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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz
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Derzeit leben > 1,7 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland

[Deutsche Alzheimer Gesellschaft Selbsthilfe Demenz,

Berlin, Stand Juni 2018].
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

SCHEMATISCHER VERLAUF
NEUROPATHOLOGISCHE VERANDERUNGEN

Abb 2: modifiziert nach Stern (2009)
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— Bel

astungen pflegender Angehoériger von Menschen mit Demenz

SYMPTOME DES DEMENZSYNDROMS BEI DER
ALZHEIMER-KRANKHEIT

— Alzheimer-Demenz = haufigstes Demenzsyndrom: Zentrales

und frilhestes Symptom ist eine Neugedachtnisstorung ;
Beeintréchtigung der IATL und ATL (schmitke, 2005]
Demenzschwere ist durch die Selbstandigkeit im Alltag
operationalisiert (IADL) kuz 1091 =2 Unterstiutzungsbedarf durch
pflegende Angehorige

Zweithaufigstes Demenzsyndrom: Vaskulare Demenz (z.B.
Binswanger Krankheit) [Hampel & pantel, 2011 ]

UNIVERSITAT

LEIPZIG



—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

WER BEGLEITET UND BETREUT MENSCHEN
MIT DEMENZ?

— 2017: 2,5 Millionen Hauptpflegepersonen in der BRD -
Angehorige sind ,Deutschlands groliter
Pflegedienst!®

— Alter: von 50 Jahre bis 70 Jahre / Geschlecht: zwei Drittel sind weiblich
- Wer pflegt wen? 50% pflegen ihren Partner, 28% pflegen ihre Eltern

— Erwerbstatigkeit: zwei Drittel keine, 20% arbeiten 10 -30 h/Wo, 8 % arbeiten
mehr als 30 Stunden/Vollzeit > Konflikt Pflege und Erwerbstatigkeit

—  Einkommen: 44,2 Prozent Einkommen unter 1000 Euro.

— Pflegeaufwand: 85% pflegen jeden Tag, die Halfte davon 12 h/T, 13%
ubernehmen alle pflegerischen Aufgaben, Pflegedauer: 2 Jahre

[Datengrundlage: BARMER-Routinedaten von rund 180.000 Hauptpflegepersonen; BARMER-Versichertenbefragung 2018 ca.
7.000 Hauptpflegepersonen angeschrieben; ca. 2000 auswertbare Antworten Versorgungsbedarfen pflegender Angehériger]

— ca. 60-80% der in Deutschland lebenden Menschen
mit Demenz werden zu Hause betreut sicker 200im: schiusere et .

2005 MUG 1I]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MOTIVE FUR DIE UBERNAHME DER PFLEGE

— Selbstverstandlichkeit

— Pflichtgefthl

— Christliche Nachstenliebe und Mitleid
— Wiedergutmachung

— Abhangigkeit

— Versprechen

— Finanzielle Motive

(Hedtge-Becker 1999/ Geister 2004)
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Belastungen pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz

ARTEN PFLEGENDER ANGEHORIGER

delegierende Angehorige [ca. 1/4]

—  organisiert Unterstiitzung und sieht sich als Uberwachungs- und Bewertungsinstanz von
Pflegeleistungen

— > hohe Anspriche, kontrollieren
— aktiv pflegende Angehérige [ca. 1/8]

—  pflegt und lebt mit dem Pflegebedurftigen zusammen und kennt diesbeztigliche Wiinsche und
Bedurfnisse ganz genau

— > behalten Pflegerolle, geben Verantwortung nicht ab
— psycho-sozial stabilisierende Angehdérige [ca. 1/3]
—  bemiht sich um seelisches Wohlergehen, organisiert Kontakte zu Familie und Freunden
— = bauen Beziehung zu Pflegenden auf, besuchen regelméaRig
— sich distanzierende Angehdrige [ca. 1/3]
—  kimmert sich eher um Finanzen und Umfeld (Hauswirtschaft) als um die bedurftige Person
— = sind angespannt, besuchen selten, sehen vor allem Defizite

