigen mit Titen
voller Unterlagen kommen: ,,Und die schiitteln wirklich diese Tiiten auf meinem Tisch alles raus und
da muss ich erstmal in diesem Chaos die wichtigsten Unterlagen, Atteste, Antworten und so alles
raussortieren.” (E1: 41). Bei einem Erstgesprach sind haufig viele Personen in unterschiedlichem Alter
beteiligt. Weil auch Kinder mitgebracht werden, hat sich E1 Buntstifte etc. angeschafft. Alle Personen
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wollen mitreden und nicht selten kommt es im Verlauf des Gesprachs zu Meinungsverschiedenheiten
Uber pflegebedingte MaRnahmen.

Auf die Frage nach Anregungen fir den Umgang mit Angehorigen gibt sie den Tipp, Situationen zu
schaffen, in denen gemeinsam gelacht werden kann. Aus ihrer Erfahrung kann das erleichternd
wirken. Fiir den Umgang mit den Angehorigen ist auch Verstandnis wichtig: ,Wir miissen uns
verstanden fiihlen. Egal wer, das ist unsere menschliche Bediirfnis, verstanden zu fiihlen. Wenn wir
uns verstanden fiihlen, erzihlen wir mehr...” (E1: 264).

E1 hat die Erfahrung gemacht, dass Angehdrige trotz guter Deutschkenntnisse wenig Wissen lber
bestehende Mdoglichkeiten haben. Es bestehen daneben Hemmschwellen, eine Selbsthilfegruppe zu
besuchen. Sie nehmen zwar die Telefonnummer entgegen und bedanken sich, aber gehen nicht hin.
Andererseits schaffen sich altere Migranten/-innen selbst einen ,, Austausch-Ort” wie z. B. den Park in
der Nahe der Beratungsstelle. Oft beteiligt sich E1 an diesen Gesprachen im Park und geht auf
Themen wie Krankheit oder Pflegebedirftigkeit ein. Sie beschreibt diese Gruppe als ,,...so’ne nicht
registrierte, anerkannte Selbsthilfegruppe, die da in den Parkbdnken sitzen.” (E1: 148). Auch bei
Schulungen erlebt E1 das grolRe Bediirfnis nach Austausch. Wenn pl6tzlich die Schulung abgebrochen
wird und miteinander geredet wird, muss sie ruhig bleiben und viel Zeit dafiir einrdumen.

Bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzung zahlt ein Schwerbehinderten-Ausweis als ,Prestige”
und ist ,viel wichtiger” als eine Pflegestufe (E1: 112).

Fur die Beratung von Angehorigen demenzkranker Migranten/-innen ist wichtig: , Also erst mal die
Leute da sitzen lassen, reden lassen, auch welche Problemlage da erwéhnt wird und dann auch
irgendwie versuchen, wirklich in Versorgungssituation bringen. Und das benétigt viel Zeit.“ (E1: 30).
Fir die professionelle Beratung ist ganz genaues Zuhoren wichtig, wenn Beispiele aus der
Alltagssituation gegeben werden, sollten diese mit den kulturspezifischen Konsequenzen
eingeordnet werden. Sie nennt das Beispiel, dass es flr pflegende Angehérige aus dem islamischen
Kulturkreis schlimm waére, wenn die kranke Mutter sich im Treppenhaus auszieht oder Inkontinenz
entwickelt. Es wirde als ,nicht angemessen“ empfunden (E1: 246). Bei einem Gesprach ist es
hilfreich, zu Beginn eine zeitliche Vorstellung zu nennen und nicht in der Mitte des Gesprachs. Bei
den meist umfangreichen Gesprachen ist es gut, wenn Stichpunkte gefunden werden Uber die
Bedarfslage, denn Angehdérige sagen , nicht direkt”, was sie brauchen (E1: 254), sondern man erfahrt
es durch das Gesprach. Im weiteren Verlauf kann man ,,...irgendwann sagen, darf mal jetzt anfangen,
oder ich méchte ihnen was sagen, es gibt diese Méglichkeit, diese Mdglichkeit und so. Dann kann
man dann auch richtig einfiihlsam damit anfangen.” (E1: 265).

In diesem Umgang sieht E1 einen groRen Unterschied zwischen Angehérigen mit und ohne
Migrationshintergrund. Bei der deutschen Klientel sieht E1 gewisse Vorkenntnisse und auch ein
gewisses Bewusstsein im Umgang mit Behdrden oder z.B. Fachkraften. Dieser Umgang ist in der
Regel nicht mit Angst verbunden. Migranten/-innen denken schnell, dass ihnen jemand etwas
beibringen moéchte oder dass jemand anderer fir sie entscheidet. Hier findet E1 es sehr wichtig, den
Angehorigen das Geflihl zu vermitteln ,,...sie sind meine Experten, bringen sie mir bei. Und ich werde
mal gucken, wie ich meine Experten helfen kann.” (E1: 258). Es ist wichtig zu zeigen, dass sie
respektiert werden, auch in ihren Schamgefiihlen oder in der Empo6rung lber die Eltern: ,Ich
respektiere und akzeptiere.”, beschreibt E1 ihr eigenes Verhalten. Dabei vermeidet sie diese
,behérdlichen Blicke oder Redewendungen“ (E1: 250).
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E1l schildert, dass zunachst die gleichen Bedarfe von Angehoérigen mit und ohne
Migrationshintergrund vorliegen. Aber die betroffenen Migranten/-innen sind eine andere
Zielgruppe. Man sollte darauf achten, im Umgang mit ihnen ,nicht zu deutsche Beispiele” zu geben
wie z. B. die , typische Kaffee/Kuchen-Geschichte" (E1: 241), sonst fihlen sich pflegende Angehdrige
nicht mehr angesprochen. Viele aus der tiirkischen Erstgeneration wissen z. B. nicht, wann sie
geboren sind. Es ist auch nicht wichtig, genau so wenig, wie Kaffee oder Kuchen wichtig ist. E1 halt
fir die Arbeit mit Migranten/-innen die kulturspezifischen Erkenntnisse flir sehr wichtig. Sie sagt,
dass man nicht jede Kultur kennen kdnne, aber vor einem Beratungstermin wisse man den Namen
und kénne erkennen, dass ein Migrationshintergrund vorhanden ist.

Ebenso wichtig sei fir professionelle Mitarbeiter das Wissen, dass bei demenzerkrankten
Migranten/-innen die erlernte Zweitsprache verloren geht und sie entsprechend sensibel mit den
Betroffenen und deren Angehorigen umgehen.

E2 sieht den Bedarf an Informationsweitergabe. Da Angehorige von Demenzkranken meist Kontakt
zu den Pflege- und Krankenkassen haben, wéare es nach Auffassung von E2 sinnvoll, die
Informationen zunachst Gber diese Stellen weiter zu geben. In ihren Schulungen, die sie fiir eine
Krankenkasse durchfiihrt, erlebt sie immer wieder, dass ihre Arbeit bei langjahrigen Mitgliedern
dieser Kasse nicht bekannt ist. Angehdrige sagen dann: ,,...warum wissen wir denn nichts von lhnen?
Wenn Sie solange schon fiir die...tdtig sind?" (E2: 98).

Die Aussagen der beiden Expertinnen zeigen die Wichtigkeit einer demenzspezifischen Betreuung fir
Angehdrige auf. Gleichzeitig wird deutlich, dass es Defizite in der Weitergabe von Informationen und
Vermittlung gibt. Die Analyse der Expertinnen-Interviews zeigt ebenfalls, dass ein Fokus auf
Offentlichkeitsarbeit gelegt werden muss, damit die Gesellschaft in das Thema ,integriert” ist.

