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I. Zusammenfassung

Hintergrund: Aufgrund der Tatsache, dass die Lebenserwartung in den vergangenen Jahren
enorm zugenommen hat, steigen mit ihr auch chronische Erkrankungen, zu denen unter
anderem Demenzen gehdren. Die vielfachen Symptomatiken dieser Erkrankungen erfordern
in ihrem Verlauf adédquate Betreuung und Pflege der Betroffenen. In den meisten Féllen (etwa
80%) wird diese Aufgabe von Angehorigen ibernommen. Zahlreiche Studien zeigen, dass
sich die Pflegelast negativ auf den psychischen und physischen Gesundheitszustand der
pflegenden Angehdrigen auswirkt und mit einer schlechteren Lebensqualitét einhergeht als
bei der Durchschnittspopulation.

Fragestellung und Methode: Das 0Osterreichische Gesundheits- und Sozialsystem stellt viele
Angebote zur Verfligung, um die Angehoérigen zu unterstiitzen; die Nutzungsrate allerdings ist
eher gering. Um herauszufinden, wie grof3 der Einfluss der Nutzung dieser Angebote, aber
auch das Wissen tber die Krankheit und bestimmte Bewaltigungsstrategien auf die
Lebensqualitét dieser Zielgruppe ist, wurde eine einmalige Fragebogenerhebung an 82
pflegenden Angehorigen durchgefuhrt.

Ergebnisse: Den grolten Einfluss stellen Bewéltigungsstrategien dar, gefolgt von der Anzahl
der genutzten Angebote. Ebenso haben das Wissen iber Demenz, das Alter der Angehorigen
und das Bildungsniveau einen bedeutenden Einfluss auf deren Lebensqualitat.

Diskussion und Schlussfolgerung: Obwohl in dieser Studie eindeutig hervorgeht, dass eine
hohere Lebensqualitat zu erwarten ist, wenn eine hohere Nutzungsrate gegeben ist, steht
vielmehr die Qualitat der Angebote als die Quantitat im VVordergrund. Fir eine bessere
Anpassung der Angebote an die Bedirfnisse der Angehdrigen und Betroffenen, bedarf es
einer detaillierteren Analyse der Angebotsnutzung. Ebenso ist das Wissen zwar von groRRer

Bedeutung, der Umgang damit scheint aber den meisten Einfluss zu haben.



Abstract

Background: Due to the fact that life expectancy has risen during the past years, chronic
diseases have been increasing simultaneously. Dementia is one of these chronic diseases. The
multiple symptoms of dementia require adequate supervision and care. In most cases (ca.
80%) relatives take over these tasks. Numerous studies show that the burden of care has a
negative influence on the physical and mental health of the relatives negatively affecting the
quality of life compared to the average population.

Objectives and Methodology: The Austrian social- and health care system offers many
services for caregivers; however, hardly anyone uses these offers. A questionnaire survey - 82
caregivers were interviewed - was conducted in order to find out how big the influence of the
use of the offers, but also the knowledge about the illness and certain coping strategies on the
quality of life of the target group is.

Results: The coping strategies turned out to be the biggest influence, followed by the number
of used service offers. Moreover, the knowledge about dementia, the age of the relatives and
the level of education do have a significant influence on the quality of life.

Discussion and conclusion: Despite the fact that this study clearly states that a better quality
of life is to be expected when a higher use of the offered services is given, the quality of the
service offers is more important than the quantity. For a better adaptation of the offers to the
needs of the caregivers and the persons concerned, a detailed analysis of the offer usage
would be required. Likewise, the knowledge of the illness is of crucial importance, but the

handling of it seems to have the most influence.



