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Vorwort und Danksagung

Das im Folgenden ausfiihrlich dargestelite Town Hall-Projekt ,Pflegenden Angehdrigen von
Menschen mit Demenz eine Stimme geben® verdankt sich zum einen dem intensiven Aus-
tausch mit Kolleg*innen aus Wissenschaft und Praxis sowie mit Mitarbeiter*innen der kommu-
nalen Administration: In diesem Austausch wurde wiederholt hervorgehoben, wie wichtig es
sei, pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz einen 6ffentlichen Raum oder ein
Forum zu bieten, in dem sie Uber Sorgen und Note wie auch tber Wiinsche und Hoffnungen
sprechen kénnen — damit senden sie, so wurde verschiedentlich betont, bedeutende Botschaf-
ten an die Politik wie auch an die Administration in einer Kommune, zugleich aber auch an die
breitere kommunale Offentlichkeit sowie an die Medien. Das Thema ,Demenz“ werde so wach-
gehalten; die erlebte Mitverantwortung gegentber Familien, in denen eine Person mit Demenz

lebt, werde besonders unterstrichen.

Die Studie verdankt sich zudem der intensiven Forderung durch die Porticus GmbH Diissel-
dorf, wobei ,Férderung“ zum einen die Mittelbereitstellung fir das wissenschaftliche Vorhaben,
zum anderen — und genauso wichtig — die Schaffung von Foren bedeutete, in denen ein sehr
lebendiger und konstruktiver Dialog mit Leiter*sinnen sowie Mitarbeiter*innen anderer Studien
gefuihrt werden konnte, die ebenfalls von der Porticus GmbH Dusseldorf untersttitzt wurden.
Und ausdricklich zu wirdigen sind die beiden fur die Studie hauptverantwortlichen Mitarbei-
terinnen der Porticus-Stiftung, Frau Barbara von der Mark und Frau Ann Kathrin Cluse. Deren
grol3es Interesse am Fortgang des Town Hall-Projekts, an deren Ergebnissen und den Trans-

fer-Perspektiven stellte einen zusatzlichen Motivator dar und wirkte ungemein inspirierend.

Wir erlebten im Prozess der gemeinsamen Studienplanung nicht nur grof3tes Interesse der
Vertreter*innen der Kommunen, sondern erhielten auch zahlreiche Anregungen mit Blick auf
die Umsetzung des Studiendesigns. Zudem erwiesen sich die Kommunen als tUberaus hilfs-
bereit und kooperativ bei der Ausrichtung der Rathausgesprache, die sowohl analog, als auch
digital stattfanden. Die Mdglichkeit, auch die fur die Versorgung und Begleitung von Menschen
mit Demenz und ihre Angehdrigen verantwortlichen Disziplinen und Einrichtungen in die Dis-
kussionsforen einzubinden, haben nicht nur die Angehérigen, sondern auch wir selbst als eine

grol3e Bereicherung erlebt.

Von besonderer Bedeutung fir das Gelingen des Projekts war die stark ausgepragte Bereit-
schaft der pflegenden Angehdrigen, sich an den Dialogforen aktiv zu beteiligen, tber ihre per-
sonliche Situation zu sprechen und Erwartungen sowie Wiinsche mit Blick auf die Unterstut-
zung bei der hauslichen Versorgung eines Familienmitglieds mit Demenz zu artikulieren. Die
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Gesprache mit den pflegenden Angehdrigen sowie der Angehdérigen untereinander waren be-
wegend und berihrend. Es kamen in allen beteiligten Kommunen viele Gaste zu diesen Dia-
logforen; deren Interesse wie auch Ausdruck der Anteilnahme wurde von den Angehdrigen

wie auch vom Studienteam sehr positiv wahrgenommen und geschétzt.
Es sei an dieser Stelle den genannten Institutionen und Personen von Herzen gedank.

Weiterhin gilt der Dank der Studienleiterin, Frau Dr. Wiloth, und ihrem Team, dem folgende
Personen angehorten: Frau Anna Kiefer, Frau Maren Wittek, Frau Dr. Monika Obermeier, Frau
Dr. Henrike Voss, Frau Dr. Birgit Kramer, Frau Anna Volkel, Frau Tatjana Arroyo y Villora, Frau
Stephanie Schiirrle, Frau Claudia Fraal3, Herr Gunnar Wendtland und Herr Marcus Jannaschk.
Frau Dr. Wiloth wie auch ihr Team haben eine fachlich hervorragende Arbeit geleistet; zudem
haben sie auch in ethischer wie humaner Hinsicht ungemein tberzeugt. Die Zustimmung, die
von allen beteiligten Personen in den Kommunen an das Team herangetragen wurde, hatte
groler nicht sein kdnnen. Dabei wurde auch die stets spirbare Anteilnahme, die gro3e Auf-

merksamkeit, der Ausdruck unbedingter Wertschatzung lobend und dankend erwéhnt.

Mein grof3es Kompliment zu dieser Einstellung und Haltung, zu dieser Kompetenz und zu die-

ser Arbeit.

Heidelberg, den 21.09.2022

(b, Ue

Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Kruse
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KURZFASSUNG

Hintergrund und Ziel

Pflegende Angehdrige stellen eine tragende Saule des Pflegesystems in Deutschland dar. Die
Gesellschaft steht in der Verantwortung, Familien, insbesondere jene, in denen Menschen mit
Demenz begleitet und gepflegt werden, bedarfsgerecht zu unterstiitzen. Innovative Losungen
zur Unterstitzung, die nicht nur auf die Erbringung von Dienstleistungen ausgerichtet sind,
sondern dem Prinzip eines differenzierten Verstandnisses sozialer Daseinsvorsorge folgen,
erfordern einen tieferen Einblick in deren Lebenssituation und eine gezielte Berticksichtigung
ihrer Bedurfnisse. Hierzu werden spezifische Formen der sozialen Integration und Beteiligung
auf der Grundlage eines wertschatzenden und empathischen Dialogs zwischen pflegenden
Angehorigen, der Offentlichkeit und politischen Entscheidungstrager*innen notwendig. Um fa-
miliare Pflegearrangements zu starken, muss es folglich vor allem darum gehen, pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz eine Stimme zu geben. Der vorliegende Projektbe-
richt hat das Ziel, eine dafiir nitzliche Methode zu prasentieren und Ergebnisse ihrer umfas-
senden wissenschaftlichen Analyse zu veranschaulichen.

Methode

Um zu untersuchen, inwieweit so genannte ,Rathausgesprache” fir eine engagierte und wert-
schatzende Auseinandersetzung mit der Lebenssituation pflegender Angehdriger von Men-
schen mit Demenz sowie fir die Reflexion und (Weiter-)Entwicklung bedarfsgerechter Unter-
stutzungsformen nutzbar sind, wurde deutschlandweit in insgesamt 16 Kommunen jeweils ein
ca. 3-stiindiges analoges oder digitales Rathausgesprach, in dem pflegende Angehdérige von
Menschen mit Demenz mit verschiedenen Akteur*innen aus den Kommunen in den Austausch

traten, durchgefuhrt und wissenschaftlich begleitet.

Fir die wissenschatftliche Begleitung wurden die Rathausgespréche elektronisch aufgezeich-
net, regelgeleitet transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse deduktiv-induktiv ausge-
wertet. Erganzend wurden zu zwei Messzeitpunkten vor und weiteren drei Messzeitpunkten
nach den Rathausgesprachen mittels halb-strukturierter Telefon- und Face-to-Face-Interviews
u. a. Dimensionen der Resilienz, des psychologischen Wohlbefindens sowie der subjektiven
Wahrnehmung pflegender Angehoriger mit Blick auf bestehende Unterstiitzungsangebote er-

fasst. Die Interviews wurden quantitativ mithilfe verschiedener statistischer Verfahren ausge-
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wertet. Ca. 4-6 Wochen nach dem Rathausgesprach wurde zudem eine Fokusgruppendiskus-
sion mit den Akteur*innen aus den Kommunen, die an den Rathausgesprachen teilnahmen,
durchgefuhrt. Hier wurden vor allem Erfahrungen aus den Rathausgespréchen reflektiert so-
wie Ideen fur die Umsetzung von Anregungen der pflegenden Angehdrigen diskutiert. Die Fo-
kusgruppendiskussionen wurden regelgeleitet transkribiert und qualitativ ausgewertet.

Ergebnisse

Fir das Projekt und damit fur eine Teilnahme an einem offentlichen analogen oder digitalen
Rathausgesprach konnten insgesamt N=105 pflegende Angehérige von Menschen mit De-
menz mit einem durchschnittlichen Lebensalter von 64,8+11,8 Jahren gewonnen werden.
N=99 stellten sich fiir die gesamte Projektlaufzeit zur Verfigung (94,3%); N=6 der pflegenden
Angehdrigen brachen die Teilnahme an dem Projekt ab (5,7%). Im Durchschnitt waren
6,25(+3,0) pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz an einem Rathausgesprach be-
teiligt. Insgesamt gaben die pflegenden Angehérigen den Rathausgespréachen die Durch-
schnittsnote 1,6(x0,7). Neben den pflegenden Angehdrigen waren insgesamt N=160 Ak-
teur*innen aus den Kommunen mit einem durchschnittlichen Lebensalter von 53,4(x10,7) Jah-
ren und aus sehr unterschiedlichen Bereichen an den Rathausgesprachen beteiligt. Von den
Akteur*innen aus den Kommunen waren es im Schnitt 8,47(x2,6) der an einem Rathausge-
sprach beteiligten Personen, die die offentliche Veranstaltung insgesamt mit der Durch-

schnittsnote 1,7(z0,8) bewerteten.

Die Analyse der Rathausgespréache machte deutlich, dass in Hinblick auf die subjektiv erlebten
Herausforderungen bzw. Belastungen bei der Pflege und Begleitung eines an Demenz er-
krankten Familienmitglieds der Aspekt einer dadurch bedingten, unzureichenden bzw. zu kurz
kommenden Selbstsorge fir mehr Wohlbefinden und Lebensqualitat von zentraler Bedeutung
ist. Diese Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse spiegeln in ihrer Gesamtheit den negati-
ven Einfluss einer fur pflegende Angehdrige belastenden Fursorge auf ihr personliches Selbst-
sorgepotenzial wider. Die Ergebnisse verdeutlichen aber auch, dass die an den Rathausge-
sprachen beteiligten pflegenden Angehorigen verschiedene Ressourcen bzw. Kraftspender
nutzen, um ihr Selbstsorgepotenzial zumindest in Teilen realisieren konnen. Dabei spielen
nicht nur Kraftspender aus der Umwelt eine Rolle. Auch die vielféltigen schonen und sinner-
fullenden Momente der Fursorge werden von den pflegenden Angehdrigen als zentrale Res-
source fir eine gelingende Selbstsorge genutzt. Die Ergebnisse aus der qualitativen Inhalts-
analyse der Rathausgesprache zeigen daruber hinaus, dass die pflegenden Angehorigen finf

zentrale Anregungen bzw. Impulse gegeniiber der Kommune bzw. der Offentlichkeit AuRerten:

\"
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1) Kritische Reflexion und Optimierung bestehender Informationszugangswege und -weiter-
gabe, 2), die kritische Reflexion und Optimierung von Vernetzungsprozessen bzw. der Zusam-
menarbeit innerhalb der Kommune, 3) Schaffung und/oder Ausbau von Entlastungs- und de-
menz-freundlichen Freizeitangeboten, 4) Forderung und Ausbau sorgender Gemeinschaften
und Starkung des Ehrenamts und 5) die stéarkere Investition in Strategien einer umfassenden
Sensibilisierung der Gesellschaft. Die Inhaltsanalyse der Rathausgesprache und der Fokus-
gruppendiskussionen weisen auf eine hohe Responsivitat der Akteur*innen aus den Kommu-
nen gegeniber diesen Anregungen und Impulsen hin. Die Ergebnisse zeigen, dass die betei-
ligten Kommunen verschiedene Implementierungsprozesse planen und in Teilen sogar initiie-
ren und umsetzen konnten. So wurden u. a. Broschiiren und Demenzwegweiser, Webseiten
Uberarbeitet, Vernetzungsprozesse auf Landerebene initiiert, das Format der Rathausgespra-
che weiterentwickelt und in einigen Stadten und Gemeinden etabliert, neue Angehdrigengrup-
pen implementiert, digitale Beratungskonzepte ausgebaut, oder Nachbarschaftshilfen ge-
starkt. Die Rathausgesprache stellen einen Impulsgeber fir Reflexionsprozesse dar, um aus
der (politischen und praktischen) Alltagsroutine herauszutreten und sich wieder starker den
durch eben diese Routine in den Hintergrund geriickten gesellschaftsrelevanten Themen zu-
zuwenden. Die Inhaltsanalysen der Fokusgruppendiskussionen zeigen in ihrer Gesamtheit,
dass die Rathausgesprache durchaus dazu beitragen kénnen, die kommunale Handlungsbe-
reitschaft positiv zu beeinflussen und die Kommunen folglich darin zu unterstiitzen bzw. zu
motivieren, sich der Herausforderung der Forderung einer zukunftsfahigen sozialen Daseins-

vorsorge zu stellen.

Die quantitative Analyse der Interviews mit den pflegenden Angehdrigen zeigt, dass weder
das Belastungsausmalf3 noch die schonen Seiten der Pflege sich im Zeitverlauf nicht erheblich
veranderten, ebenso wenig wie die subjektiv wahrgenommene Unterstitzung. Dennoch muss
deutlich gemacht werden, dass einige Dimensionen subjektiv wahrgenommener Belastungen
signifikant zunahmen und einige Dimensionen des psychologischen Wohlbefindens im Verlauf
von ca. drei Monaten nach den Rathausgesprachen abnahmen. Dies weist auf eine starke
Dynamik des Alltags pflegender Angehdriger hin oder auch darauf, dass sich die pflegenden
Angehdrigen durch die Rathausgesprache erstmals tber ihre Situation bzw. die eigenen Be-
lastungen bewusstgeworden sind. Fir differenzierte Aussagen bedarf es allerdings weiterfih-

render Vergleichsstudien.

Vi



Abschlussbericht

. . . . . L Institut fiir UNIVERSITAT
,Giving a Voice to Caring Relatives of People with Dementia G Gerontologie HEIDELBERG

ZUKUNFT
Das Town Hall-Projekt der Universitat Heidelberg fEninee

Schlussfolgerung

Vor dem Hintergrund der Projektergebnisse konnten sechs wesentliche Implikationen fiir Kom-
munen hinsichtlich der Versorgung und Unterstitzung fur pflegende Angehdérige von Men-
schen mit Demenz abgeleitet werden. Durch das Projekt gelangte man dartiber hinaus zu ei-
nem besseren Verstandnis der Potenziale der Methode der Rathausgesprache. Diese kdnnen
als ein wichtiges Element kommunaler Alten- und Pflegepolitik verstanden werden. Bei Rat-
hausgespréachen handelt es sich primér um eine InterventionsmalRhahme, die das Ziel verfolgt,
Prozesse des Person-Umwelt-Austauschs zu férdern, indem der Dialog zwischen pflegenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz, der Politik und der Offentlichkeit gestarkt wird. Die-
ser ist notwendig, um ein differenziertes Verstandnis sozialer Daseinsvorsorge in den Kom-
munen realisieren zu kénnen und folglich solide Antworten auf die zentralen Zukunftsfragen
im Kontext der Globalisierung, Digitalisierung und vor allem des demografischen Wandels zu

finden.

Vi
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1. HINTERGRUND UND ZIEL

1.1. Die Begleitung von Menschen mit Demenz durch Angehdrige

Im Jahr 2019 lebten gemé&nR des Pflegeversicherungsgesetzes SGB XI rund 4 Millionen Men-
schen mit Pflegebedarf in Deutschland. Lediglich knapp 20% davon wurden zu diesem Zeit-
punkt stationar und rund 80% in der eigenen Hauslichkeit begleitet und versorgt, was einer
absoluten Anzahl von ca. drei Millionen Menschen entspricht (Statistisches Bundesamt, 2020).
Gemal statistischen Berechnungen wird ca. die Hélfte dieser Personen (51%) ausschlief3lich
von ihren Angehdrigen betreut und begleitet. An dieser Stelle ist jedoch anzumerken, dass
viele Statistiken in Teilen lickenhaft sind, da sie nur jene Personen miteinbeziehen, die z. B.
durch den Bezug von Leistungen der Pflegeversicherung amtlich registriert sind. Wissen-
schaftlich fundierte Schatzungen weisen darauf hin, dass die Anzahl von Menschen, die in der
eigenen Hauslichkeit begleitet und betreut werden, die Marke von vier Millionen deutlich tber-
schreiten konnte (z. B. Nowossadeck, 2018). Infolgedessen kann Deutschland als eine ,home
care society” verstanden werden (Pfau-Effinger et al., 2008). Das deutsche Gesundheits- und
Pflegesystem ist dementsprechend sehr stark von Familialismus gepragt, der mit konkreten
Rollenerwartungen an Familien verbunden ist (Leitner, 2013). Die Gruppe der pflegenden An-
gehdorigen ist demnach von besonderer Relevanz fur dessen Funktionalitat insbesondere vor
dem Hintergrund des demografischen Wandels und des dadurch zu erwartenden Anstiegs der

Anzahl von Menschen mit demenzieller Erkrankung.

Schon heute leiden nach jiingsten epidemiologischen Schatzungen ca. 1,6 Millionen Men-
schen an einer Demenz — insbesondere an der Alzheimer Erkrankung. Im Durchschnitt sind
taglich etwa 900 Neuerkrankungen zu verzeichnen, sodass man von einer Neuerkrankungs-
rate von mehr als 300.000 pro Jahr ausgehen muss (World Alzheimer Report, 2015). Da in-
folge des demografischen Wandels die Anzahl der Neuerkrankungen jene der Sterbefalle un-
ter den bereits Erkrankten tberschreitet, nimmt in der Konsequenz der Anteil von Menschen
mit Demenz in den kommenden Jahren kontinuierlich zu. Statistische Vorausberechnungen
geben an, dass bis zum Jahr 2050 mehr als zwei Millionen Menschen in Deutschland von einer
Demenz betroffen sein werden (vertiefend u. a.: Doblhammer et al., 2018; Bacigalupo et al.,
2018), die in der Mehrheit (ca. 70%) zu Hause begleitet und betreut werden (z. B. Nowossa-
deck et al., 2016). Ein Grofteil der Unterstitzung und der Pflege wird somit auch hier durch

Angehdrige geleistet (Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2016).
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Kruse (2017) weist darauf hin, dass die Begleitung und Betreuung von Menschen mit Demenz
durch Angehorige differenziert, d. h. auch unter dem Aspekt des psychischen Wachstums,
betrachtet werden sollte. Viele pflegende Angehdrige berichten, dass die Versorgung eines
Familienmitglieds — auch von Menschen mit Demenz — durchaus mit positiven Erlebnissen und
erfillenden Momenten einhergehen kann (Kiefer, in Erarbeitung). Die subjektiv wahrgenom-
menen schonen Momente in der Pflege von Menschen mit Demenz lassen sich zumindest
teilweise im Sinne von personlichem Wachstum deuten (Zank et al., 2008). Beispielsweise
kann vermutet werden, dass etwa eine sich positiv wandelnde Beziehung gekennzeichnet
durch eine entstehende Intimitat bzw. Nahe, Offenheit und Vertrautheit zwischen pflegenden
Angehdrigen und dem an Demenz erkranktem Familienmitglied im Kontext der Begleitung und
Betreuung durch Prozesse des personlichen Wachstums mitbestimmt wird (ebd.). Vor diesem
Hintergrund muss die Frage gestellt werden, welche konkreten Wachstumsprozesse, die mit
subjektivem Wohlbefinden und Zufriedenheit einhergehen, bei pflegenden Angehdrigen als

Konsequenz ihres Handels zu identifizieren sind.

Im Sinne der Wachstumsperspektive hat sich ein von Caroll Ryff entwickeltes, empirisch er-
probtes Modell des psychischen Wohlbefindens bewahrt, das sechs Dimensionen bzw. per-
sonliche und/oder soziale Faktoren umfasst, die als zentrale Voraussetzungen fir Wohlbefin-
den gelten und in der Arbeit von Kruse (2017) beschrieben werden: (1) Selbstakzeptanz, (2)
personliches Wachstum, (3) Lebenssinn, (4) positive Beziehungen zu anderen Menschen, (5)
effektiver Umgang mit Anforderungen und Mdglichkeiten, die die Umwelt zur Verfigung stellt,
und (6) Selbstbestimmung bzw. Autonomie (Ryff, 1989; Ryff & Keyes ,1995). Nach Ryff kommt
der Dimension ,persdnliches Wachstum® eine besondere Bedeutung fir die seelische Gesund-
heit bzw. das Wohlbefinden zu. Persodnliches Wachstum spiegelt die selbstbestimmte Weiter-
entwicklung der eigenen Person wider, indem sie in der Auseinandersetzung mit ihrem eige-
nen Leben bzw. Alltag stets Neues lernt, neue Erfahrungen macht und sich im Umgang mit
alltaglichen Herausforderungen auch neue Ressourcen, Fahigkeiten und Fertigkeiten aneig-
net. Demnach ist persénliches Wachstum eng mit dem Begriff des Selbstmanagements ver-
bunden (Wiloth & Kramer, 2021). Selbstmanagement bedeutet, dass problematische bzw. her-
ausfordernde Situationen nicht etwa vermieden, sondern erkannt und auf der Grundlage ela-
borierter Losungsansétze bewadltigt werden. In diesem Bewaéltigungsprozess spiegeln sich
komplexe (re-)stabilisierende Resilienzprozesse wider, die als produktive Anpassung spezifi-
scher Verhaltensweisen, Einstellungen und Lebensstile mit dem Ziel der Bewahrung subjekiti-
ven Wohlbefindens verstanden werden kdnnen. Die Sensibilitdt und die Wahrnehmung sché-

ner und erfullender Momente in der Begleitung eines an Demenz erkrankten Menschen kann
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demnach eine solche Kompetenz bzw. Bewdltigungsstrategie widerspiegeln. Es sollte jedoch
auch bertcksichtigt werden, dass psychologisches Wachstum in diesem Sinne sowohl mit in-
ternen, aber vor allem auch mit externen Bedingungen verbunden ist, die in einem wechsel-
seitigen Zusammenhang stehen. Die komplexe Interaktion zwischen psychischen, sozialen
und institutionellen Ressourcen einerseits und dem belastenden Ereignis bzw. Alltag anderer-
seits verdeutlicht, warum die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz bei einigen
pflegenden Angehdrigen nicht per se negative Konsequenzen haben missen, sondern in ei-
nem hohen Ausmald psychischen Wohlbefindens minden kénnen (Ryff & Singer, 2003), bei
anderen pflegenden Angehdérigen dies aber nicht gelingt und die Begleitung und Betreuung
des Familienmitglieds zu negativen Konsequenzen wie Depression fihrt. Die von Ryff identi-
fizierten Dimensionen des psychologischen Wohlbefindens geben erste wertvolle Hinweise
darauf, welche Wichtigkeit aul3ere bzw. Umweltbedingungen haben, die gegeben sein mis-
sen, damit aus dem Umgang mit besonderen Herausforderungen auch tatsachlich personli-

ches Wachstum wird.