IV ZUSAMMENFASSUNG UND DISKUSSION DER ERGEBNISSE

Das Hauptziel dieser Arbeit war, einen Uberblick {iber wesentliche Aspekte der Lebenssituation von
pflegenden Angehérigen demenzerkrankter Personen zu erarbeiten und dabei zu erforschen,
inwieweit sich aufgrund des Migrationsaspekts Unterschiede oder Gemeinsamkeiten bei den beiden
Zielgruppen zeigen. Dazu wurde der Themenkomplex sowohl von theoretischer Seite beleuchtet als
auch praxisbezogen in Form von qualitativen Interviews mit pflegenden Angehérigen und Experten/-
innen untersucht. Die Bereiche Belastungen, Unterstiitzungsbedarfe und Inanspruchnahme der
Unterstlitzungsangebote stellten die Schwerpunkte der Untersuchung dar.

Im theoretischen Teil wurden zunachst die Themenfelder Krankheitsbild und Leben mit der Krankheit
beschrieben, um darauf aufbauend die angegebenen Schwerpunkte Belastungen, Unterstiitzung und
Inanspruchnahme anhand der Fachliteratur zu beleuchten. Hier zeigte sich, dass die allgemeine
Datenlage aufgrund etlicher Forschungen Uber pflegende Angehdrige von Demenzkranken sehr gut ist
und viele Anstrengungen unternommen werden, um deren Situation zu verbessern. Die Datenmenge
und die Forschungsergebnisse lber die Zielgruppe der Angehdrigen mit Migrationshintergrund sind
weitaus geringer, obschon sich zunehmend mehr Institutionen und Gruppen dem Thema widmen.
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Flr den empirischen Teil der Arbeit wurde die Methode der qualitativen Interviews gewahlt. Aufgrund
der zeitintensiven Umsetzung wurde die Zahl der Interviews auf vier Angehdrigen- und zwei
Expertinnen-Interviews beschrankt. Die Forschungsmethode zeigte sich als sehr geeignet, um zu tiefen
Einblicken und Erkenntnissen zu kommen. Die Ergebnisse lassen Rickschliisse fiir die beiden
Zielgruppen zu, sind jedoch wegen der niedrigen Fallzahl der Interviews nicht reprasentativ zu werten.

In der nachfolgenden Diskussion werden die Ergebnisse dieser Arbeit vor allem in Hinblick auf die
Gemeinsamkeiten und Unterschiede bei den oben genannten Schwerpunkten beleuchtet und daraus
Handlungsempfehlungen fiir die Soziale Arbeit abgeleitet. Ferner werden die Unterschiede beim
Setting der Interview-Situation ausgewertet. Da der Hilfesuchverlauf bei allen Interviews eine
wesentliche Rolle spielte, findet dieser Themenbereich ebenfalls Beachtung in der Diskussion.

GEMEINSAMKEITEN
Bei der Untersuchung des Hilfesuchverlaufs zeigte sich, dass die Angehoérigen zu Beginn der

Auffélligkeiten keine Hilfe gesucht haben. Der Grund lag bei der Mehrzahl der Angehdrigen in der
Unkenntnis tber das Krankheitsbild. Eine Angehorige brach die Hilfesuche wegen beschwichtigender
AuBerungen des Hausarztes ab. Bis die Angehdrigen durch die Demenz-Beratungsstellen Hilfe
erhalten haben, war der weitere Verlauf charakterisiert durch etlichen Stationen, Umwege und
Zufallsbefunde. Diese Ergebnisse werden durch die Aussagen der Expertinnen bestatigt. Die
Klienten/-innen mit Migrationshintergrund stellen keinen Bezug zwischen den Verhaltens-
auffalligkeiten und einer Krankheit her und wissen nicht, dass Hilfe moglich ist. Die Angehdrigen ohne
Migrationshintergrund durchleben eine lange Odyssee, bis sie in der Beratungsstelle meist zu spat
ankommen. Ebenfalls wird bestatigt, dass Hausarzte die Krankheit haufig bagatellisieren.

Hier wird deutlich, dass die Information tber die Krankheit und Gber Ansprechpartner fiir Angehérige
in dieser belasteten Situation leichter zuganglich sein muss als bisher. Das Ergebnis zeigt ebenfalls die
Notwendigkeit grundsatzlich iber die Krankheit zu informieren, damit eine rechtzeitige Behandlung
erfolgen kann und die Angehdrigen friihzeitig unterstiitzt werden. Der Handlungsbedarf besteht in
einer starkeren Offentlichkeitsarbeit und Kooperation beteiligter Institutionen. Die Pflegestiitzpunkte
als Vermittlungs- und Ansprechstelle missen bekannter werden und sich als Gesprachspartner
anbieten. Dies gilt gleichermalRen fir die Demenz-Beratungsstellen. Eine stdrkere Vernetzung
zwischen Institutionen wie Pflegestiitzpunkt/Krankenkasse und Beratungsstellen fiir Demenz kann zu
einer besseren Vermittlung von Information und Unterstiitzung der Angehorigen beitragen. Da viele
Menschen Hauséarzte/-innen konsultieren, kommt diesen ebenfalls eine wichtige Vermittlerrolle
zu.

> Handlungsempfehlung: verstirkte Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung, zugehende Sozialarbeit.

Die bruchstiickhaften Kenntnisse der Angehorigen Uber das Krankheitsbild Demenz, Therapie und

Verlauf bestatigen sowohl die Erkenntnisse aus der theoretischen Auseinandersetzung als auch die
Erfahrungen der beiden Expertinnen. Die mangelnden Kenntnisse haben vor allem Folgen fiir den
Beginn der Hilfesuche, den Umgang mit den Kranken und Interventionsmoglichkeiten. Es kann nicht
erwartet werden, dass die Angehdrigen in ihrer Lage von selbst Experten tiber das Themenfeld sind.
Hier sind viele verschiedene beteiligte Gruppen z. B. wie Arzte oder das Altenhilfesystem gefordert,
selbst informiert zu sein und die wesentlichen Informationen weiterzugeben. Eine verstarkte
Informationsweitergabe Uber das Krankheitsbild als solches ist notwendig, damit Angehorige anhand
der Kenntnisse handeln kénnen. Aus der theoretischen Bearbeitung des Themas geht z. B hervor,
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dass Migranten/-innen Demenz haufig als Strafe Gottes ansehen. Die Expertin bestatigt diese
Einstellung.

» Handlungsempfehlung: Informationsweitergabe Uber das Krankheitsbild Demenz, Therapie und
Verlauf.

Die vorliegende Untersuchung belegt die starke Belastung der Angehdérigen und gleichzeitig deren
hohes Engagement fiir die gepflegten Personen. Die angegebenen Belastungen resultieren neben der
praktischen Ausilibung der Pflege zusatzlich aus einer permanenten Verfligbarkeit mit der Fixierung
des Kranken auf die Pflegeperson. Die Angehorigen formulierten ihre Gefiihle der Macht- und
Hilflosigkeit gegeniiber dem herausfordernden Verhalten der Kranken sehr deutlich. Die Aussagen
lassen Unsicherheit im Umgang mit den Kranken erkennen. Die Analyse zeigt ebenfalls deutlich den
Einfluss der Kranken durch Eigenwilligkeit und Willensstarke auf die Angehdorigen und die (Nicht-)
Inanspruchnahme von Unterstitzungsmoglichkeiten. Als haufiger Grund fir eine Nicht-
Inanspruchnahme von Angeboten wurde von allen Befragten die ablehnende Haltung der Kranken
angegeben.

