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1. Zusammenfassung

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

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

In vier Qualifizierungsdurchgangen wurden im Projektzeitraum insgesamt 27 freiwillige Fami-
lienbegleiter(innen) zu dem neuen Ansatz geschult. Alle Kursteilnehmer(innen) brachten eine
erste Freiwilligenqualifizierung als Pflegebegleiter(innen) oder einschlagige Praxiserfahrungen
und -qualifikationen mit. Darauf aufbauend wurden in den FABEL-Qualifizierungskursen vor
allem die Kenntnisse zum Thema Demenz vertieft. Aul3erdem ging es darum, den Vernet-
zungsansatz noch deutlicher zu starken und schwerpunktmaRig ein systemisches Verstandnis
zur Begleitung von Familien zu entwickeln. Dieser neue systemische Begleitungsansatz wurde 9
im Anschluss an die Vorbereitungskurse in der Praxis erprobt und umgesetzt - 73 pflegende
Familien wurde eine Begleitung vermittelt. Die urspringlich angestrebte Zahl der Familien
konnte damit nicht erreicht werden, die Wirkungen der neuen Begleitungsform und Intervention
konnten aber auch auf der Basis der vorliegenden Daten aussagekraftig nachgewiesen wer-
den.

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

Im Ergebnis kann festgehalten werden, dass Begleitung insgesamt deutlich positive Wirkun-
gen auf pflegende Angehérige und Familien zeigt — das gilt fur Pflegebegleitung und Familien-
begleitung gleichermaf3en. Die besondere Wirkung der Familienbegleitung zeigt sich unter an-
derem darin, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat fur pflegende Angehdriger von
Menschen mit Demenz durch diese neue Begleitungsform deutlich steigt. Die zugehérige Ef-
fektstéarke liegt dabei deutlich tiber den urspriinglichen Erwartungen. Dies spricht eindeutig fur
den Nutzen der Begleitung fir pflegende Angehdrige und Familien insgesamt. Die Weiterver-
breitung der Familienbegleitung empfiehlt sich vor diesem Hintergrund auch aus gesund-
heitsbkonomischer Perspektive.



2. Einleitung

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

2.1.Ausgangslage des Projektes

Bevolkerungsvorausberechnungen des Bundesamts fir Statistik zeigen eine Zunahme der
Zahl alterer Menschen in Deutschland in den kommenden Jahren (Statistisches Bundesamt,
Online, letzter Seitenaufruf, 02. Marz 2015). Dies gilt insbesondere fur Baden-Wirttemberg,
das Bundesland mit der hochsten Lebenserwartung (Doblhammer et al. 2012). Im Landkreis
Breisgau-Hochschwarzwald wird fir das Jahr 2020 von einer Zunahme der tUber 80-jahrigen
von zurzeit 13.140 auf 21.920 Menschen ausgegangen (Bertelsmann-Stiftung, Online, letzter
Seitenaufruf: 23. Marz 2015). Damit einher geht eine Zunahme alterskorrelierter Erkrankun-
gen, wie z.B. demenziellen Erkrankungen. Ausgehend von aktuell ca. 1,3 Millionen Menschen
mit Demenz (MmD), prognostizieren Doblhammer et al. (2012) in verschiedenen Szenarien fur
das Jahr 2047 zwischen 1,5 und 2,7 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland. Dies
stellt die Gesellschaft vor die Aufgabe, entsprechende Strukturen zu entwickeln, mit denen
den genannten demographischen Veréanderungen konstruktiv begegnet werden kann. Die
hausliche Betreuung von MmD ist dabei sowohl von Angehérigen und Demenzerkrankten, wie
auch politisch und gesellschaftlich die mehrheitlich erwiinschte Versorgungsform (BMFSFJ
2002). Trotz Riuckgang des familiaren Pflegepotenzials wird fir die kommenden Jahrzehnte 10
noch von einer Zunahme der hauslichen Versorgung von Menschen mit Demenz ausgegan-
gen, vor allem in friiheren Stadien der Erkrankung. Daftir wurden auch entsprechend verbes-
serte gesetzliche Rahmenbedingungen im SGB XI geschaffen. Es braucht aber auch die Ent-
wicklung geeigneter Unterstiitzungs- und Entlastungsstrukturen.

Primare Demenzerkrankungen sind durch einen generellen Abbau der kognitiven Leistungs-
fahigkeit gekennzeichnet, der mit einer ,Stérung vieler hoherer kortikaler Funktionen, ein-
schlie3lich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache
und Urteilsvermoégen® einhergeht (WHO, 2005). Obwohl dieser Abbau schleichend und un-
merklich beginnt, fihrt er in mittleren und spéaten Krankheitsstadien zu einer psychischen Be-
gleitsymptomatik, die mit einem hohen Pflege- und Betreuungsbedarf der Menschen mit De-
menz (MmD) einhergeht, der in friheren und mittleren Stadien der Erkrankung zu ca. 80% von
pflegenden Angehdrigen (pA) geleistet wird. Zu den Aufgaben die pA im Krankheitsverlauf
Ubernehmen zahlen:

,Hilfen im Haushaltsbereich

Hilfe bei der Korperpflege und alltaglichen Verrichtungen

Pflegerische Aufgaben (auch Organisation arztlicher Betreuung und andere Dienste)

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

Emotionale Unterstitzung

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

Diese Téatigkeiten und der demenzbedingte Trauerprozess der Angehdrigen (Engel, 2012) sind
fur die Angehorigen mit spezifischen Belastungen verbunden, die sich in grol3erer Depressivi-
tat, gréRerem Stress, geringerem Wohlbefinden und geringeren Selbstwirksamkeitserwartun-



gen zeigen (Pinquart & Sdrensen, 2003). Die Pflege eines MmD erweist sich in diesen Kate-
gorien als belastender als die Pflege von anderen Menschen (ebd.) und geht zudem mit star-
ken korperlichen Beschwerden einher. Diese bedingen auch einen hoheren Medikamenten-
verbrauch (Matter, 2009) und fihren auch zu einem eigenem erhéhtem Demenzrisiko der pA
(Stoppe, 2006).

Die genannten primar medizinischen objektiven Belastungsindikatoren der Hauptpflegeper-
son(en) gehen, wie oben erwdhnt, mit subjektiven geaulierten Belastungsgefiihlen einher.
Diese werden in der Literatur (z.B. Gutzmann & Zank, 2005; Stoppe, 2006; Engel, 2012; Mat-
ter, 2009) in mehrere Kategorien ausdifferenziert, die nachfolgend Uberblickartig dargestellt
werden. Ein erster Aspekt betrifft die standige Verfugbarkeit fur den MmD (Gutzmann & Zank,
2005; Matter, 2009), der sich daraus ergebende Zeitmangel (Stoppe, 2006), eine gestorte
Nachtruhe (Matter, 2009) und die von der/den Hauptpflegeperson/en empfundene Unmdglich-
keit abzuschalten oder in den Urlaub zu fahren sowie fehlende Freiraume (Engel, 2012). Wei-
terhin erleben viele Angehérige Gefuihle von Wut und Arger aber auch Aggression gegeniiber
dem MmD und seinen fir die Angehorigen haufig nicht verstehbaren Verhaltensweisen (Engel,
2012). Auch die Unzufriedenheit tber einen Lebensabend, den die pflegenden Angehdrigen
sich angenehmer vorgestellt haben, nahrt diese Geflihle (Gutzmann & Zank, 2005). Auch
wenn Angehorige diese Verhaltensweisen des MmD auf die Erkrankung zurtickfiihren, erleben
sie sich zwischen den beschriebenen Wutgefuhlen und der krankheitsbedingten Attribuierung
des Verhaltens zerrissen (Gutzmann & Zank, 2005; Engel, 2012). Pflegende Angehdrige be-
klagen haufig eine soziale Isolation (Stoppe, 2006; Matter, 2009) und fihlen sich von Bekann-
ten oder Familienmitgliedern allein gelassen (Engel, 2012; Matter, 2009). Sie erleben das Lei-
den ihres Angehorigen, haben Angst einen geliebten Menschen zu verlieren (Matter, 2009) 11
und durchlaufen damit einen Trauerprozess, der durch die krankheitsbedingten Personlich-
keitsveranderungen des MmD zusatzlich erschwert ist (Engel, 2012; Stoppe, 2006). Viele
Hauptpflegepersonen sind ohne Hoffnung, die Lage verbessern kénnen (Matter, 2009) und
empfinden dartiber paradoxe Schuldgefihle (Engel, 2012). Sie schamen sich fur auffallige
Verhaltensweisen des MmD und sind dem gesellschaftlichem Stigma ,Demenz” ausgesetzt,
das zu einer mangelnden Wertschatzung der geleisteten Pflegearbeit fuhrt (Engel, 2012). Die-
ses Stigma ist im landlichen Raum zusétzlich erhéht. Morgan et al. (2002) identifizierten fir im
landlichen Raum wohnende pflegende Angehorige eine erhdhte Stigmatisierung des Krank-
heitsbildes ,Demenz®, einen Mangel an Privatsphare und Bewusstsein fur die Erkrankung, eine
geringere Akzeptanz und Erreichbarkeit von Angeboten, einen geringen Bekanntheitsgrad der
Angebote und Schwierigkeiten in der Leistungserbringung, zum Beispiel bei allein lebenden
Menschen mit Demenz. Im landlichen Raum lebende pflegende Angehérige sehen die Inan-
spruchnahme von unterstiitzenden Diensten haufig als eigene Unféahigkeit, die notwendige
Pflege und Unterstiitzung zu leisten (ebd.) Zusatzlich fuhrt die spate Inanspruchnahme von
Leistungen zu einer erschwerten Leistungserbringung (ebd.). Die Pflege bringt nicht zuletzt
auch finanzielle Konsequenzen und EinbufRen mit sich (Luscombe, Brodaty & Freeth, 1998;
Yap, Seow, Henderson & Goh, 2005).

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



Pflegende Angehdrige von MmD &uf3ern beziglich der Pflegesituation folgende Bedarfe:

e Informationen Uber die Erkrankung und den zu erwartenden Verlauf

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

e Mdglichkeit eines Erfahrungsaustausches mit anderen

e Mdglichkeit sich Rat zu holen, beispielsweise in einer Krisensituation

e Kenntnisse beziglich der Durchfiihrung der Pflege

o Moglichkeit einer stundenweisen Betreuung der demenzkranken Person

e Praktische Unterstitzung bei der Krankenpflege und im Haushalt

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

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

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

Eine Intervention, die auf den drei Leitprinzipien Empowerment, Kompetenzsteigerung und
Vernetzung beruht und den Bedarfen pflegender Angehdriger begegnet, ist die sogenannte
Pflegebegleitung. Freiwillige werden dabei in insgesamt 60 Unterrichtseinheiten dafir qualifi-
ziert, pflegende Angehdrige zu begleiten und in der Wahrnehmung ihrer Bedarfe zu unterstit-
zen (vgl. Abbildung 1). 12

< Was sich pflegende Angehdrige wiinschen
= Was Pflegebegleitung will

Kompetenzzuwachs
ermoglichen —
Informationen geben Selbstorganisation
Wissen erweitern stérken
Kompetenz

Kontrolle
uber
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pflegende
Angehdrige

Zeit

bei der Suche nach

Anerkennung geben
o g5 Entlastung helfen

Sinnsuche
unterstiitzen

erfreuliche Kontakte
ermoglichen

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

Im Rahmen des Bundesmodellprojektes Pflegebegleitung wurden in den Jahren 2003 — 2008
an 97 Standorten in 186 Kursen insgesamt 2063 Freiwillige geschult (Bubolz-Lutz & Krichel-
dorff, 2011). Seitdem hat sich das Konzept in der Praxis weiter verstetigt und ist aktuell an 149



Standorten etabliert (http://www.pflegebeqleiter.de/ letzter Seitenaufruf am 24.02.2015). Zu-
dem werden die Ausbildungen inhaltlich regelméaRig weiterentwickelt und an aktuelle gesell-
schaftliche Entwicklungen adaptiert. Pflegebegleitung ist ein zugehendes Angebot das vor al-
lem darauf abzielt, die Selbsthilfe der Angehdrigen zu starken, indem neue Wege zum Um-
gang mit der Pflegesituation aufgezeigt werden. Dies kann zum Beispiel die bessere Vernet-
zung mit professionellen Hilfsangeboten, ein gegenseitiger Austausch Uber eigene Pflegeer-
fahrungen oder aber eine Bestarkung im schon begangenen Weg bedeuten. Die Begleitenden
tubernehmen dabei keine eigentlichen Pflegeleistungen (Bubolz-Lutz & Kricheldorff, 2006).