I1. Einleitung

Eine steigende Lebenserwartung und somit auch eine vermehrte Auseinandersetzung mit
chronischen Krankheiten ist mittlerweile ein bedeutendes Thema in unserer Gesellschaft
(Seidl, 2007). Demenz gilt als hdufigste Erkrankung im Alter und hat zahlreiche
Auswirkungen auf die gesamte Gesellschaft (Gleichweit & Rossa, 2009). Sie geht unter
anderem mit einer Verénderung der emotionalen Kontrolle und des Sozialverhaltens (Dilling,
Mombour, & Schmidt, 2011) einher und ist von dem Verlust kognitiver F&higkeiten und einer
Verschlechterung der Sprache und Motorik geprégt. Die Bewaéltigung alltaglicher Aufgaben
wird mit zunehmendem Krankheitsverlauf schwieriger (Gleichweit & Rossa, 2009).
Zahlreiche Symptome, die sowohl das Gedé&chtnis und das Denken, aber auch viele
Auffalligkeiten im Verhalten und VVeranderungen der Personlichkeit betreffen, erschweren
Angehorigen oft den Umgang mit den Betroffenen als auch die Pflege derselbigen
(Gleichweit & Rossa, 2009; Guttman, Altmann, & Nielsen, 1999; Kastner & Lobach, 2007).
Aus vielen Studien geht hervor, dass pflegende Angehorige unter einer Vielfalt von
Belastungen leiden und diese von verschiedenen Faktoren abhéngig sind. So wurden
Geschlechtsunterschiede in Bezug auf das Belastungserleben gefunden (Bédard, Kuzik,
Chambers, Molloy, Dubois, & Lever; 2005; Pinquart & Sérensen, 2006); ebenso haben
okonomische Bedingungen (Schulz, O’Brien, Brookwala, & Fleissner, 1995; Takano & Arai,
2005), das Alter der Angehdorigen (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998), sowie die
Rollenkollision einen Einfluss auf das Befinden. Zu den Belastungen z&hlen vor allem das
Angebundensein, mangelnde Freizeit, soziale Isolation, eine Beeintrachtigung der
Gesundheit, finanzielle Sorgen, eine Wohnraumanpassung als auch unpassende professionelle
Unterstutzung (Seidl, 2007). Angehorige, die eine Person mit Demenz betreuen und pflegen,
leiden haufig an Depressionen und Angsten (Berger, Bernhardt, Weimer, Kratsch, & Frolich

2005; Rosness, Mjorud, & Engedal, 2011; Zanetti, Frisoni, Bianchetti, Tamanza, Cigoli, &
3



Trabucchi, 1998). Es besteht ein hoher Bedarf an Informationen zum Versorgungssystem, zu
individuellen Zugangsmaglichkeiten, zu regionalen Dienstleistungen und situations- und
krankheitsspezifische Fragen, ebenso tber personliche Probleme zu sprechen (Kryspin-Exner,
Barth, Glinther, Kaufmann, Gossner, & Moritz, 1993; Nickel, Born, Hanns, & Bréhler, 2010).
Das Wissen Uber Demenz hat sowohl Vor- als auch Nachteile. So kann viel Wissen dabei
helfen, Symptome fruhzeitig zu erkennen und angemessen zu reagieren (De Nooijer, Lecher,
& De Vries, 2001; Werner, 2003). Es kann allerdings auch zu mehr Angst fuhren (Graham,

Ballard, & Sham, 1997).

Durch die zahlreichen Belastungen liegt die psychische Gesundheit der Angehdrigen
unter der der Durchschnittsbevélkerung (Kenny, Hall, Zapart, & Davis, 2010). Trotz der
allgemeinen und spezifischen Dienstleistungen, die vor allem bei der Pflege, aber auch in
personlichen Angelegenheiten unterstiitzen sollen, wird aus verschiedenen Griinden eine sehr
niedrige Nutzungsrate beobachtet (Lamura et al., 2006).