Aufgrund dieser Ergebnisse ist groBer Handlungsbedarf in Bezug auf Informationsweitergabe und

Schulung erkennbar. Im theoretischen Teil wurde auf die positiven Auswirkungen von Schulungen fir
den Erhalt der Pflegefahigkeit hingewiesen. Es wird als auBerordentlich wichtig beschrieben, die
Handlungsweisen einer dementen Person zu verstehen, um sich angemessen verhalten zu kénnen.
So kann das Belastungserleben der Angehdrigen und der Kranken nachweislich reduziert werden,
indem z. B. bei Schulungen hilfreiche Umgangsregeln aufgezeigt und geiibt werden. Schulung und
Beratung konnen einen wertvollen Beitrag leisten, damit Angehorige dem herausfordernden
Verhalten der Kranken nicht machtlos gegeniiberstehen, sondern lernen, so damit umzugehen, dass
sie z. B. auch Entlastungsmaglichkeiten fiir sich in Anspruch nehmen kénnen.

» Handlungsempfehlung: Informationen Uber die Lebenswelt der Kranken und Schulung der
Angehorigen fiir einen verstehenden Umgang.

UNTERSCHIEDE - ANGEHORIGE OHNE MIGRATIONSHINTERGRUND

Hinsichtlich der Unterschiede der beiden Gruppen weisen die Untersuchungsergebnisse bei den
Angehorigen ohne Migrationshintergrund darauf hin, dass die grundlegenden Anspriiche an das
Sozial-/Altenhilfesystem bekannt sind und eine mogliche Inanspruchnahme als selbstversténdlich

angesehen wird. Die pflegenden Angehorigen erwarten von Beratungsstellen in erster Linie eine
kompetente Beratung und entsprechende Unterstiitzung fiir ihre Fragen und Probleme.

Als Grund fiir die Ubernahme der Pflege wurde von der Gruppe ohne Migrationshintergrund
Verantwortungsgefiihl angegeben. Beide Angehdérige erhielten von ihren Familienmitgliedern keine
Unterstlitzung in der Pflege. Eine Heimpflege wird in Betracht gezogen, wenn die Pflege zu Hause
nicht mehr durchfiihrbar ist. Die befragte Expertin beschreibt ebenfalls, dass Angehotrige ohne
Migrationshintergrund keine Unterstiitzung in der Pflege durch ihre Kinder erhalten.

Die Bedarfe (z. B. nach mehr Schulung oder Beratung) und die Wiinsche wurden direkt und detailliert
benannt. Auch der Gesundheitszustand und die Folgen durch die Pflege wurden klar ausgedriickt.
Eine personliche Entlastung wurde angestrebt, jedoch nicht immer umgesetzt. Die Einstellung
gegeniber Selbsthilfegruppen kann als positiv bezeichnet werden.

Die Expertin berichtete, dass Angehorige ihre Hobbys streichen, die sozialen Kontakte wegbrechen
und die Menschen in die soziale Isolation geraten. Belastend kommt hinzu, dass die Betreuung eines
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Demenzkranken fir die Angehorigen fremd ist und sie sich ganz neu in dieses grolle Feld
hineinarbeiten missen.

Die Analyse dieser Aussagen lasst darauf schlieBen, dass die Angehorigen ohne
Migrationshintergrund ihre Bedarfe im Vergleich zu den Angehérigen mit Migrationshintergrund
eher erkennen und dullern. Es zeigte sich insgesamt eine grolRere Bereitschaft als in der Gruppe mit
Migrationshintergrund, die Unterstiitzungsmoglichkeiten in Anspruch zu nehmen. Allerdings fihrte
die oben beschriebene Verweigerung oder vermutete Verweigerung der Kranken haufig zu einer
Nicht-lnanspruchnahme.

» Handlungsempfehlung: Unterstiitzung durch die Fachkrifte und Hilfestellung fir den Umgang
mit den Kranken, um eine Inanspruchnahme der Entlastungsangebote zu ermdéglichen (siehe
oben).

UNTERSCHIEDE - ANGEHORIGE MIT MIIGRATIONSHINTERGRUND
Die Angehorigen mit Migrationshintergrund wiesen neben der geringen Kenntnis lber die Krankheit

wenig Wissen liber das vorhandene Versorgungs- und Unterstiitzungssystem auf. Im Gegensatz zu

den Angehorigen ohne Migrationshintergrund waren zusatzlich Unsicherheiten (ber ihre Rechte
einer Inanspruchnahme festzustellen. Das bedeutet, dass in der Beratung grundlegende
Informationen Uber die Krankheit und das Hilfesystem gegeben werden miissen, wie z. B. Uber die
Bedeutung der Pflegestufe und den Anspruch darauf. Laut der Expertin haben sie mehr Fragen zu
Hilfen und Formalitaten. Dadurch entsteht ein Bedarf an zeitintensiver Beratung. Zusatzlich wird von
ihr angemerkt, dass die Migrationsarbeit bei den Pflegestiitzpunkten ausgebaut werden muss, um
den Bedarfen gerecht zu werden.

» Handlungsempfehlung: grundlegende Informationsweitergabe (ber das deutsche Altenhilfe-
system, Beratung und praktische Hilfe unter Einbeziehung der besonderen Bedarfe. Dies
bedeutet auch Aneignung von Kenntnissen der besonderen Lebensumstande und Bedarfe von
Migranten/-innen.

Die befragten Angehérigen mit Migrationshintergrund sahen die Pflege als selbstverstandlich und
normal an. Sie verstehen die Pflege als gemeinsame Aufgabe der Familie und erfahren partiell
Unterstlitzung durch Familienmitglieder. Aufgrund dieser Einstellung ist die Ablehnung einer
Heimpflege einzuordnen und die Fokussierung auf die Durchfiihrung der Pflege innerhalb der Familie.
Bei dieser befragten Gruppe gab es eine relativ geringe Inanspruchnahme der Unterstitzungs-

angebote, obwohl diese durch die Beratungsstelle bekannt waren. Zu der oben genannten Haltung
der Pflege in der Familie wurde die verweigernde Haltung der Kranken als Grund daflir angegeben.

Auffallig ist, dass eine eigene Entlastung nicht bewusst angestrebt wurde, sondern die Situation eher
hingenommen wird. Ebenso wurden sehr wenige Wiinsche und Bedarfe in Bezug auf die eigene Lage

und die Pflegesituation gedulRert, obwohl die Pflege offensichtlich anspruchsvoll ist. Es fallt auf, dass
z. B. die korperlichen Folgen der Pflege beschrieben wurden, die psychischen Folgen aber nicht
genannt wurden. Diese Aussagen weisen darauf hin, dass die Pflegesituation nicht bewusst reflektiert
wird. Es bestatigt sich die Aussage der Expertin, dass bei den Migranten/-innen zuerst das
Bewusstsein fiir ihre vorhandene Bedarfslage geschaffen werden muss, ehe die Unterstiitzung
erfolgen kann. Fir die professionelle Beratung bedeutet dies groRen zeitlichen Einsatz und
notwendige Sensibilitat.
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» Handlungsempfehlung: Um die Pflegefdhigkeit auf Dauer zu erhalten und ein Bewusstsein fiir die
eigenen Bedarfslagen der Angehorigen zu entwickeln, ist eine zeitintensive und einfihlsame
Beratung/Begleitung ndtig mit einem kultursensiblen Verstdndnis. Um die Inanspruchnahme zu
fordern, sind laut der Expertin mehr kultursensible Angebote nétig wie z. B. muttersprachliche
niedrigschwellige Betreuung und zugehende Sozialarbeit.

Die Erwartung der Angehdrigen mit Migrationshintergrund an die professionellen Mitarbeiter ist eine

vertrauensvolle Beziehung und erst dann Unterstlitzung. Zeit ist nach Aussage der Expertin ein sehr
wichtiges Element, da Migranten/-innen Probleme nicht direkt ansprechen. In diesem Bereich zeigen
sich Unterschiede zu den Angehorigen ohne Migrationshintergrund, bei denen die Erwartung nach
kompetenter Hilfe und Unterstiitzung vorherrscht.