Auch wenn die Pflege und Begleitung eines Familienmitglieds als sinnstiftend, erfillend und
bereichernd erlebt werden und/oder die Begleitung von Menschen mit Demenz sogar in per-
sonlichem Wachstum und Wohlbefinden minden kann, sollte sie auch unter dem Aspekt der
korperlichen, seelischen und sozio-emotionalen Belastung diskutiert werden (Pinquart &
Soérensen, 2003, 2007; Rothgang & Miiller, 2018). Es muss also auch danach gefragt werden,
mit welchen spezifischen Belastungen pflegende Angehorige bei der Begleitung ihres Famili-
enmitglieds konfrontiert werden, die durchaus in Teilen dramatische Folgen auf die korperliche
und psychische Gesundheit der Pflegenden haben kdnnen (Kruse, 2017): Es ist insbesondere
die Betreuung und Begleitung eines Familienmitglieds mit Demenz, die Angehdrige als belas-
tend empfinden (Frewer-Graumann, 2020; Sansoni et al., 2013). Kruse (2017) verweist in sei-
ner Arbeit auf den DAK-Pflegereport (2015), der die zentralen und wissenschaftlich fundierten
Belastungen bzw. Herausforderung von pflegenden Angehdrigen zusammenfasst: Der emoti-
onale Zustand der pflegebediirftigen Person und damit die Art und Weise, wie sie ihre eigene
Situation erleben und versuchen, mit inr umzugehen, kann zu einer erheblichen emotionalen
Belastung der pflegenden Angehdrigen fihren. Dies ist vor allem auf die h&ufig sehr enge
Beziehung zwischen der betroffenen Person und dem pflegenden Angehérigen zurtickzufiih-
ren, wodurch es letzterem haufig nicht gelingt, sich vom Erleben und Verhalten des anderen
zu lésen. Auch das Bedurfnis nach standiger Prasenz kann belastend sein. Fir viele Angeho-

rige ist die Betreuung und Begleitung eines pflegebedirftigen Menschen mit einer standigen
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Bindung an das Haus verbunden. Dieser Zwang zur standigen Anwesenheit schrankt die An-
gehdrigen in ihrer Selbstverwirklichung in Teilen drastisch ein und tragt dazu bei, dass sie den
Kontakt zu anderen Menschen reduzieren oder ganz aufgeben mussen. Vor allem Ehepart-
nern, die bereits seit vielen Jahren pflegen und begleiten, fallt es schwer zu glauben, dass sie
die korperliche Belastung auf Dauer bewaltigen konnen. Diese Zukunftsangste und Beflirch-
tungen fuhren zu einer erheblichen emotionalen Belastung. Laut DAK-Pflegereport (2015)
dauern die Pflegeaufgaben in zwei Funfteln der Falle weniger als ein Jahr, in einem weiteren
Finftel sind es zwischen einem und zwei Jahren. Dreizehn Prozent Uben Pflegeaufgaben lan-
ger als funf Jahre aus. Mit zunehmender Dauer der Pflege nimmt das Ausmal3 der emotionalen
Belastung zu. Dies hat auch damit zu tun, dass haufig keine positive Veranderung der Situation
wahrgenommen wird, sondern eine Stagnation oder eine weitere Verschlechterung. Mit Blick
auf das Altern gewinnt die Frage, wie Familienmitglieder innerlich (in Bezug auf das eigene
emotionale Gleichgewicht) und auferlich (in Bezug auf die Lebensfuhrung und die Bewalti-
gung des Alltags) mit dem Tod etwa des*der Partner*in umgeht, zunehmend an Bedeutung
(Kruse, 2017; DAK-Pflegereport, 2015). Kruse (2017) weist darauf hin, dass es einerseits zu
bedenken gilt, dass mit dem Verlust des*der Partner*in in vielerlei Hinsicht ein gro3es MaRR an
gemeinsamem Leben verloren geht. Zum anderen versetzt der Tod des*der Lebensgefahrt*in,
wenn er im hohen Alter eintritt, die verwitwete Person in vielerlei Hinsicht in einen Zustand
erhohter Verletzlichkeit. Dies kann bedeuten, dass diese Personen fur andere Stressoren oder
Herausforderungen besonders anféllig sind und/oder bei Eintreten bestimmter Verluste nur
eine gering ausgepragte Kompensationsfahigkeit zeigen. Die grof3ten Probleme bei der Pflege
und Begleitung von Menschen mit Demenz ergeben sich nicht nur aus den abnehmenden
kognitiven Ressourcen, sondern vor allem aus der zunehmenden psychischen Begleitsymp-
tomatik bzw. veréandertem Verhalten wie Aggression oder Enthemmung, aber auch Depres-
sion. Diese Symptome interpretieren die Pflegenden haufig als direkte Reaktion auf sich selbst
und ihr Handeln. Auch eine bei Demenz nicht selten auftretende Inkontinenz kann die Belas-
tung bei der Pflege und Begleitung deutlich erheblich. Die Pflege und Begleitung von Men-
schen mit Demenz kann langfristig zudem dazu fihren, dass Angehdérige eine veranderte Be-
ziehung zum Familienmitglied einnehmen. Die eigenen Eltern kénnen als ,Kinder" wahrge-
nommen und behandelt werden, die standig beschitzt werden mussen. Der*die Lebens-
partner*in, zu dem*der man friiher eine innige Beziehung hatte, ist nun abh&ngig und maglich-
erweise nicht mehr in der Lage, Entscheidungen zu treffen, was aus Sicht der Angehdrigen
eine standige Aufsicht und Kontrolle erforderlich macht. Eine weitere Problematik, die zu einer

erhohten Belastung flhrt, ist die Tatsache, dass die Beaufsichtigung der Betroffenen haufig in
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den Handen eines einzigen Familienmitglieds liegt, ohne dass diese Person sich untersttitzt
fuhlt; eine Aufgabenteilung innerhalb der Familie findet nur selten statt. Dies stellt laut des
DAK-Pflegereports (2015) nicht nur eine unnétige Zusatzbelastung fiir den Pflegenden dar,
sondern fuhrt auch zu Konflikten innerhalb der Familie.

Die negativen (gesundheitlichen) Auswirkungen der Pflege und Begleitung von Menschen mit
demenzieller Erkrankung auf die Lebensqualitat der Pflegenden sind in den letzten Jahren
zunehmend in den Fokus der Aufmerksamkeit gertickt (Rothgang & Muller, 2018; Wetzstein
et al., 2015) und wurden umfassend dokumentiert. Studien konnten nachweisen, dass Pfle-
gende von Menschen mit Demenz haufig ein erhéhtes Risiko fir Herz-Kreislauf-Erkrankungen
aufweisen, deutlich haufiger an Depressionen und Angststérungen leiden (Sallim et al., 2015)
und haufiger ein schlechteres subjektives Wohlbefinden (Pinquart & Sérensen, 2003; Sallim
et al., 2015; Vitaliano et al., 2003) sowie erhthtes Mortalitatsrisiko aufweisen (Alzheimer’'s
Association, 2020; Capistrant et al., 2012; Schulz & Beach, 1999). Auch konnte in wissen-
schaftlichen Arbeiten belegt werden, dass Pflegende von Menschen mit Demenz im Vergleich
Zu jenen, die keinen an Demenz erkrankten Menschen betreuen, durch einen schnelleren Ver-
lust der eigenen kognitiven Leistungsfahigkeit bzw. einer reduzierten kognitiven Reserve cha-
rakterisiert sind (Dassel et al., 2017) und ihr Risiko fur Gebrechlichkeit vergleichsweise deutlich
erhoht ist (Dassel & Carr, 2016).

Wiloth und Kramer (2021) beschreiben in ihrer Arbeit, dass pflegende Angehdrige von Men-
schen mit Demenz ein vergleichsweise geringeres Ausmal} an Selbstsorgefahigkeit aufweisen
als andere Pflegepersonen und beziehen sich dabei auf eine Studie von Waligora und Kolle-
gen (2019). Die Autorinnen erklaren tbereinstimmend mit Gallant & Connell (1997) und Hirano
und Kollegen (2011), dass die Fahigkeit von pflegenden Angehérigen zu einer aktiven Kon-
trollaustibung hinsichtlich der eigenen Alltags- bzw. Lebensgestaltung bei dieser Personen-
gruppe daher geringer ausgepragt ist und daraus die bereits angesprochene héhere Stress-
belastung sowie die korperlichen und psychischen Belastungen resultieren. Das gering aus-
gepragte Selbstsorgepotenzial bei pflegenden Angehoérigen von Menschen mit Demenz
kdnnte auf die spezifischen gesellschaftlichen Erwartungen im Kontext der ,home care society*
zurickzufuhren sein. So kénnten sich gerade Frauen, die den Grol3teil pflegender Angehdériger
ausmachen, eher dazu verpflichtet fihlen, sich gemal der gesellschaftlichen Rollenerwartung
starker der Fir-, als der Selbstsorge zu widmen (Eriksson et al., 2013). Eine geringer ausge-
pragte Selbstsorgefahigkeit konnte aber auch auf eine mangelnde Sensibilitat der Offentlich-
keit gegentiber der Thematik der hauslichen Pflege und Demenz einschlie3lich hartnackiger
Stereotype zuriickzufihren sein, die vor allem durch mangelnde Informationen Uber das
5
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Krankheitsbild und die professionelle wie informelle Pflegetatigkeit hervorgerufen werden
(Martin et al., 2013; Toms et al., 2015). Anzumerken ist an dieser Stelle, dass die Motive, sich
fur die Pflege und Betreuung eines Familienmitglieds mit Demenz zu entscheiden, sehr viel-

faltig sind.

Zusammenfassend kann an dieser Stelle festgehalten werden, dass eine zu erwartende sig-
nifikante Zunahme pflegebedurftiger Menschen, insbesondere von Menschen mit Demenz,
unsere Gesellschaft vor das Problem der Sicherstellung einer bedarfsgerechten Begleitung
und Versorgung stellt. Dieses Problem wird sich sehr wahrscheinlich noch dadurch verschér-
fen, dass pflegende Angehdrige als eine tragende Saule des Pflegesystems in Deutschland
(Blome et al., 2018) zunehmend an ihre Grenzen psychologischer Widerstandsfahigkeit und
auch Handlungsfahigkeit stoRen (Statistisches Bundesamt, 2018), gleichzeitig aber professio-
nelle Unterstiitzung aufgrund des zunehmenden Pflegefachkraftemangels fehlt. Vor diesem
Hintergrund richtet sich der Fokus der Pflege- und Gesundheitspolitik vermehrt auf die Frage,
wie die Pflegebereitschaft von Familien gefordert, ihre Pflegeressourcen und Pflegekompetenz
wiederhergestellt sowie gestarkt und die (subjektive) Gesundheit und Lebenszufriedenheit

pflegender Angehdriger erhalten und verbessert werden kann (Jacobs et al., 2020).

1.2. Unterstitzungsmafnahmen fur pflegende Angehorige

1.2.1. Daseinsvorsorge und kommunale Verantwortung

Die Bundesregierung hat bereits im Jahr 2012 mit der ,Allianz fir Menschen mit Demenz*
einen wichtigen ersten Schritt zur Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit De-
menz und ihren An- und Zugehdrigen in die Wege geleitet. Im Jahr 2018 wurde dann der
Startschuss fur die Entwicklung der Nationalen Demenzstrategie gegeben. Am 1. Juli 2020
wurde diese von der Bundesregierung beschlossen, um den Herausforderungen, die mit de-
menziellen Erkrankungen einhergehen, besser begegnen zu kénnen und Betroffene sowie ihre
An- und Zugehorigen durch ein bedarfsgerechtes Angebot zu unterstitzen, indem tragfahige
und innovative Versorgungsstrukturen fir die Zukunft geschaffen werden. Die Nationale De-
menzstrategie verweist auf zentrale Mal3hahmen wie etwa eine engmaschige, professionelle
Begleitung und Beratung nach der Diagnosestellung und den Aufbau lokaler Netzwerke zum
Thema Pflege und Beruf. AuRerdem ist eine starkere Ausrichtung auf Gesundheitsférderung
und Pravention pflegender Angehdériger im Rahmen der Gesetzlichen Krankenversicherung
sowie die Ausgestaltung eines niederschwelligen, informellen Unterstiitzungsnetzwerks etwa

durch den Ausbau des Ehrenamts geplant. Mit ca. 60 Akteur*innen wurde im Rahmen der
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Nationalen Demenzstrategie ein umfangreiches Paket mit insgesamt 162 Mal3nahmen verein-
bart.! An der Erarbeitung und Realisierung dieses umfassenden MaRnahmenkatalogs sind u.
a. Vertretertinnen aus dem Bereich Wissenschaft und Forschung, von Fach- und Berufsver-
banden, Tragerverbdnden der Leistungserbringer im Gesundheitswesen und in der Pflege,
Sozialversicherungstrager, Spitzenverbdnden der Freien Wohlfahrtspflege, Vertreter*innen
der Lander, aber vor allem auch der Kommunen beteiligt. Letztere tbernehmen eine beson-
dere Verantwortung fir die Aufgaben der Daseinsvorsorge — dies betont auch die Sachver-
standigenkommission des 7. Altenberichts der Bundesregierung.

Das Konstrukt der Daseinsvorsorge ist von Ernst Forsthoff in den 1920er Jahren eingeflhrt
worden und bezog sich gemaf’ der damaligen Definition ausschlie3lich auf die Bereitstellung
existenziell notwendiger Leistungen und Giter. Forsthoff hat das Konstrukt stets weiterentwi-
ckelt und in seinen Arbeiten bis in die 1970er Jahre hinein Uberarbeitet (Forsthoff, 1971). So
geht es nun nicht mehr nur um die Bereitstellung von Giitern, die auf die Befriedigung elemen-
tarer, d. h. Uberlebenswichtiger Bedirfnisse von Menschen ausgerichtet sind, sondern auch
um Leistungen, die Teilhabe an der Gesellschaft erméglichen und/oder die Alltagsgestaltung
der Menschen ,verschonern®. Der 7. Altenbericht der Bundesregierung betont, dass auch
wenn sich Forsthoff Gber einen langen Zeitraum vertiefend mit dem Konstrukt der Daseinsvor-
sorge auseinandergesetzt hat und sich der Begriff heute sogar in Bundes- wie auch Landes-
gesetzen wiederfindet, er bis heute immer noch schwierig zu definieren ist. So ist z. B. nie
festgelegt worden, Uber welche Mindestguter ein Individuum fir sein personliches Uberleben
verfigen muss. Dies zu tun, gestaltet sich aber nattrlich auch gerade deswegen als besonders
schwierig, wenn nicht sogar als unmoglich, da sich Gesellschaft stets im Wandel befindet und
sich existenziell notwendige Leistungen, Guter und Hilfsmittel, aber auch Lebensstile und -
gewohnheiten, Bedurfnisse und Wiinsche fiir ein gelingendes Leben verandern (vgl. Bundes-
ministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2016). So verfigen wir in Zeiten der
Digitalisierung und Globalisierung tber véllig andere (technische) Mdglichkeiten der Lebens-
gestaltung als noch in Zeiten der Industrialisierung. Der Leistungsumfang, der mit der Daseins-

vorsorge bezeichnet wird, kann sich dementsprechend erweitern oder reduzieren (ebd.).

Mit dem demografischen Wandel und der offentlichen Diskussion seiner Folgen, Herausforde-
rungen wie auch Chancen insbesondere fiir die Lebensverhéltnisse der Menschen in den

Kommunen wurde auch die gesellschaftliche Bedeutung des im Verwaltungsrecht verorteten

1 Vertiefende Informationen zur Nationalen Demenzstrategie siehe: https://www.nationale-demenzstra-
tegie.de/die-strategie (letzter Aufruf der Webseite am 17.06.2022)
7
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Begriffs der Daseinsvorsorge offensichtlich. Die Ausgestaltung ,raumgreifender Daseinsvor-
sorgenetze® (Kersten, 2006) wie etwa einer netzbasierten Infrastruktur, von Verkehrswegen
und offentlichem Nahverkehr, aber auch die Schaffung bzw. Verbesserung von Bildungsein-
richtungen oder medizinischer und pflegerischer Versorgung wurde als dringend notwendig
erachtet. Damit ist die Verwendung des Begriffs nach wie vor sehr stark von der Definition
durch Forsthoff beeinflusst, denn die Mal3nahmen werden auf sehr konkrete Leistungen und
Guter fokussiert und zwischen Leistungserbringern (Staat und Kommune) und -empféngern
(Burger*innen) unterschieden. Die Birgerschaft Gbernimmt hier demnach keine aktive Rolle
etwa im Sinne der Mitgestaltung bzw. Partizipation (Bundesministerium fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend, 2016), sondern nur eine passive Funktion innerhalb der Gesellschaft. Die
ausschlieB3liche Konzentration auf Guter und Leistungen sowie die starre Trennung zwischen
Leistungserbringer und -empfanger werden einem modernen und vor allem differenzierten
Verstandnis von Daseinsvorsorge nicht mehr gerecht — dies hebt der 7. Altenbericht der Bun-
desregierung deutlich hervor und verweist dabei auf eine Arbeit von Robke (2012): Wenn man
Uber die Férderung und Realisierung von Daseinsvorsorge spricht, dann darf es nicht nur um
ein instrumentelles Grundverstandnis gehen, sondern es miissen soziale, technische und in-
stitutionelle Voraussetzungen geschaffen werden, die die Ressourcen und Potenziale jedes
Einzelnen fur eine selbstbestimmte Lebensgestaltung im Sinne der Hilfe zur Selbsthilfe in den
Blick nehmen. Inklusion, soziale Teilhabe und Partizipation aller Mitglieder einer Gesellschaft
sind dabei unter Beriicksichtigung sozialer Ungleichheiten gezielt zu férdern und die Birger-
schaft zu mehr Eigeninitiative und Engagement zu motivieren (Bundesministerium fur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend, 2016). Mit zunehmender Mitverantwortung der gesamten Be-
volkerung fur die Lebenssituation von pflegenden Angehdrigen sowie ihren an Demenz er-
krankten Familienmitgliedern wird ein wesentlicher Beitrag zu einer gelebten Demokratie ge-
leistet, die durch solidarisches Handeln der Birgerschaft mitbestimmt wird (ebd.). Ohne ein
verstarktes Engagement der Birger*innen flr das Gemeinwohl werden die mit dem demogra-
phischen Wandel verbundenen Herausforderungen — insbesondere im Kontext der Pflege —

nicht bewaltigt werden kénnen.

Die Abkehr von einem ausschlief3lichen Versorgungsverstandnis hin zu einer starkeren Aus-
richtung auf Befahigung macht aber eine neuartige Zusammenarbeit zwischen sehr vielfaltigen
Akteur*innen aus Staat, Kommune und der Birgerschaft in unterschiedlichen gesellschaftli-
chen Teilbereichen wie etwa bei Gesundheitsversorgung und Pflegeunterstiitzung notwendig.

Die Vielfalt moglicher MaRnahmen im Rahmen eines vertieften Verstandnisses von Daseins-
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vorsorge und die damit einhergehende zunehmende Undurchsichtigkeit der beteiligten 6ffent-
lichen und privaten Anbieter sowie gesellschaftlicher und institutioneller Akteur*innen erfordern
ein hohes Ausmal} an Koordination, Abstimmung und das Management komplexer (Netzwerk-
)Prozesse und Schnittstellen. Die Aufgabe der Leistungserbringung und die Gewahrleistungs-
verantwortung kommt ebenso wie die Koordinierungs- und Managementverantwortung bei der
Daseinsvorsorge den Kommunen zu (Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, 2016). Sie stellen die kleinste raumlich-politische Verwaltungseinheit dar, die jene
Rahmenbedingungen fur eine erfolgreiche Lebensgestaltung von Menschen, die durch eine
besondere Vulnerabilitat charakterisiert sind, bereitstellen und in denen sie befahigt werden,
fur sich selbst, aber auch fir andere Menschen Sorge zu tragen (ebd.). Die Kommunen beein-
flussen dementsprechend die Lebensbedingungen auch von Menschen mit Demenz und ihren
An- und Zugehdrigen auf vielfaltige Weise z. B., indem sie eine Politik anstreben, die auf die
Bereitstellung von Gutern und Dienstleistungen von éffentlichem Interesse, auf Befahigung zur
Selbstsorge, auf soziale Teilhabe und Partizipation sowie auf die Bertcksichtigung sozialer
Ungleichheiten abzielt. Bei einer zukunftsorientierten kommunalen Daseinsvorsorge auch fur
und mit Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdorigen geht es um eine bedarfsge-
rechte Gestaltung und Organisation des individuellen Lebensumfeldes und damit eben auch
um die Schaffung unterschiedlicher sozialer Begegnungsorte, einer generationenfreundlichen
Stadt- und Quartiersentwicklung und somit um die Entwicklung einer auf Solidaritat ausgerich-
teten Sorgekultur. Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, inwieweit pflegende Angeho-
rige von Menschen mit Demenz durch nachbarschaftliche und ehrenamtliche Hilfen erganzt
durch Angebote von Pflegediensten, Hauséarzten, Krankenkassen und der Kommune unter-
stutzt werden kdnnen. Eine zentrale Perspektive solcher Konzepte lasst sich mit dem Begriff
der sorgenden Gemeinschaft beschreiben, welche vor allem von der Berichtskommission des
7. Altersberichts entwickelt und zu deren Etablierung bereits Handlungsempfehlungen formu-
liert wurden (Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2016). Sorgende
Gemeinschaften sind als ein wichtiger Bestandteil einer ,neuen Pflegepolitik" zu verstehen,
wobei sowohl Risiken einer zunehmend erkennbaren Okonomisierung des Pflegesektors be-
ricksichtigt als auch das Bewusstsein fur die individuelle und vor allem kollektive Verantwor-
tung in Hinblick auf eine bedarfsgerechte Pflege und Begleitung, insbesondere von Menschen
mit Demenz, geschéarft wird. Dennoch ist bis heute unklar, inwiefern ein solches Modell der
geteilten Verantwortung — auch und gerade aus Sicht der pflegenden Angehérigen und ihrer
Familienmitglieder — erfolgreich sein kann und welche Voraussetzungen konkret gegeben sein

mussen, um ein solches Modell erfolgreich umsetzen zu kénnen. Es ist davon auszugehen,
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dass gerade diese Fragen in der aktuellen und zukunftigen politischen Diskussion um die
Pflege und auch im Bereich gerontologischer und pflegewissenschaftlicher Forschung von
groRer Bedeutung sein wird.

1.2.2. Implikationen fur eine effektivere Unterstltzung

In den letzten Jahren wurden zahlreiche Unterstitzungsstrukturen speziell fir pflegende An-
gehorige in den Kommunen intensiv und in Teilen auch kontrovers diskutiert (Brodaty et al.,
2003; Hower et al., 2019; Jensen et al.; 2015). Man gelangte zu der Uberzeugung, dass bei
der Frage nach adaquater Unterstitzung pflegender Angehdériger — ganz im Sinne eines diffe-
renzierten Verstandnisses kommunaler Daseinsvorsorge — weniger professionelle Dienstleis-
tungen und damit ein reines Versorgungsverstandnis, sondern vielmehr Gelegenheitsstruktu-
ren oder Moglichkeitsraume in den Mittelpunkt der Diskussion riicken sollten. Diese kdénnen
die pflegenden Angehdérigen durch die Bereitstellung spezifischer Ressourcen dazu beféhigen
beziehungsweise in die Lage versetzen, die Pflege ihres Familienmitglieds eigenverantwortlich
zu meistern, ihren Alltag selbstbestimmt zu gestalten und flr die eigene (psychische) Gesund-
heit Sorge zu tragen. Bezugnehmend auf Sorrell (2014) betonen Wiloth und Kollegen (2022),
dass es in diesem Zusammenhang von entscheidender Bedeutung ist, tiber Statistiken, Prog-
nosen und einen reinen Belastungsdiskurs in Hinblick auf pflegende Angehdrige von Men-
schen mit Demenz hinauszugehen und stattdessen bestehende Interventionen (insbesondere
auf kommunaler Ebene) zu reflektieren und zu verbessern oder innovative Losungsansétze —
anknipfend an das Konzept der sorgenden Gemeinschaften — zu entwickeln. Dieser Perspek-
tivwechsel ist vor allem deshalb notwendig, weil die Wirksamkeit der derzeitig verfugbaren
Unterstitzungsprogramme fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz eher gering
ist (Egan et al., 2018; Dorant & Krieger, 2017; Lopez-Hartmann et al., 2012). Zudem nimmt
ein betrachtlicher Anteil der pflegenden Angehérigen nur ungern oder gar nicht an den beste-
henden MaRBnahmen teil (HauRmann, 2021; Macleod et al. 2017). Inshesondere pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz nehmen Unterstiitzungsangebote seltener in An-
spruch als pflegende Familienangehorige, die eine nicht an Demenz erkrankte Person beglei-
ten (Meaney et al., 2005; Thompson & Roger, 2014; Toseland et al., 2002). In der Arbeit von
Wiloth und Kollegen (2022) werden basierend auf dem aktuellen Forschungsstand einige Er-
klarungen fir diese Erkenntnisse beschrieben, aus denen sich auch wichtige Implikationen fir
die Entwicklung vielversprechender Programme zur Unterstitzung pflegender Angehériger er-

geben:
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Aus der bisherigen wissenschatftlichen Literatur geht hervor, dass die meisten Studien, die sich
mit Interventionen fir pflegende Angehorige befassen, methodische Limitationen aufweisen,
wie z. B. zu kleine Stichproben, eine unklare Definition der primar oder sekundar erwarteten
Messergebnisse oder eine sehr grof3e Heterogenitat von Unterstiitzungsmaflinahmen mit Un-
terschieden in Bezug auf Inhalt, Dauer und Intensitat, sodass keine eindeutigen Aussagen
Uber ihre Wirksamkeit getroffen werden kdnnen (Lopez-Hartmann et al., 2012, Pinquart &
Sorensen, 2006, Thompson et al., 2007; Vandepitte et al., 2016). Sicher ist jedoch, dass ihre
kérperlichen, psychologischen und sozialen Bediirfnisse zum Erhalt ihres subjektiven Wohl-
befindens nicht mit einem einzigen Entlastungsangebot erfiillt werden kénnen (Lopez-Hart-
mann et al., 2012, Phillipson et al., 2014, Stirling et al., 2010). Demnach kann erwartet werden,
dass vor allem multidimensionale Unterstiitzungsangebote bzw. kombinierte Interventionen
besser an die komplexen und individuellen Bedurfnisse pflegender Angehdriger angepasst
werden und zu einer héheren Effektivitat etwa mit Blick auf das subjektive Wohlbefinden fiihren
kénnen. Die Entwicklung dieser Mal3inahmen erfordert — wie auch weiter oben bereits verdeut-
licht — eine intensive Zusammenarbeit und Koordinierung zwischen verschiedenen unterstut-
zenden Akteur*innen mit unterschiedlichen Funktionen und Know-how, um die Interaktion und
den Zugang zu verfligbaren Ressourcen durch einen gemeinschaftlichen und gut aufeinander
abgestimmten Prozess zu verbessern (Lopez-Hartmann et al., 2012). Fir eine erfolgreiche
Umsetzung einer auf Zusammenarbeit und Kooperation basierenden Multikomponenten-Inter-
vention im Sinne der Daseinsvorsorge und vor dem Hintergrund einer kollektiven Verantwor-
tung gegeniber pflegenden Angehérigen und Menschen mit Demenz ist jedoch eine grindli-
che und umfassende Erfassung der individuellen Bedurfnisse und insbesondere der vorhan-

denen Ressourcen pflegender Angehdriger unerlasslich.