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

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

2.2.Ziele des Projektes

Aus der beschriebenen Ausgangssituation ergab sich der klare Bedarf einer speziellen Auf- 13
bauqualifizierung fur Pflegebegleiter(innen), die auf die Situation und die Strukturen im landli-

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

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

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

gleitung entwickelt werden, die systemischen Pramissen folgt.

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

2.3.Projektstruktur

Zunachst ging es darum, ein spezifisches Weiterbildungskonzept flir bereits qualifizierte Pfle-
gebegleitungen zu entwickeln, das den genannten Anforderungen entspricht. Dieses wurde
anschlieRend an Modellstandorten im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald erprobt und in
der Praxis implementiert. Es handelt sich dabei um einen flachenmaRig sehr grof3en Land-
kreis, der sich von der Rheinebene bis in den Hochschwarzwald erstreckt und sehr unter-
schiedliche Gemeindestrukturen aufweist, die verschiedenen Demografietypen entsprechen.
Parallel dazu wurden Qualitat und Kompetenzerwerb in der entwickelten Weiterbildung evalu-
iert, um - bei positiven Resultaten - diese als geregelte Form der Qualifizierung ins Bundes-
netzwerk Pflegebegleitung zu integrieren.


http://www.pflegebegleiter.de/

Bei positiver
Evaluation:
bundesweite
Verankerung im
Netzwerk
Pflegebegleitung

Entwicklung eines Verankerung an
Kurskonzept Modellstandorten

Wirkungsforschung

Abbildung 2 Projektstruktur

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

Das IAF konnte dabei auf die Erfahrung aus der Begleitforschung zum Bundesmodellprojekt
.Pflegebegleiter” zuruckgreifen, die von 2003 bis 2008 durchgefuhrt wurde. Der Caritasver-

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

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

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

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

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

wurden. Auch die breite Expertise im Bereich der Versorgung von Menschen mit Demenz und 14
ihrer Familien im ZGGF konnte in das Projekt einflieRen.

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

Katholische Hochschule Freiburg:

- Studienleitung

- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit CV und ZGGF)

- Entwicklung der Erhebungsinstrumente

- Auswertung

- Supervision der Freiwilligen (gemeinsam mit ZGGF)

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

- Offentlichkeitsarbeit (gemeinsam mit CV)

- Projektprasentationen (gemeinsam mit CV)

Caritasverband fur den Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald:

- pA Rekrutierung (gemeinsam mit ZGGF),
- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit KH und ZGGF)



- Qualifizierung von Familienbegleitenden (gemeinsam mit KH und ZGGF)
- Befragungen in den Familien

- Offentlichkeitsarbeit (gemeinsam mit KH)

- Projektprasentationen (gemeinsam mit KH)

Zentrum fur Geriatrie und Gerontologie des Universitatsklinikums Freiburg:

- pA Rekrutierung (gemeinsam mit CV),

- Supervision der Freiwilligen (gemeinsam mit KH)

- Entwicklung der Weiterbildung (gemeinsam mit CV und KH)

- Qualifizierung von Familienbegleitenden (gemeinsam mit KH und CV)

3. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

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

3.1.Operationalisierung

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

3.1.1. Pflegende Angehorige 15

Ausgehend von der Situation pflegender Angehoriger wurden relevante Indikatoren definiert,
die im Kontext der Wirkungsforschung fir diese Zielgruppe eine entsprechende Bedeutung
haben. Angesichts der potenziellen Gesundheitsgeféahrdungen, die sich aus der Pflegesitua-
tion ergeben kdnnen sowie der erlebten Belastung im individuellen und familidren Bereich wur-
den gesundheitsbezogene Lebensqualitat, Angehérigenbelastung, das Ausmald der Vernet-
zung und Inanspruchnahme von Unterstiitzung sowie die Beziehungsqualitat untersucht. Da-
fir wurden zum Teil gut evaluierte Instrumente eingesetzt, zum Teil aber auch ein eigenes
Instrumentarium entwickelt.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat: SF-12

Das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde von der WHO in den 8 Di-
mensionen ,kdrperliche Funktionsfahigkeit®, ,koérperliche Rollenfunktion®, ,kdrperliche Schmer-
zen“, ,allgemeine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat®, ,Soziale Funktionsfahigkeit®, ,emoti-
onale Rollenfunktion®, psychisches Wohlbefinden®, ,Veranderung der Gesundheit* entwickelt,
die urspriinglich mit dem 36 Items umfassenden Fragebogen SF-36 beschrieben wurden. Ein
zentrales Ergebnis der Nutzung des SF-36 war, dass 80-85% der Gesamtvarianz durch die
Faktoren korperliche und psychische Gesundheit aufgeklart werden kénnen. Daher lag die
Entwicklung einer neuen Kurzskala, die vor allem diese beiden Skalen umfasste auf der Hand.
Die neue Version umfasst 12 Items, in den Subskalen korperliches und psychisches Wohlbe-
finden. Im Projekt FABEL ist das Uber den SF-12 operationalisierte Konstrukt der psychischen
Gesundheit neben den Belastungsdimensionen des BIZA zentrale Zielgro3e der Intervention.



Das erste Item des SF-12 ermoglicht gesundheitsbkonomische Auswertungen. Verénderun-
gen in diesem Item lassen sich in Ersparnisse in der durchschnittlichen hausarztlichen Versor-
gung umrechnen (Andersen, Mihlbacher & Nibling, 2007).

Angehdorigen Belastung: BIZA-D

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

Vernetzung und Inanspruchnahme von Unterstiitzung

Im Bereich der Vernetzung kann die Unterstitzung der pflegenden Angehdérigen auf 2 Ebenen
betrachtet werden — die Ebene der professionellen Unterstitzung und die Ebene familiarer
Unterstitzung. Fur beide Ebenen wurde ein eigener Fragebogen entwickelt und erprobt. Zu-
nachst wurde auf Ebene professioneller und semiprofesioneller Unterstiitzungsangebote fiir
11 Angebote die Inanspruchnahme und das Interesse der pflegenden Angehdrigen fir sich
oder den Menschen mit Demenz Unterstiitzung zu erhalten, beschrieben. Die 4 Auspragungen
der Items heilRen ,Unbekannt®, ,Moéglichkeit bekannt aber kein Interesse”, ,Bekannt, Interesse
vorhanden® und ,Inanspruchnahme®. Die ltems werden nicht zu einem Gesamtwert zusam-
mengefihrt, da die Skala nicht eindimensional ist. Die Auspragung ,Mdéglichkeit bekannt, aber
kein Interesse” kann auch als erfolgreiche Rollendefinition der Angehérigen interpretiert wer- 16
den. Die Items kénnen dann als ordinalskaliert angenommen werden.

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

Beziehungsvariablen

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



Konstrukt Fragebogen Subskala

Psychische Lebensqualitat
Gesundheitsbezogene y g

Lebensqualitat

SF-12
Korperliche Lebensqualitat

Basale Betreuungsaufgaben

Erweiterte Betreuungsaufgaben

BIZA-D Motivieren und Anleiten

Objektive
Betreuungsaufgaben

Unterstiltzung bei Kontaktpflege

Beaufsichtigung

Subjektive Belastung d.
Spatsymptomatik
Subjektive Belastung d.
kognitive Einbul3en
Subjektive Belastung d.
verwirrtes desorientiertes Verhalten
Subjektive Belastung d.
Aggressivitat und Widerstand 17
Subjektive Belastung d.
Depressivitat
Subjektive Belastung d.
Beziehungsverlust

BIZA-D

Belastung pflegender An-
gehoriger

Verhaltensdanderung

Subjektive Belastung durch

Personliche Einschrankungen

Umgang mit Behorden

Mangelnde soziale Anerkennung

BIZA-D ; -
Negative Bewertung der eigenen Pflege-

leistung

Subjektiv
wahrgenommene

Bedurfniskonflikte

Finanzielle EinbulRen

Personliche Weiterentwicklung

Konflikte zwischen Beruf und Pflege

BIZA-D

Rollenkon-
flikte

Konflikte zwischen Familie und Pflege

. Vernetzung im Pflegenetzwerk
eigener Frage-

bogen

Vernetzung
Vernetzung in der Familie

Tabelle 1 Zielgrof3en bei pflegenden Angehérigen



Zusatzlich wurden die Angehdrigen gebeten, soziodemographische Variablen und Angaben
zur Pflegesituation und eigenen Pflegeerfahrung zu machen.

Zusammenfassung

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

3.1.2. Menschen mit Demenz

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

Lebensqualitat der MmD: Qol-AD

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

erhoben. Hierflr wurden sowohl MmD als auch die pA gebeten eine Einschéatzung der Lebens-

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

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

im Bereich schwerer Demenzerkrankungen, als das Instrument der Wahl, das auch bei fortge-
schrittenen Demenzerkrankungen valide Aussagen ermdglicht (Moyle, Gracia, Murfield, Grif- 18
fiths & Venturato, 2011).

Demenzschwere: Reisberg Skalen

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

3.1.3. Freiwillige Familienbegleiter(innen)

Die Teilnehmer(innen) der Qualifizierungen machten jeweils zum Ende ihrer Weiterbildung
Angaben zu ihrer eigenen Motivation und zur Schulungsqualitat, die in Prozess-, Struktur- und
Ergebnisqualitat untergliedert wurde. Zu diesen insgesamt 28 Iltems konnten die freiwilligen
Familienbegleiter(innen) in einer 6-stufigen Skala verschiedene Grade der Zustimmung &au-
Bern (Likert-Skala). Negativ formulierte Aussagen wurden vor der Bildung der Skalenmittel-
werte umgepolt, so dass in den Gesamtwerten niedrige Werte einer hohen Qualitat entspre-
chen. Die 6-stufige Skala wurde abschliel3end auf den Wertebereich 1-4 transformiert um die
Ergebnisse mit den Ergebnissen der Kursevaluation der Pflegebegleitung vergleichen zu kon-
nen. Der Fragebogen bot weiterhin die Moglichkeit in Freitextantworten, Kritik zu auf3ern, be-
sonders positive Aspekte hervorzuheben und ein allgemeines Feedback zu geben.



Zusatzlich wurden die Freiwilligen gebeten die Kontakte zu den pflegenden Angehérigen mit
einem eigenen Fragebogen zu dokumentieren. Beide Instrumente sind an erprobten Fragebo-
gen der Pflegebegleitung angelehnt, enthalten jedoch zuséatzlich ergdnzende ltems, die sich
auf die Erweiterungen ihrer Tatigkeiten beziehen (vgl. Bubolz-Lutz & Kricheldorff, 2011).

3.2.Datenerhebung

Fur die Datenerhebungen bei den pflegenden Angehdrigen wurde nach einem festen Schema
vorgegangen (vgl. Abbildung 3): Nachdem das pflegende Familiensystem Kontakt zu Projek-
takteuren aufnahm und Uber die Studienziele und —bedingungen aufgeklart wurde, konnten
sich die Interessierten fur oder gegen eine Teilnahme entscheiden. Im Anschluss erfolgte die
Erstbefragung der Hauptpflegeperson durch den Caritasverband. Danach wurden die Teilneh-
menden einer der beiden Interventionsformen (Pflege- oder Familienbegleitung) randomisiert
zugewiesen, wobei die Form einer 8er Blockrandomisierung® gewéahlt wurde. Dabei wurde zur
Vermeidung eines Selektionbias fur die Rekrutierungszentren ZGGF und CV jeweils eine ei-
gene Randomisierungsliste erstellt. Die Erstbefragung erfolgte somit vor der Randomisierung
und verblindet. Nun wurde vom CV, unter Berticksichtigung lokaler und persénlicher Gege-
benheiten, eine passende Begleitung aus der randomisierten Begleitungsform vermittelt. Die
Freiwilligen erhielten die Kontaktdaten des/der pflegenden Angehérigen. Nach Vermittlung des
Kontaktes erfolgte die Begleitung, in der innerhalb von 16 Wochen 5-20 Kontakte zwischen
Hauptpflegeperson und Begleitung stattfanden. Nach dieser Zeitspanne erfolgte die zweite
Befragung der Hauptpflegeperson. Zu einem dritten Messzeitpunkt wurde nach weiteren 10 19
Wochen erneut befragt. Zwischen zweitem und drittem Messzeitpunkt fand kein Kontakt zwi-
schen den Freiwilligen und den Pflegenden statt.