» Handlungsempfehlung: Zeit und Aufbau einer Vertrauensbeziehung sind die Grundlage fur eine
gelingende Beratung. Die Unterschiede zu den Angehorigen ohne Migrationshintergrund zeigen
die Notwendigkeit einer kulturell angepassten Betreuung.

Die Angehorigen mit Migrationshintergrund formulierten Zugangsbarrieren wie die Birokratie in

ihrer Unibersichtlichkeit und der technischen Sprache sowie fehlende Informationen in der
Muttersprache.

» Handlungsempfehlung: Sensibilisierung der Mitarbeiter fir andere Kulturen, Einsatz von mutter-
sprachlichem Informationsmaterial.

Die Settings bei den Interviews zeigen groRe Unterschiede. Bei den Angehérigen ohne
Migrationshintergrund wurden die Interviews alleine, d. h. ohne die erkrankte Person, auRerhalb der
eigenen Raume durchgefiihrt. Die Interviews mit der anderen Gruppe fanden in deren Wohnungen
statt. Die Termine mussten so gelegt werden, dass ein mannliches Familienmitglied dabei sein
konnte. Bei den Interviews waren mehrere Familienmitglieder anwesend. Diese Erfahrung wird durch
die Expertin bestatigt, die beschreibt, dass sie Beratungsgesprdache haufig in Anwesenheit der
gesamten Familie durchfihrt.

» Handlungsempfehlung: Fur die kultursensible Beratungsarbeit bedeutet dies, sich auf diese
Situation einzustellen, in die Planung mit einzubeziehen.

In der Betreuung von pflegenden Angehorigen wird besonders in der Arbeit mit Migranten/-innen
deutlich, dass aufsuchende Ansdtze von Seiten der Institutionen und Organisationen wesentlich sind.
Der aufsuchende Ansatz kann Vertrauen aufbauen und ermdglicht Pflegebedirftigen und ihren
Angehorigen Kontakt und Zugang zu Diensten und Einrichtungen.

Fir Angehorige mit Migrationshintergrund zeigte sich in Bezug auf kultursensibel angepasste
Beratungs- und Schulungsangebote ein groRer Bedarf, der nicht durch die Leistungsangebote gedeckt
war. Hier ist die Politik gefordert Verdanderungen herbeizufiihren. Zusatzlich geht es darum,
bestehende Angebote der Regelversorgung kultursensibel anzupassen.
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Zusammenfassung und Diskussion der Ergebnisse

In der Praambel des ,Memorandum fir eine kultursensible Altenhilfe” wird dies wie folgt
beschrieben:

,Die Altenhilfe ist fiir alle dlteren Menschen zustdndig. Die gleichberechtigte Teilhabe
dlterer Migrantinnen und Migranten kann verwirklicht werden, wenn die Angebote und
Mafnahmen der Altenhilfe deren individuelle Bediirfnisse und Bedarfe berlicksichtigen.”
(Arbeitskreis "Charta fiir eine kultursensible Altenpflege", 2002, S. 3)

Grundsatzlich stellen die Ergebnisse der Untersuchung fir die Soziale Arbeit einen Auftrag dar, denn
Beratungsarbeit ist ein klassisches Arbeitsfeld der Sozialen Arbeit. Darliber hinaus besitzen
Sozialarbeiter/-innen* Kenntnisse tber soziale Hilfen und das Sozialrecht sowie Fertigkeiten in den
Bereichen Vermittlung und Kooperation, so dass sie aufgrund ihrer Kompetenzen dazu beitragen
kénnen, dass Angehdorige in eine gute Betreuungssituation kommen (Domdey, 1996, S. 138-139).

Die Auseinandersetzung mit dem Thema dieser Arbeit , Pflegende Angehdrige von demenzerkrankten
Menschen - Eine Betrachtung unter Einbeziehung des Migrationsaspekts” hat sowohl deutliche
Unterschiede als auch Gemeinsamkeiten bei den pflegenden Angehdrigen ergeben. Zugleich zeigten
sich aber auch Ubereinstimmungen zwischen einzelnen Befragten aus beiden Gruppen. Die Analyse
der Untersuchung ergab einen deutlichen Bedarf an vielfaltiger Information und Beratung, wobei die
befragten Migrantinnen im Vergleich zur Gruppe ohne Migrationshintergrund einen noch
grundsatzlicheren Bedarf an beidem aufweisen.

Im Hinblick auf diese Erkenntnisse ist festzustellen, dass eine kultursensible Grundhaltung und die
Grundkenntnisse (ber kulturelle Besonderheiten in der Arbeit mit den pflegenden Angehdrigen
wesentlich sind. Zugleich bestatigte sich, dass in der Betreuung der pflegenden Angehdrigen neben
den vorhandenen Unterschieden aus den beiden Gruppen immer die individuellen Lebensweisen und
Biografien der Einzelnen zu sehen und zu beriicksichtigen sind.

Fur Sozialarbeiter/-innen bedeutet dies in der Praxis eine Hinwendung zu einer sensiblen
Wahrnehmung von Unterschieden und Gemeinsamkeiten der verschiedenen Kulturen. Das erfordert
ein hohes MaR an Bereitschaft, sich auf Menschen einzulassen und die eigene Arbeitsweise immer
wieder zu reflektieren. Diese Grundhaltung tragt dazu bei, dass die Beratungsarbeit bei der Klientel
Akzeptanz findet und erfolgreich sein kann. So konnen Sozialarbeiter/-innen einen Beitrag dazu
leisten, dass die eingangs in dieser Arbeit zitierten , Rechte eines hilfebedirftigen Menschen" in der
Betreuungsarbeit von Angehdrigen zur Anwendung kommen.

So ist zu winschen, dass diese Arbeit den erhofften Uberblick iiber die Unterschiede und
Gemeinsamkeiten der beiden Angehdrigen-Gruppen bietet, einen Beitrag zur Sensibilisierung fir die
Demenz-Thematik leistet und die erarbeiteten Handlungsempfehlungen zur Anwendung kommen.

*! Der Begriff wird synonym zu Sozialpadagogen/-innen verwendet.
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Vorstellung der beiden Institutionen

Alzheimer Angehorigen-Initiative (AAl)

Das Ziel des Vereins ist es, fiir pflegende Angehorige von Demenzkranken durch Betreuung Hilfe zur
Selbsthilfe zu bieten. Verschiedene unterstiitzende MalRnahmen sollen dazu beitragen, die
Pflegekompetenz zu erhéhen, psychische Entlastung zu finden und eine mdgliche soziale Isolation zu
durchbrechen, so dass sowohl die Lebensqualitdit der Demenzkranken als auch ihrer pflegenden
Angehorigen verbessert werden. Einige Schwerpunkte sind:

= personliche und telefonische Einzel-Beratung,

= fachlich geleitete Gesprachsgruppen fiir Angehorige mit gleichzeitiger Krankenbetreuung,
= Betreuungsgruppen (halbtégig) und hausliche Entlastungsbetreuung,

= Vermittlung an andere Einrichtungen der Altenhilfe,

= Alzheimer-Tanzcafé , Ausfliige und gemeinsame Aktivitaten,

=  betreute Urlaube von Demenzkranken mit ihren Angehdrigen,

= Versand von Infomaterial zur Krankheit und zur Arbeit der AAI.

Ein weiteres Ziel der Arbeit stellt die Offentlichkeitsarbeit dar. Dazu gehért, das Verstindnis in der
Bevolkerung fir Demenzerkrankungen und die Situation der Angehérigen durch Information zu
fordern und die Hilfsbereitschaft in der Bevolkerung zugunsten pflegender Angehoriger von
Demenzkranken zu aktivieren.