Die spezifischen und individuellen Bedurfnisse pflegender Angehoriger von Menschen mit De-
menz scheinen immer noch unzureichend erfasst und bewertet zu werden (McCabe et al.,
2016). Dies konnte darauf zurtickzufihren sein, dass Kommunen, insbesondere politische Ent-
scheidungstrager*innen als fur den Erfolg sozialer Daseinsvorsorge (mit-)verantwortliche Ak-
teur*innen, einem zu einfach gestrickten ,Schematismus® folgen und unreflektiert bestimmte
Bedingungen, Empfehlungen und Handlungsweisen mit Blick auf die Ausgestaltung einer an-
gemessenen Versorgung tibernehmen (Schwan, 2013). Insbesondere fiur die Politik, die stets
verschiedene Empfehlungen, Perspektiven, Interessen und auch Machtpositionen abwéagen
muss, gehort eine kontinuierliche Selbstreflexion, die bezugnehmend auf Mezirow (1997,
2000, 2009) und Dewey (1916, 1927, 1991) vor allem durch soziale Interaktion und Erfah-
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rungsaustausch angestof3en wird, zum (politischen) Lernen dazu (Schwan, 2013). Die unzu-
reichende Erfassung der Lebenssituation pflegender Angehoriger (inklusive der belastenden
und vor allem auch schonen, erfullenden Momente in der Pflege) und ihrer Bedurfnisse kann
aber auch darauf zurtickzufuihren sein, dass pflegende Angehorige ihre eigenen Bedurfnisse
aufgrund ihres Pflichtbewusstseins selbst nicht wahrnehmen oder dass sie nicht wissen, wie
sie ihre Bedurfnisse konkret kommunizieren kdnnen (Furlong & Wuest, 2008). Daraus lasst
sich schlieRen, dass pflegenden Angehorigen nur eingeschrankt die Moglichkeit gegeben wird,
Uber ihre Lebenssituation und Bedarfe zu sprechen, und dass (neue) Moglichkeiten ihrer so-
zialen Integration und Teilhabe immer noch nicht in ausreichendem Malf3e in den Blick genom-

men werden (Donkers et al., 2017).

Daraus ergeben sich laut Wiloth und Kollegen die folgenden Implikationen (Wiloth et al. 2022):
1) Gerade Kommunen und inshesondere politische Entscheidungstrager*innen aus dem Be-
reich der Pflege- und Gesundheitspolitik missen eine gewisse Lernfahigkeit und Lernbereit-
schaft gegeniber pflegenden Angehdérigen zeigen. Dabei missen sie sich insbesondere in der
Interaktion und Kommunikation sowohl mit deren Bedarfen als auch mit jenen von Menschen
mit Demenz aktiv auseinandersetzen. Auf diese Weise erhalten sie alle einen besseren Ein-
blick in die familiaren Pflegearrangements und ein vertieftes Verstandnis von Ressourcen, Po-
tenzialen und vor allem Winschen und Bediirfnissen fir eine gelingende, selbstbestimmte und
selbstgestaltete Alltagspraxis. 2) Pflegende Angehdrige, insbesondere von Menschen mit De-
menz, missen starker als ,Expert*innen" angesprochen werden und an der 6ffentlichen Dis-
kussion zu ihrer Lebenssituation und ihren Bedarfen teilhaben kénnen. Dabei geben sie Aus-
kunft Gber die durch die Pflege und Begleitung ihres Familienmitglieds entstehende Belastun-
gen, aber auch tber die sinnstiftenden Momente. 3) Sie missen befahigt werden, eine Antwort
auf die Frage zu geben, welche Formen der Unterstiitzung aus ihrer Sicht wirklich hilfreich und
notwendig sind und was getan werden muss, um ihre Ressourcen weiter zu starken und zu
erhalten sowie ihre Verletzlichkeit zu verringern. Daher sollten nicht nur Dienstleistungsanbie-
ter*innen, sondern auch lokale Behoérden, politische Entscheidungstrager*innen und andere
Akteur*innen aus den Kommunen pflegende Angehdrige gezielt ermutigen und ihnen die M6g-
lichkeit geben, Uber ihre Lebenssituation sowie Uber die Begleitung und Pflege des Familien-

mitglieds offen zu sprechen.

Diese Implikationen spiegeln die Notwendigkeit einer neuartigen Gespréachs- und Lernkultur
wider, die vor allem dann gelebt werden kann, wenn ein 6ffentlicher Raum durch das Versam-

meln von Menschen mit geteilten Interessen und Anliegen entsteht, in dem Menschen aus
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unterschiedlichsten gesellschaftlichen Bereichen in einen offenen Dialog treten kénnen. Hier-
fur kbnnen Kommunen, die — wie oben verdeutlicht wurde — eine besondere Verantwortung
Ubernehmen (mussen), durchaus auf bereits etablierte Ansatze wie das der ,Town Hall Mee-

tings® zuriickgreifen.

1.3. Das Potenzial von ,,Town Hall Meetings*

Die grundlegende Idee von Town Hall Meetings geht auf die Versammlungen in der atheni-
schen Polis zurlick. Bereits im 17. Jahrhundert waren diese Burgerfsinnenversammlungen ein
wichtiger Bestandteil der Partizipationskultur in den USA. Einmal oder sogar mehrmals im Jahr
trafen sich registrierte Wahler einer Stadt bzw. Gemeinde (damals ausschlie3lich M&nner) zu
einer offentlichen Versammlung, um beispielsweise tiber den Bau von Stral3en, die Errichtung
offentlicher Geb&ude und/oder Uber lokale Steuersatze zu diskutieren. Traditionelle Town Hall
Meetings gaben den Burger*innen die Mdglichkeit, in einen offenen, demokratischen Aus-
tausch mit der Politik zu treten und Fragen zu stellen, aber auch tber wichtige politische Ent-
scheidungen abzustimmen. Das bekannteste Town Hall Meeting ist das Virginia Town Mee-
ting, dem George Washington von 1758 bis 1774 angehdrte, um gegen das ungerechte Steu-

ersystem der englischen Krone zu debattieren.

Town Hall Meetings werden in den USA auch heute noch abgehalten, ihre Reichweite hat sich
aber vor allem mit Hilfe der digitalen Medien deutlich erhéht. Darliber hinaus waren und sind
sie aber auch durch eine Debatte zwischen Politiker*innen gekennzeichnet, die nicht nur die
Birgerschaft der einzelnen Kommunen, sondern die Gesellschaft insgesamt tiber aktuelle po-
litische Programme und Wahlkampfthemen informieren soll. In Deutschland ist die Methode
der Town Hall Meetings auch nicht mehr véllig unbekannt. Vor allem in der Wirtschaft beinhal-
ten sie haufig Prasentationen des Managements zu aktuellen Vorgéngen im Unternehmen und
sind somit als eine Art Betriebsversammlung zu verstehen. Darliber hinaus werden Town Hall
Meetings mittlerweile auch im politischen Bereich in Deutschland durchgefihrt. Vor einiger Zeit
diskutierte der damalige Bundesgesundheitsminister Jens Spahn 6ffentlich mit Pflegekraften
und der Birgerschaft tiber die Auswirkungen der Covid-19-Pandemie, um die besonderen Be-
darfnisse besser zu verstehen und innovative Unterstitzungsstrukturen weiterzuentwickeln.
Daruber hinaus gewinnen Town Hall Meetings vor dem Hintergrund des jungsten Kanzlerwahl-
kampfes in Deutschland an Bedeutung. Auf vielfaltige Weise hatte die Blrgerschaft die Mog-
lichkeit, den Kanzlerkandidaten ihre Uberzeugungen, Angste, Sorgen und No6te zu schildern

und ihnen wichtige Anregungen fir die Bildung der neuen Regierung zu geben.

13



Abschlussbericht
Institut fiir UNIVERSITAT

,Giving a Voice to Caring Relatives of People with Dementia“ ﬁ‘; Gerontologie HEIDELDERG
Das Town Hall-Projekt der Universitat Heidelberg fEninee

Wiloth und Kollegen (2022) zeigen in ihrer Arbeit auf, dass Town Hall Meetings nicht aus-
schlielich Uber politische Ereignisse informieren, sondern Uber sehr verschiedene Inhalte aus
dem Kontext des offentlichen Lebens. Sie dienen vor allem der Sensibilisierung der Bevolke-
rung, zum Beispiel fur aktuelle Gesundheitsthemen (Allen et al., 2020; Jayawardena et al.,
2020). In den letzten Jahren hat sich die Methode auch als sehr nitzlich erwiesen, um die
Meinung der Biirgerschaft zu einem sehr breiten Spektrum von Gesundheitsthemen wie Alko-
holmissbrauch oder Tumorerkrankungen und ihren Heilungschancen einzuholen (Ansell et al.,
2009; Ezeani et al., 2019; Mosavel et al., 2012; Vogel, 2011; Zayas & McLean, 2011). Daruber
hinaus kénnen Town Hall Meetings auch daflir genutzt werden, um transparent und gezielt
Empfehlungen zur Gesundheitsférderung und Krankheitspravention auf der Grundlage der von
Patienten*innen gemeldeten Daten zu erarbeiten (Estabrooks et al., 2012). Berry und Kollegen
(2021) hielten 26 videobasierte Town Hall Meetings mit dem Personal von Pflegeeinrichtungen
ab, um die Impfmudigkeit im klinischen Kontext besser zu verstehen und darauf basierend

Impfkampagnen im Sinne der Patientensicherheit zu optimieren.

Die in der Arbeit von Wiloth und Kollegen (2022) angefiihrten Beispiele verdeutlichen, dass
sich die urspringliche Intention der Town Hall Meetings im Laufe der Jahrhunderte verandert
und immer wieder angepasst hat. Im Vergleich zum traditionellen Konzept sind die Blrger*in-
nen heute nicht mehr direkt an konkreten politischen Entscheidungen vor Ort beteiligt. Dass
politische Entscheidungen in Town Hall Meetings, wie im alten Athen oder im 17. Jahrhundert
in den USA, getroffen werden, ist in heutigen bevdlkerungsreichen Staaten natirlich auch nur
noch sehr eingeschrénkt moglich. Obwohl es eigentlich keine definierten Kriterien gibt, nach
denen eine offentliche Veranstaltung als erfolgversprechendes ,modernes” Town Hall Meeting
verstanden werden kann, kdnnte ein Schliisselelement jenes der ,politischen Fragestunde"
sein, in deren Rahmen Burger*innen in politische Diskussionen einbezogen werden (Heister-
hagen 2015). Sie agieren keineswegs als blo3e Zuhérer*innen, sondern als aktive Feedback-
geber*innen, Ideengeber*innen und politische Partner*innen. Darin spiegelt sich ein groRes
Potenzial von Town Hall Meetings wider, namlich der Birgerschaft die Moglichkeit zu geben,
ihre Situation darzustellen, ihre konkreten Bedirfnisse zu auRern und damit die Akteur*innen
und politischen Entscheidungstrager*innen zum Nachdenken und ggf. zu innovativem Handeln
zu bewegen. Durch Town Hall Meetings kann es folglich gelingen, gleichermal3en individuelle
Bedirfnisse und Winsche der Biirgerschaft zu erfassen und partizipative Governance-Pro-
zesse zu fordern und aufrechtzuerhalten (Wiloth et al. 2022). In einer sich dadurch konstituie-
renden ,Wir-Regierung" (Linders, 2012) wird die Blrgerschaft zu einem Co-Produzenten und

tbernimmt eine aktive Rolle als Mitgestalter und Impulsgeber. Linders (2012) weist darauf hin,
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dass die Strategie eines ,Citizen Sourcing” es der Burgerschaft ermdglicht, der Regierung
konstruktive Rickmeldung zu geben, in dem Bestreben, ihre Handlungs- und Entscheidungs-
fahigkeit zu verbessern. Hier spiegelt sich die Notwendigkeit einer starkeren Dezentralisierung
und ,bottom-up“-Steuerung politischer Entscheidungsprozesse, insbesondere auf kommuna-
ler Ebene, wider (Janssen & Helbig, 2018), woflr Town Hall Meetings als zweckmaéliges In-
strument genutzt werden konnen. Es ist diese innovative Form eines intensiven Austauschs
zwischen Politik und Offentlichkeit, die notwendig ist, um solide Antworten auf die zentralen
Zukunftsfragen im Kontext der Globalisierung, Digitalisierung und vor allem des demografi-

schen Wandels zu finden und nutzen zu kdnnen.

Town Hall Meetings weisen aber nicht nur das Potenzial auf, konkrete, themenspezifische
Meinungen und Bedarfe der Blrgerschaft zu erheben und einen Anstol3 fiir partizipative
Governance-Prozesse zu geben. Sie konnten insbesondere politische Entscheidungstra-
ger*innen auch in der Realisierung ihrer sich wandelnden Rolle unterstiitzen, namlich vor allem
jener der Ubernahme einer Koordinierungs- und Managementverantwortung bei der Daseins-
vorsorge. Hier sei noch einmal darauf hingewiesen, dass sich — vor dem Hintergrund eines
differenzierten Verstandnisses von Daseinsvorsorge — neue Formen der Zusammenarbeit und
der Kommunikation sehr heterogener Akteur*innen insbesondere innerhalb der Kommunen
ausbilden missen. Town Hall Meetings konnten hierzu sehr dienlich sein, da Birger*innen mit
unterschiedlichen Lebensentwiirfen, Lebenszielen und Rahmenbedingungen mit Akteur*innen
wie z. B. Gemeinderaten, Stadtverwaltungen, Kirchen, Vereinen und Verbanden, Wirtschafts-
unternehmen, Kranken- und Pflegekassen, Dienstleistende aus unterschiedlichen Bereichen,
Hauséarzt*innen, Wissenschaftler*innen oder auch mit den Medien in den Dialog treten. Eine
regelmafige und kontinuierliche Durchfiihrung von Town Hall Meetings kann bei der Struktu-
rierung und Koordination eines sehr heterogenen, aber durchaus innovativen Netzwerks hilf-
reich sein und die Moglichkeit erdffnen, aus dem komplexen Prozess der durch die vielen Ak-
teur*innen realisierten Daseinsvorsorge relevante Informationen und auch Ressourcen zu
blindeln, zu reflektieren und (neue) Handlungsmalnahmen abzuleiten. So kénnen Prozesse
der Férderung und nachhaltigen Verstetigung sozialer Innovationen in Richtung des Aufbaus

einer lokalen sozialen Infrastruktur beschleunigt werden.

Eng mit dem Potenzial von Town Hall Meetings, die fir eine gelingende kommunale Daseins-

vorsorge notwendige Akteur*innen miteinander ins Gesprach bringen und folglich vernetzen,

ist ihr Beitrag verbunden, kollektive Verantwortungsiibernahme bzw. Prozesse der Co-Produk-

tion von Daseinsvorsorge zu férdern. Die Methode stellt eine Art Sozialraum zur Verfligung,

der zu einem offentlichen Raum werden kann und somit eine besondere Gelegenheitsstruktur
15



Abschlussbericht

.. . . . . L Institut fiir UNIVERSITAT
,Giving a Voice to Caring Relatives of People with Dementia G Gerontologie HEIDELBERG

N ZUKUNFT
Das Town Hall-Projekt der Universitat Heidelberg fEninee

schafft, die Nachbarschaften, professionellen Dienste, Verbénde und Vereine, das Ehrenamt
sowie politische Entscheidungstrager*innen darin unterstitzt und dafir sensibilisiert, sich fur
andere einzusetzen. Auf diese Weise kann durch Town Hall Meetings der Zusammenhalt der
Blrgerschaft gestarkt werden. Allein das Engagement der an einem Town Hall Meeting betei-
ligten Akteur*innen kann als Ausdruck gelebter Solidaritat und des sozialen Miteinanders in
einer Gesellschaft des langen Lebens verstanden werden. Insbesondere jene, denen im Rah-
men einer solchen Veranstaltung eine Stimme gegeben wird, erfahren, dass man sie unter-
stutzt und dass sich die Kommune und all ihre verschiedenen Mitglieder*innen mitverantwort-
lich fihlen fur deren gesellschaftliche Zugehdrigkeit und Lebenssituation bzw. Lebensqualitat.
Durch Town Hall Meetings kénnen sich folglich Netzwerke und vielleicht sogar innovative Sor-
gestrukturen entwickeln, die vom Prinzip der geteilten bzw. kollektiven Verantwortung geleitet

sind.

1.4. Fragestellungen und Ziele des Projektes

In dem obigen Kapitel wurde deutlich, welches Potenzial die Methode der Town Hall Meetings
in der heutigen, durch enormen gesellschaftlichen Wandel charakterisierten Zeit und vor allem
im Kontext einer zukunftsfahigen, innovativen Gesundheits- und Pflegepolitik entfalten kann.
Bislang wurde dieses Potenzial aus wissenschaftlicher Perspektive nicht ausreichend in den

Blick genommen und schon gar nicht umfassend untersucht.

Bis heute ist einerseits noch vollig unklar, inwiefern die Methode in Kommunen tberhaupt ge-
nutzt werden kann, um insbesondere pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz
eine Stimme zu geben und sie zu ermutigen, Uber ihre persoénlichen Belastungen, aber auch
Uber erfullende Momente in der Pflege und Begleitung ihres Familienmitglieds zu sprechen
und konkrete Bedarfe und Winsche offen zu &uRern. Dies flhrt zu einer ersten tibergeordne-
ten Fragestellung: Kann es folglich mithilfe von Town Hall Meetings gelingen, die Lebenssitu-
ation von pflegenden Angehorigen und ihre fiir die Gesellschaft eines langen Lebens zentrale
Rolle in den Mittelpunkt zivilgesellschaftspolitischer Diskussionen zu stellen? Mit dieser Frage
verfolgt das in diesem Bericht vorgestellte Forschungsprojekt das Ziel, es pflegenden Ange-
horigen von Menschen mit Demenz zu erméglichen, 6ffentlich eine Antwort auf die Fragen zu
geben, mit welchen konkreten individuellen korperlichen, mentalen und sozio-emotionalen
Verlusten und Belastungen sie alltaglich konfrontiert sind, aber auch tber welche spezifischen
Ressourcen und Potenziale sie verfigen und wie sie diese einsetzen, um den Herausforde-
rungen begegnen zu kdnnen. Es ist zudem Ziel, pflegenden Angehdrige von Menschen mit

Demenz die Mdglichkeit der Mitgestaltung bzw. Partizipation zu geben, indem sie im Beisein
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der Offentlichkeit eine Antwort auf die Frage geben kénnen, welche Formen der Unterstitzung
aus ihrer Sicht hilfreich und notwendig sind und was nach ihrer Meinung zu tun ist, damit ihre
Fur- aber vor allem Selbstsorge besser gelingen kann. Ziel des Projektes ist aber auch, im
Rahmen erganzender, d. h. durch die Town Hall Meetings begleitenden Erhebungen, ein ver-
tieftes Verstandnis dartiber zu gewinnen, wie Person-Umwelt-Konstellationen sich auf Poten-
ziale, auf Resilienz und Vulnerabilitat von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz

auswirken.

Ungeklart ist bislang andererseits auch, inwiefern Town Hall Meetings dazu dienen kénnen,
dass Kommunen konkrete Anregungen von pflegenden Angehdrigen besser wahrnehmen und
erfassen kénnen, die sie dann in politische Entscheidungsprozesse einflie3en lassen und/oder
in bestehende Versorgungsstrukturen integrieren. Dies fiihrt zu einer zweiten tibergeordneten
Fragestellung: Kann es mithilfe von Town Hall Meetings gelingen, Kommunen darin zu unter-
stlitzen, mit ihren vielfaltigen professionellen wie auch ehrenamtlich engagierten Akteur*innen
im Sinne kollektiver Verantwortung einen Beitrag dazu zu leisten, dass Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz nicht nur als Aufgabe der Familie und der Kranken- bzw. Pflege-
kassen, sondern auch als gesamtgesellschaftliche Aufgabe verstanden wird? Vor diesem Hin-
tergrund ist ein weiteres Ziel des Projektes, zu untersuchen, welche konkreten Ideen einer
Umsetzung der Anregungen von pflegenden Angehdrigen die Kommunen bzw. ihre Akteur*in-
nen ableiten und erarbeiten und inwiefern aus einer durch die Town Hall Meetings neu ent-
standenen Kooperation bzw. im Rahmen einer innovativen Akteurskonstellation letztendlich

neue Versorgungsstrukturen auf lokaler Ebene entstehen.

Das Projekt nimmt mit seinen Fragestellungen und den Forschungszielen sowie in Bezug auf
seine weiter unten beschriebene Konzeption und Durchfiihrung vor allem drei zentrale Per-
spektiven in den Blick: 1) die Perspektive des psychologischen Wachstums und Wohlbefin-
dens pflegender Angehdriger, 2) die Perspektive ihrer Verluste und Belastungen und (3) die
Perspektive der gesellschaftlichen, kommunalen und institutionellen Interventionen im Sinne
sozialer Daseinsvorsorge. Man kann davon auszugehen, dass gerade diese Perspektiven in
der aktuellen und auch zukiinftigen politischen Diskussion um Pflege und Begleitung von Men-
schen mit Demenz eine entscheidende Bedeutung erlangen werden. Aus diesem Grund
mochte das Projekt an eben diesen ansetzen und eine fundierte Antwort geben, wobei es —
aus den oben genannten Griinden — ausdrucklich die pflegenden Angehdrigen einbezieht und

ihnen eine besondere Stimme gibt. Gleichzeitig darf und will es sich aber nicht auf die Ange-
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horigen beschranken. Auch wenn dieser Personenkreis den Kern des geplanten Projekts bil-
det, werden alle anderen relevanten Unterstiitzenden berlcksichtigt und selbstversténdlich in
die Diskussionen miteinbezogen.

An dieser Stelle soll in Kirze auf die zentralen zu erwartenden Ergebnisse des Projektes ein-
gegangen werden. Es ist zu erwarten, dass 1) wichtige Erkenntnisse gesammelt werden, wie
man Town Hall Meetings in Kommunen einrichtet und wie man mit den damit verbundenen
administrativen und organisatorischen Herausforderungen umgeht. 2) Durch das Projekt ge-
langt man dartber hinaus zu einem besseren Versténdnis von (psychologischen) Prozessen,
die bei Town Hall Meetings in Gang gesetzt werden und erhalt somit die Mdglichkeiten zur
Steuerung und Koordination dieser Prozesse. 3) Es wird ein umfassendes Wissen Uber die
konkrete Zusammenarbeit mit Kommunen und ihren heterogenen Akteur*innen generiert. Es
ist zudem zu erwarten, dass 4) ein besseres Verstandnis von Mechanismen und Dynamiken
entwickelt wird, die fur die Bewaltigung von Aufgaben und Herausforderungen, die Verwirkli-
chung von Potenzialen (z. B. soziale Teilhabe und blrgerschaftliches Engagement) und ftr
die Resilienz von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz von Bedeutung sind.
Basierend auf diesen zu erwartenden Projektergebnissen lassen sich weiterfilhrende Zielkri-
terien bzw. erhoffte Effekte des Projektes ableiten: So ist davon auszugehen, dass durch das
Projekt eine Sensibilisierung der Politik und von Interessenvertreter*innen fur die Situation
pflegender Angehoriger sowie fur die Mdglichkeiten innovativer Unterstitzungsformen (und
die Notwendigkeit entsprechender Veranderungen in der sozialen Praxis) angestof3en und ge-
fordert wird. Insbesondere kann das Wissen lber Potenziale und Hindernisse fur die Einrich-
tung und Aufrechterhaltung sorgender Gemeinschaften erweitert werden. Die Erarbeitung ei-
nes Konzeptes fur den Erfolg von Town Hall Meetings und dessen bundesweite Etablierung,
die Einbindung dieser Methode in eine umfassende Strategie der Kranken- und Pflegekassen,
die Entwicklung eines umfassenden (ganzheitlichen) Interventionsansatzes fir pflegende An-
gehdrige und deren Familienmitglieder sowie die Erarbeitung konkreter Empfehlungen fur die
Bundespolitik stellen dariiber hinaus zentrale zu realisierende Arbeitsschritte dar. Zusammen
mit bereits vorhandenen Forschungsergebnissen soll mithilfe der Projektergebnisse eine um-
fassende empirische Grundlage fur zukiinftige politische Entscheidungen geschaffen werden.
Im Folgenden wird hierauf Bezug genommen, indem das methodische Vorgehen des Projek-

tes umfassend beschrieben wird.
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2. METHODIK

2.1. Studiendesign

Das in diesem Bericht vorgestellte Projekt mochte die traditionelle Partizipationsmethode der
Town Hall Meetings — der ,Rathausgesprache“ — mithilfe empirischer Methoden umfassend
untersuchen und diese letztendlich fiir den Bereich der Angehdrigenpflege nutzbar machen.
Fur das Erreichen der Projektziele bzw. der Beantwortung der primaren Forschungsfragen
erschien ein Vorgehen im Sinne des Mixed Methods Designs besonders gut geeignet, wobei
sowohl qualitative als auch quantitative Methoden der empirischen Sozialforschung in Kombi-
nation angewendet wurden. Bei dem Projekt handelte es sich nicht um eine kontrollierte Inter-
ventionsstudie, sondern um ein nicht-experimentelles, exploratives Vorgehen. Das Gesamt-
projekt unterteilt sich in eine Querschnittsanalyse (qualitative Analyse der Town Hall Meetings)
und in eine La&ngsschnittanalyse (quantitative Follow Up-Untersuchung der Lebenssituation
pflegender Angehoriger), in die sowohl pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz als

auch Akteur*innen aus verschiedenen Kommunen in Deutschland eingeschlossen wurden.