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

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



Kontaktaufnahme

* Aufklarung und Information zur Studie
*muindliche Einverstandniserklarung

Personliche Erstbefragung

schriftliche Einverstandniserklarung
*Befragung der Angehdorigen vor Ort durch CV

I

Randomisierung, Begleiterauswahl und
Kontaktinitiierung

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

8

Begleitung

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

I 20

Zweitbefragung
«Zweitbefragung der Angehérigen vor Ort durch CV

Pause
*10 Wochen Pause der Kontakte

D

rittbefragung

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

Angehdrigen

Abbildung 3 Verlauf der Datenerhebung




3.3. Statistische Methoden

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

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

C <01xN—(G-1)

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

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

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

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

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

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

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

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

4. Durchfuhrung, Arbeits- und Zeitplan

Fur die Durchfiihrung der Studie wurden folgende Meilensteine festgelegt:

e M1l: Konzept und Studienprotokoll erstellt, Ethikvotum liegt vor

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

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

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

e M5: 100 % der Familien sind rekrutiert.

e M6: Auswertungsergebnisse und Abschlul3bericht sowie praxisorientiertes Manual
und Schulungskonzept liegen vor

2 Dies gilt fur folgende Parameter: a-Niveau: 0,01; B-Niveau 0,8; Dropoutquote: 20%.



4.1.Meilenstein 1. Protokollerstellung und Ethikvotum

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

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

- Kursauftakt, Einfihrung in Studienmodalitaten (3)

- Krankheitsbhild Demenz (3)

- Pflegende Angehorige (6)

- Wertschatzender Umgang mit Menschen mit Demenz (3)
- Umgang mit herausforderndem Verhalten (3)

- Trauer (3)

- Systemischer Ansatz (6)

- Gesprachsfilhrung und rechtliche Aspekte (3)

- Lésungsorientierung nach Mittelman (2003) und Buijssen (2011) (3)
- Familiengespréach (3)

- Wiederholung: Problemlésen und Familiengesprach (3)

- Netzwerkarbeit (3)

- Kursabschluss (3)

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

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

Die bestehenden Pflegebegleiterinitiativen im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald wurden
Uber das Projekt und die Studienmodalitaten informiert. Dabei wurde deutlich, dass nur ein
geringer Teil der 94 im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald qualifizierten Freiwilligen aktiv
fur die Projektpraxis zu gewinnen war. Aul3erdem gab es auf Seiten der Freiwilligen Bedenken
bezlglich der systemischen Weitung der Familienbegleitung. Dies wurde als Belastung fiir die
eigene Rolle empfunden, ,man wisse nicht wo man da rein kommt“. Den ersten, im September
2012 begonnenen Kurs Familienbegleitung schlossen im November 2012 deshalb nur finf
Freiwillige ab. In den lokalen Medien wurde tber den Kursabschluss berichtet (vgl. Kapitel
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11.3). Eine weitere Qualifikation ,Pflegebegleitung” fand zeitlich parallel zum Kurs Familienbe-
gleitung statt. In personlichen Treffen mit den Leitungen der lokalen Versorgungsangebote®
wurden diese Uber das Projekt informiert und mit eingebunden.

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

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

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

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

23

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

- Kursauftakt, Einfihrung in Studienmodalitaten (3)

- Krankheitsbild Demenz (3)

- Pflegende Angehdrige (3)

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

- Trauer (3)

- Systemischer Ansatz (6)

- Gesprachsfihrung (3)

- Erstgesprach (3)

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

- Familiengespréach (3)

- Ubungstag (6)

- Netzwerkarbeit (3)

- Gewalt in der Pflege (3)

- Kursabschluss (3)

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



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

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

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

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

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

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

Dabei zeigten sich verschiedene Barrieren:

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

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

Der auftretenden Problematik der Stichprobenrekrutierung wurde durch verstarkte Mafl3nah-
men der Offentlichkeitsarbeiten begegnet. Hier sind besonders zu nennen:

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

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

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

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

e Ein Pressegesprach wurde am 19. Mai 2014 veranstaltet. Anschlie3end wurde in loka-
len Medien und im Radio erneut Uber das Projekt FABEL informiert.



Speziell die Informationsschreiben an Apotheken und Krankenkassen erzeugte in der Funktion
als Multiplikatoren keine Resonanz. Die Rekrutierung pflegender Angehdriger zeichnete sich
im Projektverlauf als Problemfeld ab.

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

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

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

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

nen) gewissermalfen ,im Boot gehalten® werden.

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

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

4.5.Meilenstein 5: 100 % der Familien sind rekrutiert

Die Rekrutierung pflegender Angehdoriger, blieb die grof3te Herausforderung der Projektpraxis.
Es wurde entschieden den Einschlusszeitraum fiir pflegende Angehérige und Familien von
urspriinglich Mai 2014 bis August 2014 zu verlangern. In diesen Begleitungen konnte aus Zeit-
grunden keine Drittbefragung 10 Wochen nach Studienabschluss mehr vorgenommen werden



— der dritte Messzeitpunkt entfiel fir die ab Juni 2014 eingeschlossenen Angehdrigen. Insge-
samt wurden 76 Angehdrige in die Studie eingeschlossen (vgl. Kapitel 7.1), das Studienziel
150 pflegenden Angehdrigen eine Begleitung zu vermitteln konnte trotz umfangreicher An-
strengungen nicht erreicht werden (vgl. Abbildungen 3 und 4).

Beginn der Begleitungen
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Abbildung 4: Monatlich eingeschlossene Familien 2 6

Eingeschlossene Familien kumuliert
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Abbildung 5: Eingeschlossene Familien kumuliert



4.6.Meilenstein 6: Auswertungsergebnisse und Projektdokumente liegen vor

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

In einem Expertengesprach mit den lokalen professionellen Akteuren im Hilfssystem, wurden
erste Projektergebnisse vorgestellt. Diese stiel3en auf grol3es Interesse. Zur Verbesserung der
Kooperation zwischen Begleitungsinitiativen und Beratungsstellen wurde auf Wunsch der Be-
ratungsstellen die Einfihrung eines Newsletters ,Pflegebegleitung” beschlossen. Die Teilneh-
menden waren sich Uber die grof3e Bedeutung der Anbindung Freiwilligeninitiative an profes-
sionelle Fachstellen einig. Meilenstein 6 wird mit Berichtslegung erreicht.

4.7.Besondere positive wie negative Erfahrungen

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

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

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

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

ergaben sich Schwierigkeiten in der Randomisierungspraxis, wenn eine Begleitungsform fur

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

4.8.Konsequenzen fur die Studienpraxis

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

e Varianzanalytische Betrachtungen sind aufgrund der kleinen Stichprobengréf3e nicht
fur alle drei Erhebungszeitpunkte durchfihrbar. Auswertungen werden vor allem im
Pra-Post-Design vorgenommen. Bei nicht eindeutiger Interpretationen der Daten wer-
den deskriptive Daten des dritten Messzeitpunkts in der Interpretation berticksichtigt.

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

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

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

5.1.Beschreibung der Stichprobe zum Begleitungsstart

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

Fur die Stichprobe stehen folglich von 63 von pflegenden Angehdrigen Pra-Post-Angaben zur
Verfligung, von denen 33 von einer Familienbegleitung und 30 von einer Pflegebegleitung 29
unterstitzt wurden. 47 (74,6%) der eingeschlossenen Angehdrigen sind weiblichen, 16
(25,4%) mannlichen Geschlechts. Das Geschlechterverhéltnis ist in beiden Begleitungsformen
gleich (x2(1, N = 63) = 0,0498, n.s.). Das Durchschnittsalter der pflegenden Angehérigen be-
tragt 63,86 Jahre, bei einer Standardabweichung von 12,94 Jahren. Der Altersrange reicht von
33 bis 89 Jahren, insgesamt ist das Alter der Angehorigen in beiden Interventionsformen gleich
verteilt (t (61) = 1,119, n.s.). Auch im Familienstand unterscheiden sich die Gruppen Pflege-
und Familienbegleitung nicht (y?(2, N = 63) = 1,265, n.s.), der Uberwiegende Teil (88,9 %) der
Angehdrigen lebt dabei in einer festen Partnerschaft. 37 (58,7%) der Angehdrigen pflegten
ihren (Ehe-) Partner, 23 (36,5%) ihre (Schwieger-)Eltern. In 2 (3,1%) Fallen wurden Geschwis-
ter gepflegt in einem Fall (1,6%) die GrofReltern. Auch in dieser Pflegebeziehung bestehen
zwischen den beiden Gruppen keine signifikanten Unterschiede (%2 (3, N = 63) = 1,278, n.s.).
Der Grof3teil der pflegenden Angehorigen (85,7%) hat keine Erfahrung in der Pflege von Men-
schen mit Demenz, die Erfahrung ist in beiden Interventionsformen gleich verteilt (x*(1, N =
63) = 0,001, n.s.).

Bei den von in der Studie begleiteten pflegenden Angehérigen gepflegten MmD ergibt sich
folgendes Bild. Ungefahr die Halite der Menschen mit Demenz hat noch keine Pflegestufe
(47,6%). Pflegestufe 1 liegt bei 18 (28,6%), Pflegestufe 2 bei 11 (17,5%) und Pflegestufe 3 bei
4 (6,3%) der MmD vor. Die Pflegestufen sind tber beide Gruppen gleich verteilt (U (63) =
441,5, n.s.). Die Demenzschwere wurde Uber die Reisbergskala erhoben. 2 (3,3%) der MmD
befanden sich in Stadium der geringen kognitiven Reinbufl3en (Reisberg-Stufe 3), bei 14
(23,0%) MmD liegen méaRige kognitive Einbuf3en vor (Reisberg-Stufe 4). Bei 27 (44,3%) MmD
bestehen mittelschwere kognitive Einbul3en (Reisberg-Stufe 5), 16 (26,2%) MmD haben
schwere kognitive Einbuf3en (Reisberg-Stufe 6) und bei 2 (3,3%) Personen existieren sehr
schwere kognitive EinbufRen (Reisberg-Stufe 7). Die zentrale Tendenz der beiden Gruppen



unterscheidet sich nicht (U (61) = 448,5, n.s.). Es ist jedoch aufféllig, dass in der Gruppe der
Familienbegleitung deutlich mehr leichte Demenzen (Reisberg-Stufe 3-4 und schwere Demen-
zen vorhanden sind (Reisberg-Stufe 6-7). Ein exakter Fisher-Yates-Test ergibt eine signifi-
kante Abweichung von der Null-Hypothese (p < 0,05). Dies zeigt sich auch im BIZA-D, in den
objektiven Betreuungsaufgaben zum Begleitungsstart unterscheiden sich die beiden Interven-
tionsgruppen in einer MANCOVA signifikant (F (1,48) = 2.594; p < 0,05). Dabei liegt ein grol3er
Effekt (ne?= 0,245) vor. Die Randomisierung hat in der Demenzschwere nicht zu statistisch
vergleichbaren Gruppen gefihrt.

Merkmal Auspragung Familiﬁzgeglei- Pflegebegleitung
Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent

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

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

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

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

Pflegestufe L ! 21,21 11 36,67 30
2 6 18,18 5 16,67
3 2 6,06 2 6,67
Stufe 3 2 6,06 0 0,00
Stufe 4 9 27,27 5 16,67

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

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

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

Grafic Balance Mittelwert 5,94 5,57

Scale Standardabweichung 1,08 1,22

Grafic Interdepen- | Mittelwert 6,09 6,17

dence Scale Standardabweichung 0,879 1,02

Emotional Closen- | Mittelwert 4 4,2

ess Scale Standardabweichung 1,69 1,75

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

Die pflegenden Angehorigen erleben die Beziehung zum Menschen mit Demenz in der Regel
als nicht ausgewogen, der Mittelwert der GBS liegt zum Begleitungsstart bei 5,76 (SD = 1,155)
und den Menschen mit Demenz als von lhnen abhangig (M: 6,13; SD = 0,942). Die emotionale
Néahe wird von den Teilnehmenden im Bereich des Skalenmittelwertes beantwortet (M= 4,2;



SD= 1,711). In keiner der Beziehungsvariablen unterscheiden sich die Gruppen zu Beginn
signifikant, die deutlichsten Unterschiede bestehen in der GBS (vgl. Tabelle 2).