Des Weiteren werden pflegende Angehérige und ehrenamtliche Helfern/-innen fiir die Betreuung
Demenzkranker qualifiziert. Hierzu werden Wochenendseminare und Informations- und Fort-
bildungsveranstaltungen durchgefiihrt (Drenhaus-Wagner, 2002, S. 1-5).

Informationszentrum fiir demenziell und psychisch erkrankte sowie geistig behinderte Migranten
und ihre Angehorigen

Das Projekt ,IdeM*“ wurde im Mai 2003 als bundesweit erste Informations- und Beratungsstelle fir
demenziell erkrankte Migranten/-innen vom Sozialverband VdK Berlin-Brandenburg eingerichtet. Das
Projekt wird als Vermittlungsagentur nach § 45b SGB Xl gefiihrt. Die Aufgaben und Ziele sind eine
Verbesserung des Zugangs und der Integration von Migranten/-innen in das gerontopsychiatrische
Versorgungssystem, die Entlastung der pflegenden Angehorigen und die Entwicklung von
verstandlichem und kultursensibel gestaltetem oder muttersprachlichem Informationsmaterial
(Sozialverband VdK Berlin-Brandenburg e.V., 0. J.).

,ldeM“ bietet Ratsuchenden Information, Beratung und Vermittlung. Die Beratung erfolgt nach Bedarf
unverbindlich am Telefon, persénlich im Rahmen der Sprechstunden oder bei einem Hausbesuch und
reicht von allgemeinen Auskinften bis zur individuellen Unterstiitzung.

Das Angebotsspektrum umfasst

= muttersprachliche soziale Beratung und Betreuung fiir turkischsprechende Klienten/-innen , oder
muttersprachliche Beratung durch den Einsatz von Sprachmittlern/-innen,
= Informationen zur Versorgung demenziell und psychisch erkrankter sowie geistig behinderter
Migranten/-innen, unter anderem
o Beratung zu rechtlichen Anspriiche auf Versorgungsleistungen,
o Beratung zu Finanzierungsmoglichkeiten fiir Pflege, Rehabilitation und andere Hilfen,
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o Weitergabe von mehrsprachigem Informationsmaterial, z.B. Patientenverfiigungen.

= Vermittlung von

o interkulturellen Pflegediensten,

o Vermittlung an Betreuungsgruppen,
o ehrenamtlichen muttersprachliche Betreuern/-innen zur Entlastung pflegender

Angehoriger,

muttersprachlichen Arzten/-innen und Psychologen/-innen,

stationadrer, teilstationdrer und ambulanter Unterbringung mit kulturspezifischem

Ansatz,

Gruppenangeboten fiir pflegende Angehorige,

Selbsthilfegruppen.

Es werden Offentlichkeitsarbeit in Form von Informationsveranstaltungen durchgefiihrt oder

gemeinsame Aktionen mit verschiedenen Kooperations-Partner/-innen wie Fortbildungen und

Schulungen (Sozialverband VdK Berlin-Brandenburge.V., 0. J. ).

Die anschlieRende Ubersicht enthilt weitere Informationen, die die beiden Expertinnen angegeben

haben.

Tabelle 5 Angaben zu den Expertinnen und deren Institution

Frau Wrobel,
Leiterin des , IdeM*“-Projekts vom
VdK Berlin-Brandenburg (E1)

Frau Drenhaus-Wagner
Leiterin der ,Alzheimer
Angehorigen-Initiative” (E2),

Beruf

Sozialpadagogin, Theater-
padagogin;

seit 2001 in Deutschland, geboren
in der Tirkei

Krankenschwester, Altenpflegerin
mit gerontopsychiatrischer
Zusatzausbildung

Deutsche

Ausgeiibte Tatigkeit in
der Institution

Leiterin von ,IdeM“

1. Vorsitzende

Seit wie vielen Jahren? Seit 7 Jahren Seit 16 Jahren
Wie viele Mitarbeiter

gibt es? 7 30
Hauptberuflich Tatige: 1 (Frau Wrobel) 15

In welchen Bereichen:

Ehrenamtliche:
In welchen Bereichen:

6
Sprachmittler

Altenpflege, Psychologie,
Sozialarbeit, Qualitaitsmanagement,
Einsatzkoordination, Finanzbereich

15

Sollen aus dem Fachgebiet
kommen: z.B. Krankenschwestern,
ehemalige pflegende Angehorige

Trager

VdK Berlin-Brandenburg

Verein

Quelle: eigene Darstellung
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Leitfaden fur die Interviews mit den Angehérigen

Einstiegsfrage

Ich bedanke mich sehr fiir Ihre Bereitschaft zu diesem Interview. Sie
betreuen lhre/n...seit...Konnen Sie sich erinnern(oder Erzdhlen Sie bitte,
wann Sie Verdnderungen bei ....entdeckt haben? Wie haben sich diese
gezeigt?

Hilfesuchverlauf

Wie haben Sie auf die Verdnderungen reagiert?

Wo haben Sie Hilfe gesucht, als Sie mit den Veranderungen konfrontiert
waren?

Hat Thr/e... einen Hausarzt? Haben Sie mit dem HA iiber ... gesprochen?
Oder hat der HA Sie auf Symptome angesprochen?

Kennen Sie einem Pflegestutzpunkt in Ihrer Nahe? Wenn ja, haben Sie
Kontakt aufgenommen?

Kennen Sie in Ihrem Bezirk andere Anlaufstellen fir lhre Situation?

Wo hatten Sie im Nachhinein bei der Suche Hilfe brauchen kénnen oder
sich gewiinscht? Was fanden Sie im Nachhinein bei der Hilfesuche
schwierig?

Pflegeaufgaben
des Angehdrigen

Welche Aufgaben haben Sie in der Versorgung libernommen?

Motivation zur
Pflegetibernahme

Welche Griinde haben dazu gefiihrt, dass Sie die Verantwortung in der
Pflege (lbernommen haben?

Subjektive
Belastungen fur
den Angehorigen

Wie ging es lhnen, als Sie die Diagnose fur Ihren Angehorigen erhielten?

Wie hat sich Thr eigenes Leben durch die Krankheit Ihres/r.... verdndert?
In welchen Bereichen, wie z.B. beruflich/finanziell?

Was kostet Sie am meisten Kraft? (Krisen, Uberforderungen)? Bsp.

Gibt es Situationen, die bei Ihrem/r... Aggressionen oder groBen Arger
auslosen? Wann ist dies der Fall?

Erleben Sie bestimmte Situationen, die bei Ihnen Aggressionen gegentiber
Threm/r...auslosen? Bsp. Wenn ja, wie gehen Sie damit um?

Kommt es vor, dass Sie Phasen haben, in denen Sie niedergeschlagen oder
auch antriebslos sind? Wenn ja, wie gehen Sie damit um?

Reaktionen des
sozialen Umfelds

Wie hat Ihre Umgebung auf die Situation reagiert? Was hat das mit Ihnen
gemacht?

Gibt es Bereiche, in denen Sie Hilfe von Bekannten/VVerwandten
erhalten? Bsp.

Inanspruchnahme
von gesetzlichen

Es gibt vom Gesetz her eine Reihe von Unterstlitzungsmoglichkeiten, die
Sie fiir [hre/n .... in der Versorgung in Anspruch nehmen kénnen, z.B.
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Hilfemdglichkeite
n far die
Versorgung und
Betreuung der
Kranken

ambulante Pflege durch die Pflegeversicherung, zusétzlicher
Betreuungsbetrag. Kennen Sie diese Hilfen?

Woher haben Sie von den Hilfen erfahren?

Welche Hilfen haben Sie fur Ihre/n... in Anspruch genommen?

Zugangsbarrieren
zu gesetzlichen

Hilfemoglichkeite
n fur Kranke und
deren Angehdrige

Wie haben Sie den Weg zu den Hilfen empfunden?