Aufgrund der im Trend liegenden Fokussierung auf die Lebensqualitét anstelle einer
Konzentration auf die Belastungen und Beschwerden von Individuen, wird auch in der
vorliegenden Untersuchung ein starkeres Augenmal auf die Lebensqualitat gesetzt.
Zahlreiche Forschungsergebnisse haben bereits in den letzten Jahrzehnten bestatigt, dass
pflegende Angehorige einer besonderen physischen und vor allem psychischen Belastung
ausgesetzt sind. Durch die Positive Psychologie (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000) soll
vermehrt auf starkende Eigenschaften und Geflhle, die Gliick auslosen, eingegangen werden,
um so die Lebensqualitat und Selbstwirksamkeit zu starken. VVor allem der Konzentration auf
pathologische Zustande und Veranderungen soll hier in praventiver Weise entgegengewirkt
werden (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Ein wesentlicher Beitrag, der in der folgenden
Studie erforscht wurde, betrifft den Copingstil, der einen bedeutenden Einfluss darauf haben

soll, wie mit Stress umgegangen wird (Snyder et al., 2014).



THEORETISCHER HINTERGRUND



1. DEMENZ

1.1. Definition

Demenz steht als Uberbegriff fiir eine Vielzahl geistiger Degenerationserscheinungen. Sie
wird als Syndrom vieler Symptome gesehen und gilt als eine der haufigsten Erkrankungen im
Alter mit zahlreichen Auswirkungen auf die gesamte Gesellschaft. Als zentral gilt ein
allgemein fortschreitender Verlust friher erworbener Fahigkeiten des Gehirns, der
Gedachtnisfunktionen, der Urteilsfahigkeit, der Orientierung und des Denkvermdgens.

(Gleichweit & Rossa, 2009)

Laut den ICD-10-Kriterien (FO0-FO03) wird Demenz wie folgt beschrieben (Dilling et
al., 2011):

Das demenzielle Syndrom, als Folge einer Krankheit des Gehirns, verlauft gewohnlich
chronisch oder fortschreitend unter Beeintrachtigung vieler hoherer kortikaler
Funktionen, einschliellich Gedé&chtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermdgen. Es finden sich keine qualitativen
Bewusstseinsstorungen. Die kognitiven Beeintrachtigungen sind meist begleitet von
Verschlechterung der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der
Motivation. Diese Symptome gehen auch gelegentlich voran. Dieses Syndrom kommt
bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskulérer Krankheit und bei anderen
Zustandsbildern vor, die primér oder sekundér das Gehirn betreffen. (aus Dilling et al.,

2011; S. 73f)



1.2 Formen der Demenz

Derzeit sind etwa 50 Krankheiten bekannt, die zu einer demenziellen Erkrankung fihren
konnen (u.a. Morbus Alzheimer, Morbus Parkinson, Creutzfeldt-Jakob-Krankheit, Epilepsie,
Multiple Sklerose, GefaRerkrankungen des Gehirns, Gehirntumore, und viele mehr)
(Gleichweit & Rossa, 2009).

Der Verlauf zeigt einen Verlust von geistiger Fahigkeit (Intelligenz), eine
Verschlechterung der Gedachtnisleistungen, des Denkvermdgens, der Sprache und des
praktischen Geschicks. Die Fahigkeit alltdgliche Aufgaben auszufiihren verschlechtert sich
somit. Auszuschlief3en ist dies aufgrund von normalen Alterserscheinungen. (Gleichweit &
Rossa, 2009)

Zu unterscheiden sind priméare und sekundére Demenzformen (Kastner & Ldbach,
2007): Primére, die haufiger auftreten, werden durch Schéadigung des Hirngewebes verursacht
und sekundare durch pathologische Geschehnisse und physiologische Stérungen (nicht in
erster Linie im Gehirn zu suchen; z.B. Schadel-Hirn-Traumen, Medikamente, Alkohol oder
Stoffwechselverédnderungen).