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

5.2. Auswahl der Kovariablen

Nach Huitema (1980, vgl. Kapitel 3.2) kénnen bei einer Stichprobengrdéf3e von 63 Personen 5
Kovariaten in die Auswertungen einflieBen. Da in jeder Kovarianzanalyse der Ursprungswert
der abhangigen Variable kontrolliert wird, konnen 4 Kovariate, in die Auswertungen aufgenom-
men werden. Dies sind:

- Geschlecht

- Alter

- Reisberg-Skala

- Grafical Balance Scale

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

5.3.Beschreibung der Familienbegleitungen

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

Geschlecht Beruf

10

= Berufstétig

Hausfrau / Hausmann / Familienfrau / Familienmann
= m Ruhestand

= Mannlich = Weiblich = Sonstiges / Freitext

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

Geleistete Pflege Art der geleisteten Pflege
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Abbildung 8 Wurde und in welcher Form wurde ein MmD von den Familienbegleitenden gepflegt
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Abbildung 9 Haufigkeit verschiedener Motive zur Teilnahme an der Weiterbildung



6. Ergebnisse

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

6.1.Wirkung der Familienbegleitung

6.1.1. Lebensqualitat der pflegenden Angehdrigen

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

Pra Post Gruppenunterschied
SF-12 Deskriptive Statistik
ANCOVA p
M SD M SD
. FB (N = 30) 42,93 10,94 47,28 10,63
giycl:hlsche 0<0,05 33
aa PB (N = 29) 41,2 11,82 42,01 857
Korperliche 7B (N'=30) 47,85 10,17 46,73 11,18 .
Skala PB(N=29) 4152 1347 4334 122

Tabelle 3 Gesundheitshezogene Lebensqualitat

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

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



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

6.1.2. Belastung der pflegenden Angehdérigen

Bereich Objektive Betreuungsaufgaben

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

Deskriptive Statistik Gruppenunter-
schied
BIZA-D Objektive Be-
treuungsaufgaben Pra Post
ANCOVA p

Gruppe M SD M SD
Basale Betreuungsauf- FB(N=31) 405 402 425 39 s
gaben PB(N=29) 757 503 695 517
Erweiterte Betreuungs- FB(N=31) 1012 442 8.9 4,17 ns

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

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

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

n.s.
Kontaktpflege PB(N=28) 1222 492 118 531

Emotionale  Unterstat- B (N=31) 731 395 685 378

zung PB(N=29) 875 325 7,2 343

n.s.

FB(N=31) 549 405 517 35
Beaufsichtigen n.s.
PB(N=29) 767 3,78 656 3,6

Tabelle 4 Objektive Betreuungsaufgaben

4 Diesen Rechnungen liegen nur Mittelwerte der Studie zu Grunde. Die Kostenunterscheide gehen aus
linearer Interpolation hervor.



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

Bereich Subjektive Belastung

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

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

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

FB(N=31) 233 1,13 2,07 11
Kognitive Einbul3en n.s.
PB(N=29) 2,18 0,93 2 1,04

FB(N=31) 127 096 1,24 1,16
Desorientiertheit n.s.
PB (N = 29) 1,66 088 1,44 0,75

Aggressivitat und Wider- FB (N = 31) 119 102 115 1,03

n.s.
stand PB(N=29) 139 1,05 1,37 1,18

FB(N=31) 168 1,09 1,73 1,13
Depressivitat n.s.
PB(N=29) 165 1,03 1,49 1,09

FB(N=31) 246 1112 261 1
Beziehungsverlust p <0,01
PB(N=29) 251 084 214 1,13

Tabelle 5 Subjektive Belastung

In der Belastungsdimension ,Beziehungsverlust® ergibt sich ein signifikanter Unterscheid zwi-
schen den Begleitungsformen (F(1,54) = 7,92, p < 0,01). Die zugehdrige Effektstarke betragt



ne®= 0,130. In dieser Dimension erhéht sich die Belastung der von einer Familienbegleitung
begleiteten Angehdrigen von 2,46 (SD: 1,12) auf 2,61 (SD: 1,0), wahrend sie bei den Pflege-
begleitungen von 2,51 (SD: 0,84) auf 2,14 (SD: 1,13) sinkt. In der Belastungsdimension ,Kog-
nitive EinbufRen® kommt es in der gesamten Stichprobe zu einem signifikantem Rickgang
(t(59) = 20,42, p < 0,05) wahrend des Begleitungszeitraums.

Beziehungsverlust
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Abbildung 11 Belastung durch Beziehungsverlust 36
Bereich Bedurfnis- und Rollenkonflikte (Teill)

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

Bereich Bedurfnis- und Rollenkonflikte (Teil2)

In den finanziellen EinbulRen ergeben sich keine Unterschiede zwischen den Begleitungsfor-
men (F(1,53) = 1,177, n.s.). Angaben zu beruflichen Rollenkonflikten konnten nur berufstatige
Angehdrige machen, was auf 21 Angehdrige zutrifft. Varianzanalytische Auswertungen sind in
dieser Stichprobengréf3e nicht mdglich. Unter beiden Begleitungsbedingungen bleibt die Be-
lastung durch berufliche Rollenkonflikte auf einem geringen Niveau konstant. Angaben zu fa-
miliaren Rollenkonflikten sind von Angehérigen mit Kindern und / oder Partner mdglich, dies
trifft auf 25 der begleiteten pflegenden Angehdrigen zu. In dieser Belastungsdimension zeigen
sich deutliche Unterschiede zwischen den beiden Begleitungsformen. Wahrend die Belastung
durch familiare Rollenkonflikte bei Angehdrigen, die von einer Familienbegleitung begleitet
wurde von 2,05 (SD 0,81) deutlich auf 1,59 (SD = 1) zurtickgeht (D = - 0,506) steigt sie fur
Angehdrige, die von einer Pflegebegleitung begleitet wurden von 1,73 (SD: 1,17) auf einen
Wert von 2,07 (1,28) deutlich an (D = 0,277). Zwischen den Begleitungsformen besteht somit
ein Unterschied von D = 0,783. (vgl. Abbildung 12)



Gruppenunter-

Deskriptive Statistik schied
BIZA-D Bedurfnis- und
Rollenkonflikte (Teill) Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
Personliche Einschran- 5 (N=31) 168 108 16 1,06 s
kungen PB(N=29) 191 1,08 1,74 1
Mangelnde  Instituio- FB (N=30) 09 077 088 078 e
nelle UnterStUtzung PB (N — 29) 0,89 0,94 0’71 0,75
Mangelnde soziale Aner- FB(N=31) 133 089 13 09 s
kennung PB(N=29) 1,38 1,11 1,33 0,98
Negative Bewertung der "B (N=31) 116 097 108 094 s
eigenen Pflegeleistung  pg (N=29) 1,26 086 107 071 e
Personliche Weiterent- T8 (N=31) 213 09 223 08 s
wicklung PB(N=29) 2,03 085 211 0,72
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Tabelle 6 Bedurfnis- und Rollenkonflikte (Teil 1)

Deskriptive Statistik Gruppenvergleich
BIZA-D Bedirfnis- und Pra Post
Rollenkonflikte (Teil2) ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
FB(N=31) 0,85 08 1,01 0,8
Finanzielle Einbu3en n.s.
PB(N=28) 0,99 1,22 099 1,16
Berufliche  Rollenkon- FB(N=13) 148 097 14 075 : .
fiik Nicht mdglich
Ikte PB (N = 8) 159 1,17 15 1,02
FB(N=14) 2,05 0,81 1,59 1
Familiare Rollenkonflikte Nicht moglich
PB(N=11) 1,73 1,17 2,07 1,28

Tabelle 7 Belastung durch Bediirfnis- und Rollenkonflikte (Teil 2)




Familiare Rollenkonflikte
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Abbildung 12 Familiare Rollenkonflikte

6.1.3. Vernetzung

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

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

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

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

und 14).

Unbekannte Angebote
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Abbildung 13 PA unbekannte Unterstiitzungsangebote in Pflege- und Familienbegleitung im Pra-Post-Vergleich



In Anspruch genommene Angebote
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Abbildung 14 Von pA genutzte Unterstitzungsangebote in Pflege- und Familienbegleitung im Pra-Post-Vergleich

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

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

Gruppenunter-
Deskriptive Statistik schied
Familien-
system Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
Familie Ver- "B (N =30) 158 094 167 0,99 .
standnis PB(N=27) 181 1,06 1,87 1,12
FB (N = 30) 3,14 152 3,06 1,38
Familie Hilfe n.s.
PB (N = 27) 3,52 133 3,35 1,06

Abbildung 15 Vernetzung innerhalb des Familiensystems
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Abbildung 16 Pflegenden Angehdrigen entgegengebrachtes Verstandnis fir die Pflegesituation

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




Erlebte familiare Hilfe nach der Begleitung
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Abbildung 19 Von Angehérigen wahrgenommene familidre Hilfe zum Begleitungsende

6.1.4. Lebensqualitat der MmD

In der Lebensqualitat der MmD ist auffallig, dass viele Angehdrige sich wiinschten, dass die

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

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

Deskriptive Statistik Gruppenunterschied
Qol-AD Pra Post
ANCOVA p
Gruppe M SD M SD
FB (N = 6) 38,83 2,64 37,83 3,19
Qol MmD
PB (N=9) 33,22 6,51 31,44 8,02

FB (N = 31) 28,94 521 27,32 5,93
Qol pA n.s.
PB (N = 28) 28,14 4,12 27,46 4,87

FB (N =6) 375 294 36,44 3,01
Qol Gesamt
PB(N=9) 32,07 5,02 30,89 5,73

Tabelle 9 Lebensqualitat der MmD
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Abbildung 20 Lebensqualitat der MmD Selbstbewertung
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Abbildung 21 Lebensqualitdt der MmD Einschéatzung der Angehdrigen
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6.2.Begleitungen Tatigkeiten

Insgesamt wurden 155 Kontakte zwischen Familienbegleitungen und pflegenden Angehdrigen
von den Freiwilligen dokumentiert. Die meisten Kontakte fanden in Form personlicher Treffen
(60,13 %) im hauslichen Umfeld des pflegenden Angehdrigen oder auf3erhalb, zum Beispiel in
Cafés statt. In 35,95 % der Kontakte wurden Kommunikationsmedien wie Telefon oder Email
benutzt. Insgesamt fanden 45,8 % der Treffen im hausliche Umfeld, 35,3 % telefonisch, 14,4
% aulRerhalb, 0,6% per Mail und 3,9 % in weiteren Formen statt. (vgl. Abbildung 23)

Orte der Treffen

1

\
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= zu Hause =telefonisch =aulerhalb =E-Mail = Sonstige Textantwort

Abbildung 23 Orte der Treffen

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



Die haufigste Tatigkeit der Familienbegleitungen liegt im bewussten Zuhoren, dies findet in
86,93% der Kontakte statt. Die zweithaufigste Tatigkeit (64,05%) ist das Ausdrticken von Wert-
schatzung fur die Leistungen der pflegenden Angehdrigen. Sehr haufig ermutigen die Beglei-
tenden die Angehdrigen zu einem eigenen Weg (52,29%). Die nach Einschatzung der Freiwil-
ligen, wichtigsten Tatigkeiten sind dabei den Angehdrigen zuzuhéren, ihre Leistungen wertzu-
schatzen und die Angehdrigen zur Selbstpflege anzuregen. Werden diese Téatigkeiten nach
Orten unterteilt, zeigen sich zwischen telefonischem Setting und Setting bei den Angehdrigen
keine bedeutenden Unterschiede. In den Treffen die aul3erhalb des h&uslichen Umfeldes statt-
fanden ist ebenfalls die haufigste Tatigkeit den Angehdrigen zuzuhoren (100%). Anders als im
hauslichen Umfeld sind hier jedoch die Tatigkeiten ,Ermunterung zur Selbstpflege® (72,3%),
Hinweise zur Entlastung, Perspektive des erkrankten erdrtern und Angehdrige zu einem eige-
nen Weg ermutigen (jeweils 45,5%) die nachst haufigsten thematisierten Inhalte.

3
3 o
. N o N htigst
Tatigkeiten gnnung wichtigste e.nnung WIC |g_s ©
insg. Tatigkeiten in % Tatigkeiten
g in % %.