Inanspruchnahme
von
Entlastungsangeb
oten fur
Angehdrige

Sie sagten zu Beginn, dass es Sie viel Kraft kostet: Erinnern Sie sich an
eine Situation, in der Sie sich bes. entlastet und unterstiitzt fiihlten?

Es gibt verschiedene Angebote, die zur Entlastung der pflegenden
Angehdrigen beitragen sollen: Betreuungsgruppen fiir demente Menschen,
Tagespflege, niedrigschwellige Betreuungsangebote durch
Ehrenamtliche.oder auch Kurzzeitpflege) Kennen Sie diese Angebote?
Nehmen Sie ein Angebot davon fiir sich in Anspruch? Bsp. fur
Inanspruchnahme. Wenn nein: Was hindert Sie daran?

Inanspruchnahme
von psychosozialer
Unterstttzung fur
Angehdrige

Haben Sie Kontakt mit anderen Angehdrigen, die sich in einer dhnlichen
Situation der Pflege befinden? (z. B. Selbsthilfegruppen,
Angehdrigengruppen) Bsp. Wenn ja, was bewirkt der Kontakt bei Ihnen?

Gibt es andere Unterstiitzungsmoglichkeiten fir Sie, die Sie flr sich in
Anspruch nehmen? Welche?

Kennen Sie eine Gruppe, in der durch eine Fachkraft Wissen und
Informationen vermittelt werden Gber den Bereich der Demenz, wie
Ursache, Verlauf, rechtliche Angelegenheiten, Hilfen zur leichteren
Kommunikation mit dem/der Kranken etc.? (kleine Gruppe mit
praktischen Ubungen). Denken Sie, dass ein Besuch fiir Sie hilfreich sein
konnte? Warum?

Freizeitverhalten/

Entspannung

Wodurch kénnen Sie am besten entspannen?

Nehmen Sie sich Zeit fiir Hobbys, schdne Dinge, die Ihnen gut tun? Wie
sieht das aus?

Wissen uber die
Erkrankung:
Diagnose,
Behandlung,
Verlauf

Woher kommt Threr Meinung nach die Demenz Thres/r...?

Denken Sie, dass durch Medikamente oder andere MaRnahmen wie z.B.
psychosoziale Therapien/Aktivierungshilfen die Krankheit positiv
beeinflusst werden kann?

Haben Sie den Eindruck, dass lhrer Mutter /lhrem Vater Beschaftigung gut
tut, z. B. im Haushalt? Wenn ja, welche?

Denken Sie, dass das Leben trotz Demenz lebenswert sein kann?
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Perspektive

Welche Vorstellungen und Gefiihle haben Sie, wenn Sie an die Zukunft
mit Threm/r...denken?

Bedarfe und
Bedirfnisse

Wenn Sie die Zeit der Krankheit betrachten: In welchen Bereichen hatten
Sie mehr Unterstutzung/Beratung gebraucht?

Welche Entlastungen wiirden Sie sich wiinschen? Welche héatten die grofiite
Wirkung?

Schlussfrage

Ich bin jetzt am Ende meiner Fragen angelangt und méchte mich sehr
herzlich fir dieses interessante Gesprach bedanken. Mdéchten Sie dem
Gesagten etwas hinzufugen?

Ich wiinsche IThnen von Herzen alles Gute.

Quelle: eigene Darstellung.
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Leitfaden fir das Interview mit der Leiterin der Alzheimer Angehdrigen-Initiative, Frau Drenhaus-

Wagner

Eingangsfrage

Frau Drenhaus-Wagner, ich bedanke mich sehr herzlich, dass Sie
sich Zeit nehmen fiir dieses Gesprach. Sie haben die Alzheimer
Angehdrigeninitiative in den 90er Jahren aufgebaut. Was hat Sie
damals zur Griindung bewogen?

FRAGEN ZUR INSTITUTION

Welche Angebote gibt es bei lhnen? Kostenfrei?
Beschreiben Sie bitte Ihr Tatigkeitsfeld!

Wie viele Angehorige kommen in einer Woche zu einem ersten
Informationsgesprach oder lassen sich telefonisch beraten? Wie
lange dauert solch ein Gesprach?

Wie viele Angehorige erhalten im Verlauf eines Monats
Unterstlitzung vom AAI (alle Angebote)?

Aus welchen Herkunftslandern kommen die Angehdorigen
vorwiegend?

FRAGEN ZU ANGEHORIGE

N; DIE ZU IHNEN KOMMEN

Hilfesuchverlauf

Uber welche Zugangswege wird Ihre Beratungsstelle gefunden?

Zu welchem Zeitpunkt suchen Angehorige Rat? Warum dann und
nicht schon friiher?

Wie verlauft der Hilfesuchverlauf, bevor die Angehdrigen zu Ihnen
kommen? Bsp.

Wie sehen Sie die Information tiber Demenz durch die Hauséarzte/-
innen?

Kennen Angehérige Beratungsstellen/Anlaufstellen in ihrem
Bezirk wie z.B. Pflegestiitzpunkte? Wie bekannt sind bei
Angehdorigen Gedachtnissprechstunden?

Wie kdnnte man lhrer Meinung nach die Hilfesuche vereinfachen?

Belastung

Was kostet am meisten Kraft? (wie hoch berufliche/finanzielle
Belastung?)

In welcher familidaren Konstellation wird gepflegt? In welchem
Rahmen? Z.B. gemeinsame Wohnung mit dem Kranken?

Aus welcher Motivation heraus pflegen Angehorige lhrer
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Erfahrung nach?

Welche Faktoren spielen lhrer Erfahrung nach eine wichtige Rolle
im Belastungserleben von Angehérigen? Z.B.
Verwandtschaftsgrad. Bsp. Spielen die Rahmenbedingungen wie
zusammen wohnen eine Rolle? Welche?

Wie hoch schéatzen Sie die Rolle ein von Gewalt/Aggression bei
pflegenden Angehdrigen? Bsp. Was tun Sie dann?

Kénnen Sie aus lhrer Beratungspraxis sagen, dass Depressionen
haufig bei pflegenden Angehorigen als Folge der Pflege
vorkommen? Wenn ja, wie gehen Angehorige damit um?

Wie kann man lhrer Meinung nach die Pflegebereitschaft
erhalten/fordern?

Sie bieten Schulungen zum Umgang mit Demenzkranken an. Wie
wird dieses Angebot angenommen? Fiir wie wichtig halten Sie
dieses Angebot?

Soziales Umfeld

Wie schatzen Sie die Unterstiitzung von pflegenden Angehorigen
durch Familienmitglieder oder Freunde ein?

Berichten Ihnen Angehdorige lber Reaktion des Umfelds auf die
Krankheit? Welche? Wie gehen die Angehérigen damit um?

Inanspruchnahmeverhalten

Fir die Betreuung von Demenzkranken gibt es vielfaltige
Moglichkeiten. Welche dieser Angebote sind den Angehdrigen in
der Regel bekannt, wenn Sie zu lhnen kommen? Welche gar
nicht? Welche davon werden lhrer Erfahrung nach von
pflegenden Angehdrigen fiir die Betroffenen in Anspruch
genommen?

Wie werden Angebote in Anspruch genommen, die zur Entlastung
der Pflegenden beitragen sollen wie z.B. Kurzzeitpflege,
niedrigschwellige Betreuung, Tagespflege? Bsp?

Wie werden |hrer Einschatzung nach von den Angehorigen
psychosoziale Unterstitzungsmaoglichkeiten in Anspruch
genommen wie Angehdrigengruppen/Selbsthilfegruppen? Wenn
ja: Welche Auswirkungen kdnnen Sie beobachten?