Weiters werden degenerative und nichtdegenerative Demenzen unterschieden.
Degenerativ ist eine Demenz dann, wenn von Abbauprozessen die Rede ist, die kontinuierlich
verstarkt werden; einer einmaligen Schéadigung zugrunde liegend sind nichtdegenerative
Demenzen. (Kastner & Ldbach, 2007)

Die héufigsten Formen sind die Alzheimer-Demenz (60-80%), vaskulédre Demenzen
und Lewy-Kdorper-Demenz (7-25%), die frontotemporale Demenz (5%), Mischformen (20%;
vor allem Alzheimer Demenz und vaskularer Demenz) und andere seltene Formen
(Gleichweit & Rossa, 2009).

Im Folgenden soll auf die h&ufigsten Formen néher eingegangen werden.



1.2.1 Alzheimer-Demenz (AD)

Von praseniler Alzheimer-Demenz wird bei einem Alter von unter 65 Jahren gesprochen, von
einer senilen ab 65 (Wallesch & Forstl, 2005). Zu den Risikofaktoren zéhlen das (hdhere)
Alter, das weibliche Geschlecht, ein geringerer Bildungsstand, genetische Faktoren,
Vorerkrankungen (z.B. Diabetes, Parkinson-Syndrom, Depression, Schadel-Hirn-Traumen)
sowie Rauchen, eine Fehlernédhrung und Alkoholkonsum (Grossman, Bergmann, & Parker,
2006; Kornhuber, Bleich, & Wiltfang, 2005; Wallesch & Forstl, 2005).

Alzheimer-Demenz gilt als eine chronisch degenerative Erkrankung. Der
Krankheitsbeginn ist hdufig mit Stérungen der Emotion verbunden, gefolgt von einem Verlust
kognitiver und geistiger Fahigkeit (z.B. Merkfahigkeit, Gedachtnis, Urteilsvermogen,
abstraktes Denkvermdgen, Orientierungslosigkeit, Sprach- und Kommunikationsstérungen).
Spéter treten motorische Einschrankungen, Bewegungsstérungen, Inkontinenz, eine gestorte
Nahrungsaufnahme sowie der Verlust des sozialen Rollenbildes auf. (Gleichweit & Rossa,
2009)

Verhaltens- und Personlichkeitsverdnderungen wie etwa Angst- und
Erregungszustande, Unruhe, Launenhaftigkeit, ein gestorter Tag-Nacht-Rhythmus, Paranoia,
sowie Feindseligkeit und Gewalt konnen ebenfalls im Laufe der Erkrankung erscheinen
(Guttman, Altmann, & Nielsen, 1999; Kastner & L6bach, 2007).

Kastner und Lobach (2007) unterscheiden zwischen fiinf Hauptgruppen von
Demenzsymptomen: kognitive Einschrankungen, psychische Stérungen und
Verhaltensédnderungen, psychische Symptome, Verhaltensédnderungen (herausforderndes
Verhalten) und korperliche Symptome.

Die Dauer kann von zwei bis etwa zehn Jahren dauern und endet mit dem Tod
(Guttman, Altman, & Nielsen, 1999), wobei die Krankheit an sich nicht die direkte

Todesursache darstellt, sondern andere damit verbundene Schwierigkeiten, wie z.B. eine



durch Schluckstérungen verminderte Nahrungs- oder Flissigkeitsaufnahme. Todesursachen

sind haufig Herzkreislauf-Versagen und Infektionen (Kastner & Lébach, 2007).

1.2.2 Vaskulare Demenz (VD)

Im Unterschied zur Alzheimer-Demenz ist die vaskulare Demenz mit einem plotzlichen
Beginn charakterisiert und hangt haufig mit Hirninfarkten zusammen. Sie ist ein Syndrom mit
unterschiedlichen Ursachen, wie z.B. Schlaganfall oder Risikofaktoren. (Kastner & L6bach,
2007)

Als Risikofaktoren gelten ebenfalls ein htheres Lebensalter, eine niedrige Bildung,
genetische Faktoren, als auch Depressionen und Komorbiditaten (z.B. Arteriosklerose und
ungesunde Ernahrung, Diabetes, Hypertonie). Anders als bei der Alzheimer-Demenz besteht
hier ein hoheres Risiko bei Mannern als bei Frauen (Chapman, Williams, Strine, Anda, &
Moore, 2006).