Zuhoren 133 89 86,93 58,17
Lelstung" des pA anerkennen und 98 29 64.05 18.95
wertschatzen
Trost spenden 31 6 20,26 3,92
Den pA zum eigenen Weg ermutigen 80 27 52,29 17,65 46
Gemeinsam Starken des pA finden 40 9 26,14 5,88
Elr\e anderg F)eutung der Pflegesitu- 3 0 5,23 0
ation herbeifiihren
Selbstreflexion des pA anstol3en 36 7 23,53 4,58
Klarungsprozesse in Gang bringen 26 7 16,99 4,58
Selbstpflege des pA anregen 67 32 43,79 20,92
Gemeinsam Uber Freizeitgestaltung 34 11 22,22 7.19
nachdenken
Informationen .zur Krankheit und ih- 39 10 25,49 6.54
rem Verlauf teilen
Mit dem pA die Perspektive des Er- 45 15 20.41 0.8
krankten besprechen
Perspekflve des pA anerkennen und 36 10 23,53 6.54
wertschatzen
M!t. dem pA die Perspektive der Fa- 34 13 22,22 8.5
milienmitglieder besprechen




Zu wertschatzendem Umgang mit 30 6 19,61 3.92
MmD verhelfen

Umgang m|E a.uffalllgen Verhaltens- 17 4 11,11 2,61
weisen ermdglichen

Auf Behapdlqusmogllchkelten der 8 0 5.23 0
Demenz hinweisen

Bei Informationssuche behilflich sein 38 13 24,84 8,5
Bei Behdérdengéngen begleiten 1 0 0,65 0
Mit Famlllg und/oder Freunden in 12 4 7.84 261
Kontakt bringen

Hlnwels"e .auf pestehende Entlas- 55 18 35,95 11,76
tungsmaoglichkeiten geben

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

schaftliche Demenzbilder 9 4 5,88 2,61 47
Problembereiche strukturieren 31 8 20,26 5,23
Ziele setzen 44 8 28,76 5,23
Schritte zur Zielerreichung erreichen 24 7 15,69 458
Begleitung reflektieren 43 18 28,1 11,76
Sonstige Aktivitaten 36 11 23,53 7,19

Tabelle 10 Aktivitdten der Familienbegleitenden

6.3.Qualifizierungen

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

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

- . Mittel-
Fragebogenitem N | Min. | Max. lite SD
wert

Ich habe hier interessante neue Leute kennengelernt 25(1 3,4 (1,408 0,62




Ich weifd noch nicht, wie ich meine Téatigkeit als Familien-

begleiter(in) angehen soll 2411 |4 3,05 0,93

Ich habe ausreichend dariiber mitgenommen wie pfle-

gende Angehdrige ihren Alltag organisieren kdnnen 251 2.2 116 0,49

Im Vergleich zu anderen Kursen habe ich hier wenig

selbst profitiert 24122 |4 3,825 |0,45

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

Die Themen wurden auf unterschiedliche Arten und Wei-

25(1 4 1,552 0,81
sen dargestellt

Ich konnte eigene Themenwiinsche einbringen 2411 4 1,6 0,9

Ich kann mir gut vorstellen, das Gelernte jetzt umzuset- 251 4 148 0,73

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

Die Atmosphére im Kurs war offen und freundlich 25|11 4 1,336 0,85 48
Ich habe hier im Kurs neues an mir entdeckt 2411 4 2,075 1

Hier war man oft mit sich alleine 25]|1 4 3,88 0,6

Ich glaube, dass das hier Gelernte gut an die Situation

der pflegenden Angehérigen und Familien anknupft 2411 2.8 1375 0.55

In unserer Gruppe konnte man offen sagen, was man

denkt und fiihlt 25|1 16 |1,12 0,24

Ich flhlte mich als Person respektvoll behandelt und ge- 251 16 |1.072 0.2

schatzt
Das war eine lebendige Fortbildung 25|1 2,2 11,096 0,28
Der Kurs war praxisorientiert gestaltet 25|1 2,8 [1,384 0,49

Ich wurde ausreichend tber den Studienrahmen aufge-

. 25|1 2,8 1,384 0,49
klart

Der Kurs Familienbegleitung ist eine wertvolle Ergén-

. 241 1,6 |1,075 0,2
zung zur Pflegebegleitung

Der Kurs hatte insgesamt zu viele Stunden 2512,8 |4 3,88 0,3

Der Kurs hatte insgesamt zu wenig Stunden 241 4 2,75 1,25




Ich fuhlte mich im Kurs tberfordert 25|16 |4 3,688 0,63

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

Ich habe die Kurstreffen regelmaf3ig vor- oder nachberei-

251 4 2,2 0,85
tet

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

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

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

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

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

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

1 Nennung) hervorgehoben. Als Verbesserungsvorschlage wurde der Wunsch nach mehr
Ubungen (6 @&hnliche Nennungen) mehr Zeit (2 &hnliche Nennungen) und eine andere Startzeit 49
(2 ahnliche Nennungen) genannt. Zudem bestand der Wunsch Verhaltensweisen und L06-
sungsvorschlage bei Demenzerkrankungen starker zu thematisieren (1 Nennung).

7. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

Die Ergebnisse in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat weisen eine Wirkung der ,,Fami-
lienbegleitung” fur pflegende Angehériger von Menschen mit Demenz nach. Die zugehorige
Effektstarke (np?> = 0,074; Cohens D = 0,57) liegt dabei deutlich Gber den urspriinglichen Er-
wartungen. Diese Effektstarke zeigt einen grofden Nutzen der Familienbegleitung fir pflegende
Angehdrige und Familien deutlich. Auch aus der gesundheits6konomischen Betrachtung emp-
fiehlt sich eine Weiterverbreitung der Familienbegleitung. Werden in einer Modellrechnung
entstehende Kosten® fir die Qualifikation und die monatliche Supervision, dem monetéren
Nutzen’ gegenubergestellt ergibt sich eine jahrliche Ersparnis von 1108,03 €.

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

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

7 Bei einer Kursgrof3e von 8 Freiwilligen, die zu 70 % ausgelastet sind ergeben sich durchschnittlich
16,8 begleitete Angehdrige. Bei durchschnittlich 9,7 Arztbesuchen dieser Angehérigen pro Jahr ergibt
sich daraus ein monetarer Nutzen von 6652,03€.



Kontraindikation interpretiert werden. Mdglich ist auch, dass durch die besondere Thematisie-
rung der Trauer um den Menschen mit Demenz in der Familienbegleitung, bei pflegenden
Angehdrigen erst ein Bewusstsein fir den eigentlichen Trauerprozess ausgel6st wird, der bei
pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz haufig maskiert ist (Engel, 2012). Diese
Interpretation wird auch durch den dritten Messzeitpunkt gestltzt. In einer gesonderten Aus-
wertung der pflegenden Angehdérigen, die Uber drei Messzeitpunkte befragt werden konnten,
zeigt sich eine Annaherung der Grél3e der Belastung zum dritten Messzeitpunkt (Pflegebeglei-
tung zu T2: Mittelwert: 2,370; Familienbegleitung zu T2: Mittelwert 2,515)8. In dieser Interpre-
tation fordert Familienbegleitung eine antizipatorische Trauerarbeit. Ein grof3er Effekt der Fa-
milienbegleitung zeigt sich in der Belastungsdimension ,Familiare Rollenkonflikte“. Dieser ent-
spricht dem Studienziel die Familienbegleitung fur das Familiensystem zu 6ffnen und dieses
nach Mdglichkeit in die Gestaltung des Pflegesettings starker einzubeziehen. Beide Beglei-
tungsformen zeigen eine grol3e Wirksamkeit in Hinblick auf eine Reduzierung der 6 Dimensi-
onen der objektiven Betreuungsaufgaben. Dies gelingt in der Familienbegleitung in gleichem
Mafe obwohl die Belastung in dieser Gruppe zum Begleitungsstart deutlich geringer ausfiel.

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

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

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

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

8 Diese deskriptiven Ergebnisse sind nicht Skalenmittelwerte sondern Randmittel, die sich nach Kon-
trolle auf Geschlecht, Alter, Ausgewogenheit und Demenzschwere ergeben.



des BIZA-D. Dies zeigt, dass das Unterstitzungsangebot ,Begleitung” auch bei geringer Be-
lastung der Angehérigen nachgefragt und in Anspruch genommen wird.

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

8. Gender Mainstreaming Aspekte

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

Auf Ebene der Begleitenden wurde beziglich der Qualifizierungskurse fir Pflege- und Famili-
enbegleitungen fir beide Geschlechter eine moglichst groRe Flexibilitat in der Terminfindung
ermoglicht, um damit dem beruflichen und privaten Kontext Angehdriger beider Geschlechter

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

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

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

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

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

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

9. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Die zentralen Ergebnisse der FABEL-Studie wurden zunéchst im Rahmen eines Experten-
workshops vorgestellt und diskutiert. Dazu waren Mitarbeiter(innen) von Beratungsstellen fur



altere Menschen und Angehorige sowie aus Pflegestitzpunkten und ambulanten Pflegediens-
ten im Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald eingeladen worden. In der Diskussion verdich-
teten sich die zentralen Ergebnisse noch starker im Hinblick auf inre Bedeutung fur die Fach-
praxis. Die Resonanz auf die Ergebnisse der FABEL-Studie war Uberaus positiv. Im Ergebnis
des Expertenworkshops wurden auch weitere Schritte zur Verstetigung des Angebots der Fa-
milienbegleitung in der Fachpraxis gemeinsam erarbeitet. Vor allem in Bezug auf das ge-
druckte Manual und den Praxisleitfaden (Druckexemplare beigefugt) bestand bei den beteilig-
ten Experten aus der Fachpraxis grof3es Interesse.

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

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

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

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

10. Verwertung der Projektergebnisse

Die Ergebnisse des Projekts FABEL machen deutlich, dass die Unterstitzung durch qualifi-
zierte Freiwillige ein wesentlicher Bestandteil in einem gelingenden Pflegemix ist. Die Weiter-
qualifikation von engagierten Freiwilligen tragt zu einer Entlastung von pflegenden Angehdri-
gen bei. Freiwillige benétigen dabei eine Anbindung an professionelle Strukturen die fur orga-
nisatorische Aufgaben zustandig sind, Kontakte zwischen pflegenden Angehdérigen und Frei-
willigen vermitteln und fur die Freiwilligen als Ansprechpartner fungieren. Die Finanzierung von
solchen Stellen gestaltet sich in der Praxis jedoch schwierig, weil die Kommunen sich nicht
zustandig sehen. Im Fall der vorliegenden Projektstruktur kann diese koordinierende Stelle in
Zukunft nur Uber eine externe, zusatzliche Finanzierung (z.B. Glicksspirale) zeitlich begrenzt
aufrechterhalten werden. Fur die Qualifikation von Freiwilligen stehen aktuell Giber §45d SGB
XI Finanzierungsmoglichkeiten zur Verfigung, die Uber das Land und die Pflegekassen die
praktische Arbeit sichern, aber keine Koordinierungsstelle méglich machen. Die mangelnde
Bereitschaft zur Finanzierung dieser Stellen durch die Kommunen kann darauf zurtickgefuhrt
werden, dass diese noch nicht gentugend erkennen kdnnen, in welcher Weise sie von der
Familienbegleitung profitieren. Wer auf jeden Fall, im Sinne einer gesundheitsbezogenen Pra-



vention bei pflegenden Angehdrigen aus der Familienbegleitung Nutzen zieht sind die Kran-
kenkassen, die sich aber fur die Finanzierung nicht zustandig sehen. Durch Modellrechnungen
(vgl. 6.1) kbnnen wir nachweisen, dass das Angebot Familienbegleitung durch seinen gesund-
heitsférdernden und praventiven Charakter global kostendeckend ist, in der aktuellen Gesetz-
gebung aber so nicht entsprechend verankert ist. Dieses Problem betrifft auch weitere Berei-
che der geriatrischen Gesundheitsversorgung (vgl. z.B. Kricheldorff et al. 2015) und sollte in
neuen gesetzlichen Regelungen Bericksichtigung finden.

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

11. Publikationsverzeichnis 53

11.1. Vortrage im Rahmen von Tagungen

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

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

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

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

Brijoux, T. & Kricheldorff, C. (2015): FABEL — Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im
l&ndlichen Raum. Vortrag auf der gemeinsamen Jahrestagung der Sektionen 11l und IV
»o0zial- und verhaltenswissenschaftliche Gerontologie“ und IV ,Soziale Gerontologie
und Altenarbeit® der Deutschen Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie, Mann-
heim, September 2015.