Zugangsbarrieren fiir Hilfen

Es gibt etliche Unterstiitzungsmoglichkeiten fur die Lage von
Demenzkranken und den Angehdrigen, nicht alle werden
wahrgenommen trotz der groBen Belastung, in der sich die
Angehdorigen befinden. Welche Faktoren kénnten lhrer Meinung
nach dazu beitragen, dass der Zugang zum Hilfesystem erleichtert
wird?

Kenntnisstand:

Wie schitzen Sie den Wissensstand tiber Ursache von Demenz,
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Therapie und Versorgung ein? Welche Meinung herrscht bei
Angehdorigen vor, aus welchen Grinden der Kranke an Demenz
erkrankt ist?

Denken Angehdrigen, dass die Krankheit durch Medikamente
oder auch andere Mallnahmen wie psychosoziale Behandlung
beeinflusst werden kann? Wird dies umgesetzt? Wie kénnen Sie
als Initiative unterstltzend wirken?

Denken Angehdrige, dass man trotz Demenz ein lebenswertes
Leben fiihren kann?

Ressourcen

Was gibt den Angehorigen Kraft?

Wie sprechen Sie den Bereich ,,Entspannung und Erholung” an?
Nutzen die Angehorigen Moglichkeiten, sich zu entspannen? Bsp.

Perspektive

Welche Gedanken duBern Angehdrige, wenn sie an die zukiinftige
Pflegesituation denken? (z.B. Frage des Pflegeheims fur
Betroffene)

MIGRANTEN/-INNEN

Bediirfnislage und Bedarf

Zum AAl kommen nach lhren Angaben vorwiegend Deutsche
Angehdrige. Wie viele Migranten/-innen finden den Weg zu lhnen
pro Woche? Griinde?

Denken Sie, dass Angehorige von demenzerkrankten Migranten/-
innen zukinftig fur Sie eine Zielgruppe darstellt, auf deren
Beddrfnisse Sie sich einstellen werden? Oder halten Sie es fiir
besser, wenn Sie mit entsprechenden Organisationen von
Migranten/-innen zusammenarbeiten?

In welchen Bereichen unterscheiden sich nach Ihrer Erfahrung die
Bedirfnisse und Bedarfe der Migranten/-innen von denen der
Deutschen Angehdrigen? Bsp?

OFFENTLICHKEITSARBEIT — VERNETZUNG - KOOPERATION

Offentlichkeitsarbeit

Wie machen Sie als Initiative auf sich aufmerksam? Wird die
Zielgruppe dadurch erreicht?

Wie schitzen Sie die 6ffentliche Meinung zum Thema Demenz
ein? Wie kann dem entgegengewirkt werden?

Praktizieren Sie zugehende Sozialarbeit? Wenn ja, wie?

Vernetzung

Wie sehen Sie lhren Platz in der Versorgungslandschaft in Berlin?
Bsp.

Wie denken Sie tber die Notwendigkeit von Kooperationen und
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Vernetzung fir |hre Arbeit?

HERAUSFORDERUNGEN UND FORDERUNGEN

Herausforderung e Welche Herausforderungen sehen Sie fir lhre Initiative in der
Arbeit mit Angehorigen?

Anregungen e Sehen Sie die Notwendigkeit flir Verbesserungen in der
Angehdrigenarbeit? Wenn ja, welche?

e Haben Sie Forderungen an die Politik? Wenn ja, welche?

Schlussfrage e Was mdchten Sie mit Ihrer Arbeit bei den Angehdorigen erreichen?

Frau Drehnhaus-Wagner, ich bedanke mich sehr herzlich fiir das
anregende Gesprach und die Zeit, die Sie sich fir mich genommen
haben.

Quelle: eigene Darstellung.
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Leitfaden fur das Interview mit Frau Wrobel, Leiterin des ,IdeM“-Projekts beim VdK Berlin

Eingangsfrage .

Frau Wrobel, ich bedanke mich sehr herzlich, dass Sie sich Zeit
nehmen fir dieses Gesprach. Sie leiten das Informationszentrum.
Was hat Sie damals zur Griindung bewogen?

FRAGEN ZUR INSTITUTION

Welchen Aufgaben hat sich IdeM gestellt?
Welche Angebote gibt es bei lhnen? Kostenfrei?
Beschreiben Sie bitte Ihre Tatigkeitsfelder!

Aus welchen Herkunftslandern kommen die meisten
Angehorigen?

Wie viele Menschen werden von lhnen in einem Monat beraten
und betreut?

Wie viele Angehorige kommen in einer Woche zu einem ersten
Informationsgesprach oder lassen sich telefonisch beraten? Wie
lange dauert solch ein Gesprach?

FRAGEN ZUR SITUATION DER ANGEHORIGEN; DIE ZU IHNEN KOMMEN

Hilfesuchverlauf °

Wie wiirden Sie einen typischen Hilfesuchverlauf beschreiben?

Wo beginnen die Angehdrigen ihre Suche nach Hilfe? Beim
Hausarzt? Und weiter?

Uber welche Zugangswege wird Ihre Beratungsstelle gefunden?

Kennen Angehdrige Beratungsstellen/Anlaufstellen in ihrem
Bezirk wie z.B. Pflegestiitzpunkte?

Wie kdnnte man lhrer Meinung nach die Hilfesuche der
Angehdrigen vereinfachen?

Belastung .

In welchen familidren Konstellationen wird lhrer Erfahrung nach
vorwiegend gepflegt?

Gibt es Konstellationen, die unterschiedlich belastend auf die
Angehdrigen wirken?

Aus welcher Motivation heraus pflegen Angehoérige lhrer
Erfahrung nach?

Was kostet am meisten Kraft? (wie hoch berufliche/finanzielle
Belastung?)

Wie hoch schéatzen Sie die Rolle ein von Gewalt/Aggression bei
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pflegenden Angehdrigen? Bsp.

Kénnen Sie aus lhrer Beratungspraxis sagen, dass Depressionen
haufig bei pflegenden Angehdorigen als Folge der Pflege
vorkommen? Wenn ja, wie gehen Angehorige damit um?

Wie kann man lhrer Meinung nach die Pflegebereitschaft erhalten
und férdern?

Was denken Sie Gber den Bedarf von Schulungen im kleinen
Rahmen mit praktischen Ubungen zum Umgang und zur
Kommunikation mit dem Kranken?

Soziales Umfeld

Erhalten die Pflegenden Hilfen von Familienangehorigen oder
dem naheren Umfeld?

Berichten Ihnen Angehorige lGber Reaktion des Umfelds auf die
Krankheit? Welche? Welche Wirkung hat die Reaktion der
Umgebung auf die Angehdrigen?

Inanspruchnahmeverhalten

Welche gesetzlichen Unterstiitzungsmoglichkeiten werden lhrer
Erfahrung nach von pflegenden Angehdérigen fir die Betroffenen
in Anspruch genommen? Sind diese bekannt wie z.B. ambulante
Pflege?

Wie werden Angebote in Anspruch genommen, die zur Entlastung
der Pflegenden beitragen sollen wie z.B. Kurzzeitpflege,
niedrigschwellige Betreuung, Tagespflege? Bsp?

Wie werden lhrer Einschatzung nach von den Angehdorigen
psychosoziale Unterstiitzungsmoglichkeiten in Anspruch
genommen: Angehorigengruppen/Selbsthilfegruppen? Wenn ja:
Welche Auswirkungen kdnnen Sie beobachten?

Zugangsbarrieren fiir Hilfen

In welchen Bereichen ist es fur die Angehorigen von Migranten/-
innen besonders schwierig, Zugang zu Hilfen zu erhalten? Griinde!

Welche Faktoren kénnten Ihrer Meinung nach dazu beitragen,
dass der Zugang zu Hilfen erleichtert wird?