Aufgrund einer Blockade des Blutflusses im Gehirn kommt es durch eine
Minderdurchblutung zum Absterben ganzer Gehirnregionen. Es kann zum einen phasenweise
zu einer Stabilisierung und Verbesserungen kommen, zum anderen kdnnen erneute
Hirninfarkte wieder akute Verschlechterungen bedingen. (Wallesch & Forstl, 2005)

Die Symptome sind abh&ngig von den jeweiligen Regionen und kénnen durch
kognitive und motorische Defizite gekennzeichnet sein, als auch durch globale
neuropsychologische Funktionseinbuf3en, Sprachstérungen, Amnesien, Aprasien und
Storungen von exekutiven Funktionen (Martin & Schelling, 2005; Wallesch & Forstl, 2005).
Hierbei ist die durchschnittliche Lebenserwartung aufgrund von vaskuldren Komplikationen,
wie Herzinfarkten oder Rezidiv-Schlaganfallen, geringer als bei der Alzheimer-Demenz

(Wallesch & Forstl, 2005).



1.2.3 Mischformen
Treten zum Beispiel eine Alzheimer- und eine vaskuldare Demenz gemeinsam auf, so wird von
einer Mischform gesprochen. Neben dieser, die in etwa zwanzig Prozent der Falle auftritt,
wird derzeit von etwa 55 weiteren Erkrankungen ausgegangen, die demenzéhnliche
Krankheitszeichen aufweisen. Die Schadigungen des Gehirns betreffen &hnliche Bereiche,
jedoch durch andere Ursachen. Beispielsweise kdnnen Schadel-Hirn-Traumen, infektios-
entzindliche Erkrankungen und Niereninsuffizienzen zu demenziellen Erkrankungen fiihren.

(Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz, BMASK, 2014)

1.3 Demenzstadien

Das Erkennen der Erkrankung ist friihzeitig oft schwierig, da Betroffene und deren
Angehorige keine Anzeichen wahrnehmen bzw. sie bagatellisieren und Schwéchen
kompensieren (Rebhandl & Rieder, 2004).

Fur den ersten Verdacht einer Diagnose werden am hdufigsten in der
allgemeinmedizinischen Diagnostik der Mini Mental Status Test nach Folstein, Folstein und
McHugh (1975) sowie der Uhren-Zeichen-Test nach Shulman, Gold, Cohen und Zucchero
(1993) eingesetzt (Kastner & Lébach, 2007).

Der Mini Mental Status Test (MMST) klassifiziert die kognitiven Einschrankungen in

drei Schweregrade: leichte, mittelschwere und schwere Demenz.

1.3.1 Leichte Demenz
Von einer leichten Demenz ist dann die Rede, wenn sich Beeintrachtigungen in der Arbeit
und bei sozialen Aktivitaten zeigen, aber die Betroffenen ein unabhangiges Leben fiihren und
selbststandig zurechtkommen kdnnen (Gleichweit & Rossa, 2009). Sie haben Schwierigkeiten

dabei, Gesprachen zu folgen, ihre Merkféahigkeit ist leicht beeintrachtigt; dabei werden
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Personen nicht wiedererkannt, Termine werden vergessen, Gegenstande werden verlegt und
vieles mehr. Es treten Wortfindungsstorungen auf, Gesprachsinhalte werden mehrmals
wiederholt, erste Fehlhandlungen (v.a. bei komplexen Aufgaben) treten im hduslichen Umfeld
auf und berufliche Leistungsverschlechterungen sind in diesem Stadium tblich (Gleichweit &
Rossa, 2009).

Storungen, die Antrieb und Affekt betreffen sind Aspontaneitét, Depression,

Antriebsmangel, Reizbarkeit und Stimmungsschwankungen (Vollmar, 2005).