Kricheldorff, C. & Brijoux, T. (2015): Neue Versorgungssettings fur pflegende Familien bei De-
menz. Symposium auf der gemeinsamen Jahrestagung der Sektionen Ill und IV ,So-
zial- und verhaltenswissenschaftliche Gerontologie“ und IV ,Soziale Gerontologie und
Altenarbeit” der Deutschen Gesellschaft fliir Gerontologie und Geriatrie, Mannheim,
September 2015.

11.2. Fachzeitschriften

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

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

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

11.3. Medien

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

erschienen:
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Zeitung Datum
Badische Zeitung 16. Juni 2015
Der Sonntag 23.Marz 2014
Badische Zeitung 11. September 2013
Badische Zeitung 26. Februar 2013
Badische Zeitung 14. Januar 2014
Couragiert November 2013
Reblandkurier 24. Juli 2013
Reblandkurier 02. Oktober 2013
Badische Zeitung 17.0Oktober 2012
Badische Zeitung 22.Juni 2012
Katholische Nachrichten-Agentur 20. Juni 2012
Badische Zeitung 20. Juni 2012
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13. Anhang

13.1. Erhebungsinstrumente

13.1.1. Pflegende Angehotrige und Menschen mit Demenz

Vom anwesenden Projektmitarbeiter auszufllen

Datum der Erhebung:

Code des Befragten:

Messzeitpunkt:

Vor der Begleitung
O

Direkt nach Abschluss der 10 Wochen nach Ab-
Begleitung schluss der Begleitung

Q Q

Einwilligungserklarung:

Liegt vor

g

Liegt nicht vor

g
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familienBegleitung

Evaluierung: Begleitung bei Demenz

Sehr geehrte pflegende Angehdrige

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

alarbeiterin. Vielen Dank!
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1. Angaben zu lhrer Person

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

Geschlecht
[0  Mannlich

[J  Weiblich

Alter

Alter in Jahren

Schulabschluss

Bitte geben Sie lIhren héchsten Schulabschluss an

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

Abitur/ Fachhochschulreife

Abgeschlossene Berufsausbildung

I I I R

Abgeschlossenes Hochschulstudium

Berufstatigkeit

Berufstatig. Aktuell als

Geringflgig tatig, aber auf Arbeitssuche

Zur Zeit ohne Arbeit (sog. ,arbeitslos®)

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

Im Ruhestand

O 0O o g oo d




Familienstand

Verheiratet oder in fester Partnerschaft lebend
Verwitwet

Geschieden

O 0O o O

Ledig

Familienmitglieder

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

Ihren erkrankten Angehdérigen prinzipiell Unterstiitzen konnen?
L] Ja
[] Nein

Wenn ja, wie viele Personen sind dies?

61

2. Pflegebeziehung und Pflegeerfahrung

Beziehung

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

[0  (Ehe-) Partner / Partnerin

(Schwieger-) Mutter / Vater

Bruder / Schwester

Tante / Onkel

anderes verwandtschaftliches Verhaltnis

Freund / Freundin

O 0O o oo od

Anderes:




Pflegeerfahrung

Haben Sie schon einen anderen Menschen mit Demenz gepflegt?

] Ja
[] Nein
Wenn ja

[]  ausschlieRlich privat, innerhalb der Familie
[]  ausschlieRlich professionell (z.B. als Altenpflegerin)
[1  sowohl professionell als auch privat

Diese Pflegebeziehungen dauerten insgesamt Jahre.

Pflegeentschluss

Wie wurde entschieden wer die Hauptpflege Gbernimmt (mehrfach Nennungen

sind moglich)? 62
[] Eigener Entschluss

[] Gemeinsamer Entschluss der Familie

L] Wunsch des / der Gepflegten

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

Sonstiges

Pflegestufe

Hat ihr Angehériger eine Pflegestufe?

] Ja
] Nein

Wenn ja, welche Pflegestufe liegt vor?




Schwere der Demenzerkrankung

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

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

[l

Normales Altern:
Keine Symptome

Normales Altern:
Lediglich subjektive Klagen des Demenzerkrankten

Sehr leichte Demenz:
Versagen bei komplexeren Aufgaben in Beruf und Gesellschaft (z.B. Rei-
sen an neuen Ort); Wortfindungsstorungen und Schwierigkeiten Namen

von bekannten zu erinnern

Leichte Demenz:
Die Person bendtigt Hilfe bei schwierigen Aufgaben des taglichen Lebens
(z.B. Buchhaltung, Einkaufen, Einladungen)

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

Schwere Demenz:
Person bendtigt Hilfe beim Ankleiden, beim Baden, beim Toilettengang, lei-

det unter Urininkontinenz, Stuhlinkontinenz

Sehr schwere Demenz:
Noch vorhandenes Sprechvermdgen von mindestens 6 Wértern, kann nicht
mehr sprechen, kann nicht mehr gehen, kann nicht mehr sitzen, kann nicht

mehr lachen, kann Kopf nicht mehr halten
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Beziehung zum Gepflegten

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

Anderer

Ich
Anderer
Anderer Ich Ich
Ich Icg Ande=rer Anderer
Ich Anderer
Ich Ande|

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

Ich —— Anderer Ich —— Anderer Ich —— Anderer Ich —— Anderer Ich ——--- » Anderer [o] ) FER—- » Anderer Ich Anderer
4 ................. < _____ ‘— <— ‘_ ‘—
Anderer ist total ab-  Anderer ist abhéan- Anderer ist ein we- Gegenseitige Ab- Ich bin ein wenig ab- Ich bin abhé&ngig Ich bin total ab-han-
hangig von mir gig von mir nig abhangig von héngigkeit héngig vom anderen vom anderen gig vom anderen
mir

re

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

Q Q a g a Q Q
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Lebensqualitat des Menschen mit Demenz

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

gen Sie einfach direkt nach.

KATHOLISCHE HOCHSCHULE FREIBURG

schlecht

einiger-ma-
Ren

«Q
[
—

sehr gut

01
02
03
04
05
06
07
08
09
10

11

12

13

Kaorperlicher Gesundheitszustand
Energie und Tatkraft

Stimmung

Wohnverhéltnisse

Gedachtnis

Familie

Ehe / Partnerschaft

Freunde

Selbstsicht insgesamt

Fahigkeit den Haushalt zu erledigen

Fahigkeit, etwas zum Vergnigen zu
machen

Geld

Leben insgesamt

N N Iy Ny Iy Dy Iy I B Ry Ny

(]

U

(N Uy Iy Dy Ny Ay R Ny

L O OO0 0000000 QC0OC

U

U

(I Iy Iy Ay N Iy I Ny

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

Herzlichen Dank!

| wwwoemeoseoe (MO0



Gesundheitszustand

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

Ausge- Sehr Weniger
zeichnet gut gut gut Schlecht
Wie wirden Sie lhren Gesundheits- 0 0 0 0
01 |zustand im Allgemeinen beschrei-
ben? 4

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

mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen

02 | Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln, Q Q a
Golf spielen
03 [mehrere Treppenabsatze steigen Q Q a

Hatten Sie in den letzten 7 Tagen aufgrund Ihrer
korperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierig- Ja Nein
keiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Ta-
tigkeiten im Beruf oder zu Hause?
04 |Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a
05|Ich konnte nur bestimmte Dinge tun Q a




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

06 Ich habe weniger geschafft als ich wollte Q a
07 |Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten Q a
08 |Inwieweit haben Schmerzen Sie . _ . T
in den letzten 7 Tagen bei der Ube_rhaupt _Ein MaRig Ziemlich  Sehr
nicht Bisschen

Ausuibung Ihrer Alltagstatigkeiten 0 0 0 0 0
zu Hause und im Beruf behindert?

In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fuhlen und wie es lhnen in
den letzten 7 Tagen gegangen ist.
(Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile das
Kastchen an, das lhrem Empfinden
am ehesten entspricht).

Wie oft waren Sie
in den letzten 7 Tagen

Immer

09 | ... ruhig und gelassen

10 |... voller Energie

O O O Ziemlich oft
U O O Manchmal
O O g Selten

O J L Meistens
O O O Nie

U 0O O

11 |... entmutigt und traurig

12 |Wie oft haben lhre kérperliche Ge-

sundheit oder seelischen Probleme in . .
Immer Meis- Manch-  Selten Nie

den letzten 7 Tagen Ihre Kontakte zu tens mal

anderen Menschen (Besuche bei 0 0 0 0 0

Freunden, Verwandten usw.) beein-

trachtigt?

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

Herzlichen Dank!



Hilfen und Unterstiitzungsleistungen

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

1. Externe unterstitzende Leistungen

Im Folgenden sind einige Unterstltzungsangebote aufgefiihrt. Bitte geben Sie zu jeder
dieser Angebote an, ob sie Ihnen bekannt sind oder von lhnen in Anspruch genommen
werden. Entspricht keine der Antwortmdglichkeiten lhrer Einschatzung, dann wéahlen
Sie die Antwort, die am ehesten zutrifft. Bei Unklarheiten kdnnen Sie gerne nachfra-
gen.

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




2. Medizinische Leistungen

Welche Arzte sind in die Demenzbehandlung mit einbezogen?

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

3. Familiare Unterstitzung

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

Stimme Stimme

In wie weit stimmen Sie den Stimme Stimme Teils, .
eher  gar nicht

folgenden Aussagen zu? voll zu  eher zu teils

nicht zu Zu
Meine Familie versteht meine,

17 durch die Pflege bedingte, Be- Q Q Q Q Q
lastung )
Meine Familie versteht die Situ-

18 ation meines erkrankten Ange- Q Q Q ad ad

hdrigen

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

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

Meine Familie unterstitzt mich

21 in der Betreuung des Erkrank- Q a Q Q Q
ten
29 Meine Familie unterstiitzt mich 0 0 0 0 0

in der Pflege des Erkrankten

Insgesamt leiste ich Pflege- oder Betreuungstétigkeiten in einem Umfang von ungefahr

23 Std. / Tag

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

24 treuung) im Umfang von ungefahr Std. / Woche




Nun mdchten wir Sie noch zu ihrer persénlichen Belastungssituation befragen.

1. Praktische Betreuungsaufgaben

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

Praktische Pflegeaufgaben

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

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet? _

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grofdten Teil der Unterstuitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

o000

2. Baden, Waschen, Duschen

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grof3ten Teil der Unterstlitzung

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

o000




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

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

poooo

4. An- und Auskleiden bzw. Zurechtlegen der Kleidung

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

u a a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet? 71
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

5. Hilfen bei Toilettengangen bzw. Inkontinenzvorlagen wechseln, Intimpflege

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

a u a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den grof3ten Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grof3ten Teil der Unterstutzung

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

o000




6. Néachtliche Betreuungsaufgaben

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

poooo

7. |Zubereitung der Mahlzeiten (z.B. Kochen, Brote richten)

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

u a a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet? 72
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

8. Pflege des Wohnbereiches, Putzen und Aufraumen

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

a u a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstiitzung

jemand anders leistet den grof3ten Teil der Unterstitzung

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

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

o000




9. Einkaufe, Anschaffungen

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gro3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

poooo

10. |Organisation der Pflege (z.B. Behdrdengénge, Telefonate, Schriftverkehr)

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

u a a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet? 73
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

Erinnern, Motivieren, Anleiten und Erklaren

11. |Erinnern, Motivieren, Anleiten bei der Kdrperpflege

A Benoétigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstlitzung

jemand anders leistet den grof3ten Teil der Unterstltzung

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

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

pooooo




12. |Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf Anziehen und Kleidung
A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
U U a a EI
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gro3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung
13. |Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf die Pflege des Wohnbereiches
A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung
Q ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung
14. |Erinnern, Motivieren, Anleiten in Bezug auf die medizinische Grundversorgung
A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a u a a a
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gréf3ten Teil der Unterstitzung

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

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

o000




Unterstlitzung bei der Kontaktpflege

15. |Briefe schreiben oder Telefonate fliihren

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

u u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung

Q ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

16. |Bekannte, Freunde etc. besuchen oder einladen

A Benoétigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

a a Q Q Q
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
- 5
B Von wem wird diese Unterstlitzung geleistet? /

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung

Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

17. |Gemeinsame Aktivitdten mit anderen organiSieren

A Bendtigt der Mensch mit Demenz dabei Unterstiitzung?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grol3ten Teil der Unterstlitzung

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

poooo




GefuhlsméaRige Unterstitzung

18. |Gut zureden

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

u u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

19. |Aufmuntern

A Benotigt dies der Mensch mit Demenz?

a a Q Q Q
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
- 6
B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet? /

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstitzung

Q ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

20. |Beruhigen / Erklaren

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstlitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grol3ten Teil der Unterstlitzung

ich leiste die gesamte Unterstiitzung

poooo




21. |Trosten

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

u u a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung

Q ich leiste die gesamte Unterstitzung

Beaufsichtigen

22. |Verhiten von Weglaufen

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

a a Q Q a —/7

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

ocoooo

23. |Verhiten von Stirzen und Verletzungen

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?