2.2. Rekrutierung der Kommunen und der Studienteilnehmenden

Die Rekrutierung der Kommunen startete im Sommer 2019 und wurde fortwéahrend tber den
gesamten Projektverlauf bis zum Herbst 2021 weitergefiihrt. Es war geplant, N=30 Kommunen
aus ganz Deutschland fir das Projekt zu gewinnen. Insbesondere aufgrund der Corona-Pan-
demie und der Kontaktbeschrankungen wahrend der Lockdowns im Fruhjahr 2020 sowie im
Herbst und Winter 2020/2021 wurde in Absprache mit dem Drittmittelgeber ein neues Ziel von
N=20 Kommunen festgelegt.

Es bestand also zunachst die Aufgabe, in Deutschland Kommunen zu identifizieren, die bereit
waren, sich gemeinsam und in enger Zusammenarbeit mit dem Institut fir Gerontologie der
Universitat Heidelberg auf das Experiment ,Rathausgesprache” einzulassen. Zudem mussten
in den Kommunen pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz gefunden werden, die
den Mut hatten, in der Offentlichkeit Giber ihre Situation zu sprechen und sich zudem fir meh-
rere vor- und nachbereitende Interviewtermine zur Verfiigung zu stellen. Dies ist in Anbetracht
der teilweise sehr hohen Belastung, die pflegende Angehdrige taglich bewéltigen muissen,

nicht leicht zu bewerkstelligen.
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Im Folgenden sind zentrale Elemente der Rekrutierungsstrategie des Projektes und auch zent-
rale Charakteristika der teilnehmenden, aber auch der nicht-teilinehmenden Kommunen be-
schrieben und veranschaulicht. Die Charakteristika der pflegenden Angehdrigen und der Ak-
teur*innen aus den Kommunen sind in » Kapitel 3 im Rahmen der Ergebnisdarstellung auf-
gefuhrt.

2.2.1. Ablauf der Rekrutierung und die Vorgesprache

Anhand zuvor festgelegter Kriterien wie der Region (Stadt und Land), der Einwohnerzahl, der
errechneten Anzahl von Menschen mit Demenz und auch der Erreichbarkeit bzw. Entfernung
zum Standort Heidelberg wurden insgesamt N=45 Kommunen aus ganz Deutschland kontak-
tiert bzw. eingeladen, sich am Town Hall-Projekt zu beteiligen (™ Abb. 2 in B Kap. 2.2.2.).
57,8% der kontaktierten Kommunen bzw. deren politische Vertreter*innen wie (Ober-)Blrger-
meister*innen, Dezernent*innen und/oder Verwaltungsangestellte aus dem Bereich der kom-
munalen Seniorenarbeit erklarten sich bereit, mit dem Projektteam ein intensives Vorgespréach
(in Prasenz oder digital) zu fuhren. Dieses Vorgesprach fiihrte entweder zu einer direkten Zu-
sage (61,5%), oder zu einer direkten Absage (38,5%). In einer Kommune wurde sogar ein
zweites Gesprach mit den politischen Entscheidungstragern durchgeftihrt, da trotz eines gro-
Ren Interesses an der Thematik noch keine Zusage gegeben werden konnte, bis die organi-
satorischen und logistischen Ablaufe, die mit einer Planung und Durchfiihrung der Rekrutie-
rung pflegender Angehdoriger auf der einen und des Rathausgesprachs auf der anderen Seite
einhergehen, geklart wurden. In diesen Féllen wurde eine weitere Diskussion im grof3eren
Kreis, d. h. mit Vertreter*innen aus anderen kommunalen Bereichen wie dem Ehrenamt oder
Vereinen und/oder Verbé&nden erbeten. Trotz eines intensiven Austausches kam es schlief3lich

zu einer Absage hinsichtlich einer Projektteilnahme.

Entscheidend fur die erfolgreiche Rekrutierung von Kommunen, das heil3t fur die Herstellung
ihrer Bereitschaft, sich in dem Projekt aktiv zu engagieren und gemeinsam mit der Wissen-
schaft ein Rathausgespréach zu planen und durchzuflihren, waren nicht nur ein gro3es Inte-
resse an der Thematik Pflege und Demenz z. B. aufgrund einer Selbstbetroffenheit oder be-
ruflichen N&he oder bereits bestehende sehr gut ausgebaute Netzwerke, sondern vor allem
das Vorgesprach. Keine der Kommunen, mit denen kein Gesprach gefiihrt wurde (40%), nahm
letztlich am Projekt teil, wohingegen 61,5% der Kommunen, die die Mdglichkeit eines Treffens
mit dem Projektteam wahrnahmen, zusagten. Gerade in der Kommunikation mit den politi-
schen Entscheidungstragern wurde deutlich, dass die Bereitschaft der Kommunen, sich an

einem solchen Projekt zu beteiligen, alles andere als selbstverstandlich ist und durchaus von
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Vorbehalten geprégt ist. Diese konnen funf unterschiedlichen Themenbereichen zugeordnet
werden (» Abb. 1). Die Vorgesprache waren auch fir das weitere Vorgehen bzw. fir die fort-
laufende Rekrutierung von weiteren Kommunen von grof3er Bedeutung, da man bei der wei-

teren Projektplanung direkt und sehr differenziert auf potenzielle Vorbehalte eingehen konnte.

Zudem leisteten die Vorgesprache einen sehr wichtigen Beitrag fir eine erfolgsversprechende
Durchfuihrung der Rathausgespréache sowie fir eine gelingende Rekrutierung der pflegenden
Angehdorigen von Menschen mit Demenz und von den Akteur*innen aus den Kommunen. So
erfolgte etwa die Terminierung des 6ffentlichen Rathausgespréchs entweder bereits im ersten
Vorgesprach, im Nachgang per Email oder einer ergdnzenden personlichen Absprache. Die
Festlegung der Raumlichkeiten im Falle eines analogen Town Halls (z. B. Rathaus oder Bur-
gerzentrum), die Ausgestaltung der Raumlichkeiten (z. B. Bestuhlung und Technikausstat-
tung), die Organisation von Verpflegung bzw. eines Caterings sowie die Absprache des kon-
kreten Ablaufs der Veranstaltung (BegrifRung durch Blrgermeister*in, Pausengestaltung, etc.)

war ebenfalls zentraler Inhalt der Vorgesprache.

Abbildung 1: Cluster der gedulRerten Vorbehalte der Kommunen gegenuber einer Projektteil-
nahme im Rahmen der Vorgespréache

Fiunf Cluster unterschiedlicher Vorbehalte der Kommunen

Sorge davor, dass durch ein derartiges Projekt in der Offentlichkeit
Anspruchshaltungen erzeugt werden, die die Kommune nicht erfillen will oder
erfillen kann.

Uberzeugung, dass in der Kommune bereits optimale Unterstiitzungssysteme
etabliert wurden, sodass kein Handlungsbedarf besteht.

Beflrchteter organisatorischer Aufwand, der als zu hoch eingeschéatzt wird, um
das Rathausgesprach von Seiten der Kommune zu unterstitzen.

Sensibilisierung und Etablierung von Unterstitzungsangeboten fur pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz als Aufgabe, die sich erst in der Zukunft
stellen wird.

Sorge davor, keine oder kaum pflegende Angehdrige zu finden, die sich bereit
erklaren offentlich - und digital - zu diskutieren und/oder die Angst davor, dass
diese ,vorgefuhrt“ werden kénnten.
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Im Falle digitaler Rathausgesprache mithilfe der Kommunikationssoftware ZOOM wurden im
Rahmen der Vorgesprache Aspekte wie Kosten und Nutzen digitaler Systeme, Technikkom-
petenz und -akzeptanz von Menschen im héheren Lebensalter, Einsatz eines digitalen Anmel-
deverfahrens oder Moglichkeiten der Organisation einer Hilfestellung fir pflegende Angeho-
rige zur Einrichtung und Nutzung der digitalen Kommunikationsplattform besprochen und fest-
gelegt.

Auch legte man entweder bereits in den Vorgesprachen oder — falls vorhanden — im Rahmen
von regelmafig durchgefuhrten Pflegekonferenzen und/oder Netzwerktreffen von Birgerstif-
tungen der Kommune eine Strategie zur Rekrutierung pflegender Angehériger von Menschen
mit Demenz fest. In den meisten Féllen wurden sogenannte Multiplikatoren ernannt, die die
wissenschaftlichen Projektmitarbeitenden in der Rekrutierung unterstitzen konnten. In enger
Zusammenarbeit mit den Multiplikatoren wie zum Beispiel Beratungsstellen, Blrgervereinen
oder Pflegediensten wurden ca. acht bis zehn Wochen vor dem geplanten Rathausgesprach
pflegende Angehdorige von Menschen mit Demenz vor allem durch personliche Ansprache und
mithilfe verschiedener Informationsmaterialien (» siehe Anhang) rekrutiert. Die Multiplikatoren
erhielten vom Projektteam Orientierungshilfen, die weiche Einschlusskriterien wie auch wich-
tige Argumente flr eine Projektteilnahme aufflhrten. Ziel war es, eine heterogene Gruppe

pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz fur das Town-Hall Projekt zu gewinnen.

Bereits im Vorgesprach oder in einem anschlieRenden Austausch wurden zudem zwischen
den Projektmitarbeitenden und den politischen Entscheidungstrager*innen erste Uberlegun-
gen angestellt, welche Akteur*innen der Kommunen wie z. B. Reprasentanten der Kommunal-
verwaltung, von Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen, Baugenossenschaften, Kirchen oder
Vereine angestellt, die im Rathausgesprach in den offentlichen Dialog mit den pflegenden An-
gehdrigen treten sollten. Akteur*innen, die aus Sicht der jeweiligen Kommune geeignet waren,
erhielten dann nach Absprache mit den Entscheidungstrager*innen ca. vier Wochen vor dem
Rathausgespréach eine schriftliche Einladung zur Teilnahme an dem Projekt. In einigen weni-
gen Fallen erfolgte die Einladung der Akteur*innen aus den Kommunen auch durch den*die
(Ober-)Burgermeister*in selbst. Auch hier war es Ziel, eine heterogene Gruppe von Akteur*in-
nen aus den Kommunen fur das Projekt zu gewinnen; im besten Falle sollten es Akteur*innen
sein, die noch nicht in einem gemeinsamen Netzwerk tatig sind und die bereits mit pflegenden
Angehdrigen und/oder mit Menschen mit Demenz in Kontakt stehen. Spezifische Einschluss-

kriterien gab es nicht.

Die Biirgerschaft bzw. die Offentlichkeit wurde u. a. mittels Flyer, Plakaten und/oder Zeitungs-

bzw. Presseartikeln auf die kostenfreie 6ffentliche Veranstaltung aufmerksam gemacht (»
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siehe Anhang). Welche Art von Offentlichkeitsarbeit hier realisiert werden sollte, wurde eben-
falls in den Vorgesprachen oder in einem gesonderten Austausch zwischen dem Projektteam

und den Kommunen vereinbart.
2.2.2. Flow-Chart und Charakteristiken der Kommunen

In » Abbildung 2 ist das Flow-Chart der Rekrutierung der Kommunen mit einzelnen Merkma-
len bzw. Charakteristika dargestellt. Von den insgesamt N=45 kontaktierten Kommunen haben
N=16 (35,6%) der Teilnahme an dem Town-Hall Projekt zugestimmt. Zwei Drittel (64,4%) der
angefragten Kommunen stimmten einer Teilnahme nicht zu, wobei vor allem die Corona-Pan-
demie als meist genannter Grund angeftihrt wurde (25,5%), gefolgt von fehlendem Interesse

an der Thematik oder aufgrund begrenzter Terminkapazitaten mit jeweils 12,5%.

Bei 43,8% der teilnehmenden Kommunen handelte es sich um Stadte mit einer Einwohnerzahl
von unter 50.000, d. h. gemall dem Bundesamt fiir Bauwesen und Raumordnung um kleine
Mittelstadte; bei knapp einem Drittel (31,3%) handelte es sich um Stadte zwischen 50.000 und
100.000 Einwohnern und damit um Mittelstédte. Da es Ziel war, auch bei den Kommunen eine
grol3e Vielfalt im Projekt widerzuspiegeln, wurden auch grol3e GroRR3stddte mit mehr als
500.000 Einwohnern und dorfliche Gemeinden bzw. kleine Kleinstadte mit weniger als 5000
Einwohnern angefragt. Diese stimmten einer Teilnahme aber nicht zu. Die durchschnittliche
Einwohnerzahl der teilnehmenden Kommunen betrug zum Zeitpunkt der Projektdurchfiihrung
72.217 und ist damit der Kategorie Mittelstadt zuzuordnen, wovon zum Zeitpunkt der Erhebung
rund 6.000 Burger Uber 80 Jahre alt waren. Dies entspricht einem Anteil von 8,3% der gesam-
ten Einwohnerzahl. Vergleicht man die Einwohnerzahl der teilnehmenden Kommunen mit je-
nen, die einer Projektteilnahme nicht zustimmten, fallt auf, dass letztere in der Gesamtheit eher
der Kategorie ,Grofstadt* zuzuordnen sind. Inwiefern Grél3e und/oder geografische Lage ei-
ner Kommune mit dem Interesse fir eine Projektmitarbeit zusammenhangen, kann an dieser

Stelle aber nicht geklart werden.
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Abbildung 2: Flow-Chart — Uberblick tiber teilnehmende und nicht-teilnehmende Kommunen

Kontaktierte Kommunen insgesamt (N=45)

Teilnahme zugesagt

(N=16; 35,6%)

Altes Bundesland: 93,8%
Neues Bundesland: 6,3%

GréRRe der Kommunen:
Grol3e GrofR3stadt: 0,0%
Grol3stadt: 18,8%
Mittelstadt: 31,3%
Kleine Mittelstadt: 43,8%
Kleinstadt: 6,3%

Kleine Kleinstadt: 0,0%

Einwohnerzahl: 72.217
Einwohnerzahl U65: 15.933
Einwohnerzahl U75: 8.415
Einwohnerzahl U80: 5.934
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Teilnahme abgelehnt

(N=29; 64,4%)

Altes Bundesland: 86,2%
Neues Bundesland: 13,8%

GrolRe der Kommunen:
Grof3e GrofR3stadt: 13,8%
Grof3stadt: 17,2%
Mittelstadt: 20,7%
Kleine Mittelstadt: 31,0%
Kleinstadt: 13,8%

Kleine Kleinstadt: 3,4%

Einwohnerzahl: 143.685
Einwohnerzahl U65: 28.128
Einwohnerzahl U75: 15.155
Einwohnerzahl U80: 9.205

Grund der Ablehnung
Kein Interesse: 12,5%
Kein Termin: 12,5%
Corona-Pandemie: 25,5%
Sonstige: 50,0%
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Abbildung 3: Uberblick tiber teiinehmende und nicht-teiinehmende Bundeslander; Angaben
in %
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Bemerkung: Die Bundeslander Hamburg, Bremen, Berlin, Brandenburg und Mecklenburg-Vor-
pommern wurden (auch aus logistischen Griinden) nicht angefragt, an dem Projekt teilzuneh-
men, was eine schon an dieser Stelle erwahnte Limitation des Projekts darstellt.

» Abbildung 4 veranschaulicht den Anteil der h&uslichen bzw. Angehdrigenpflege von Men-
schen mit Demenz sowie von Pflegebedirftigen der teilnehmenden und nicht-teilnehmenden
Kommunen. Erganzend wird der Auslanderanteil angegeben (jeweils knapp 16%) und der An-
teil derjenigen Personen, die von Altersarmut betroffen sind (jeweils unter 4%). Bei teilneh-
menden wie bei nicht-teiinehmenden Kommunen liegt der Anteil der Angehorigenpflege bei
knapp 40%. Weniger als ein Drittel der pflegebedirftigen Menschen wird stationér oder ambu-
lant betreut und versorgt.
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Abbildung 4. Anteil Angehorigenpflege von Menschen mit Demenz und Pflegebeddirftiger mit
Demenz in teilnehmenden versus nicht-teilnehmenden Kommunen, Angaben in %

Anteil Angehorigenpflege von Menschen mit 42.16%
Demenz
Anteil Pflegebedurftiger stationar 23,11%
Anteil Pflegebedurftiger ambulant 27,70% 24,07%

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

H Teilnehmende Kommunen Nicht-teilnehmende Kommunen

Abbildung 5: Vorhandensein eines Demenznetzwerks und Seniorenratgebers in teilnehmen-
den versus nicht-teiinehmenden Kommunen

100,00%
87,50% 82.80%
80,00%
60,00%
40,00% 31,30% 31,00%
0,00%
Es gibt ein Demenznetzwerk Es gibt einen Seniorenratgeber
m Teilnehmende Kommunen Nicht-teiinehmende Kommunen

Auch mit Blick auf das Vorhandensein eines Demenznetzwerks oder eines Seniorenratgebers
unterscheiden sich die teilnehmenden und nicht-teilnehmenden Kommunen nicht (» Abb. 5).
Nur knapp 30% der Kommunen verfigen tber ein Demenznetzwerk, eine Einrichtung oder
Organisation, die von der Interaktion zwischen verschiedenen kommunalen Akteuren und Be-
troffenen lebt und sich die gemeinsame Umsetzung ganz unterschiedlicher Malinahmen und
Projekte zur Forderung der Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz und deren An- und

Zugehorigen in der Kommune zum Ziel nimmt. Uber einen Seniorenratgeber, der nicht nur
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altere Burger, sondern auch An- und Zugehdrige Uber verschiedene (Unterstitzungs-)Ange-
bote informieren soll, verfiigen dagegen mit rund 85% die meisten der angefragten Kommu-

nen.
2.2.3. Ein erstes Resliimee

Das Town-Hall Projekt war nicht nur inhaltlich mit Blick auf die Erkundung von positiven und
belastenden Erfahrungen, von mdglichen innovativen Hilfen fir pflegende Angehdrige von
Menschen mit Demenz sowie hinsichtlich der Einstellung von hauptamtlich und ehrenamtlich
Tatigen gegentber der hauslichen Pflegearbeit und der Lebenssituation der Betroffenen sehr
anspruchsvoll. Auch aus administrativer und logistischer Sicht war ein gro3er Aufwand nétig,
der zu Beginn des Projektes unterschatzt wurde. Dies betraf insbesondere die Kontaktauf-
nahme zu den verschiedenen Kommunen, die Terminfindung mit (Ober)Blrgermeister*innen
fur ein Vorgesprach sowie die Abstimmung fir die weiterfiihrende, mit den Kommunen und
den Multiplikator*innen organisierte Rekrutierung pflegender Angehdériger von Menschen mit
Demenz. Nichtsdestotrotz ist die gesamte Rekrutierungsphase als wertvolles Element des Ge-
samtvorhabens anzusehen, da sich dabei das Potenzial einer engen Zusammenarbeit zwi-
schen Wissenschaft, (Kommunal-)Politik und der Praxis zeigen konnte. Alle Beteiligten haben
in und durch den aufwandigen Rekrutierungsprozess viel fir sich selbst und fir die eigene
Funktion und Rolle gelernt. Das Projektteam gewann bzgl. erfolgreicher Rekrutierungsstrate-
gien fur die Gewinnung von Kommunen, aber vor allem auch pflegenden Angehérigen an Ex-
pertise. Zudem kann festgehalten werden, dass es mit hoher Wahrscheinlichkeit diese zwar
sehr komplexe, aber durchaus lehrreiche Vorarbeit war, die die Kommunen wie auch das Pro-
jektteam noch mehr motivierte, das Experiment ,Rathausgesprach® tatsachlich zu wagen und
die einen deutlichen Beitrag zu einer gesteigerten Umsetzungskompetenz, insbesondere ei-
nes hoheren Levels an Durchhaltevermdgen und Durchsetzungsstarke, leistete. Moglicher-
weise resultiert die hohere Motivation aber auch aus einer entstandenen Uberzeugung, die
bereits investierte Zeit fur die Vorarbeit nun nicht ungenutzt zu lassen und/oder angesichts der
Tatsache, nun eine gewisse Verantwortung Ubernehmen zu missen, was einen Projektab-
bruch fur die Kommunen schwerer bzw. nicht mehr legitim macht. Dies zeigt sich auch in der
Abbruchrate: Keine der Kommunen, die der Teilnahme an dem Projekt zustimmte, hat diese

im Verlauf des Projektes abgebrochen. Alle Kommunen waren bis zum Projektende beteiligt.

Inwiefern die Nahe zur Universitat Heidelberg ausschlaggebend war, das Interesse der Kom-
munen in der Region zu wecken, wurde nicht untersucht. Es lasst sich aber ein positiver Zu-

sammenhang vermuten, da die Erreichbarkeit der Kommune ein wichtiges Auswabhlkriterium
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darstellte. Die gemeinsame Projektdurchfiihrung in vielen stadtischen und landlichen Kommu-
nen etwa in Bayern, in Brandenburg oder Mecklenburg-Vorpommern wére logistisch nur sehr
eingeschrankt moglich gewesen. Daher ist eine Verallgemeinerung der Projektergebnisse auf

andere Kommunen nur begrenzt moglich.

Die Corona-Pandemie stellte eine viel grof3ere Herausforderung dar, als zu erwarten war. Sie
hinderte das Projektteam daran, sowohl die Rekrutierung der Kommunen, der pflegenden An-
gehdrigen und der Akteur*innen aus der Kommune, als auch die Interviews mit den Studien-
teilnehmenden und Rathausgespréache wie geplant in den Stadten und Gemeinden fortzuset-
zen. So waren fir das Jahr 2020 urspringlich zehn Rathausgesprache geplant, wovon flnf in
der ersten Jahreshélfte stattfinden sollten. Diese Rathausgesprache sollten als Pilot-Veran-
staltungen durchgefiihrt werden, um Erkenntnisse zu gewinnen, die fir die weiteren Rathaus-
gesprache hilfreich sein kénnen. Aufgrund der Corona-Pandemie fanden zu Jahresende 2019

und in der ersten Jahreshélfte 2020 allerdings nur drei Rathausgesprache in Prasenz statt.

Nachdem sich die Situation nicht deutlich gebessert hatte, beschloss das Projektteam, die
Rathausgesprache digital durchzufihren und damit ein weiteres ,Experiment" zu starten. Im
Zeitraum Marz bis November 2020 mussten sechs bereits fest terminierte, analoge Veranstal-
tungen abgesagt und auf 2021 verschoben werden. Ab Marz 2021 konnten diese Veranstal-

tungen als digitale Rathausgesprache stattfinden.

Vor allem wahrend der beiden Lockdowns stand das Projektteam in engem und regelméRigem
Kontakt mit den Kommunen sowie mit Verbanden und Vereinen, um die Frage zu klaren, wie
die bereits geplanten analogen Veranstaltungen digital durchgefiihrt werden kénnen. Bei der
Mehrzahl der Kommunen, die sich bereits zur Teilnahme an dem Projekt bereit erklart hatten,
stie3 man auf grof3es Interesse an einem digitalen Format Uber ZOOM. Da das Projektteam
in einigen Fallen aber auch auf Skepsis und Vorbehalte seitens der Kommune stiel3, kamen
den Vorgesprachen eine noch bedeutsamere Rolle zu, denn im Rahmen dieser Gesprache
wurden vor allem zwei Themen intensiv mit den Kommunen diskutiert: Was ist zu tun, wenn
es eine zusatzliche Schwierigkeit darstellt, pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
zu finden, die bereit sind, ein digitales Medium zu nutzen? Wie kann man reagieren bzw. was
ist zu tun, wenn ein digitales Rathausgespréch aufgrund des fehlenden personlichen Kontakts
weniger produktiv ist — einerseits fur die pflegenden Angehdrigen, aber auch fur die Akteur*in-

nen aus der Kommune?
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In der Gesamtschau war die komplexe Rekrutierung, die Zusammenarbeit mit den Kommunen
im Projekt und insbesondere der Anpassungsprozess an die Bedingungen der Corona-Pan-
demie sehr erfolgreich. Im Folgenden geht der Bericht konkret auf den Projektablauf ein.

2.3. Projektablauf

2.3.1. Analoge und digitale Rathausgespréache

Nach den Vorgesprachen und der Rekrutierung von pflegenden Angehorigen sowie der unter-
schiedlichen Akteur*innen aus den Kommunen wurde das offentliche Rathausgesprach ge-
meinsam mit Partner*innen aus Politik und Praxis geplant, organisiert und analog oder digital
durchgefiuhrt. Die Rathausgesprache und ihr Ablauf stellen den Kern des partizipativ orientier-
ten Forschungsprojektes dar.