—  neueres Phanomen "Distance Caregiving": Kinder organisieren aus gréerer Entfernung
(mehrer hundert km) die Pflege und Betreuung der Eltern = sind oft sehr belastet [Luig, 2019]

[vgl. Grond, 2003, S. 140]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN

Priméare Stressoren Sekundare Stressoren

Objektive Indikatoren Objektive Indikatoren

7

Kontext

- Alter Geschlecht

= Betreuungsaufgaben

= Korperliche Belastung

= Finanzielle Belastungen
= Neuropsychiatrische

Rollenkonflikten

(z.B. Arbeit-Familie)
Konflikte zw. persdnliche
Bedurfnissen u. Pflege

Konsequenzen

- Persénlichkeit Symptome - Gesundheit
- Verfugbarkeit von Subjektive Indikatoren Subjektive Indikatoren ) SUbJGKtI\_/eS
Unterstitzun Wohlbefinden
g, . . N
Entlastungs- = Seelisch-emotionale - Rollenuberlastung - Belastungserleben

Belastung -
= Trauer, Verlust

\

Soziale Isolation

7

maglichkeiten

Moderatoren “

- Coping (adaptive
Ressourcen)

- Soziale
Unterstitzung

[Abb. 3: Modifiziertes Modell zur pflegebedingten Belastung nach modifiziertem Modell von Pearlin et al (1990) und Zarit (1992) in
Gutzman und Zank (2006)]
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—— Belastungen pflegender Angehoériger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
PRIMARE STRESSOREN — OBJEKTIVE INDIKATOREN

Abb. 4: Pflege- und Beaufsichtigungsbedurftigkeit im Krankheitsverlauf

Einschrankungen Demenz Keine Leichte Mittelschwere Schwere
-mit Schwierigkeiten 7,3 31 12,1 59 =
-unmdoglich 92,7 50,3 87,9 94,1 100
Wohnung sauber machen

-mit Schwierigkeiten 7,3 25,3 15,2 2 -
-unmoglich 92 53,2 83,3 98 100
Finanzielle Angelegenheiten regeln

-mit Schwierigkeiten 8 22,1 18,2 - -
-unmaglich 90 30,5 77,3 100 100
Medikamente richten

-mit Schwierigkeiten 4,7 11,8 9,1 2 -
-unmoglich 86,7 33,3 74,2 94,1 100
AuBerhalb der Wohnung zurecht finden

-mit Schwierigkeiten 16,7 11,1 25,4 16,3 -
-unmdoglich 57,6 7,8 23,8 73,5 100
Telefonieren

-mit Schwierigkeiten 25,3 10,3 28,8 27,5 15,2
-unmoglich 47,3 9,7 21,1 58,8 81,8
Mehrere Stunden allein bleiben

-mit Schwierigkeiten 30,5 11,6 31,3 35,3 21,2
-unmaglich 31,1 4,5 10,4 35,3 66,7

[Schéufele: 2005 MUG III]
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Belastungen pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
PRIMARE STRESSOREN — OBJEKTIVE INDIKATOREN

Korperliche Belastung

Gestiegene Aufgabeniibernahme
fehlende Ruhepausen
fehlender Nachtschlaf

Permanente Aufmerksamkeit

Finanzielle Belastungen

Freistellungen / unbezahlter Urlaub / Krankentage
Ausfall des zweiten Einkommens

Reparaturen

Hilfsmittel

Informelle Betreuungsangebote

Professionelle Unterstiitzungsangebote (ohne
Pflegegradeinstufung) [Schéufele: 2005 MUG III]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
PRIMARE STRESSOREN — OBJEKTIVE INDIKATOREN

Neuropsychiatrische Symptomatik

— Behavioural and Psychological Symptoms in Dementia (BPSD) sind die starkste
Belastungsquelle [Pinquart & Sdrensen 2003; Meta-Analyse 228 Studien zwischen 1966 — 2002]