Q Q Q Q Q

standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht

B Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstiitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den grél3ten Teil der Unterstltzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

poooo




24.

Personlich verfugbar / anwesend sein

A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
u Q a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?
Q jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung
Q jemand anders leistet den gré3ten Teil der Unterstiitzung
Q ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
Q ich leiste den grof3ten Teil der Unterstiitzung
Q ich leiste die gesamte Unterstitzung
25. |Achten auf Sicherheit im Haushalt
A Bendtigt dies der Mensch mit Demenz?
a Q a a ad
standig uberwiegend teilweise kaum gar nicht
B |Von wem wird diese Unterstiitzung geleistet?

jemand anders leistet die gesamte Unterstitzung

jemand anders leistet den groé3ten Teil der Unterstiitzung

ich teile mir die Unterstitzung mit jemandem zu gleichen Teilen
ich leiste den gro3ten Teil der Unterstitzung

ich leiste die gesamte Unterstitzung

ocoooo




2. Verhaltensanderungen des Menschen mit Demenz

Wir mdchten erfahren, ob und wie haufig einzelne, durch die Demenz bedingte Ver-
haltensstérungen zur Zeit bei Ihrem Angehoérigen auftreten. Uns interessiert auch, wie
stark Sie sich durch das Verhalten belastet fuhlen.

Wenn das genannte Verhalten in den letzen zwei Wochen nicht aufgetreten ist oder
das Verhalten noch nie vorkam kreuzen Sie die ,0“ an und gehen weiter zur nachsten
Verhaltensweise. Falls das Verhalten in den letzten 2 Wochen aufgetreten ist, geben
Sie bitte auch die Starke der Belastung an.

Haufigkeit des Verhaltens |Starke der Belastung

g 5
¥ 5
Q )
c g S o
) — ) o ¥
© ) - ; o
c = [ P
cc N 2 5 03 o
f;, Q = E < e % 2 -
€ @ ® E d 2 ¢ o £
=8 E E £ 3 - 2 =2 3 %
: 22 £ £ @& & 8 £ © 2 8
Der MenschmitDemenz... |Z W W =S H O W S o
1. wiederholt sich oft (z.B.
stellt dieselben Fragen, | 0 1 2 3 4 0 2 3 4 79
erzahlt dieselben o a a a a a a a a a
Dinge).
2. tut Dinge die mir ver- 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
riickt erscheinen. o O a Qad a a a a ad
. . 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
3. ist unruhig. O O O O Q0 O O O o o

4. ist logischen Argumen-
ten nicht mehr zugéng-
lich.
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5. beschimpft mich.

6. begreift schwierige
Sachverhalte nicht
mehr.
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7. erkennt mich nicht
mehr.
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8. kann sich nicht mehr
aulern.
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9. scheint kaum mehr ir-
gendetwas wahrzuneh-
men.
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10.lebt in der Vergangen-
heit.
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Haufigkeit des Verhaltens |Starke der Belastung
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11.wi'dersetzt sich bei be- 0 1 ) 3 4 0 1 ) 3 4
stimmten Pflegeaufga- O O O g Q O 0O O o 0
ben.

. . 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
12.wirkt niedergeschlagen O O O g Q O O O o o
13.. leidet unter seinen 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4

EinbuRen. o a a a a O o a a Q
14.empfindet meine Hilfe 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
als Einmischung. 4 a ad Q a a a a
15.ist &ngstlich oder verun-| 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 80
sichert. o O a aad a a a a Q
16.beschuldigt oder ver- 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
dachtigt mich. o a Qa Q a a a a a
17.kann sich nichts mer- 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
ken. a a a aa O o a a Q
18.ist mir gegenuber schon| 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
handgreifichgeworden. | d Q1 O QO U a a a a ad
. . 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
19.ist traurig. 0 O QO a0 O O O a o
20.findet sich in seiner Um- ) 4 1 4
gebung nicht mehr zu- O O O o Qa O O O o o
recht.
21.zeigt Verhaltensweisen, 0 1 ) 3 4 0 1 ) 3 4
dieSie/ihnselbstge- ' O O Q QO OO o a o
fahrden.
Sonstiges:




3. Personlichkeitsverdnderungen und Verdnderungen in der Bezie-
hung zum Demenzerkrankten

Pflegende sind nicht nur mit einzelnen Verhaltensanderungen durch die Demenz kon-
frontiert, sondern auch mit der Tatsache, dass sich der Mensch mit Demenz als Per-
son insgesamt verandern kann. Die folgenden Fragen zielen darauf ab, zu erfahren,
ob und wie sehr Sie unter diesen Veranderungen leiden. Legen Sie bei der Beantwor-
tung der Fragen die letzten zwei Wochen zugrunde!

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a Q Q

Mich belastet, ...

1. dass er/ Sie hilfsbedurftig ist.

2. keinen Gesprachspartner mehr zu haben.

poeg-°
(L
o~ Qe
e e
o-~0d-

3. dass ich meinen Angehorigen (als Ehepartner /
Vater, Mutter, ...) in gewisser Weise verloren
habe.

4. dass er / Sie geistig abgebaut hat.

ge
O
O~
Ow
O+
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O-0-
(MENY WEY
e
U-~0-

5. dass weniger Austausch mit ihm / ihr mdglich ist.

Sonstiges:
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4. Schwierigkeiten, Einschrankungen und gute Seiten

Im Folgenden sind Gedanken und Geflhle aufgefihrt, die pflegende in Bezug auf die
Pflege und die damit verbundenen Aufgaben und Einschrankungen haben kdnnen.
Bitte geben Sie an, wie oft Sie selbst solche Gedanken oder Gefuihle haben. Bitte legen
Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen zugrunde!

nie (0) selten (1) manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Ich habe das Gefiihl, ...

1. dass ich bei der Pflege Fehler mache.

2. dass meine Bemuhungen bei der Pflege frucht-
los sind.

3. dass ich zu wenig Zeit fur Interessen oder Hob-
bies habe.

4. dass andere das Krankheitsbild zu wenig verste-
hen.

82

5. dass ich zu wenig Schlaf bekomme.

6. dass ich zu wenig Anerkennung von anderen er-
fahre.

7. dass ich die Pflege nicht im Griff habe.

8. dass ich zu wenig Ruckzugsmdéglichkeiten habe.

9. dass ich durch die Pflege vieles anders als friher
sehe.

10.dass ich mit Behdrden und Institutionen zu
kampfen habe.

11.dass andere Menschen zu wenig Verstandnis fur
meinen Angehdrigen haben

12.dass ich neue Vorstellungen davon gewonnen
habe, was im Leben wichtig ist.

13.dass es mir schwer gemacht wird, Informationen
Uber die Unterstitzungsmaoglichkeiten in der
Pflege zu bekommen.
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14.dass die Pflege mich korperlich anstrengt.

15.dass ich zu wenige Méglichkeiten habe, flr mich
Zu sein.

16.dass ich mir durch die Pflege meiner eigenen
Starke bewusst geworden bin.

17.dass andere Menschen zu wenig Verstandnis fur
meine Situation aufbringen.
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nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3)
a a a Q

18.dass ich zu wenig dazu komme, mich um meine
eigene Gesundheit zu kiimmern.

19.dass ich zu wenig Zeit fur Aktivitaten mit anderen
habe.

20.dass ich im Verlauf der Betreuung viel gelernt
habe.

21.dass ich zu wenig dazu komme, Dinge fur mich
selbst zu erledigen.

22.dass ich in meinen Bemihungen um professio-
nelle Unterstitzung und Hilfe allein gelassen
werde.

23.dass ich zu wenig Zeit habe zu entspannen.

24.dass ich durch die Pflege meines Angehdrigen
reifer geworden bin.

Sonstiges:
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5. Finanzen

Bedingt durch die Erkrankung lhres Angehdrigen kdnnen sich auch finanzielle Veran-
derungen ergeben. Uns interesSiert, wie sehr Sie sich durch solche Veranderungen
belastet fihlen. Legen Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen

zugrunde!

nie (0) selten (1) manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Mich belastet, ...

1. dass ich mir wegen der Pflege / Erkrankung we- o 1 2z 3 4
niger leisten kann. O a a aa
2. dass unsere finanziellen Mittel wegen der Pflege o 1 2 3 a
/ Erkrankung in der Zukunft vielleicht nicht aus- OO0 O O Q
reichen werden.
3. dass uns/ mir nicht genug Geld zur Verfugung o 1 2 4
steht, um die Pflege / Betreuung des Menschen OO0 O O Q
mit Demenz befriedigend zu gestalten.
4. dass ich wegen der Pflege mit einer geringeren c 1 2 3 4 84
Stundenzahl bzw. gar nicht mehr arbeite. QQa Q g

Sonstiges:




6. Beruf

*Wenn Sie nicht berufstétig sind, geht es weiter auf der nachsten Seite*

Berufstatige Pflegende haben nicht nur die Erfordernisse der Pflege, sondern auch die
beruflichen Anforderungen zu meistern. Bitte geben Sie an, wie sehr Sie sich dadurch
belastet fuhlen. Legen Sie bei der Beantwortung der Fragen die letzten zwei Wochen

zugrunde!

nie (0) selten (1) manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a a a

Mich belastet, ...

1. dass ich weniger Kraft fur berufliche Anforderun-
gen habe.

2. dass ich mir am Arbeitsplatz sorgen um meinen
Angehorigen mache.

3. dass ich mich im Beruf schlechter konzentrieren
kann.

4. dass ich nicht weil3, wie lange ich Beruf und
Pflege noch vereinbaren kann.

Sonstiges:
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7. Familie und Partnerschaft

*Nicht von pflegenden Ehepartnern auszufiillen*

Im Folgenden geht es um Konflikte durch die Anforderungen der Familie bzw. des
Partners einerseits und die Erfordernisse der Pflege andererseits. Bitte legen Sie bei
der Beantwortung die letzten zwei Wochen zugrunde! Sollten Sie keine Kinder oder
keinen Partner / Partnerin haben, lassen Sie die entsprechenden Fragen einfach un-
beantwortet.

nie (0) selten (1)  manchmal (2) oft (3) immer (4)
a a a Q Q

Ich habe das Gefiihl, ...

1. dass ich zu wenig Zeit fur meinen Partner / Ehe- 0o 1 2 3 4
partner habe. aaa a aa

2. dass meine Kinder unter der Situation leiden. OD EI él EI él
dass ich den Anforderungen meiner Familie ei-
nerseits und den Anforderungen des Menschen o 1 2 3 4
mit Demenz andererseits nicht geniigend nach- Qo o aad
kommen kann.

4. dass ich weniger Kraft und Nerven flr meine 1 2 4
Kinder habe. aaa a aa

5. dass ich weniger dazu komme, meine Kinder o- 0o 1 2 3 4
der Enkel zu unterstiitzen. aaa a aa

Sonstiges:

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

Herzlichen Dank!

Danke, dass Sie sich die Mihe gemacht haben!
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Pflege innerhalb der Familie.