Die offentlichen, ,analogen® Rathausgesprache fanden im Rathaus oder einer ahnlich repra-
sentativen Einrichtung in den Kommunen statt. Insbesondere der Rathaussaal wird als Inbe-
griff des ,0ffentlichen Raumes* und als Zentrum flir die Ausbildung einer kollektiven ldentitat
verstanden. Diese Orte spielen eine herausragende Rolle fir das intergenerationelle Zusam-
menleben in der Gemeinschaft und reprasentieren somit die ,Mitte“ der Blrgerschaft sowie
den zentralen Ort der Demokratie. Gerade der persdnliche Austausch an einem solchen Ort
befoérdert die Ubermittlung von Emotionen und von Empathie. Ein gegenseitiger Perspektiv-
wechsel, das Sich-aufeinander-Einlassen, gegenseitige Wertschatzung und Anerkennung ba-
sierend auf unmittelbarem verbalem und nonverbalem Feedback und als zentrale Grundlage
fur reflexive Lernprozesse und Verhaltensmodifikation kénnen sich in einem solchen Kontext
in besonderem Ausmald zeigen. Der Raum ist hier eine sehr komplexe Ressource sozialer
Praktiken, die von allen beteiligten Akteur*innen bewusst und/oder unbewusst genutzt wird (z.
B. Goodwin 2000). Die analogen Rathausgesprache vor Ort waren daher fir das Forschungs-
vorhaben von grof3er Bedeutung.

Digitale L6sungen sind mittlerweile in vielen Bereichen des alltaglichen Lebens — auch im Be-
reich Gesundheit und Pflege — unverzichtbar. Vor allem der Zugang zu Internet und die Nut-
zung digitaler Kommunikationstechnologien stellen eine wesentliche Voraussetzung fur ge-
sellschaftliche Teilhabe dar (Kruse, 2019; Kruse & Schmitt, 2021; Schulz et al., 2014). Der 8.
Altersbericht der Bundesregierung (2020) hebt hervor, dass insbesondere fir altere Menschen
die Nutzung des Internets und digitaler Kommunikationstechnologien neue Mdglichkeiten er-

offnen kann, Kontakte zu anderen Menschen aufzunehmen und aufrecht zu erhalten. Durch
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diese Medien fuihlen sich &ltere Menschen deutlich besser sozial integriert und in ihrer Auto-
nomie gestarkt (ebd.). Altere Menschen und vor allem auch pflegende Angehérige miissen
trotz der herausfordernden Situation einer Pandemie als selbstbestimmte, aktive, entschei-
dungs- und handlungsfahige Individuen angesprochen werden. lhnen missen gerade ange-
sichts der Einschrénkungen aufgrund von Corona mehr Handlungsspielraume eréffnet und
eine Stimme gegeben werden, damit sich die bereits jetzt schon besonders herausfordernde
Lebenssituation nicht zusétzlich verschlechtert. Sie missen gerade jetzt die Chance erhalten,
in der 6ffentlichen Kommunikation — vor allem Uber Versorgungs- und Unterstitzungsleistun-
gen — ihre Sicht auf die aktuelle Situation und ihre Bedarfe zu kommunizieren (Kessler & Gel-
ler, 2020). Digitale Kommunikationsplattformen kdnnen hier vor allem dem Austausch von pfle-
genden Angehdrigen untereinander, aber auch mit Blick auf eine Vernetzung mit unterstitzen-

den Institutionen von Angebotsstrukturen dienen (Kricheldorff, 2020).

Durch die Anwendung digitaler Rathausgesprache werden nicht nur die Potenziale digitaler
Kommunikationstechnologien fir die Kommunen, aber auch fiir pflegende Angehdrige hin-
sichtlich der Férderung von Autonomie, Teilhabe und Partizipation ersichtlich. Darliber hinaus
kann der digitale Austausch von pflegenden Angehérigen mit Akteur*innen aus den Kommu-
nen und auch die Vernetzung mit unterstiitzenden Institutionen von Angebotsstrukturen direkt
und trotz der Corona-Pandemie realisiert bzw. initiiert werden. Ein weiterer Vorteil digitaler
Rathausgesprache liegt wohl in der vergroRRerten zeitlichen und 6rtlichen Unabhéangigkeit. Di-
verse Kommunikationskanéale und -foren ermdglichen einen kostenguinstigen, leicht zugangli-
chen und dennaoch effizienten Austausch. Durch die Realisierung digitaler Rathausgespréche
kann zudem untersucht werden, inwieweit Empathie, Respekt und gegenseitiges Verstandnis
bei der Nutzung digitaler Kommunikationsstrategien wirklich zu kurz kommen oder ob nicht
auch auf diese Art und Weise Emotionen zum Ausdruck gebracht werden kdnnen, verschie-
dene Kommunikationspartner*innen durchaus aufeinander eingehen und so ein tiefgreifender,
intensiver und effektiver Perspektivenwechsel entstehen und damit eine 6ffentliche Lernkultur

gefordert werden kdénnen.

Sowohl analoge als auch digitale Rathausgesprache entfalten ein grof3es Potenzial im Kontext
aktueller Diskussionen zur Forderung sozialer Teilhabe und Partizipation pflegender Angeho-
riger von Menschen mit Demenz und zur Optimierung bedarfsgerechter Versorgungs- und Un-
terstitzungsangebote in den Kommunen. Im Rahmen des Projektes folgten beide Formen da-

her den gleichen inhaltlichen Ablauf bzw. einer ahnlichen Struktur (™ Abb. 6).
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Abbildung 6: Ablauf und Inhalte der analogen und digitalen Rathausgesprache

*Gesprach mit max. zehn pflegenden Angehdrigen
¢ Inhalte: Subjektives Erleben, Gefuihle, Bedarfe, Wiinsche
Teil I «max. 45 Minuten, moderiert

*Gesprach mit max. 15 Akteur*innen aus der Kommune
_ *Inhalte: Versorgungslandschatft, Wiinsche, Reflexion
Teil Il «max. 30 Minuten, moderiert

*Dialog und Austausch beider Gruppen
\ +Inhalte: gemeinsame Ideengenerierung
Teil Il «max. 30 Minuten, moderiert

Wahrend des Rathausgespréachs wurden drei aufeinanderfolgende, moderierte Diskussions-
gruppen auf einem Podium gebildet. In der ersten, knapp 45-minitigen Diskussionsrunde ha-
ben die ca. N=10 pflegenden Angehorigen die Moglichkeit, vor der Birgerschaft sowie den ca.
N=10-15 anwesenden Akteur*innen aus der jeweiligen Kommune u. a. Uber ihre subjektiv
wahrgenommenen Anforderungen, aber auch tber positive Seiten der Pflege ihres Familien-
angehorigen sowie tUber Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten zu sprechen. Ihnen wurde
in dieser Gruppe auch die Mdglichkeit gegeben, den Anwesenden Anregungen und Impulse
fur eine bessere Versorgung zu geben. Ein besonderes Ziel war es, den Zuhérenden einen
Einblick in die tatsachliche Lebenssituation der Angehérigen zu geben und diese auch emoti-
onal durch die Schilderungen und Beschreibungen von sehr persénlichen Erfahrungen und
Erlebnissen der Betroffenen zu beriihren und/oder diese zu irritieren. Emotionale Beriihrung
und/oder Irritation stellen eine zentrale Grundvoraussetzung fir einen gelingenden Perspek-
tivwechsel und reflexive Lernprozesse dar (u. a. Mezirow, 2009), die durch die Rathausge-

sprache bei den Akteur*innen aus den Kommunen angestrebt waren.

In der zweiten, ca. halbstiindigen Diskussionsrunde befanden sich Akteur*innen aus den Kom-
munen, darunter auch der*die (Ober-)Burgermeister*in, auf dem Podium und erhielten die

Mdoglichkeit, die Perspektive der pflegenden Angehérigen noch einmal aufzugreifen und darauf
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zu reagieren. Auch Themen wie die Frage nach der kommunalen Verantwortung fir die Be-
reitstellung von Ressourcen zur Foérderung der Selbstsorgeféahigkeit pflegender Angehdriger
wurden diskutiert. Naturlich erhielten die Akteur*innen auch die Moglichkeit, den Zuhdrenden
wichtige Informationen Uber aktuelle und/oder geplante Unterstitzungsangebote zu geben o-
der eigene Ziele oder Winsche fir eine erfolgsversprechende Pflege- und Gesundheitspolitik
auf lokaler Ebene zu &uf3ern.

In der dritten Diskussionsrunde fand der Dialog zwischen beiden Gruppen tber mégliche Stra-
tegien zur effektiveren Unterstiitzung statt (ca. 30 Minuten). Dieser letzte Teil der Rathausge-
sprache sollte den Teilnehmenden die Mdglichkeit geben, gleichberechtigt und ldsungsorien-
tiert in den Austausch zu treten. Ziel war es, dass sich in dieser Gruppe durch direkten Aus-
tausch von Angesicht zu Angesicht ein besonderer Interaktionsraum sowie ggf. sogar ein Pur-
pose (verstanden als gemeinsame Sinn- und Zielvorstellung) ausbildet, der in einer Initiierung
neuer Vernetzungsprozesse miundet. Am Ende eines jeden analogen Rathausgesprachs
wurde das Publikum einbezogen (im Rahmen der digitalen Rathausgesprache bereits wah-
rend der Dialoge (iber die Chat-Funktion). Die Beriicksichtigung der Offentlichkeit erschien vor
dem Hintergrund der Notwendigkeit einer Starkung kollektiver Mitverantwortung bzw. gesell-

schaftlicher Solidaritat, Engagement und Wertschéatzung als sehr bedeutsam.

Nach jeder Diskussionsgruppe wurden kurze Erholungspausen durchgefihrt, die aber — ins-
besondere im Rahmen der analogen Veranstaltungen — von den Teilnehmenden zur Vernet-

zung genutzt werden sollten.
2.3.2. Die Datenerhebung und -analyse

In den folgenden beiden Kapiteln wird vertiefend auf die Methode der qualitativen Vorgehens-
weise (P Kap. 2.3.2.1.) sowie der quantitativen Datenerhebung und -analyse (» Kap. 2.3.2.2.)

sowie eingegangen.

2.3.2.1. Qualitative Inhaltsanalyse der Rathausgesprache und Fokusgruppendis-

kussionen mit Akteur*innen aus den Kommunen

Die dreistiindigen Rathausgesprache wurden mittels vorab entwickelter Leitfragen moderiert.
Die Leitfadenentwicklung entstand gemal der tibergeordneten Forschungsfragen, anhand der
damit verknupften theoretischen Konzepte und des aktuellen Forschungsstands zu den The-
men Verletzlichkeit, Belastung, Reife und Ressourcen pflegender Angehdriger sowie anhand
der Inhalte des 6. und 7. Altenberichts der Bundesregierung (Kruse, 2017; Bundesministerium

fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2016). Sowohl die analogen als auch die digitalen
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Veranstaltungen wurden elektronisch aufgezeichnet, die Inhalte pseudonymisiert und schliel3-
lich regelgeleitet transkribiert.

Ca. vier Wochen nach den Rathausgespréachen wurden leitfadengestitzte Fokusgruppendis-
kussionen mit allen Akteur*innen aus den Kommunen, die an der jeweiligen Veranstaltung
teilnahmen, d. h. den Vertreter*innen der unterstiitzenden Institutionen und der Kommunalpo-
litik, durchgefuihrt. Die Diskussion sollte den Teilnehmenden der Fokusgruppe zur Reflexion
des Rathausgesprachs dienen und sie darin unterstitzen, basierend auf den Anregungen und
Impulsen der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz Implikationen fur die eigene
Alltagspraxis zu generieren. Fir die Fokusgruppen wurde ebenfalls ein Leitfragebogen entwi-
ckelt, der vor allem die auf den Anregungen der pflegenden Angehdérigen basierenden Plane
und Ideen mit Blick auf die Gestaltung der Versorgungsstrukturen und auch auf eine bereits
vollzogene Veranderung hinsichtlich der Unterstiitzungsangebote innerhalb der Kommune als
Indikator volitionaler Prozesse abbildet. Auch die Fokusgruppen wurden elektronisch aufge-

zeichnet und regelgeleitet transkribiert.

Um zu einer hdheren Ergebnisqualitat zu gelangen und mdglichst unterschiedliche Aspekte
der erwarteten Phdnomene bzw. Mechanismen einzubeziehen, wurden die aufgezeichneten
und transkribierten Rathausgesprache und die Fokusgruppendiskussionen mithilfe einer leit-
fragengestutzten, inhaltlich strukturierenden Analyse in Anlehnung an Kuckartz (2018), die vor
allem durch eine deduktiv-induktive Kategorienbildung gekennzeichnet ist, ausgewertet (»
Abb. 7). Die Methode ist besonders gut fiir das hier vorgestellte Forschungsvorhaben geeig-
net, weil dadurch sowohl explorativ ein noch recht unbekanntes Forschungsfeld ergriindet (in-
duktives Analysieren), aber auch bereits bestehende Vorannahmen oder theoretische Kon-
strukte Uberprift werden kénnen (deduktives Analysieren). Fur die Auswertung der Daten
wurde die Analysesoftware MAXQDA 2020 (Verbi Software GmbH, Berlin) verwendet.

Phase 1: Initiierende Textarbeit

In der ersten Phase des Analyseprozesses, der initierenden Textarbeit, wurden die Tran-
skripte der Rathausgesprache und Fokusgruppen sorgfaltig gelesen und wichtige Textstellen
markiert. Dabei wurden erste Bemerkungen, Anmerkungen und Auffélligkeiten zum Datenma-
terial notiert und in Form von Memos und Kommentaren festgehalten, die Hinweise und erste
Ideen auf mogliche Kategorien und die Beantwortung der Forschungsfragen bieten (Kuckartz,
2018).
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Abbildung 7: Ablaufschema einer inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse nach Kuckartz
(2018)

7) Einfache und
komplexe Analysen,
Visualisierungen

1) Initiierende Textarbeit:
Markieren wichtiger
Textstellen, Schreiben
von Memos

6) Codieren des
kompletten Materials mit
dem ausdifferenzierten
Kalegoriensyslem
: - 2) Entwickeln von
I Forschungs- thematischen
’ frage

Hauptkategorien

I 7 ) . N
! 5) Induktives Bestimmen
von Subkategorien am

Material

3) Codieren des
gesamten Materials mit
den Hauplkategorien

| 4) Zusammenstellen aller

mit der gleichen Haupt-
kategorie codierten

Textstellen

Phase 2: Deduktive Kategorienentwicklung

Mithilfe der Leitfragen aus den Rathausgespréachen und Fokusgruppen erfolgte in der zweiten
Phase eine A-Priori-Kategorienbildung (ebd.). Dabei entwickelte das Projektteam — unabhan-
gig vom empirischen Datenmaterial — deduktiv thematische Hauptkategorien in Hinblick auf
die identifizierte Forschungsliicke und die daraus entwickelten Forschungsfragen. Anhand die-
ser Kategorien wurde eine erste inhaltliche Strukturierung des Datenmaterials vorgenommen.
Grundlage dafiir waren die drei Gesprachsrunden der Rathausgespréache sowie die Fokus-
gruppendiskussionen. Die jeweiligen Kategorien wurden in Form eines Codebuches beschrie-
ben und voneinander abgegrenzt, um eine ,hinreichende Gite bei der Anwendung der Kate-
gorien [zu] erreichen.” (Kuckartz, 2018, S.67). Das Codebuch ist beispielhaft anhand der Dar-

stellung einer Kategorie in » Tabelle 1 dargestellt.

Phase 3: Erster Codierprozess
Im ersten Codierprozess wurde das gesamte Datenmaterial den thematischen Hauptkatego-
rien sequenziell zugeordnet. Die Transkripte der Gesprachsrunden wurden dabei Zeile fir

Zeile genau gelesen und einzelne Textabschnitte den passenden Kategorien zugeordnet.
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(Kuckartz, 2018, S.102).

Textstellen, die zur Beantwortung der Forschungsfrage nicht relevant waren, blieben dabei
uncodiert (Kuckartz, 2018). Zur Sicherstellung von Inter- und Intracoderreliabilitat erfolgte die
Auswertung im ersten Codierprozess konsensuell durch drei Codiererinnen (AK, MW, HV)
(Kuckartz, 2018). Diese Technik ermdglicht eine Konsensfindung im Forschungsteam sowie
die Prazisierung der einzelnen Kategoriendefinitionen. Diese wurden im weiteren Verlauf um
passende Ankerbeispiele im Codebuch erweitert (Kuckartz, 2018) und mit der Nummer des
entsprechenden Rathausgesprachs bzw. der Fokusgruppe sowie ,pflegende Angehérige” fur
pflegende Angehdrige bzw. dem Tatigkeitsfeld der Akteur*innen der Kommune gekennzeich-
net. In der folgenden Tabelle wird anhand der Beispielkategorie Anforderungen im Alltag die
Aufbereitung einer Kategorie im Codebuch ersichtlich (» Tab. 1).

Tabelle 1: Beispieldarstellung einer Kategorie aus dem Codebuch

Kategorie/Code Definition Kodierregeln Ankerbeispiele Anmerkungen
Das Rathausgesprach

I. Pflegende Angehorige

Anforderungen im Hierunter fallen - Welche Anforde- ,Die groften Anfor- deduktiv

Alltag alle Textstellen,
die Anforderun-
gen beschreiben,
die bei der Pflege
und Begleitung

im Alltag von

rungen begegnen den
pflegenden Angehdri-

gen im Alltag aufgrund
der Demenz?

- Wie stellt sich die

derungen waren fir
mich, mich durch den
ganzen Papierkram
zu withlen und mich
einfach mit der The-
matik Demenz ausei-

Menschen mit Pflege und Begleitung nanderzusetzen.”
Demenz anfallen. der Menschen mit (pflegende*r Angeho-
rige*r_ Rathausge-
Demenz dar? sprach)

Phase 4 und 5: Zusammenstellen aller Textstellen mit gleicher Kategorie und induktives
Bestimmen von Subkategorien

Nach dem ersten Codierprozess soll in Anlehnung an die inhaltlich strukturierende Inhaltsan-
alyse eine Ausdifferenzierung der bisher definierten und angewandten Kategorien erfolgen.

Dabei wurden vom Forschungsteam die deduktiv gebildeten Kategorien subsumiert und zu-
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sammengefasst sowie am Datenmaterial induktiv neue Subkategorien gebildet, ausdifferen-
ziert und definiert. In » Abbildung 8 wird der Codierbaum der MAXQDA-Datei visuell darge-
stellt. Das final entwickelte Codebuch ist im Anhang dieses Berichts angefugt.

Phase 6: Zweiter Codierprozess

Mit den in Phase 4 und 5 entwickelten Haupt- und Subkategorien erfolgt in Phase 6 der zweite
Codierprozess. Dieser weitere Durchlauf durch das gesamte Material ermdglicht die Systema-
tisierung des bereits codierten Datenmaterials. Um auch in diesem Analyseschritt die Codie-
rer-Ubereinstimmung zu gewéhrleisten, erfolgte dieser ebenfalls durch die drei Codiererinnen
(AK, MW, HV) in einem konsensuellen Codierprozess (Kuckartz, 2018). Der gesamte For-
schungsprozess wurde durch das Fihren eines Log-Buches begleitet und dokumentiert (Ra-
diker & Kuckartz, 2019).

Abbildung 8: MAXQDA - Ansicht des Codierbaums

©g'1. Anforderungen der pA mit Mm...
©¢'Anforderungen im Alltag
©4¢'Bedarfe und Bediirfnisse
©g'negative Interaktion mit dem ...

©4'2. Kraftspender der pA von MmD
@' Selbstpflege
@g'soziale Beziige
@4 positive Interaktion mit dem M...
©¢'Entlastungs- und Betreuungsan...

©4'3. Anregungen
©4¢' Unterstiitzungsnetzwerke und -...
©4'Digitalisierung
@' Partizipation der pA von MmD
@4 Sensibilisierung
©g'Ziele der kA
©¢'Anregungen an kA / Wiinsche ...
@4 Offentlichkeitsarbeit
©¢'Message an die Politik

©.4. Rahmenbedingungen
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Phase 7: Einfache und komplexe Analysen, Visualisierung

In diesem letzten Schritt der inhaltlich strukturierenden Analyse wurde das gesamte Material,
d. h. insbesondere die deduktiven und induktiven Kategorien vertiefend analysiert und inter-
pretiert. Es galt, Zusammenhange der Kategorien zu identifizieren, zu beschreiben und mit
den Forschungsfragen zu verknipfen. Diese Phase stellt somit die eigentliche Ergebnisdar-

stellung inklusive der Visualisierung dar (» Kap. 3.3.).

2.3.2.2. Quantitative Datenerhebung und -analyse bei pflegenden Angehdérigen von

Menschen mit Demenz

Die im Rahmen des Projektes erhobenen quantitativen Daten dienten einerseits 1) einer um-
fassenden Charakterisierung der analogen und digitalen Rathausgesprache, 2) der Darstel-
lung der Erwartungen von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz sowie von
Akteur*innen aus den Kommunen an die Rathausgesprache, 3) der Beschreibung der Evalu-
ation bzw. Bewertung der Rathausgesprache durch die Teilnehmenden sowie 4) der Charak-
terisierung der Stichproben (Baseline-Analyse: Erhebungen mittels Telefon- und Face-to-
Face-Interviews vor dem Rathausgespréach zu den Messzeitpunkten TO (Erstgespréach) und
T1 (ein bis zwei Tage vor dem Rathausgespréach)). Fur die Charakterisierung der Stichproben
wurden folgende Daten erhoben: Soziodkonomische Daten der pflegenden Angehdrigen, ihrer
an Demenz erkrankten Familienmitglieder sowie der Akteur*innen aus den Kommunen, De-
menzsymptomatik, Verhaltensstérungen und Pflegegrad der zu pflegenden Person mittels
dem Berliner Inventar zur Angehérigenbelastung — Demenz (BIZA-D; Schacke & Zank, 2009),
Unterstlitzung und Unterstitzungsbedarfe mittels BIZA-D (ebd.), Schwierigkeiten der Pflege
und Gute Seiten der Pflege mittels BIZA-D (ebd.), Psychologisches Wohlbefinden mithilfe der
Ryff-Skala (PWB; Ryff, 1989), Resilienz mittels der Connor-Davidson Resilience Scale (CD-
RISC; Connor & Davidson, 2003; deutsche Ubersetzung nach Sarubin et al., 2015), Bezie-
hungsqualitat (Lawrence et al., 1998) und Religiositat und Spiritualitat. Die Baseline-Analyse
zur Beschreibung der Stichproben, die mittels IBM SPSS statistics 25 erfolgte, beinhaltet vor-
nehmlich die statistische Berechnung von Haufigkeitsverteilungen. Die Ergebnisse (»Kap.
3.1. und 3.2.) werden als Mittelwerte (MW) und Standardabweichungen (SD), Mediane und

Intervalle oder als absolute Anzahl bzw. Anteile (%) angegeben.

Andererseits dienten die erhobenen Daten auch der Abbildung potenzieller Veranderungen
hinsichtlich der subjektiv erlebten Demenzsymptomatik einschliel3lich der das Belastungsaus-

mal} der pflegenden Angehdrigen beeinflussenden Verhaltensstorungen (BIZA-D; Schacke &
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Zank, 2009), Schwierigkeiten der Pflege und Gute Seiten der Pflege (ebd.), der subjektiv wahr-
genommenen Unterstiitzung (ebd.), des Psychologischen Wohlbefindens (PWB, Ryff, 1989)
sowie der Resilienz (CD-RISC; Connor & Davidson, 2003; deutsche Ubersetzung nach Saru-
bin et al., 2015), die einen Hinweis auf eine mogliche Wirksamkeit der Rathausgespréche auf
die subjektiv wahrgenommene Lebenssituation pflegender Angehériger von Menschen mit De-
menz geben kdnnen. Hierzu wurde eine Follow Up-Analyse durchgefihrt, indem mittels Tele-
fon- und Face-to-Face-Interviews im Zeitverlauf zu insgesamt finf Messzeitpunkten (Baseline-
Erhebungen TO und T1; T2: ein bis drei Tage nach dem Rathausgesprach; T3: vier Wochen
nach dem Rathausgesprach und T4: drei Monate nach dem Rathausgespréach) die relevanten
Daten bzw. oben dargestellten Variablen erfasst wurden (» Abb. 9).