1.3.2 Mittelschwere Demenz
Bei einer mittelschweren Demenz ist ein vollstandig unabhéngiges Leben nicht mehr maoglich;
Hilfestellung und Aufsicht sind notwendig. Es entstehen Probleme bei einfachen Ablaufen
(z.B. Auswahl von Kleidungsstiicken, einkaufen) und die Korperpflege wird vernachléssigt.
Psychische Symptome verstarken sich: Angst, wahnhaftes Erleben, Rastlosigkeit, weitere
Verhaltensstorungen, innere Unruhe und Orientierungsstorungen (Herumirren, Weglaufen),
gestorter Tag-Nacht-Rhythmus, kognitive Harninkontinenz, d.h. die Patienten finden nicht
mehr rechtzeitig die Toilette. Storungen, die Antrieb und Affekt betreffen sind Unruhe,

Wutausbriiche und aggressive Verhaltensweisen. (Vollmar, 2005)

1.3.3 Schwere Demenz
Eine eigenstandige Lebensflhrung ist bei einer schweren Demenz nicht mehr moglich. Es
wird kontinuierlich Hilfe ben6tigt. Vor allem korperlich-neurologische Symptome treten in
den Vordergrund. Zunehmend erscheinen motorische Stérungen, die schlussendlich zu
Bettlagerigkeit fiihren. Geschmacks- und Geruchsstorungen, sowie Schluckbeschwerden
fuhren zu einer verminderten Nahrungsaufnahme. Korperfunktionen kdnnen nicht mehr

kontrolliert werden (Harn- und Stuhlinkontinenz). (Vollmar, 2005)
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Storungen, die Antrieb und Affekt betreffen sind Unruhe, Schreien, gestorter Tag-

Nacht-Rhythmus und Nesteln (Vollmar, 2005).

1.4 Demenzdiagnostik

Als Voraussetzungen fur eine Demenzdiagnose gelten nach der internationalen Klassifikation
psychischer Storungen (ICD-10; Dilling et al., 2011) im Allgemeinen eine Abnahme des
Gedéachtnisses und des Denkvermdgens, eine bedeutende Beeintrachtigung der alltéglichen
Aktivitaten, sowie der Aufnahme, des Speicherns und der Wiedergabe von neuen
Informationen. Die genannten Symptome mdissen seit zumindest sechs Monaten bestehen.

(Dilling et al., 2011)

Die Unterscheidung zwischen normalen Alterungsprozessen und
Demenzerkrankungen im Friihstadium ist oft nicht leicht zu treffen.
Um angemessene therapeutische MalRnahmen treffen zu kdnnen, ist es wichtig eine
frihzeitige Erkennung der Demenz zu gewadhrleisten. Je spater eine Diagnose gestellt wird,
desto schlechter konnen geeignete Behandlungen den Krankheitsverlauf hinauszdgern und das
Auftreten von schweren Symptomen und Belgeiterkrankungen beeinflussen (Pochobradsky,
Bergmann, Nemeth, & Preninger, 2008; Gleichweit & Rossa, 2009). Die Basisdiagnostik
beinhaltet nach dem OGAM-Konsensuspapier (Rebhandl & Rieder, 2004) sowohl
neurologische als auch psychiatrische und internistische Untersuchungen. Die Erfassung der
Krankenvorgeschichte, sowie internistische, psychiatrische und neurologische
Untersuchungen, als auch psychologische Leistungstests, Laboruntersuchungen und
bildgebene Verfahren (v.a. CT, MRT) werden zur Diagnosestellung herangezogen
(Pochobradsky et al., 2008). Ublicherweise werden die testpsychologischen und