Apathie

Angst

Depressionen
Schlafgewohnheiten
Reizbarkeit
AppetitEssverhalten
Aggressionen
Wahnvorstellungen
Abw. Motor. Verhalten

Halluzinationen

Enthemmung B Symptom vorhanden

O Symptom schwer ausgepragt
I I I
0 10 20 30 40 50 60 70 80

Euphorie

Prozent Demenzkranker

Abb. 5. NPI-NH Umfang Einzelsymptome letzte 4 Wochen [MUG Il Subgruppe Demenz, Schéaufele et al. 2005:109]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
PRIMARE STRESSOREN - SUBJEKTIVE INDIKATOREN

Seelisch-emotionale Belastung

— Auflésen eingeibten Rollenverhaltens
—  Veranderung bisher verlasslicher Kommunikationscodes und Beziehungsregeln
—  Kommunikationsstdrungen
—  Verlust von Dialogfahigkeit - fehlende Alltagsgesprache
—  Verlust des Ansprechpartners
—  Verlust der emotionalen Beziehung [nach Engel 2007:76-92]

Trauer, Verlust

"uneindeutiger Verlust"
- ,physisch anwesend und psychisch abwesend® [z.B. Boss & Bopp-Kistler, 2014]

—  Stéarkste subjektive Belastung durch die Empfindung, den Erkrankten als den
Menschen, der er einmal war, verloren zu haben = ,Belastung durch
Beziehungsverlust* [Zank & Schacke 2006:36 / N = 888]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
SEKUNDARE STRESSOREN - OBJEKTIVE INDIKATOREN

Rollenkonflikte (z.B. Arbeit-Familie)

— Innerpartnerschaftliche Rollenverschiebungen

— Vernachlassigung familiarer Rollen als Elternteil, Partner oder
Grol3elterntell

— Vernachlassigung beruflicher / ehrenamtlicher Rollen

Vernachlassigung von gruppenbasierten Hobbys und Aktivitaten

Konflikte zw. persdnliche Bedirfnissen u. Pflege

— Vernachlassigung von Selbstfursorge, Selbstpflege (Wahrnehmen von
Vorsorgeuntersuchung, Arztterminen)

— Aufgabe von Hobbies, keine Zeit fur sich selber

[Gutzman und Zank (2006) und Engel (2007)]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
SEKUNDARE STRESSOREN - SUBJEKTIVE INDIKATOREN

Rollentiberlastung

— "Wahrgenommene Schwierigkeiten pflegender Angehdériger/Laien in
ihrer FUrsorgerolle" [Gob et al., 2008:214]

— Unfahigkeit, die eigenen oder die Erwartungen anderer (Angehorige,
Freunde, Nachbarn) zu erflllen

— Ungleichgewicht zwischen Beanspruchung und
Entlastung/Ressourcen beeintrachtigt die Selbststeuerung und

Anpassungsfahigkeit

[Gbb et al., 2008]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIDIMENSIONALE BELASTUNGSQUELLEN
SEKUNDARE STRESSOREN - SUBJEKTIVE INDIKATOREN

Soziale Isolation

— Rickzug des Erkrankten aus sozialen
Kontakten/Verpflichtungen bei gleichzeitig steigendem
Bedarf an Begleitung und Aufsicht

— Rickzug aus gemeinsamen sozialen Kontakten aus
Scham, Anstrengung oder Mitleid

— Einschréankungen spontaner/ gewohnter
Bedirfnisbefriedigung nach Sozialkontakten

— Abnahme inner- und aufRerfamiliarer Kontakte

—  Fehlende positive Verstarkung; Anerkennung und
Feedback

[nach Engel 2007:76-92]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

BELASTUNGSFOLGEN

Priméare Stressoren

Objektive Indikatoren

/ = Betreuungsaufgaben

= Korperliche Belastung

= Finanzielle Belastungen

- Alter Geschlecht = Neuropsychiatrische

- Persénlichkeit Symptome

- Verfugbarkeit von Subjektive Indikatoren
Unterstiitzung,
Entlastungs-
maglichkeiten