Fur die Follow Up-Analyse (» Kap. 3.4.) wurden — ebenfalls mittels IBM SPSS statistics 25 —
inferenzstatische Berechnungen durchgefihrt: Im Rahmen der Analyse wurden bei ausrei-
chend groRRer Stichprobe, die in der Literatur mit N=30 beschrieben wird, Mittelwertvergleiche
mit Blick auf die genannten Variablen anhand der Durchfiihrung von T-Test fiir gepaarte Stich-
proben (Ermittlung von Zeiteffekten) gerechnet. Die Effektstarken werden mit dem Effektstér-
kenmalR Cohens d angegeben, wobei d<0,5 einen kleinen Effekt, d=0,5-0,8 einen mittleren
Effekt und d>0,8 einen grofR3en Effekt darstellt (Cohen, 1977).
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Abbildung 9: Quantitative Follow Up-Erhebung (TO bis T4) bei pflegenden Angehorigen im Uberblick

= Rahmendaten pflegender Angehoriger »  Schwierigkeiten & gute Seiten der Pflege
und von Menschen mit Demenz (BIZA- (BIZA-D; Zank etal., 20086)

D; Zank et al., 2006 .
) = Resilienz (CD-RISC; Conner & Davidson,

= Nutzung und Bewertung von T3: 4 Wochen nach 2003)
Unterstiitzung (BIZA-D; Zank et al., 2006) Rathausgesprach — ) )
= Psychologisches Wohlbefinden (Ryff,
1989)
TO0: 1-2 Wochen vor
Rathausgesprach [ \

A A
( \ )

TO »Rathausgesprich® T3
™ T2 T4
= Schwierigkeiten & gute Seiten der  \ A J i
Pﬂege (BIZA-D; Zank et al., 20086) Y Y = Resilienz (CD-RISC; Conner & Davidson, 2003)
*  Resilienz (CD-RISC; Conner & T1:1-3 Tagevor T2: ca.7 Tage nach = Psychologisches Wohlbefinden (Ryff, 1989)
Davidson, 2003) Rathausgesprach | Rathausgesprach _ = Bewertung des Rathausgesprachs
= Psychologisches Wohlbefinden \ }

(Ryff, 1989) Y

= Belastung durch

- T4: 3 Monat h = jekti 5
Verhaltensanderungen von onate nacl Subjektiv wahrgenommene Veraénderungen nach dem

Rathausgesprach 3
Menschen mit Demenz (BIZA-D, gesp Rathausgesprach
Zank et al., 2006) =  Schwierigkeiten & gute Seiten der Pflege (BIZA-D; Zank et al., 2008)
= Subjektiv wahrgenommene =  Resilienz (CD-RISC; Conner & Davidson, 2003)

Bezieh litat
eziehungsqualita = Psychologisches Wohlbefinden (Ryff, 1989)

=  Belastung durch Verhaltensanderungen von Menschen mit Demenz
(BIZA-D, Zank et al. 2006)

= Erwartungen an das
Rathausgesprach

39



Abschlussbericht
Institut fiir UNIVERSITAT

,Giving a Voice to Caring Relatives of People with Dementia“ ﬁﬁ Gerontologie HEIDELDERG
Das Town Hall-Projekt der Universitat Heidelberg fEninee

3. ERGEBNISSE

In den folgenden Kapiteln wird umfassend auf die Ergebnisse des Projektes eingegangen,
indem einerseits zentrale Merkmale der deutschlandweit durchgefiihrten analogen und digita-
len Rathausgespréche (» Kap. 3.1.), andererseits aber auch Charakteristiken der pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz sowie den Akteur*innen aus den Kommunen (» Kap.
3.2.) ausfihrlich beschrieben und dargestellt werden. Anschliel3end werden Erkenntnisse aus
der qualitativen Inhaltsanalyse sowohl der Rathausgesprache als auch der Fokusgruppendis-
kussionen préasentiert und interpretiert. Dabei werden diese in den bereits bestehenden For-
schungsstand eingeordnet, mit konkreten, u.a. im 7. Altersbericht der Bundesregierung darge-
legten Handlungsempfehlungen hinsichtlich einer zukunftsfahigen Daseinsvorsorge (fur pfle-
gende Angehdrige) verwoben und relevante, weiterflihrende Hypothesen abgeleitet (» Kap.
3.3.). AbschlieRend werden die Ergebnisse der ergdnzenden quantitativen Follow Up-Unter-
suchung, d. h. der Interviews mit den pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz zu

ihrer Lebenssituation, veranschaulicht (™ Kap. 3.4.).

3.1. Merkmale der Rathausgespréache

3.1.1. Allgemeine Charakteristik der Rathausgesprache

Es wurden insgesamt N=16 Rathausgesprache in ganz Deutschland durchgefuhrt (» Abb.
10). Davon waren N=3 (43,8%) analog bzw. fanden in Prasenz vor Ort, d. h. im Rathaussaal
oder einer anderen reprasentativen Einrichtung der jeweiligen Kommune statt. Von diesen
wurden N=4 (25,5%) unter strengen Hygienemaflinahmen im Kontext der Corona-Pandemie

realisiert. Mehr als die Halfte der Rathausgesprache wurde digital durchgefiihrt (56,3%).

Wie bereits dargelegt wurde, mussten Rathausgesprache in 25% der Falle verschoben wer-
den. Grund der Verschiebung war mehrheitlich die Corona-Pandemie bzw. der Lockdown im
Jahr 2020 (75,5%), aber in Teilen auch die Rekrutierungsproblematik (25,0%). So gestaltete
es sich in einigen wenigen Kommunen unabhé&ngig von der Pandemie und trotz eines zu wir-
digenden Engagements verschiedener Multiplikator*innen schwierig, pflegende Angehdrige
von Menschen mit Demenz flr das Projekt zu gewinnen. An dieser Stelle sei daher schon jetzt

auf eine hohe Selektion dieser Stichprobe hingewiesen.
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Abbildung 10: Verteilung analoger Rathausgesprache, Rathausgesprache unter Pande-
miebedingungen und digitaler Rathausgespréche uber die Bundeslander

J
(X 3 .

Rathausgespriache in Prasenz (18,2%)

Rathausgesprache unter Pandemiebedingungen (25,5%)

Digitale Rathausgespriche (56,3%)

Im Durchschnitt nahmen 6,25(+3,0) pflegende Angehdrige an den Rathausgesprachen teil.
Von den kommunalen Akteuren waren es im Schnitt 8,47(x2,6). Aus der Kommunalpolitik wa-
ren mehrheitlich Birgermeister*innen (53,3%) oder Oberburgermeister*innen (20,0%) betei-
ligt. Unterscheidet man hier zwischen den drei Typen von Rathausgesprachen (analog, unter
Pandemiebedingungen und digital), dann fallt auf, dass an analogen Rathausgesprachen vor
Ort die meisten pflegenden Angehdrigen teilnahmen, namlich im Durchschnitt 8,3 Personen.
Im Vergleich dazu waren es bei Rathausgespréachen unter Pandemiebedingungen nur noch
6,5 und bei digitalen Rathausgespréachen, die mithilfe der ZOOM-Software durchgefuhrt wur-
den, nur noch durchschnittlich 4,7 pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz (P Abb.
11).
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Abbildung 11: Durchschnittliche Anzahl teilnehmender pflegender Angehoriger und Ak-
teur*innen aus den Kommunen an den Rathausgesprachen; Angabe von Mittelwerten
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Fir die Akteur*innen aus den Kommunen zeichnet sich ein vollig anderes Bild: betrachtet man
» Abbildung 11, so zeigt sich kein deutlicher Unterschied der Anzahl an Teilnehmenden die-
ser Gruppe mit Blick auf analoge (durchschnittlich acht Teilnehmende) und digitale Rathaus-
gesprache (durchschnittlich 8,9 Teilnehmende). Tatsachlich war die Anzahl an Akteur*innen
der Kommune bei letztgenanntem Format sogar am hoéchsten. An Rathausgesprachen unter

Pandemiebedingungen nahmen die wenigsten Personen aus dieser Gruppe teil.
3.1.2. Erwartungen und Evaluation der Rathausgesprache

Im Folgenden wird dargestellt, welche Erwartungen sowohl pflegende Angehérige von Men-
schen mit Demenz als auch Akteur*innen aus den Kommunen konkret an das in ihrer Ge-
meinde oder Stadt durchgefiihrte analoge oder digitale Rathausgesprach hatten. Vor diesem
Hintergrund wird ergéanzend dargestellt, wie die genannten Gruppen die Veranstaltungen in

der Kommune bewertet haben.

3.1.2.1. Erwartungen und Bewertung durch die Akteur*innen aus den Kommunen

Die Mehrheit der Akteur*innen aus den Kommunen stimmten zu, dass die Rathausgesprache
in ihrer Gemeinde oder Stadt etwas bewirken werden (» Abb. 12). Nur ca. 5,8 % hatten diese
Erwartung nicht. Ebenso verhélt es sich mit der Uberzeugung, dass durch das Rathausge-

spréch die konkrete Lebenssituation von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz
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in der Offentlichkeit mehr Prasenz gewinnen wird. Die Akteur*innen aus den Kommunen ga-
ben mehrheitlich an, dass spezifische Unterstiitzungsbedarfe von Angehdrigen und ihren Fa-
milienmitgliedern seitens der Politik und der Offentlichkeit zu wenig Gehor finden. Sie erwar-
teten zu 61,8% aber auch, dass durch die Rathausgesprache pflegende Angehdrige von Men-
schen mit Demenz hilfreiche Anregungen fur eine gelinge Selbst- und Firsorge erhalten. In
der Gesamtheit betrachtet, hatten die Akteur*innen aus den Kommunen mehrheitlich recht
hohe Erwartungen an die Rathausgesprache und die damit verbundene potenzielle Wirkkraft,

die sich in der Kommune entfalten konnte.

Abbildung 12: Erwartungen der Akteur*innen aus den Kommunen an das Rathausgesprach;
Angaben in %
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In » Abbildung 13 sind die Bewertungen der Rathausgesprache durch die Akteur*innen aus
den Kommunen dargestellt. Hier zeigt sich in der Gesamtheit eine mehrheitlich sehr positive
Bewertung der Methode: Mehr als die Halfte der Personen aus dieser Gruppe beflrworteten
voll und ganz eine Etablierung von Rathausgesprachen in ihrer Kommune (55,7%). 36,5%
stimmten einer flachendeckenden Etablierung zu. Nur 4% der Akteur*innen aus den Kommu-
nen waren nach wie vor der Meinung, dass das durchgefiihrte Rathausgesprach nichts bewir-

ken wird.
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Abbildung 13: Bewertungen der Rathausgesprache durch die Akteur*innen aus den Kommu-
nen; Angaben in %
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Die meisten Akteur*innen aus den jeweiligen Kommunen sahen ihre Erwartungen an das Rat-
hausgespréach erfillt. 15,1% waren unentschlossen und bei nur 3,2% haben sich die Erwar-
tungen nicht erfullen konnen. In der Abbildung wird zudem ersichtlich, dass die Mehrheit der
Akteur*innen aus den Kommunen laut eigener Aussage wichtige Anregungen erhielt, die sie
gerne in den eigenen Praxisalltag integrieren und weiterverfolgen mdéchte. Auch konnte das
Rathausgesprach bei der Mehrheit der Personen aus dieser Gruppe bewirken, dass sich diese

vornehmen, sich in Zukunft intensiver mit der Thematik auseinandersetzen.

Die Akteur*innen aus den Kommunen gaben der Moderation des Rathausgesprachs die Note
1,6(x0,8), dem (zeitlichen) Ablauf eine 1,8(x0,8), den Inhalten der Diskussionen die Note
1,7(x0,7), den Raumlichkeiten (analoge Rathausgesprache) eine 1,5(x0,7), dem Online-
Format (digitale Rathausgesprache) eine 2,0(x0,7) und der Verpflegung (analoge
Rathausgesprache) die Note 1,7(x£0,9). Insgesamt gaben die Akteur*innen aus den Kommu-
nen (N=127) dem in ihrer Kommune durchgefiihrten Rathausgesprach die Durchschnittsnote
1,7(x0,8) (» Abb. 14).
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Abbildung 14: Notenbewertung der Rathausgesprache durch Akteur*innen aus den Kommu-
nen; Angabe in %
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3.1.2.2. Erwartungen und Bewertung durch die pflegenden Angehdrigen

Insgesamt scheinen die am Projekt teilnehmenden pflegenden Angehdérigen von Menschen
mit Demenz einer bestimmten Wirkung der Rathausgesprache etwas skeptischer gegeniiber-
zustehen als die Akteur*innen aus den Kommunen (» Abb. 15): Auch wenn mehrheitlich zu-
gestimmt wurde, dass das Rathausgesprach in der eigenen Kommune etwas bewirken wird,
stimmten dieser Aussage 20,2% nicht und 4% gar nicht zu. Auch waren 26% der pflegenden
Angehdrigen der Meinung, dass sie durch das Rathausgesprach keine hilfreichen Anregungen
erhalten werden. Mehr als die Halfte (58,3%) haben dem allerdings zugestimmt. Es fallt aber
auf, dass knapp die Halfte der pflegenden Angehdrigen nicht daran glaubte, nach dem Rat-
hausgesprach mehr Unterstiitzung durch die Kommune zu erhalten, obwohl sie Politik und
Offentlichkeit durchaus in der Verantwortung sehen, bedarfsgerechte Unterstiitzungsangebote
zu fordern. Allerdings hatten die pflegenden Angehdrigen vor dem Rathausgespréch mehr-
heitlich das Gefiihl, von der Politik und der Offentlichkeit beziiglich konkreter Bediirfnisse und

Winsche nicht oder nur wenig gehért zu werden.
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Abbildung 15: Erwartungen der pflegenden Angehdrigen an das Rathausgesprach, Angaben
in %
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Vergleichbar mit den Evaluationsergebnissen der Akteur*innen aus den Kommunen bewerte-
ten die pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz die in ihrer Gemeinde oder Stadt
durchgefuhrten Rathausgesprache ebenfalls sehr positiv (» Abb. 16): Fast 80% wiinschten
sich eine flachendeckende Etablierung dieser Methode. Tatsachlich waren es mehr als die
Halfte der pflegenden Angehdrigen, die nach dem Rathausgesprach der Uberzeugung waren,
nun mehr Hilfe als bisher durch die Kommune zu erhalten. Beinahe alle teilnehmenden pfle-
genden Angehorigen glaubten nach Durchfiihrung der Veranstaltung, dass diese in der Kom-
mune etwas bewirken wird. Bei nur 4,1% dieser Personengruppe wurden die Erwartungen
nicht erfillt; bei einigen wurden diese sogar ubertroffen. So erhielt die Mehrheit der pflegenden
Angehdrigen laut eigener Aussage doch wichtige Anregungen fir die Begleitung und Pflege
ihres Familienmitglieds. Die meisten wollten sich nach dem Rathausgesprach intensiver mit

der Thematik der Demenzen auseinandersetzen.
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Abbildung 16: Bewertungen der Rathausgesprache durch pflegende Angehérige Teil I; An-
gaben in %
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Abbildung 17: Bewertungen der Rathausgesprache durch pflegende Angehdrige Teil II; An-
gabenin %
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Knapp die Halfte der pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz wies darauf hin,
dass sie sich durch das Rathausgespréch in der Kommune starker wahrgenommen fiihlen; die
andere Halfte stimmte dem nicht zu (™ Abb. 17). 57,7% wussten danach besser, durch wen
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oder was sie unterstiitzt werden kdnnen. Ungefahr die Halfte der Personen aus dieser Gruppe
konnte laut eigener Aussagen sogar Anregungen und Ideen aus dem Rathausgesprach mit-
nehmen bzw. umsetzen und gab an, dass die Veranstaltung in der eigenen Kommune etwas
bewirkt hat.

Abbildung 18: Notenbewertung der Rathausgesprache durch pflegende Angehdérige; Anga-
ben in %

0,000

= sehr gut

= gut

= pefriedigend
ausreichend
mangelhaft

ungenigend

Die pflegenden Angehérigen gaben der Moderation des Rathausgespréachs die Note 1,5(x0,7),
dem (zeitlichen) Ablauf eine 1,9(+0,9), den Inhalten der Diskussionen die Note 1,8(+0,6), den
Réaumlichkeiten (analoge Rathausgesprache) eine 1,4(x0,7), dem Online-Format (digitale
Rathausgesprache) eine 1,7(x0,7) und der Verpflegung (analoge Rathausgespréche) die Note
1,4(x0,5). Insgesamt gaben die pflegenden Angehérigen dem in ihrer Kommune durchgefiuhr-
ten Rathausgesprach die Durchschnittsnote 1,7(x0,8) (» Abb. 18).

3.2. Charakteristik der Teilstichproben

3.2.1. Merkmale der Akteur*innen aus den Kommunen

Es konnten insgesamt N=160 Akteur*innen aus den Kommunen und aus den unterschiedlichs-
ten Bereichen fur das Town-Hall Projekt gewonnen werden. Das durchschnittliche Lebensalter
der gesamten Teilstichprobe betrug 53,4(x10,7) Jahre. Ein Drittel der Akteur*innen aus den
Kommunen war méannlich (33,6%). Beide Geschlechter waren durchschnittlich im mittleren Er-

wachsenenalter (Frauen: 52,1+£11,3; Manner: 55,7+9,5). Die Mehrheit der Akteur*innen aus
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den Kommunen (68,9%), die an den Rathausgespréachen teilnahmen, haben einen Hochschul-
oder Universitatsabschluss und sind daher der oberen Bildungsschicht zuzuordnen (» Abb.
19).

Abbildung 19: Bildungsabschlisse der teilnehmenden Akteur*innen aus den Kommunen; An-
gaben in %

= Volks- oder Hauptschule

= Realschule

Abitur
Hochschule/Universitat

m Sonstiges
68,9

Der deutlichen Mehrheit der teilnehmenden Akteur*innen aus den Kommunen kam selbst
keine Rolle als pflegende*r Angehdrige*r zu (89,9%). 13 Personen aus dieser Gruppe (10,2%)
gaben an, dass sie selbst ein enges Familienmitglied betreuen und pflegen, wobei hiervon
40,0% einen Elternteil und nur 4,0% den Ehepartner versorgen. Dementsprechend lebt die
Mehrheit der pflegenden Akteur*innen aus den Kommunen mit dem zu betreuenden Familien-

mitglied nicht im gleichen Haushalt (93,1%).

In » Abbildung 20 ist ersichtlich, dass mehrheitlich Akteur*innen aus dem Bereich des Ehren-
amts bzw. aus Vereinen und/oder Verbanden an den Rathausgesprachen teilnahmen (23,8%).
Diese Gruppe umfasst u. a. die ehrenamtliche, nicht an die Kommunalverwaltung gebundene
Alten- bzw. Seniorenarbeit, Sport- und Blrgervereine, Alzheimer Gesellschaften und Demenz-
netzwerke. Es tibernahmen knapp 17% der N=160 teilnehmenden Akteur*innen aus den Kom-
munen zum Zeitpunkt der Rathausgespréche eine Funktion im Bereich der Stadtverwaltung z.
B. als Seniorenbeauftragte*r, als Leitung eines Seniorenbiiros, im Landratsamt oder im Be-
reich der kommunalen Sozialplanung. Mit ebenfalls knapp 17% waren Akteur*innen aus dem
Bereich Pflege und Begleitung (Pflegeberatungsdienste, Pflegestiitzpunkte, Sozialstationen,

ambulante Pflegedienste oder auch Tagespflegen) sehr gut auf den Rathausgesprachen ver-
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treten, gefolgt von Vertreter*innen aus dem Bereich Medizin (Haus- und Fachéarzt*innen, Apo-
theker*innen). (Ober-)Blrgermeister*innen waren zu 7,5% vertreten. Akteur*innen aus den
Bereichen Bildung und Kultur (Volkshochschulen, Hochschulen/Universitéaten, Theater) sowie
Kirche und Glaube (Pfarrer*innen oder Gemeindereferent*innen) waren zu 10% bzw. 8,1%
ebenfalls beteiligt. Sonstige Akteur*innen waren Vertreter*innen aus dem Bereich Wohnen und
Bau sowie aus dem Bereich Burgersicherheit (Polizei).

Abbildung 20: Funktionen der beteiligten N=160 Akteur*innen aus den Kommunen im Uber-
blick; Angaben in %

= (Ober-)Burgermeisteramt

8,1
= Stadt / Stadtveraltung und sonst. politische Amter
10 = Bereich Medizin
= Bereich Pflege und Beratung
Ehrenamt / Vereine und Verbénde
238 Bereich Bildung und Kultur

Bereich Kirche und Glauben

Sonstiges

3.2.2. Pflegende Angehoérige

Im Folgenden werden die Ergebnisse der quantitativen Auswertung zur Stichprobenbeschrei-
bung der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz vorgestellt. Es konnten insge-
samt N=105 pflegende Angehdorige von einer Teilnahme an dem Projekt Uberzeugt werden.
N=99 stellten sich fiir die gesamte Projektlaufzeit zur Verfliigung (94,3%); N=6 der pflegenden
Angehdrigen brachen die Teilnahme an dem Projekt ab (lost to follow up=5,7%). Grunde fir
den Abbruch war der Tod des Familienmitglieds mit Demenz (N=2), eine Nicht-Teilnahme am

Rathausgesprach (N=2) und sonstiges/keine Angabe (N=2).

Zunachst wird auf allgemeine Basisdaten und schlie3lich auf subjektiv empfundene Belastun-

gen und Gewinne der Pflegesituation sowie auf die Unterstiitzungsleistungen durch pflegende
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Angehdrige und/oder andere Personen auf der Ebene der Verrichtungspflege (Cure) sowie auf
der Ebene der Beziehungspflege (Care) eingegangen.

3.2.2.1. Allgemeine Basisdaten

Insgesamt willigten N=105 pflegende Angehdrige mit einem durchschnittlichen Lebensalter
von 64,8+11,8 Jahren ein, an dem Town-Hall Projekt teilzunehmen. 70,5% davon waren weib-
lich, 29,5% maénnlich. Die Mehrheit der pflegenden Angehdérigen (92,4%) waren fur eine pfle-
gebedurftige Person verantwortlich. 5,7% betreuten zwei Personen, 1,9% sogar drei Perso-
nen. Mehrheitlich waren die pflegenden Angehérigen die hauptamtliche Betreuungskraft
(91,1%).

Knapp die Halfte der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen versorgten zum Zeitpunkt der
Projektrealisierung den Ehepartner bzw. Lebensabschnittsgefahrt*in (54,3%). 41,0% begleite-
ten und betreuten einen Elternteil. Alle weiteren versorgten entweder die Schwiegereltern
(1,0%), in Teilen aber auch Freunde oder gute Bekannte (3,8%). Zwei Drittel waren nicht
(mehr) berufstétig (62,9%); mehrheitlich handelte es sich hierbei um Angehdrige im Ruhestand
(84,4%). Die (noch) berufstatigen Angehdrigen (37,1%) gaben eine durchschnittliche Wochen-
arbeitszeit von 30,9(x11,9) Stunden an, wobei mindestens finf und maximal 52 Stunden pro
Woche dem Beruf nachgegangen wird.

Abbildung 21: Bildungsabschlisse der teilnehmenden pflegenden Angehérigen; Angaben in
%

= Haupt- bzw. Volksschule
= Realschule
Abitur
Hochschulabschluss
= Promotion

= Sonstiges
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Die deutliche Mehrheit der pflegenden Angehdrigen war zum damaligen Zeitpunkt verheiratet
bzw. in fester Partnerschaft (74,4%). Nur 14,3% waren ledig, 7,6% geschieden oder getrennt
lebend und 3,8% verwitwet. Die meisten der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen hatten
ein (17,1%) oder zwei eigene Kinder (44,8%). Knapp ein Drittel dieser Teilstichprobe war kin-
derlos (28,6%). Zwei Drittel der pflegenden Angehdrigen lebten zum Zeitpunkt der Datenerhe-
bung mit dem an Demenz erkrankten Familienmitglied in einem gemeinsamen Haushalt
(66,7%). Die meisten Angehdorigen, die nicht mit dem zu Betreuenden in einem Haushalt leb-
ten, wohnten zwischen einem und 15 Kilometer von der Hauslichkeit des*der Betroffenen ent-
fernt (90,4%). Im Durchschnitt betrug die Entfernung zwischen dem Wohnort des*der zu Be-
treuenden und dem des*der Angehorigen 9,1(x31,2) km. Ein*e pflegende*r Angehdrige*r ver-

sorgte sein*ihr Familienmitglied aus einer Entfernung von 240 Kilometern.

3.2.2.2. Merkmale der zu betreuenden Menschen mit Demenz

Bei 94,3% von den insgesamt N=105 zu betreuenden bzw. zu pflegenden Menschen mit De-
menz lag eine arztliche Demenzdiagnose vor. 45,2% waren méannlich und hatten ein durch-
schnittliches Lebensalter von 76,6(+£8,1); insgesamt waren 54,8% der Betroffenen weiblich und
im Durchschnitt 82,0 Jahre alt. Die Mehrheit der Betroffenen hatte zum damaligen Zeitpunkt
den Pflegegrad Il (39,0%); nur 2,9% hatten keinen Pflegegrad (» Abb. 22).

Abbildung 22: Pflegegrade der zu betreuenden bzw. zu pflegenden Menschen mit Demenz;
Angaben in %

= keinen
Pflegegrad |
Pflegegrad Il

= Pflegegrad IlI

= Pflegegrad IV

= Pflegegrad V
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Die Mehrheit befand sich zum Zeitpunkt der Datenerhebung in einer festen Partnerschaft bzw.
war verheiratet (59,0%). Knapp die Halfte der an Demenz erkrankten Personen lebten zum
damaligen Zeitpunkt in der Stadt (49,5%), 28,6% in der Vorstadt und 21,9% auf dem Land.
Eine Halfte der Betroffenen lebte in einem Haus (49,5%), die andere in einer Wohnung
(42,9%). 7,6% lebten in einer Einrichtung des betreuten Wohnens. Zwei Drittel bewohnten das
eigene Haus bzw. die eigene Wohnung (61,9%); das ubrige Drittel lebte zur Miete (38,1%).
Die befragten pflegenden Angehdrigen gaben an, dass in 12,4% der Falle Geschéfte und In-
stitutionen fur den téaglichen Bedarf nur eingeschrénkt erreicht werden kdnnen. Bei 2,9% sind

diese laut Aussagen der Angehdrigen gar nicht erreichbar.