medizinischen Untersuchungen in einer Memory-Klinik vollzogen (Pochobradsky et al.,
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2008). Zu den am hé&ufigsten verwendeten Testverfahren, die in der allgemeinmedizinischen
Praxis eingesetzt werden zahlen der Mini-Mental-Status-Test und der Uhren-Zeichen-Test
(Pochobradsky et al., 2008). Der Mini-Mental-Status-Test (MMST; nach Folstein et al., 1975)
besteht aus elf Aufgaben, die Orientierung, Gedachtnis, Rechenféhigkeit,
Konzentrationsfahigkeit, Sprache, Motorik und Schreibféhigkeit erfassen (Pochobradsky et
al., 2008). Daraus lasst sich bei einer vorliegenden Erkrankung in die oben genannten Stadien
(leichte, mittelschwere, schwere Demenz) unterscheiden (Pochobradsky et al., 2008). Er ist
somit gut geeignet flr eine Verlaufsdokumentation und Stadieneinteilung bereits bekannter
Erkrankungen (Gleichweit & Rossa, 2009). Der Uhren-Zeichentest (nach Shulman et al.,
1993), bei dem die Betroffenen einen Kreis zeichnen, darin die Ziffern einer Uhr korrekt
anordnen und schlieBlich eine vorgegebene Uhrzeit richtig eintragen sollen, dient ebenfalls als
Uberpriifung von kognitiven Funktionen. Weitere Testverfahren sind u.a. der ,,Functional
Activities Questionnaire” (FAQ), der alltagsrelevante Defizite erfragt, der ,,Test zur
Friherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung (TFDD), der ,,Zehn-Wort-Test
mit Einspeicherhilfe, der ,,Mac-Q*“-Fragebogen, der die Ged&chtnisstérungen unabhéngig
von Depression erhebt sowie der ,,Drei-Worter-Uhren-Test* (englisch: ,,Mini-Cog®) - ebenso
zur Friherkennung geeignet.

Sobald aufgrund eines Screeningverfahrens ein Demenzverdacht vorliegt, muss mittels

weiterer Diagnostik die Ursache erforscht werden. (Pochobradsky et al., 2008)

Eine medikamentdse Therapie der Demenz erfolgt nach einer Unterscheidung
zwischen der Behandlung von kognitiven und nicht-kognitiven Symptomen. Antidementiva
sollen die vorhandenen kognitiven Fahigkeiten zu erhalten versuchen, wéhrend Neuroleptika,
Benzodiazepine, Antidepressiva, Antipsychotika und Schlafmittel nicht-kognitive
Begleitsymptome wie Wahn, Unruhe, Angste, Depressionen und Aggressionen zu behandeln

versuchen. (Pochobradsky et al., 2008)
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2. PFLEGENDE ANGEHORIGE

2.1 Definition

Lamura und Kollegen (2006) definieren pflegende Angehorige als Personen, die sich selbst
als solche bezeichnen und einen Menschen uber 65 Jahre zumindest vier Stunden pro Woche
zu Hause oder in einer Einrichtung unterstiitzen. Ebenso beziehen sie Personen mit ein, die
die Pflege organisieren. Ausgeschlossen sind Angehdrige, die nur finanzielle Unterstiitzung
erhalten.

Nach Reggentin (2005) sind pflegende Angehdrige nicht-professionelle
Hauptpflegepersonen, die in den vorangegangenen sechs Monaten oder langer den
hauptséchlichen Pflegebedarf von demenziell erkrankten Personen erbracht haben.

Angehorige von Demenzpatienten tibernehmen deren Betreuung, worunter sowohl
eine anwaltschaftliche Firsprecherfunktion verstanden wird als auch der Einsatz fiir eine
Verbesserung der Lebenssituation der Betroffenen (Seidl, 2007).

Eine weitere Auslegung von Camden, Livingston und Cooper (2011) besagt, dass
jemand ein/e pflegende/r Angehdrige/r ist, wenn er/ sie fir mindestens vier Stunden pro
Woche ein an Demenz erkranktes Familienmitglied oder eine/n an Demenz erkrankte/n
Freund/in betreut.