Kenntnisstand:

Wie schatzen Sie den Wissensstand von Migranten/-innen Gber
Ursache von Demenz, Therapie und Versorgung ein? Welche
Meinung herrscht bei Angehorigen vor, aus welchen Griinden der
Kranke Demenz hat?

Glauben die Angehorigen, dass die Krankheit durch Medikamente
oder auch andere Mallnahmen wie psychosoziale Behandlung
beeinflusst werden kann? Wird dies umgesetzt? Wie kdnnen Sie
als Institution unterstiitzend wirken?

Denken Angehorige, dass man trotz Demenz ein lebenswertes
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Leben fithren kann?

Ressourcen

Was gibt den Angehorigen Kraft?

Entspannung

Wie sprechen Sie das Thema , Entspannung” an? Nutzen die
Angehdorigen Moglichkeiten, sich zu entspannen?

Perspektive

Mit welchen Gedanken sehen Angehdérige den weiteren Verlauf
der Pflege? (z.B. Frage des Pflegeheims fiir Betroffene)

Migranten/-innen:

Bediirfnislage

Sehen Sie unterschiedliche Bedarfs- und Bedtirfnislagen von
Migranten/-innen und deutschen Angehdrigen? Welche?

Auf welche konkreten Bediirfnislagen von Migranten/-innen sind
Sie eingerichtet? Bsp.©

Schatzen Sie das Beratungsangebot in Berlin fiir demenzerkrankte
Migranten/-innen und deren Angehdorige als ausreichend ein? Bsp.

Wie gehen Sie auf die Bedirfnisse ein? Bsp.

In der Fachliteratur ist zu lesen, dass der Alterungsprozess bei
Migranten/-innen und somit auch haufig die Erkrankung an
Demenz ca. 10 Jahre friher stattfinden als bei einheimischen
dlteren Menschen. Kénnen Sie das bestatigen? Ursachen?

OFFENTLICHKEITSARBEIT — VERNETZUNG - KOOPERATION

Offentlichkeitsarbeit

Wie machen Sie als Informationszentrum auf sich aufmerksam?
Wird die Zielgruppe dadurch erreicht?

Wie schatzen Sie die Meinung von Migranten/-innen zum Thema
Demenz ein? Wie kann dem entgegengewirkt werden?

Praktizieren Sie zugehende Sozialarbeit? Wenn ja, wie?

Vernetzung

Wo sehen Sie |hren Platz in der Versorgungslandschaft in Berlin?
Bsp.

Wie denken Sie Gber die Notwendigkeit von Kooperationen und
Vernetzung fir den Erfolg lhrer Arbeit?

HERAUSFORDERUNGEN UND FORDERUNGEN

Herausforderung Welche Herausforderungen sehen Sie fiir Ihre Arbeit mit
Angehorigen von demenzerkrankten Migranten/-innen?
Gibt es lhrer Erfahrung nach in der Angehdorigenpflege Bereiche, die
verbessert werden missen? Bsp.

Anregungen Was ist zu verdndern, damit die Teilhabe von Migranten/-innen am

aktuellen Wissenstand beim Thema Demenz (Diagnose, Therapie
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und Versorgung) verbessert wird?

e Haben Sie Forderungen an die Politik?

Schlussfrage

e Was mochten Sie mit lhrer Arbeit bei den Angehdrigen erreichen?

Frau Wrobel, ich bedanke mich herzlich fiir dieses informative Gesprach

Quelle: eigene Darstellung.
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Code-Haufigkeit bei den Angehodrigen-Interviews

Abbildung 16 Code-Haufigkeit der Angehorigen-Interviews

Codesystem Ad Al A2 AZ
=-{= Hilfesuchverlauf
(&= Verhalten und Re... - - - -
( Stationen der Hilfesuche - | | |
=) Motivation zur Fflege ... [ ]
—-{E% Belastungen
—--{Za Symptome
(=2 Depressivitdt, Angst
{Za Kommunikation
{Zs Aggressivitit -
s Unwilligkeit, Ei... -
{(Z% Interesselosikeit/Apathi .
{Za Korperpflege
(& Orientierung, ...
{Z2 nachtiche Aktivitat
== objektive Pflegeaufgaben
—-{Za subjektive Belastungen
= {Za Empfindungen
s Wut, Agg...
Angst, Ve...
s Trauer, M...
{(Z5 permanente V...
{Za Angebundens...
=g stérkste empf...
—|--{=} Folgen der Eelastungen
{Za Art des Umga... u
= {Za Gesundheit
= psychisch... - - - -
=a physische... - -
—|-{Zg Unterstiitzung/Entlas. ..
{Za eigene Ressource...
{Zg Familie und soziales Umfeld
—-{Z} Unterstiitzung/Entlas. ..
=-{Z Informationen und Beratung
Z Anlaufstellen ...
(=2 Krankheit, Th...
{Z Entlastungsméglichkeite
{Za Inanspruchnahme...
(g Wirkung der Inan...
(g Grunde fur die Mic...
{Za Zugangsbarrieren - ™
{=" Perspektive in der PAl...
—--{E% Winsche und Bedarf. ..
{Z0 personliche Wiinsche -
(£ Bedarfe: Beratun... | | = -
{Z" sonstige Bedarfe -

Quelle: Ausschnitt aus dem MAXQDA-Projekt fiir diese Arbeit.

Anhang |V
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Vereinbarung zum Interview Anhang V

Vereinbarung zum Interview und seiner Auswertung

Das Interview wird im Zusammenhang mit der Diplomarbeit von Roswitha Laschinski an der
Evangelischen Fachhochschule Berlin gefiihrt. Die Arbeit umfasst den Themenbereich ,Pflegende
Angehdorige von demenzerkrankten Menschen”.

Die Interviewte erklart ihr Einverstédndnis mit der
Aufnahme auf Tontrager und der wissenschaftlichen Auswertung des Interviews. Die Bandaufnahme
und die Verschriftlichung der Bandaufnahme werden ausschlielflich im Zusammenhang mit der
Diplomarbeit verwendet.

Bitte im Folgenden zutreffendes ankreuzen:

o Das Interview und damit zusammenhdngende Informationen (Name des Interviewten,
Institutionen usw.) koénnen in der Veroffentlichung der Diplomarbeit ohne Anonymisierung
verwendet werden

o Das Interview und damit zusammenhangende Informationen miissen anonymisiert werden.
Das heiflst im Einzelnen:

- Die Aufnahme auf Tontrager wird verschlossen aufbewahrt und spatestens 2 Jahre nach
Diplomabschluss geldscht.

- In der Verschriftlichung der Tontrdgeraufnahme wird der Name des Interviewten
unkenntlich gemacht.

- In der veroffentlichten Diplomarbeit wird sichergestellt, dass eine Identifikation des
Interviewten nicht moglich ist.

Die Verwertungsrechte des Interviews liegen bei der Diplomandin Roswitha Laschinski.

Datum:

Unterschrift Interview-Partnerin Unterschrift (Diplomandin)

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an die betreuende Professorin Frau Dr. Martina Stallmann.
Telefon: 030/84 58 22 95 oder E-Mail: stallmann@evfh-berlin.de
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ERKLARUNG

Hiermit erklare ich, dass ich die Diplomarbeit selbststandig verfasst und keine anderen als die

angegebenen Hilfsmittel und Quellen benutzt habe.

Ich erklare mein Einverstdndnis damit, dass meine Diplomarbeit in der Hochschulbibliothek der
Evangelischen Hochschule Berlin bereitgestellt wird. Die Leser und Leserinnen sind berechtigt,
personliche Kopien fir wissenschaftliche und nichtkommerzielle Zwecke zu erstellen (§ 53 UrhG).

Jede weitergehende Nutzung bedarf meiner ausdriicklichen vorherigen schriftlichen Genehmigung.

Datum

Roswitha Laschinski

(Diplomandin)