Wie zu erwarten, wiesen die von Demenz betroffenen Personen mehrheitlich und nach Anga-
ben der pflegenden Angehdrigen deutliche kognitive Symptome wie eine verminderte Merkfa-
higkeit (84,8%), ein vermindertes Begreifen schwieriger Sachverhalte (96,0%), Schwierigkei-
ten beim logischen Argumentieren (87,9%) oder auch sprachliche Beeintrachtigungen wie
standiges Wiederholen (75,8%) auf. Depressive und verhaltensbezogene Symptome wie z. B.
Traurigkeit (60,6%) oder Unruhe (54,5%) kamen im Vergleich zur kognitiven Symptomatik aus
Sicht der Angehdrigen nicht ganz so haufig vor (» Abb. 23).

Abbildung 23: Kognitive, depressive und verhaltensbezogene Symptome des zu betreuen-
den bzw. zu pflegenden Menschen mit Demenz; Angaben in %

Gefahrdende Verhaltensweisen 62,6 37.4
Widerstand 47,5 525
Beschimpfungen 67,6 32.3
Unruhe 455
Verriickte Verhaltensweisen 46,5
Leiden aufgrund der Einbuf3en 29,3 70.7
Traurigkeit 39,4 606 |
Verweilen in der Vergangenheit 43,4 56.6

Verminderte Merkfahigkeit 15,2
Vermindertes Begreifen schwieriger Sachverhalte 4 I
Fehlendes logisches Argumentieren 12,1

Standiges Wiederholen 24,2 75.8
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3.2.2.3. Belastungen und Gewinne durch die Pflege

Die pflegenden Angehérigen gaben an, dass sie sich im Durchschnitt bereits 4,2 Jahre um ihr
an Demenz erkranktes Familienmitglied kimmerten, wobei ein*e pflegende*r Angehorige*r
das Familienmitglied mindestens seit drei Monaten und hdchstens seit 20 Jahren betreute
und/oder pflegte.

Abbildung 24: Subjektiv wahrgenommene Belastung durch kognitive, depressive sowie ver-
haltensbezogene Symptome des an Demenz erkrankten Familienmitglieds; Angaben in %

Belastung durch gefahrdende Verhaltensweisen 2,7 18,9 Iy A
Belastung durch Widerstand 6,1 30,6 | 163 |

Belastung durch Beschimpfungen 12,5 34,4 18.8
Belastung durch Unruhe 7,3 29,1 236 |

Belastung durch verriickte Verhaltensweisen = 9,8 27,5 21.6
Belastung durch Leiden aufgrund der EinbuRen 4,3 8,7 I T <
Belastung durch Traurigkeit ~ 10 23,3
Belastung durch Verweilen in der Vergangenheit 32,1 32,1
Belastung durch verminderte Merkfahigkeit 14,3 25 [ 167 |
Belastung durch vermindertes Begreifen schwieriger Sachverhalte 10,5 23,2 | I/ A 137

Belastung durch fehlendes logisches Argumentieren 5,7 25,3 14.9

Belastung durch standiges Wiederholen 16 40 147 v
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In » Abbildung 24 wird deutlich, dass subjektiv wahrgenommene Belastungen einer erkenn-
baren Mehrheit der am Projekt teilnehmenden pflegenden Angehdérigen vornehmlich von der
psychischen Begleitsymptomatik und einer depressiven Symptomatik des an Demenz erkrank-
ten Familienmitglieds herrtihrten. So fihlten sich mit Blick auf verhaltensbezogene Symptome
beispielsweise knapp 40,5% vor allem durch gefahrdende Verhaltensweisen des Betroffenen
belastet. Nur 2,7% empfanden dies nicht als Belastung. Laut eigener Aussage fuhlten sich
knapp 53,6% durch ein Leiden aufgrund der demenzspezifischen Einbul3en als Indikator einer
depressiven Verstimmung des oder der Betroffenen belastet. Ebenso fuhrten Traurigkeit und
verriickte Verhaltensweisen der Betroffenen zu subjektiv wahrgenommenen Belastungen pfle-

gender Angehdriger. Die Ergebnisse weisen aber auch darauf hin, dass demenzspezifische
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Symptome, insbesondere kognitive Defizite wie eine reduzierte Merkfahigkeit oder Defizite in
Sprache und Orientierung, einen vergleichsweise geringen Einfluss auf das Belastungserle-
ben der am Projekt teilnehmenden pflegenden Angehdérigen hat.

Abbildung 25: Subjektiv wahrgenommene Schwierigkeiten bei der Pflege und Betreuung des
an Demenz erkrankten Familienmitglieds; Angaben in %

Ich habe wenig Zeit zu entspannen. 39,5 10,5
ich werde oft alleine gelassen. 21.1 28.9 21,1 5 2
Ich kann kaum etwas fiir mich selbst tun. 31,6 10,5
Ich habe zu wenig Zeit fur Aktivitaten mit anderen.  [ICENG- I 34,2 10,5
Ich komme wenig dazu, mLcUhmugeméine eigene Gesundheit zu 132 18.4 23,7 10,5
Andere bringen wenig Verstandnis fur meine Situation auf. 21,1 31.6 21,1 5 2
Ich habe zu wenig Moglichkeiten, fur mich zu sein. 158 18.4 34,2 7,9
Die Pflege strengt mich kérperlich an. 23,7 18.4 23,7 2,6
Ich bekomme nur schwer Informationen. 23,7 21.1 23,7 7,9
Andere haben wenig Verstandnis fir meinen Angehorigen. 21,1 28.9 21,1 7,9
Ich habe mit Behorden und Institutionen zu kampfen. 18,4 13.2 34,2 10,5
Ich habe zu wenig Riickzugsmoglichkeiten. 28.9 13.2 28,9 2,6
Ich habe die Pflege nicht im Griff. | R R A > 3
Ich erfahre von anderen zu wenig Anerkennung. [ EE Y- S 70
Ich bekomme zu wenig Schlaf. 31,6 7.9 21,1 2,6
Andere verstehen das Krankheitsbild zu wenig. IEEFPENI 36,8 18,4
Ich habe zu wenig Zeit firr Interessen oder Hobbies. 42,1 15,8
Meine Bemiihungen bei der Pflege sind fruchtlos. 10,5

Ich mache bei der Pflege Fehler. NN V5 3 2,6
0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Enie mselten mmanchmal = oft immer

Erganzend zu den subjektiv wahrgenommenen Belastungen, die durch spezifische Symptome
des an Demenz erkrankten Familienmitglieds hervorgerufen werden, wurden bei den pflegen-
den Angehdrigen auch weitere erlebte Schwierigkeiten im Rahmen der Begleitung und Pflege
erfragt (» Abb. 25). Es wird ersichtlich, dass vor allem zu wenig Zeit zum Entspannen, fur
eigene Interessen oder Hobbies sowie ein Unverstandnis von Mitmenschen gegeniiber dem

Krankheitsbild Demenz aus Sicht der Befragten und im Vergleich zu den anderen aufgefihrten
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Schwierigkeiten bei der Pflege oft (39,5%, 42,1% bzw. 36,8%) und sogar immer (15,8% bzw.
18,4%) wahrgenommen werden. 34,2% gaben an, oft Schwierigkeiten bei Behdrdengéngen
zu haben. Eine ebenfalls recht haufig wahrgenommene Problematik war aus Sicht der pfle-
genden Angehdrigen die fehlende Mdglichkeit, fiir sich zu sein (34,2%) sowie zu wenig Zeit
fur Aktivitdten mit Freunden und/oder Bekannten zu haben (34,2%). Seltener nahmen pfle-
gende Angehorige Schwierigkeiten in Bezug auf ein Geflihl des Alleinseins (28,9%), fehlendes
Verstandnis anderer Personen gegeniber der Pflegesituation (31,6%) sowie in Hinblick auf
fruchtlose Bemiihungen (31,6%) oder Fehler bei der Pflege (34,2%) wahr.

Knapp die Halfte von N=96 befragten pflegenden Angehérigen (52,1%) gaben ergdnzend an,
dass sie durch die Demenzerkrankung ihres Familienmitglieds weniger soziale Kontakte pfle-
gen (konnten) als zu Zeiten vor der Erkrankung bzw. dem Auftreten von Symptomen, die den
Alltag einschranken. Bei 43, 8% war keine subjektiv wahrgenommene Veranderung des sozi-
alen Netzwerks zu erkennen. Nur 4,2% der pflegenden Angehérigen berichteten, dass sich die

Anzahl sozialer Kontakte durch die Demenz vergroRRert hat.

In der folgenden » Abbildung 26 zu subjektiv wahrgenommenen Gewinnen durch die Betreu-
ung und Pflege eines an Demenz erkrankten Familienmitglieds wird deutlich, dass die am Pro-
jekt teilnehmenden pflegenden Angehdorigen oft (23,7%) oder sogar immer (28,9%) einen Rei-
feprozess bei sich wahrnehmen konnten. Die deutliche Mehrheit gab an, dass sie im Verlauf
der Betreuung oft (50,0%) und sogar immer (34,2%) etwas gelernt haben. Knapp 40% berich-
teten, dass ihnen bei der Pflege des Familienmitglieds oft bewusstgeworden war, tber welche
Starken sie eigentlich verfligten. Die Mehrheit der Befragten wusste dadurch, was im Leben

wichtig war.
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Abbildung 26: Subjektiv wahrgenommene Gewinne durch die Pflege und Betreuung eines an
Demenz erkrankten Familienmitglieds; Angaben in %

Ich bin durch die Pflege reifer geworden. 7,9 158 23,7 28,9

2,6
Ich habe im Verlauf der Betreuung viel gelernt. 13,2 50 34,2

Durch die Pflege bin ich mir meiner eigenen Starken
bewusst geworden.

Ich weil jetzt, was im Leben wichtig ist. zm 48,6 24,3

Ich sehe durch die Pflege vieles anderes als friiher. 5,3 28,9 34,2 26,3

10,5 31,6 £i25 10,5
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Enie ®mselten mmanchmal = oft immer

Das subjektive Gesundheitsbefinden wurde von 48,5% als gut beschrieben, bei knapp einem
Drittel (31,3%) als weniger gut. Zwei Drittel (62,6%) der zu dem betreffenden Messzeitpunkt
noch teilnehmenden pflegenden Angehérigen (N=99) gaben an, dass Religiositat in ihnrem Le-
ben eine bedeutende Rolle spielt. Fur knapp die Halfte (54,1%) spielte Spiritualitat und Religi-
ositat inshesondere fir die Bewaltigung der Pflege eine groRe Rolle, was — so lasst sich hier
vermuten — auch Einfluss auf die psychologische Widerstandsfahigkeit und demnach auch auf

das subjektive Gesundheitsempfinden haben kénnte.

Erganzend zum subjektiven Gesundheitsbefinden wurden die pflegenden Angehérigen zu ih-
rem psychologischen Wohlbefinden befragt. Das Konstrukt des Psychologischen Wohlbefin-
dens nach Ryff (1989) beinhaltet nicht nur Zufriedenheit oder Gliicklichsein, sondern es be-
zieht sich auf sehr verschiedene Aspekte bzw. Funktionen eines Individuums. Es lasst sich in
sechs verschiedene Bereiche bzw. Dimensionen untergliedern, die schlie3lich die Subskalen
des in diesem Projekt genutzten Fragebogens darstellen: 1) Autonomie, d. h. Selbstbestim-
mung, weist darauf hin, dass Personen unabhangig von anderen nach persoénlichen Standards
bewerten und handeln. 2) Umweltbeherrschung meint die Moglichkeit einer Person, ihre Um-
welt entsprechend den eigenen Wiinschen und Lebenszielen zu gestalten. 3) Selbstakzeptanz
spiegelt eine positive Bewertung der eigenen Person als ein zentrales Merkmal des Wohlbe-
findens wider. 4) Personliches Wachstum bedeutet die Weiterentwicklung eigener Potenziale
und das Bedurfnis, sich selbst zu verwirklichen. 5) Die Dimension Personliche Beziehungen
umfasst die Fahigkeit zu lieben und Beziehungen einzugehen. 6) Der Glaube an Lebenssinn

bzw. Sinn im Leben ist eine weitere Komponente und meint, dass Personen Ziele, Motive und
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Intentionen haben, die dazu beitragen, dass das Leben bedeutungsvoll erlebt und bewertet

wird.

Die pflegenden Angehdrigen, die einer Teilnahme an den Rathausgesprachen zustimmten,
wiesen zum Zeitpunkt des Projektbeginns trotz der teilweise hohen Belastungen in der Pflege
und Begleitung eines Familienmitglieds mit Demenz bereits ein recht hohes Maf Psychologi-
schen Wohlbefindens auf (» Abb. 27).

Abbildung 27: Auspragungen Psychologischen Wohlbefindens (PWB) von pflegenden Ange-
hdrigen von Menschen mit Demenz; Mittelwertangaben (max. 21 zu erreichende Punkte)

PWB Sinn im Leben I 15,73
PWB Persdnliche Beziehungen I 17,32
PWB Personliches Wachstum I 13,07
PWB Selbstakzeptanz 17,19
PWB Umweltbeherrschung 16,93
PWB Autonomie e 16,84

01 2 3 45 6 7 8 9 10111213 14151617 18 19 20 21

Insbesondere auf der Subskala Psychologisches Wachstum erreichten die pflegenden Ange-
horigen mit durchschnittlich 18 von méglichen 21 Punkten hohe Werte. Auch auf der Subskala
Selbstakzeptanz (17 Punkte) und Persdnliche Beziehungen (17 Punkte) schnitten die pflegen-
den Angehorigen gut ab. Das ausgepragte Psychologische Wohlbefinden weist auf eine gute
psychologische Widerstandsfahigkeit hin, die sich bei den pflegenden Angehérigen in der
Resilienzskala auch tatsachlich zeigt.

Die pflegenden Angehdrigen erreichten auf der Resilienzskala (CD-RISC; Connor & Davidson
2003; deutsche Ubersetzung nach Sarubin et al. 2015) im Durchschnitt 75 von insgesamt 100
maoglichen Punkten, was auf eine gute psychologische Widerstandsfahigkeit hinweist. Demzu-
folge stimmten die pflegenden Angehdérigen mehrheitlich zu, bereits zu Projektbeginn und vor
den Rathausgesprachen uber eine besondere Hartnackigkeit zu verfugen, Vertrauen in die
eigenen Instinkte zu haben und negative Affekte zu tolerieren, Veranderungen positiv zu ak-
zeptieren, Uber zuverlassige Beziehungen und ein ausgepragtes Kontrollerleben zu verfligen,

sowie spirituellen Einfluss auf das eigene Leben zuzulassen.
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Knapp ein Drittel der befragten pflegenden Angehdrigen berichtete, dass sich die Beziehung
zu ihrem Familienmitglied verandert hat (36,4%), wobei sie nicht genau sagen konnten, inwie-
fern. Bei 24,6% verbesserte sich die Beziehung durch die demenzielle Erkrankung, bei 13,1%
hat sich diese verschlechtert und bei den tbrigen 26,3% ist die Beziehungsqualitat aus Sicht
der pflegenden Angehorigen gleichgeblieben. Ungefahr die Hélfte von insgesamt N=98 pfle-
genden Angehorigen (57,1%) fuihlte sich in der Beziehung ihrem an Demenz erkrankten Fa-
milienmitglied sehr nah. Die Kommunikation zwischen N=96 befragten pflegenden Angehdri-
gen und den Betroffenen war zu knapp einem Drittel (37,5%) gut; allerdings bei einem weiteren
Drittel (31,3%) nicht gut. Knapp die Halfte von N=97 befragten pflegenden Angehdrigen gab
an, dass ihre und die Ansichten ihres zu betreuenden Familienmitglieds Uber das Leben ahn-
lich sind. Bei 27,8% waren die Lebensansichten sogar sehr ahnlich. Insgesamt gaben 56,1%
von N=98 pflegenden Angehdérigen den Hinweis darauf, dass sie gut mit dem*der Betroffenen

auskommen, 38,8% sogar sehr gut; nur 5,1% auf3erten, dass dies nicht gut gelingt.

3.2.2.4. Pflegehandlungen und Ausmald an Unterstitzung

In diesem Teilkapitel werden Ergebnisse zu konkreten Pflegehandlungen und der von den
pflegenden Angehdrigen wahrgenommenen Unterstiitzung bei diesen Handlungen vorgestellt.
Dabei wird zwischen so genannten Cure- und Care-Aufgaben unterschieden. Cure-Aufgaben
beziehen sich vor allem auf die sogenannte Verrichtungspflege im Sinne der Ubernahme von
Aktivitaten des taglichen Lebens wie z. B. Duschen, Toilettengénge oder auch das Zubereiten
von Mabhlzeiten durch die pflegenden Angehdrigen, aber auch im Sinne der medizinischen
Versorgung und/oder Durchfiihrung therapeutischer InterventionsmalRhahmen. Care-Aufga-
ben spiegeln dagegen eher die Beziehungspflege wider und beinhalten vor allem die Assistenz
bei der Alltagsgestaltung einschlie3lich der Haushaltsfilhrung und Férderung bzw. Gestaltung

sozialer Netzwerke.

Die folgende » Abbildung 28 zeigt, dass die am Projekt teilnehmenden pflegenden Angehdri-
gen in der Gesamtheit relativ wenig Unterstiitzung bei samtlichen Cure-Aufgaben erhalten,
wobei ein nicht zu unterschatzender Anteil der zu betreuenden Menschen mit Demenz in eini-
gen Bereichen wie z. B. bei den Toilettengangen (59%) oder bei der Nahrungsaufnahme
(76,3%) noch selbststandig agieren konnte. So waren etwa bei 63,3% allein die pflegenden
Angehdrigen fir das Richten von Medikamenten und 59% fir das Zubereiten von Mahlzeiten
zustandig. Nur 13,5% bzw. 21,9% erhielten hierbei Unterstiitzung durch andere. In 17,3% bzw.

8,9% der Falle Ubertrugen die pflegenden Angehdrigen diese beiden Cure-Aufgaben komplett
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auf andere Personen. Insbesondere bei der Korperhygiene erhielten pflegende Angehdrige
haufig Unterstitzung durch andere Personen wie etwa ambulante Pflegedienste (29,5%).

Betrachtet man die Care-Aufgaben und die hier erhaltene Unterstutzung (» Abb. 29), fallt auf,
dass die am Projekt teilnehmenden pflegenden Angehdérigen in diesem Aufgabenbereich, ins-
besondere beim Trostspenden (33,3%), bei Zuwendung (59%) und auch bei der Haushalts-
fuhrung (38,1%) Unterstitzung durch andere Personen erhielten. Die Aufgabe des Trostge-
bens wurde in 27,6% der Falle sogar komplett an andere Unterstitzende abgegeben. Fur die
Einkaufengehen (75%), die Organisation des Alltags (31,1%), fur Terminvereinbarungen
(75,2%), fur die Kontaktpflege (70,5%) oder auch fir die Organisation von Freizeitaktivitaten

(75,2%) waren die pflegenden Angehdrigen laut eigener Aussage allein zustandig.

Etwas weniger als die Halfte der zu dem betreffenden Messzeitpunkt befragten pflegenden
Angehdrigen (42,4%) gab auRerdem an, dass sie oft unter enormen Zeitdruck stand. Nur 6,1%
empfanden diesen Zeitdruck nie. 90,4% der pflegenden Angehdérigen berichteten, dass sie
sich in allen Bereichen der Pflege und Begleitung mehr Unterstiitzung wiinschten. Gleichzeitig
gaben 93,3% an, dass es aus ihrer Sicht einige Hurden bzw. Barrieren gab, sich Unterstlitzung

durch andere zu suchen und diese auch zu erhalten.

Abbildung 28: Unterstitzungsleistungen durch pflegende Angehérige und/oder anderen Per-
sonen bei sogenannten Cure-Aufgaben; Angaben in %

Medikamente richten 13,5 17,3
Sicherheit gewahrleisten 26.2 22,9 2,9
Né&chtliche Unterstitzung 21.9 3,8 8,6
Ankleiden 33.3 21 6,7
Toilettengang 16.2 20 4,8
Korperhygiene 37.1 29,5 6,7

Essen anreichen 95 1
Mahlzeiten zubereiten I - E 21,9 8,6

0 20 40 60 80 100
m keine Unterstitzung

m Unterstutzung durch Angehdrigen
Unterstttzung durch Angehdrigen und anderen
Unterstitzung nur durch andere
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Abbildung 29: Unterstitzungsleistungen durch pflegende Angehérige und/oder andere Per-
sonen bei sogenannten Care-Aufgaben; Angaben in %

Beruhigen 26.7 21,9 0

Trostgeben 33,3 27,6
Zuwendung 59 1
(Freizeit-)Aktivitaten /5.2 171 19

Haushaltsflihrung 49.5 38,1 7,6
Kontaktpflege 70.5 14,3 1,9
Terminvereinbarungen 14,3 3,8
Organisation des Alltags 11,4 3,8
Einkaufen 21,2 1
0 20 40 60 80 100

m keine Unterstiitzung

m Unterstitzung durch Angehdrigen
Unterstitzung durch Angehdorigen und anderen
Unterstitzung nur durch andere

Diese deskriptiven Erkenntnisse verdeutlichen in der Gesamtheit, dass die am Projekt teilneh-
menden pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz in der Mehrheit fir alle relevan-
ten Betreuungs- und Pflegeaufgaben zustandig waren bzw. diese zumindest koordinieren
mussten. Die vollumfangliche Ubertragung spezifischer Cure- oder Care-Aufgaben an andere
Personen schien in nur sehr wenigen Fallen realisierbar zu sein, was den oben beschrieben

Belastungsgrad bzw. die Verluste, die mit der Begleitung und Pflege einhergehen, erklaren.
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3.3. Inhaltsanalyse der Rathausgesprache und Fokusgruppen

Die nachfolgende Ergebnisdarstellung wurde aus dem Datenmaterial von insgesamt N=16
Rathausgesprachen und N=16 Fokusgruppen generiert. Die Ergebnisse beziehen sich auf die
zugrundeliegenden Forschungs- bzw. Leitfragen: 1) Welche Anforderungen erleben pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz in ihrem Alltag? 2) Was spendet pflegenden Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz Kraft, um diese Anforderungen zu bewaéltigen? 3) Welche
Versorgungsliicken werden identifiziert und welche konkreten Anregungen und Impulse geben
die pflegenden Angehdrigen? 4) Welche Rickschliisse generieren die Akteur*innen aus den
Kommunen fur ihre eigene Alltagspraxis und welche Rahmenbedingungen sind notwendig? 5)
Uber welche strukturellen Veranderungen berichten die Akteur*innen aus den Kommunen mit
Blick auf eine bessere Versorgung pflegender Angehériger? In der folgenden » Tabelle 2 ist
dargestellt, welche Fragestellungen aus welchem Datenmaterial (Rathausgesprache und/oder
Fokusgruppendiskussionen) beantwortet wurden.

Tabelle 2: Darstellung der Inhaltsanalyse zugrundeliegenden Forschungs- bzw. Leitfragen
und die entsprechend genutzte Datengrundlage

Themenschwerpunkte und Gesprachsinhalte Datengrundlage
1) Welch.e Anforder.un.gen erleben pflegende Angehérige von Men- Rathausgesprache
schen mit Demenz in ihrem Alltag?
2) Was spendet pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz Rathausaespriche
Kraft, um diese Anforderungen zu bewerkstelligen? gesp
3) Welche Versorgungsliicken werden identifiziert und welche konkre- Rathausaespriche
ten Anregungen und Impulse geben die pflegenden Angehdrigen? gesp
4) Welche Rickschlisse generieren die Akteur*innen aus den Kom- .

L . . . Rathausgespréache
munen fur ihre eigene Alltagspraxis und welche Rahmenbedingungen

Fokusgruppen

sind notwendig?

5) Uber welche strukturellen Veranderungen berichten die Akteur*in-
nen aus den Kommunen mit Blick auf eine bessere Versorgung pfle- Fokusgruppen
gender Angehdriger?

Im Folgenden wird zunéchst die qualitative Auswertung der Rathausgesprache bzw. der Fo-
kusgruppendiskussionen dargestellt, was dem letzten Analyseschritt nach Kuckartz (2018)
entspricht (» Kap. 2.3.2.).
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3.3.1. Themenschwerpunkte und Gesprachsinhalte

3.3.1.1. Alltagliche Anforderungen pflegender Angehdriger von Menschen mit De-

menz

Aus den Gesprachen mit den pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz werden die
alltaglichen Anforderungen in der Pflege und Begleitung ersichtlich. Die qualitativen Daten zei-
gen deutlich, dass die Aspekte ,Das eigene Leben komplett &ndern missen/Alles unter einen
Hut bringen missen? und ,Unterstitzungsangebote finden (Was steht einem zu?)* am hau-
figsten genannt werden.