Explorative Faktorenanalyse des Fragebogens: Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-Nor-
malisierung

Rotierte Komponentenmatrix?
Komponente
1 2
Meine Familie versteht meine, durch die Pflege bedingte,
,058 ,949
Belastung
Meine Familie versteht die Situation meines erkrankten
. ,136 ,937
Angehdrigen
Meine Familie leistet informelle Hilfe (z.B. beim Einkau-
. ,854 ,143
fen, durch Fahrdienste,...)
Meine Familie unterstitzt mich in der Betreuung des Er-
873 ,133
krankten 88
Meine Familie unterstitzt mich in der Pflege des Erkrank-
,876 -,001
ten

Tabelle 12 Explorative Faktorenanalyse: Verstéandnis und Unterstiitzung in Familiensystemen




13.1.2. Dokumentationsbdgen Familienbegleitung

Dokumentationsbogen fiir FamilienbegleiterInnen

Ihr personlicher Code: O -

(Geburtsname der Mutter )

Individueller Code der Begleitung:

(z.B. ersten 3 Buchstaben des Nachnamens, ersten 3 Buchstaben des Wohnortes der Familie)

HimnnEn

Datum des Gespraches: Dauer des Gespraches: Minuten

Anzahl des heutigen Besuchs/ Kontakts, Familienbegleitungstatigkeit (das wie-
vielte Treffen?):
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O zu Hause
Wo findet der Kontakt/ | ~  telefonisch | ,
Besuch/ Familien- | U auBe.rhaIb (z.B. im Café,...)
begleitungs-tatigkeit 0 E-Mail
statt? O

Welche Personen waren anwesend?

0 Hauptpflegeperson

U Demenzerkrankter

u Weiteres Familienmitglieder:
a

Freunde / Bekannte:

Der erste Kontakt mit der / dem pflegenden Angehérigen fand
0 heute 0O am statt.

Der/ die zu Pflegende wird von der/ dem Angehdérigen seit Monaten/ Jah-
ren gepflegt.



Gegenstand der heutigen Familienbegleitungstatigkeit war:

(bitte ankreuzen; Mehrfachnennungen sind moglich)

Y (1) Zuhéren

1 (2) Leistungen der/ des pflegenden Angehdrigen anerkennen, wertschat-
zen

. (3) Trost spenden

. (4) Die/ den pflegenden Angehdérigen zum eigenen Weg ermutigen

. (5) Gemeinsam Starken der/ des pflegenden Angehdérigen finden

. (6) Eine andere Deutung der Pflegesituation herbeifiihren

. (7) Selbstreflexion der/ des pflegenden Angehérigen anstoBen

. (8) Klarungsprozesse in Gang bringen 90
. (9) Selbstpflege des Angehérigen anregen

. (10) Gemeinsam Uber Freizeitgestaltung nachdenken

. (11) Informationen zur Krankheit und ihrem Verlauf teilen

. (12) Mit dem Angehdrigen die Perspektive des Erkrankten besprechen
. (13) Perspektive des Angehdérigen anerkennen und bestatigen

1 (14) Mit dem Angehdrigen die Perspektive der Familienmitglieder bespre-
chen

. (15) Zu wertschatzendem Umgang mit Menschen mit Demenz verhelfen
. (16) Umgang mit auffalligen Verhaltensweisen ermdéglichen

. (17) Auf Behandlungsmdglichkeiten der Demenz hinweisen

. (18) Bei Informationssuche behilflich sein

. (19) Bei Behdrdengangen begleiten

. (20) Mit Familie und/ oder Freunden in Kontakt bringen



. (21) Hinweise auf bestehende Entlastungsmdglichkeiten geben

. (22) Konkret Entlastung organisieren, z.B. durch

. (23) Finanzierungsfragen ansprechen

. (24) Austausch Uber eigene und gesellschaftliche Demenzbilder
. (25) Problembereiche strukturieren

. (26) Ziele setzen

. (27) Schritte zur Zielerreichung erarbeiten

. (28) Begleitung reflektieren

. (29) sonstige Aktivitaten:
Am wichtigsten waren meiner Meinung nach dabei 91
diese 3 Aktivitaten: Nr. Nr. Nr.

Die heutige Familienbegleitungstatigkeit hat meiner Meinung nach folgendes

bei der/ dem pflegenden Angehdrigen / der pflegenden Familie bewirkt:

Winscht der/ die pflegende Angehdrige weitere Besuche/ Kontakte?
0 ja 0 nein

(Erlauterungen: )

Vielen Dank!



13.3 Deskriptive Angaben der Familienbegleitungen

Evaluationsbogen

Familienbegleitung

Sehr geehrte Teilnehmerinnen des Kurses Familienbegleitung!

Wir freuen uns, dass Sie an dem Kurs ,Familienbegleitung” teilgenommen haben.
Nun ist ihre Meinung zum Kurs gefragt! Bitte fullen Sie diesen Fragebogen aus,
damit wir die Qualitat des Kurses weiter verbessern kdnnen. Zunachst fragen wir Sie
zu ihrem Hintergrund, anschlieRend zum Kurs selbst. Die beiden Fragebdgen
werden getrennt aufbewahrt, so dass nicht auf ihre Person zurtickgeschlossen
werden kann. Bei auftretenden Fragen sind wir fur Sie ansprechbar.

Vielen Dank!

1. Angaben zu lhrer Person

O O
Mannlich Weiblich
Ich bin Jahre alt.

Hochster Bildungsabschluss

Haupt- / Volksschulabschluss
Realschulabschluss

Abitur / Fachhochschschulreife
Abgeschlossene Berufsausbildung
Abgeschlossenes Hochschulstudium

ooood

Aktuelle Berufstatigkeit

Aktuell berufstatig als
Geringfiigig tatig, aber auf Arbeitssuche

Zur Zeit ohne Arbeit

Hausfrau / Hausmann / Familienfrau / Familienmann
In Elternzeit befindlich

Im Ruhestand

ooooOooo




Pflegeerfahrung

Haben sie schon einen Menschen mit Demenz gepflegt?

Ja Nein

Wenn ja (Mehrfachnennungen sind mdglich):

O Privat
O Professionell
O Freiwillig / ehrenamtlich

Angaben zu ihrem Interesse am Kurs (Mehrfachnennungen sind mdglich)
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O Als Pflegebegleiter fiel mir die Begleitung von Angehdrigen, die einen Menschen mit
Demenz umsorgen schwer, daher mdchte ich mich in diesem Bereich speziell weiterbilden

O Allgemeines Interesse am Krankheitsbhild Demenz

O Personliche Weiterentwicklung

O Ich méchte neue Kontakte kniipfen

O Ich habe selbst einen Menschen mit Demenz gepflegt und héatte mir mehr Unterstiitzung
gewlnscht

O Eigene Vorsorge

O




13.4 Evaluation der Weiterbildungen

2. Angaben zum Kurs

Ich mochte als Familienbegleiter(in) aktiv werden
O O O

Ja Nein Ich bin noch unentschieden

Wurden die folgenden Themen im Kurs zu stark oder zu gering behandelt?

(mittleres Késtchen = genau richtig)

Informationen zum Krankheitsbild Demenz Zustark O O OO0OO Zu wenig
Perspektive der pflegenden Angehérigen Zustark O O OO0OO Zu wenig

Selbsterleben und Krankheitseinsicht der Menschen Zustark OO OO O Zu wenig

mit Demenz 9 4

Wertschatzender Umgang mit Menschen mit Demenz  Zustark O O O O O Zu wenig

Umgang mit herausforderndem Verhalten Zustark O O OO0OO Zu wenig
Selbstflrsorge Zustark OO OO O Zu wenig
Gesprachsflihrung Zustark O OOO0OO Zu wenig
Erstgesprache Zustark O OO OO Zu wenig
Familiengesprache Zustark O OO OO Zu wenig
Ausstieg aus der Begleitung Zustark O OO OO Zu wenig
Netzwerkarbeit Zustark OO OOO Zu wenig
Systemische Sichtweise Zustark O O OO O Zu wenig
Rolle und Haltung in der Begleitung Zustark O OO OO Zu wenig
Bedeutung von und Umgang mit Gefiihlen Zustark O OO OO Zu wenig



In wie weit stimmen sie den folgenden Aussagen

zu?

Ich habe hier interessante neue Leute kennengelernt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich weil} noch nicht wie ich meine Tatigkeit als stimme O O O O O O stimme nicht

Familienbegleiterin angehen soll zu zu

Ich habe ausreichend dariiber mitgenommen wie stimme O O O O O O stimme nicht

pflegende Angehdrige ihren Alltag organisieren kénnen zu zu

Im Vergleich zu anderen Kursen habe ich hier wenig stimme O O O O O O stimme nicht

selbst profitiert zZu zZu

Bei unseren Treffen war an alles gedacht stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe mich in den Raumlichkeiten wohlgefinhlt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Das Kursprogramm war mir zu starr stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Die Themen wurden auf unterschiedliche Arten und stimme O O O O O O stimme nicht

Weisen dargestellt zu zu

Ich konnte eigene Themenwiinsche einbringen stimme O O O O O O stimme nicht 95
zu zu

Ich kann mir gut vorstellen, dass Gelernte jetzt stimme O O O O O O stimme nicht

umzusetzen zu zu

In dieser Gruppe lies sich gut arbeiten stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Die Atmosphare im Kurs war offen und freundlich stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe hier im Kurs Neues an mir entdeckt stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Hier war man oft mit sich alleine stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich glaube, dass das hier gelernte gut an die Situation stimme O O O O O O stimme nicht

der pflegenden Angehdrigen und Familien anknUpft zu zu

In unserer Gruppe konnte man offen sagen, was man stimme O O O O O O stimme nicht

denkt und fuhlt zu zu

Ich flihlte mich als Person respektvoll behandelt und stimme O O O O O O stimme nicht

geschatzt zu zu

Das war eine lebendige Fortbildung stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Der Kurs war praxisorientiert gestaltet stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Ich wurde ausreichend Uber den Studienrahmen stimme O O O O O O stimme nicht

aufgeklart zu zu



Der Kurs Familienbegleitung ist eine wertvolle stimme O O O O O O stimme nicht

Erganzung zur Pflegebegleitung zu zu

Der Kurs hatte insgesamt zu viele Stunden stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Der Kurs hatte insgesamt zu wenig Stunden stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Ich flihlte mich im Kurs Uberfordert stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Ich fihlte mich im Kurs unterfordert stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe im Kurs viel gelernt stimme O O O O O O stimme nicht
zZu zu

Der Leitfaden ist mir ein hilfreiches Nachschlagewerk stimme O O O O O O stimme nicht
zu zu

Ich habe die Kurstreffen regelmafig vor- oder stimme O O O O O O stimme nicht

nachbereitet zu zu

Mein Gesamturteil iiber diese Veranstaltung in Schulnoten 1 000000 6

ist:

(von 1 = sehr gut bis 6 = ungeniigend; bitte nur ganze Noten

angegeben)




Besonders gut gefallen hat mir:

Als Verbesserungsvorschlag habe ich:
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Gibt es etwas, was sie uns in diesem Rahmen noch als Feedback mitteilen méchten?




14.1. Ergebnisdarstellung

14.1.1. Pflegende Angehorige
SF-12
Korperliche Skala des SF-12
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Abbildung 25 SF-12 Kérperliche Skala 98
BIZA-D

Objektive Betreuungsaufgaben

Basale Betreuungsaufgaben
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Abbildung 26 Basale Betreuungsaufgaben



Erweiterte Betreuungsaufgaben
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Abbildung 27 Erweiterte Betreuungsaufgaben
Motivieren und Anleiten
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Abbildung 28 Motivieren und Anleiten
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Unterstltzung bei der Kontaktpflege
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Abbildung 29 Unterstiitzung bei der Kontaktpflege

Emotionale Unterstitzung
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Abbildung 30 Emotionale Unterstiitzung
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Beaufsichtigen
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Abbildung 31 Beaufsichtigen
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Abbildung 32 Spatsymptomatik




Kognitive Einbul3en
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Abbildung 33 Kognitive Einbuf3en

Desorientiertheit
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Abbildung 34 Desorientiertheit
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Aggressivitat und Widerstand
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Abbildung 35 Aggressivitat und Widerstand
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Abbildung 36 Depressivitat
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Personliche Einschrankungen
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Abbildung 37 Personliche Einschrénkungen

Mangelnde Institutionelle Unterstitzung
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Abbildung 38 Mangelnde Institutionelle Unterstltzung




Mangelnde soziale Anerkennung
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Abbildung 39 Mangelnde soziale Anerkennung

Negative Bewertung der eigenen Pflegeleistung
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Abbildung 40 Negative Bewertung der eigenen Pflegeleistung
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Personliche Weiterentwicklung
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Abbildung 41 Personliche Weiterentwicklung

Finanzielle EinbuRRen
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Berufliche Rollenkonflikte
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Abbildung 43 Berufliche Rollenkonflikte
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