Kontext

= Seelisch-emotionale
Belastung
= Trauer, Verlust

\

Moderatoren

Sekundare Stressoren

Objektive Indikatoren

- Rollenkonflikten
(z.B. Arbeit-Familie)

- Konflikte zw. persoénliche
Bedurfnissen u. Pflege

Subjektive Indikatoren

~~

- Rollenuberlastung
- Soziale Isolation

-

- Coping (adaptive
Ressourcen)
- Soziale Unterstiitzung

Konsequenzen

- Gesundheit

- Subjektives
Wohlbefinden

- Belastungserleben

[Abb. 6: Modifiziertes Modell zur pflegebedingten Belastung nach modifiziertem Modell von Pearlin et al (1990) und Zarit (1992) in

Gutzman und Zank (2006)]
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Belastungen pflegender Angehériger von Menschen mit Demenz

BELASTUNGSFOLGEN

Pflegende Angehdrige kranker als nicht Pflegende

Antei! von Hauetpﬂege[)ersonen f.lnd sonstigen.\lersicherten De u ts C h | an d S g ro Bt er
e Pflegedienst ist erschopft!

sonstige Versicherte 69,4
Hauptpflegepersonen F

Riickenbeschwerden

Physische Beeintrachtigungen

psyehische Storungen I - — Pflegende Angehorige haben zu 50% mehr
korperliche Beschwerden als der

Schmerz

gleichaltrige Durchschnitt der Bevolkerung
Verdauung @ = [Grarel 1998] = ,der verborgene Patient®
145,9

e —  50% der pflegenden Angehérigen nehmen
[ 2]

seit Beginn der Betreuung einen
verschlechterten korperlichen
Gesundheitszustand war [Adler 1996]

Depressionen

_— Abb. 7
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Belastungsstorungen
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Quelle: BARMER-Pflegereport 2018
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

BELASTUNGSFOLGEN

SPEZIELL BEI PFLEGENDEN ANGEHORIGEN VON MENSCHEN MIT
DEMENZ

Psychische Beeintrachtigungen

— Erhdhtes Risiko flr Depressionen mit Traurigkeit,
Pessimismus, Reizbarkeit und Entschlussunfahigkeit bis zur

Verzwelﬂ u ng [Lichte et al2018, Pinquart & Sorensen 2003, Adler et al, 1996,]

— Subjektive Belastung bei Angehoérigen von Menschen mit
Demenz > pflegenden Angehdrigen von Menschen ohne
Demenz

[GraRel 1998; 6 Punkte Hausliche Pflegeskala (HPS) p<0,00001; N=1911]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

BELASTUNGSFOLGEN

ZUKUNFTSAUSSICHTEN

Jede 5. Hauptpflegeperson hat Zukunfts-, Existenzangste

Aus dieser Belastungslage heraus, steht ein Teil der
Pflegenden (7,5 Prozent) davor, die Pflege
einzustellen!

(Datengrundlage: BARMER-Routinedaten von rund 180.000 Hauptpflegepersonen; BARMER-Versichertenbefragung

2018 ca. 7.000 Hauptpflegepersonen angeschrieben; ca. 2000 auswertbare Antworten Versorgungsbedarfen
pflegender Angehdoriger]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

INTERVENTIONSMOGLICHKEITEN

Stress-
Gesundheitsprozes

Priméare Stressoren Sekundare Stressoren

Objektive Indikatoren

/ = Betreuungsaufgaben -

= Korperliche Belastung

Objektive Indikatoren

N

Rollenkonflikten
(z.B. Arbeit-Familie)

S

Kontext = Finanzielle Belastungen - Konflikte zw. personliche Konsequenzen

- Alter Geschlecht = Neuropsychiatrische Beduirfnissen u. Pflege _

- Personlichkeit Symptome - Gesundheit

- Verfiigbarkeitvon|  Subjektive Indikatoren Subjektive Indikatoren - Subjektives
Unterstiitzung, _ . ) Wohlbefinden
Entlastungs- = Seelisch-emotionale - Rollenuberlastung - Belastungserleben

maglichkeiten

Psychoeduk
Training
Psychother

Belastung
Trauer, Verlust

Moderatoren

- Soziale Isolation

-

Coping (adaptive
Ressourcen)