Beim ersten Punkt wird deutlich, dass die komplette Veranderung des eigenen Lebens unter-
schiedliche Facetten beinhaltet. Die pflegenden Angehérigen beschrieben, dass sie ihr eige-

nes Leben in Balance halten miissen und die

grélten Anforderungen [...] darin [sehen], dass man sein eigenes Leben, seinen eigenen Stil,
seinen Ablauf komplett &ndern muss, aber so, dass man trotzdem noch zufrieden ist. (Rathaus-
gesprach_ pflegende*r Angehdrige*r)

Wie grundlegend die Veranderungen sind und welche notwendigen Kompetenzen angespro-

chen werden, zeigt folgende Aussage:

Am Anfang war die grof3te Herausforderung tiberhaupt erst einmal mit der Krankheit klarzukom-
men, sie zu verstehen, den Alltag neu zu organisieren, Dinge auch selber erst einmal zu akzep-
tieren, sich zu informieren, Hilfe zu suchen. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Andere wiederum berichteten, dass ,man [...] seine eigenen Dinge ganz hintenanstellen” (Rat-
hausgesprach_ pflegende*r Angehoérige*r) muss. Herausfordernd wurde dabei besonders das

Zuriicknehmen der eigenen Bedirfnisse erlebt:

Deswegen war das fur mich die Herausforderung, jetzt zu sehen: Jetzt geht es nicht mehr um
mich, sondern es geht jetzt nur noch um meinen Mann. [...] Und das ist fir mich dann auch eine
Herausforderung, mich immer wieder darauf einzustellen. (Rathausgesprach_ pflegende*r An-
gehdorige*r)
Die Veranderungen des Alltags wurden von den pflegenden Angehdrigen ferner als eine An-
passung etwa an das Tempo, die Bedarfe und Bedirfnisse oder an die gegenwartige Symp-
tomatik des*der Betroffenen beschrieben. Aul3erdem waren die pflegenden Angehdrigen zu-

meist selbst im fortgeschrittenen Lebensalter:

Das ist eigentlich die grof3te Aufgabe, weil alles viel langsamer geht, alles viel aufwendiger ist
und man selber auch nicht mehr junger wird und auch etwas langsamer wird. (Rathausge-
sprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

2 Hiermit werden die Kategorien beschrieben, die in der qualitativen Auswertung identifiziert wurden.
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Die Prozesshaftigkeit und Progredienz der Erkrankung tber die Jahre verdeutlichte sich in der
Trauer Uber den Verlust des Menschen:

Und da muss man schon wirklich einen langen Lernprozess durchmachen und muss auch im
Laufe der ganzen Zeit immer wieder dazu lernen [, um mit] neuen Situationen fertig zu werden,
weil es bleibt nicht dabei wie es am Anfang war. Es geht immer stufenweise ein Stlickchen
bergab. Und der Mensch, den man mal geheiratet hat, der ist nicht mehr da. (Rathausgesprach_
pflegende*r Angehdorige*r)
Der zweite Punkt ,Unterstitzungsangebote finden (Was steht einem zu?)‘, war der am hau-
figsten genannte Aspekt. Er beschreibt vor allem Hilflosigkeit und das Geflhl, allein gelassen

zu werden:

Und das ist das, was mir die Pflege auch so schwermacht. Dass man so vollkommen alleine
steht. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Eine weitere Schwierigkeit besteht in der Tatsache, Entscheidungen fir jemand anderen tref-
fen zu missen. Dieser Punkt unterstreicht den obig dargestellten Aspekt, sich allein gelassen
zu fhlen und tragt zur Entwicklung negativer Geflihle und Unsicherheit auf Seiten der Ange-

horigen bei. Dies wurde bspw. so beschrieben:

Also die Entscheidung, man kann mal jemanden fragen, aber im Endeffekt muss man es halt
selber entscheiden. Und das ist immer schwer, flr jemand anders zu entscheiden. (Rathausge-
sprach_ pflegende*r Angehdrige*r)
Zudem fuhlten sich die pflegenden Angehdrigen durch die Birokratie und den damit einherge-
henden Behordengangen und Antragen zuséatzlich belastet. Teilweise waren diese Anforde-
rungen so hoch, dass die eigentliche Herausforderung im Umgang mit dem Menschen mit

Demenz und der Organisation des Alltags in den Hintergrund riickte:

Mit den Amtern und mit Behdrdengéangen und so weiter, [das] ist ein groRes Dilemma. Das
belastet oft mehr als alles andere. Dass der Kranke noch grad ein Beiwerk bei der ganzen
Geschichte ist. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Nach den beiden zuvor angefiihrten Anforderungen im Alltag Pflegender wurde beschrieben,
dass es herausfordernd ist, den ,Beruf und die Pflege miteinander zu kombinieren‘. Dieser
Aspekt enthalt unterschiedliche Perspektiven. Einige Personen waren dankbar fir ihren Job,

durch den sie sich immer wieder Auszeiten aus der Pflege nehmen konnten:

Und ich muss sagen, ich kbnnte meine Mutter nicht taglich versorgen und begleiten, wenn ich
nicht meinen Beruf hatte. Wenn ich nur fir die Pflege da ware — daher habe ich auch hochste
Hochachtung vor all denjenigen, die ihre Angehorigen von friih bis Abend standig pflegen mus-
sen. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)
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Die Dankbarkeit dartiber, weiterhin arbeiten gehen zu kénnen und dabei Abstand von der Pfle-
gesituation zu gewinnen, ging jedoch mit der Notwendigkeit einher, sich auch hier einschrén-

ken und anpassen zu missen:

Ich darf auch noch arbeiten gehen, was ich auch sehr gerne noch tue. Aber ich muss [mich]
natirlich auch sehr, sehr einschranken und da geht nichts mehr mit Uberstunden. (Rathausge-
sprach_ pflegende*r Angehdorige*r)
Wiederum andere pflegende Angehorige sprachen den Balanceakt an, den die Pflege und
Begleitung in Kombination mit einer Berufstétigkeit mit sich bringt:

Ich wirde sagen, es ist einfach die Balance, die man halten muss zwischen sich selbst, den
Pflegenden, dass man da das Fingerspitzengefiihl bekommt, und auch das Berufsleben, die
Familie, dass man das versucht zu integrieren. Das ist, glaube ich, die schwerste Aufgabe am
Anfang. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Es wird deutlich, dass die Herausforderung, Pflege und Beruf zu vereinen, pflegende Angehd-

rige an ihre Grenzen brachte und dass konzentriertes Arbeiten nicht mehr méglich war:

Ich kann nicht mehr in Ruhe arbeiten, ich muss alles immer standig aus der Hand werfen bei
der Arbeit, wenn das Telefon ging. [Ich] habe aber auch schon langer so gemerkt: Mit Arbeit
und halt eben die Pflege zu Hause, dass ich an meine Grenze komme. (Rathausgesprach_
pflegende*r Angehorige*r)

Weiter wurde als alltéagliche Anforderung die kontinuierlich notwendig werdende ,Reaktion auf

(permanente) Veranderungen des Menschen mit Demenz‘ angefihrt:

Welil alles was neu ist oder Veranderung fur ihn bedeutet, ist erst einmal ganz, ganz schlecht
far ihn. Weil das hat dann immer zuriickgeworfen. Das heil3t es gab immer wie Schibe. Er hat
immer noch ein kleines Stiickchen, wo er wieder mehr vergessen hat. (Rathausgespréach_ pfle-
gende*r Angehorige*r)

Die dargestellte Progredienz des Erkrankungsbildes fiihrte dazu, dass die pflegenden Ange-

horigen rund um die Uhr erreichbar und parat sein mussten:

Und das bedeutet fur mich 24-Stunden-Pflege [...] also kaum Freirdume. (Rathausgesprach_
pflegende*r Angehorige*r)

Der Aspekt Zeit spielt dabei eine bedeutende Rolle:

Ich bin dankbar, dass ich sie habe, aber ich gebe zu, die Zeit wird immer kiirzer. Es wird immer
schlimmer mit der Demenz, die Vergesslichkeit. Und es raubt mir auch so ein bisschen Lebens-
freude, weil man die Zeit nicht mit seiner Familie, mit seinem heranwachsende[n] Kind zu tun
hat. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Neben der fehlenden Zeit wird eine ,absolute Unberechenbarkeit* (Rathausgesprach_ pfle-
gende*r Angehdrige*r) genannt. Dieser Umstand macht eine Tagesplanung fur die pflegenden
Angehdrigen haufig unmdglich:
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Und ich glaube, das ist eine der gréfdten Schwierigkeiten bei der hauslichen Pflege, dass man
das nicht tackten kann, sondern dass man es nehmen muss, wie es dann eben gerade kommt.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)
Klare Struktur und Planung waren jedoch sehr wichtig, um das ,alles bewaltigt zu kriegen®
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdérige*r). Einige pflegende Angehdérige arbeiten deshalb

Plane fur ihre Angehdrigen aus:

Ich lege meiner Mutter einen Stundenplan fest [...], wo ich sie in die Tagespflege bringe [...]
[o]der wo ich ihr kleine Impulse schaffe, welil ich einfach merke, wenn ich nicht so strukturiert
bin, dann schaffe ich das nicht mit Familie und drei Kindern. (Rathausgesprach_ pflegende*r
Angehdrige*r).

Wie zuvor bereits unter einem anderen Punkt erwéhnt, wog die Veranderung der emotionalen

Bindung schwer:

Also bei mir ist so, am meisten macht mir zu schaffen, dass meine Mutter sich emotional einfach
verandert. Das Verhaltnis verandert sich, das macht mir richtig zu schaffen. (Rathausgesprach_
pflegende*r Angehdrige*r)

Neben der generellen Veranderung des betroffenen Menschen wurden auch Verdnderungen

angesprochen, die sich im Laufe eines Tages zeigen:

Und aber in letzter Zeit am Abend schwéchelt er ein bisschen, dass er mich dann nicht erkennt.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdrige*r)
Die Veranderungen erfordern dabei oft einen Rollentausch, der es erschwert, die Betroffenen
weiterhin ,auf Augenhthe zu sehen“ (Rathausgespréach_ pflegende*r Angehdrige*r). Die An-

forderung dabei liegt darin, eine neue Haltung zu entwickeln:

Und man muss fir sich selber ja eine ganz neue Haltung entwickeln, dem Angehdrigen gegen-
Uber. Das ist ja sehr schwierig, die Rollen vertauschen sich, es [...] verschiebt sich und da muss
man selber fir sich erst erstmal ein [Ja] zu finden. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angeho-
rige*r)

Mit den zuvor genannten Punkten war ein weniger haufig genannter Gesichtspunkt unmittelbar

verquickt: Die pflegenden Angehdrigen hatten ,weniger Zeit fur sich selbst":

Und die Herausforderung ist halt: Ich bleibe dann ganz zuriick. Also ich kann nicht, habe kaum
Zeit fr mich oder gar keine Zeit. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Neben den bereits angefiihrten Aspekten wurde eine ,permanente Belastung‘ oder ein ,fehlen-

der Familienanschluss* als Anforderung wahrgenommen:

Was ich wiederum sehr vermisse ist einmal, weil ich alleine bin also, die Kinder sind in Mlinchen
Frankfurt. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Das Pflegen eines sozialen Netzwerkes wurde dabei zusatzlich erschwert, sodass pflegende
Angehdrige sich haufig allein fuhlten und keinen Ansprechpartner hatten:
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Und es ist auch problematisch im Freundeskreis, Bekanntenkreis, mit seinen Kindern [...]. Und
man wird, weil man wenig Moglichkeiten hat sich mit jemanden auszutauschen, sehr einsam.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehaorige*r)

Mit Blick auf den Menschen mit Demenz wurde es als herausfordernd beschrieben, wenn die-

ser keine Hilfe annimmt oder sich als Person verstarkt zurtickzieht:

Also, wenn sich jemand nicht helfen lassen will, man kann ihn nicht zwingen. Das heil3t, wenn
jemand daheim ist, ich misste auch warten bis er fallt. Und da sind uns sozusagen als Ange-
horige die Hande gebunden. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdrige*r)

Dabei trauerten die pflegenden Angehérigen vor allem um die Veranderungen und den ,Ver-
fall* (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdrige*r) ihrer Lebenspartner*innen oder Eltern. Be-
sonders der Verlust eines wichtigen Ansprechpartners wurde als belastend erlebt:

Ich furchte eigentlich tiefe Trauer, weil der Ansprechpartner ist weg [...]. Und ja, es fehlt, mir
fehlt er [...]. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

AuBerdem erlebten die pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz eine falsche
Wertschétzung innerhalb ihres sozialen Umfeldes. Das fehlende Verstandnis von Freunden
und Bekannten wirkte herausfordernd, insbesondere vorschnelle Vorschlage, den Menschen

mit Demenz in ein Pflegeheim abzugeben.

[Wertschatzen], glaube ich, kann das nur wirklich jemand, der in der gleichen Situation oder in
einer ahnlichen Situation ist, der das Ganze versteht, warum man das Ganze auch tut oder
macht. Und alle au3en rum, das hort sich vielleicht jetzt ein bisschen hart an, aber das ist meis-
tens immer so die Floskel: ,Ach, Gott, das tut mir leid, oder, ne, kann ich dir helfen‘, oder/ Das
ist nicht ernst gemeint, ganz ehrlich. (Rathausgespréach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Ja, das Problem ist, wenn man das erzahlt, es kommt ja immer wieder mal dieses Problem und
viele sagen immer: ,Du musst dich jetzt langsam mal um einen Pflegeplatz kimmern. Jetzt sagst
du ja schon die ganze Zeit, du musst jetzt einfach mal oder ihr musst jetzt einfach mal weiter-
denken.’ Nein, das kann man aber nicht immer. Naturlich habe ich das im Hinterkopf, aber wir
wollen das eigentlich gar nicht unbedingt. Wir wollen es eigentlich anders hinkriegen. Weil es
ware das Schlimmste fur meine Multter, in ein Pflegeheim zu gehen. (Rathausgesprach_ pfle-
gende*r Angehdrige*r)

Auch der Verlust von Freundschaften fir pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz
wurde als belastend beschrieben:

Das merkt man ndmlich ganz schnell daran, wie schnell Freunde, beziehungsweise Freundes-
kreise sich dann ganz schnell auflésen. Und das ist dann, das hat dann fur mich schon nichts
mehr an Wertschatzung zu tun. Weil, wenn das wirklich Wertschatzung ware, dann wirden die
auch nicht weggehen. Dann wiirden die dazu, also mit dieser Situation lernen umzugehen und
das kann so gut wie keiner. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Die dargestellten Anforderungen der pflegenden Angehdrigen verdeutlichen die hohen Belas-
tungen, die mit der Pflege und Begleitung eines Menschen mit Demenz einhergehen und zei-
gen auf, dass diese damit Uberlastet waren:
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Also ich fuihle mich Uberlastet (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige?*r)

Besonders die Angst, diese Herausforderungen nicht mehr bewaltigen zu kénnen, beispiels-
weise aus Griinden der Uberforderung oder dem Gefihl ,ich werde dem nicht gerecht.” (Rat-
hausgespréach_ pflegende*r Angehdrige*r), beschéftigt die Befragten:

Aber man merkt eben deutlich, dass es schlechter wird. Und meine Beflirchtung ist eben, dass
ich selber dann irgendwann das auch nicht mehr schaffen kann. Da habe ich eigentlich grol3e
Angst vor. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Es wurde deutlich, dass die pflegenden Angehdérigen in der Ubernahme der Pflege und Be-
gleitung ,viel schultern missen® (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehérige*r) und das Aus-
wirkungen auf das psychische Wohlbefinden und die Lebensqualitat hat:

Das macht schon viel mit einem. Es geht also an die Psyche, es geht ziemlich an die Grenzen.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehaorige*r)

3.3.1.2. Kraftspender pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz und

schone Momente in der Pflege und Begleitung

In den Rathausgesprachen beschrieben pflegende Angehdérige von Menschen mit Demenz
neben den Anforderungen und Herausforderungen in der Begleitung ihrer an Demenz erkrank-
ten Angehdrigen auch Kraftspender, aus denen sie Energie und Kraft fir die Pflege und Be-
gleitung schopften. Insbesondere Kontakte im sozialen Umfeld spielten eine wichtige Rolle
und wurden von den pflegenden Angehérigen am haufigsten genannt. Freunde und Familie
waren flr pflegende Angehdrige Ansprechpartner und Unterstiitzung, die dabei halfen, die Si-

tuation zu bewaltigen.

Aber dieser Zusammenhalt und die Familie ist definitiv das, was mir die Kraft gibt [...]. Das gibt
mir nicht nur Kraft, sondern das gibt auch ganz viel Positives [...]. [D]ass man flreinander da
ist, was ja nicht unbedingt Uberall in unserer Gesellschaft Ublich ist. Und insofern, ja, das ist
eben Kraft und Zufriedenheit und positives Denken. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angeho-
rige*r)
Sowohl der Aspekt ,Zeit flr sich nehmen (Selbstsorge) als auch ,Zeit mit dem Menschen mit
Demenz verbringen‘ stehen gleichauf an zweiter Stelle der AuRerungen der pflegenden Ange-
horigen im Kontext der Kraftspender. Unter ,Selbstsorge* verstehen die pflegenden Angehori-
gen etwa Kino- oder Saunabesuche, aber auch Zeit in der Natur:
Oder einfach mal ein Buch lesen, sich irgendwo hinsetzen und die Sonne auf den Kopf scheinen
lassen und einfach mal, ja, weg von dem Alltag des Pflegenden oder Betreuenden zu sein.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)
Sie schopften dariiber hinaus Kraft aus regelméRiger Chor-Teilnahme und Malkursen oder

haben ein Studium aufgenommen, welches sich positiv auswirkt:
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Ich war friiher immer im Malkurs [...]. Aber ich treffe mich dann mit einer anderen Frau, die auch
mit malt und dann, ja, machen wir mal zwei, drei Stunden, wie wenn wir jetzt im Malkurs wéaren,
sagen wir mal, zu zweit. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Es war den pflegenden Angehdérigen Uberdies sehr wichtig, ,Zeit mit den betroffenen Personen’
zu verbringen. Die Nahe zur Person, das Erleben humorvoller Situationen, das gemeinsame
Erzahlen oder Schwelgen in der Vergangenheit diente dabei als wichtiger Kraftspender. Dar-
Uber hinaus wollten die pflegenden Angehérigen den ,Menschen mit Demenz etwas Gutes tun’
und gaben an, dass gemeinsames Musikhoren, Kaffee trinken, ihnen Sport bzw. eine generelle
Teilhabe am o6ffentlichen Leben zu ermdglichen, kraftspendend wirken.

Auch die korperliche Aktivitat (in der Natur)‘ ist ein wichtiger Aspekt der ,Selbstsorge’. Die
korperliche Aktivitat hilft den pflegenden Angehdrigen dabei, fir kurze Zeit dem herausfordern-
den Alltag zu entfliehen:

Also mir hilft einfach meine sportliche Betéatigung, einfach mal, dass mein morgendliches Jog-
gen in der Natur, und dann beginnt fiir mich der Tag gut und auch fir meinen Partner, den ich
pflege. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehérige*r)
Weiterhin wird die ,Wahrnehmung von Dankbarkeit* der Menschen mit Demenz fiir die Unter-
stlitzung, die sie durch ihre Familienmitglieder erfahren, fir pflegende Angehdrige als wichtiger
Kraftspender angefihrt. Diese Dankbarkeit wirkt fur die pflegenden Angehorigen sinnstiftend

und erfullend:

Bei meiner Mutter, es ist herzerfrischend, es ist einfach immer schén, die ist so dankbar. (Rat-

hausgesprach_ pflegende*r Angehdrige*r)
Wenn pflegende Angehdrige ein ,professionelles Betreuungsangebot in Anspruch nehmen'
konnten, wirkte dies ebenfalls als wichtiger Kraftspender, denn die externe Betreuung ermog-
lichte es den pflegenden Angehérigen, auf sich selbst zu schauen, was das folgende Zitat
verdeutlicht. Im Hinblick auf professionelle Begleitung wird immer wieder das ,Schon Klinik
Alzheimer Therapiezentrum in Bad Aibling' erwahnt. Hier wird die Dyade als Ganze betrachtet
und beiden Seiten werden wichtige Unterstiitzungs- und Lernangebote zur Verfiigung gestellt.
Das Zitat zeigt aber auch, dass die Mdglichkeit den ,eigenen Beruf weiterhin austiben’ zu kon-
nen, pflegende Angehdrige ebenfalls als Kraftquelle empfanden, die ihnen half, auf andere

Gedanken zu kommen und sich mit einer anderen Thematik zu beschéftigen.

Aber flr mich ist es total entspannend, dass ich arbeiten gehen darf. Und wirklich mich da drauf
konzentrieren muss. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehorige*r)

Auch der ,Austausch und Kontakt mit anderen Betroffenen’ war fur pflegende Angehdérige nicht
nur sehr hilfreich, sondern auch bereichernd. Das Geflihl, nicht allein in der Situation zu sein,

wird von pflegenden Angehdérigen als Kraftquelle wahrgenommen:
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Ich finde es auch sehr hilfreich, wenn ich immer zu unserem Treff gehe. So beispielsweise von
der Alzheimergesellschaft flir Angehoérige. Man weil3, dass man nicht allein ist. (Rathausge-
sprach_ pflegende*r Angehorige*r)
Als weitere Kraftspender wurden Aspekte wie ,Generativitat' und ,Nachstenliebe’ angeflhrt
und die pflegenden Angehdérigen erlebten es als wichtig und starkend, sich im Kontext von

Demenz ,Wissen anzueignen’.

Die aufgefuihrten Kraftspender der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz zei-
gen, dass die Pflege und Begleitung nicht ausschlief3lich aus der Belastungsperspektive wahr-
genommen wird, sondern auch schéne Momente zwischen pflegenden Angehérigen und Men-
schen mit Demenz wahrgenommen und erlebt werden. Schéne Momente kdnnen dabei ,als
Situationen im Alltag [beschrieben werden], in denen pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz Freude mit ihrem*r Angehoérigen empfinden und glucklich sind.” (Wittek et al. 2022).
In den Rathausgesprachen wurde deutlich, dass pflegende Angehérige insbesondere bei ge-
meinsamen Aktivitdten mit dem Menschen mit Demenz wie Gartenarbeit oder Spaziergangen

in der Natur schone Momente erlebten, die Kraft zur Bewdltigung der Pflegesituation gaben.

Ich gehe sehr oft mit ihm spazieren, dann freut er sich und ich zeige ihm die Natur und dann
freue ich mich, dass er sich ein wenig bewegt und frische Luft bekommt. (Rathausgesprach_
pflegende*r Angehorige*r)

Also schéne Momente haben wir auch, muss ich schon sagen, manchmal lachen wir tber sol-
che Sachen, ne? Ich gucke ihn dann an und dann fange ich an zu lachen, dann lacht er. Oder
er erzahlt mal immer wieder Witze, immer dieselben, ist egal, (lacht) aber dann lachen wir. Oder
wir héren im Radio [...] so Tanzmusik, ne, dann nehmen wir uns auch mal in den Arm und
tanzen ein bisschen [...]. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Wir sind dann im Garten, und ich auch, und dann gehen wir raus, also das, was [sie] nie gemacht
hat. Da sage ich nie grol3 mach es jetzt irgendwie. Aber das sind so Sachen, ich lasse sie
einfach machen und wenn sie sich nicht verletzt, ist alles gut. Und sie ist dann gliicklich hinterher
und ich dann auch. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehérige*r)

Weiterhin berichteten die pflegenden Angehdrigen, dass sie schone Momente mit dem Men-
schen mit Demenz erleben, wenn dieser aus der Vergangenheit erzahlt oder besondere Tage
nicht vergisst.

Fur mich ist ein ganz schéner Moment, wenn meine Mutter meinen Geburtstag nicht vergisst.
(Rathausgesprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Und zwar die schonen Momente ist das, weil ich ja gesagt habe meine Mutter lebt sehr stark in
der Vergangenheit. Und dass es Geschichten gibt, die kannte ich noch gar nicht. Und musste
dann die Verwandtschaft fragen und die mir das dann sagen, doch, das stimmt. (Rathausge-
sprach_ pflegende*r Angehdorige*r)

Die pflegenden Angehdrigen berichteten in den Rathausgesprachen, dass die Pflege und Be-

gleitung ihrer Angehdrigen auch positive Seiten hat, die Kraft schenken:
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Also das Erleben mit dem Papa, mit der Demenz. Wir erleben ja vieles auch positiv. Es ist ja
nicht nur so, dass man sich als Pflegekraft sieht, sondern es gibt ja auch ganz viele positive
Momente und geben einem da eben auch die Kraft. (Rathausgesprach_ pflegende*r Angeho-
rige*r)

3.3.1.3. Anregungen und Impulse pflegender Angehdoriger von Menschen mit De-

menz

In den Rathausgesprachen aufRerten pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz eine
Vielzahl an Anregungen zur Unterstitzung der Pflege und Begleitung eines an Demenz er-
krankten Familienmitglieds. Vor allem die Informationsaufbereitung sowie der Zugang zu In-
formationen und Unterstlitzungsangeboten wurden in den Rathausgesprachen haufig thema-
tisiert. Die pflegenden Angehdrigen regten dabei an, bestehende Angebote z. B. in Form eines
Leitfadens zu bundeln und eine Anlaufstelle zu schaffen, die Uber die jeweiligen Angebote

informieren kann.

[Ulberhaupt, was fiir mich noch wichtig wére, ist wirklich so ein Leitfaden durch den Dschungel
der Antrdge. Wenn das irgendwo bei einer Person zusammenlaufen kénnte, die einen auch
aufmerksam macht, was es noch zusatzlich gibt oder auf was ich achten muss [...] (Rathaus-
gesprach_ pflegende*r Angehdrige*r)

Es gibt ja anscheinend so viele Angebote. Kann man sie irgendwie biindeln, dass man nur eine
Adresse [hat], wo alles irgendwie zu finden ist? (Rathausgesprach_ pflegende*r Angehérige*r)

Neben der Bindelung und We