Soziale Unterstitzung
und Entlastung

Entlastung
Unterstltzung
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— Belastungen pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN

Gedéachtnisambulanzen
Betreute Angehdrigengruppen
Psychotherpeut*innen
Pflegeberatung

Selbsthilfe- /
Angehdrigengruppen

Multimodale
Interventionen

. Informell (Familie, Nachbarn,
Freunde)

. Ehrenamtlich ( § 45 a)

. Professionell ( § 36, 41,42)

Abb 9: nach Sérensen, Pinquart, Dubenstein 2002, Pinquart & Sérensen 2006; in

Ergdnzung Engel 2007:104
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—— Belastungen pflegender Angehoériger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN

ENTLASTUNG (MOGLICHKEITEN NACH SGB XI)
Pflegesachleistungen in Form hauslicher Hauswirtschatftliche Versorgung bei
Pflegehilfe [ § 36] Bedarf an Grundpflege
Geldleistungen fur selbstbeschaffte o DVET N Pflegehilfsmittel und
Pflegehilfen [ § 37] TaEen N technische Hilfen sowie

Wohnraumanpassung [ § 40]

Sachleistungen [ § 38] [ Tages- und Nachtpflege [ § 41]
Pflegekurse [ § 45] Kurzzeitpflege [ § 42]
Verhinderungspflege [ § 39]

Zusétzliche Betreuungsleistungen [ § 45 a]

Abb. 10: aus Prasentation von Prof Ina Zwingmann: "Offene Versorgungsbedarfe von pflegenden Angehdrigen”
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN

SOZIALE UNTERSTUTZUNG

— Austausch in Angehdrigengruppen (betreut und
unbetreut durch Professionellen z.B.

Sozialarbeiter*in/padagogin) ermdglicht
Universalitatserfahrung des Leidens

[Wilz & Barskova, 2007]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN

PSYCHOEDUKATION

— Informationen zum Demenzsyndrom, Kommunikation
mit Menschen mit Demenz,

— Implementierung von Mal3nahmen zur Selbstflrsorge
in den Alltag (z.B. von Atemtechniken oder
Entspannungsibungen)

— Informationen zum Umgang mit BPSD - Analyse der
aufrechterhaltenden Bedingungen,
Verhaltensmodifikation

[Berwig et al., 2017]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz
MULTIMODALE INTERVENTIONEN
TRAINING

— Einuben von Verhaltensweisen als Reaktion auf
BPSD im Rollenspiel

— Eindben von pflegerischen Handlungen z.B. Baden,
Duschen etc.

[Berwig et al., 2017]
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—— Belastungen pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN
PSYCHOTHERAPIE
— Neubewertung von BPSD (kognitive
Umstrukturierung)

— Begleitung des Trauerprozesses ("uneindeutiger
Vel’| USt) [z.B. Boss & Bopp-Kistler, 2014]

— Bearbeitung von dysfunktionalen Gedanken (z.B.
Erwartungen an die eigene Pflegerolle -
Rollentberlastung)

[z.B. Kalytta, T., & Wilz, G., 2008]
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—— Belastungen pflegender Angehoériger von Menschen mit Demenz

MULTIMODALE INTERVENTIONEN

INDIVIDUALISIERTE MULTIMODALE INTERVENTIONEN

Multimodale

Interventionen

Individualisierte strukturierte multimodale
Interventionen sind am wirksamsten z.B. REACH Il
Hausbesuchsprogramm (Giin et al. (2003

UNIVERSITAT
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—— Belastungen pflegender Angehoériger von Menschen mit Demenz

,,Pflege kann nur gut gehen,
wenn es den Pflegenden
selbst gut geht!* [G8b et al., 2008]
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