Aus den zahlreichen Definitionen lassen sich pflegende Angehdrige somit als
Personen beschreiben, die nicht professionelle und unbezahlte Betreuung fur mindestens vier
Stunden pro Woche bereitstellen und mit dem Erkrankten ein Naheverhéltnis haben (z.B.

Ehepartner, Elternteil, Schwiegerelternteil, Kind, Freund, Nachbar).
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2.2 Motive

Die Motive fiir die Ubernahme der Pflege bzw. Betreuung eines nahestehenden Menschen
sind weitgefachert und kénnen in folgende Kategorien unterteilt werden (Feeney & Collins,
2003; Kolmer, Tellings, Gelissen, Garretsen, & Bongers, 2008):
- Akzeptanz und kulturelle Normen (welche Familienzugehérigkeit, Pflichtgefihl und
Reziprozitat inkludieren)
- Zuneigung
- Bedeutung im Leben (welche Wirdigung, Kompetenzgefiihl und das Bedurfnis nach
Beziehung mit einbezieht)
- finanzieller Ausgleich

- Mangel an Alternativen

Nach del-Pino-Casado und Kollegen (2011) seien Pflichtgefiihl und Reziprozitit (,,Geben und
Nehmen®) hoher bei (Ehe)-Partnern als bei anderen Verwandten oder nicht-verwandten
Angehorigen. Ebenso steige das Pflichtgefuhl mit zunehmendem Alter. Die Motive variieren
in den unterschiedlichen Phasen der Pflegesituation. Wéhrend das Pflichtgefihl vor allem zu
Beginn von Bedeutung ist, halten soziale Wechselwirkungen die Motivation aufrecht. (del-
Pino-Casado, Frias-Osuna, & Palomino-Moral, 2011)

Eine schlechtere Beziehung zum/r Patient/in, eine geringere Bedeutsamkeit und
weniger intrinsische Motivation, sowie eine hohere extrinsische Motivation gelten als
Préadiktoren fiir das Gefiihl einer gréReren Rollenangebundenheit. Ein gréReres
Stundenausmal? fir die Vorbereitung der Pflege wird mit einer grofReren Kompetenz in
Verbindung gebracht. Ebenso sprechen hohere intrinsische Motive und eine hohere

Bedeutsamkeit fur eine groRere Kompetenz. (Quinn, Clare, & Woods, 2010)

15



3. LEBENSQUALITAT

3.1 Definitionen

Die Definition von Lebensqualitat ist schwierig, da das Verstandnis und die dazugehdrigen

Komponenten von Person zu Person stark schwanken. Ob von Glick, Wohlstand oder

Wohlbefinden die Rede ist, hédngt von der individuellen Sichtweise ab. Veenhoven (2000)

versuchte die Lebensqualitat in vier grobe Bereiche zu unterteilen, welche in Tabelle 1 zur

besseren Ubersicht zusammengefasst sind.

Tabelle 1

Lebensqualitat nach Veenhoven (2000)

Lebenschancen

Lebensergebnisse

aulere Qualitaten

innere Qualitaten

Lebenswert in der

Umwelt (8kologisch,

sozial, 6konomisch,

kulturell)

Lebensqualitat eines

Individuums (phys. u.

psych. Gesundheit, Wissen,

Fahigkeiten, Lebensart)

Objektive Nitzlichkeit

des Lebens (externale

Natzlichkeit, moralische

Perfektion)

Subjektive
Wertschatzung des

Lebens (Bewertungen von
Lebensaspekten,
vorherrschende Stimmungen,

Gesamtbewertungen)
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Zu den Lebenschancen zahlt Veenhoven erstens den Lebenswert in der Umwelt und zweitens
die Lebensqualitat eines Individuums; mit Lebensergebnissen sind drittens die Nutzlichkeit
und viertens die Wertschétzung des Lebens gemeint. Weiters unterteilt er sie in dul3ere und
innere Qualitdten. Zum Lebenswert in der Umwelt werden 6kologische, soziale, 6konomische
und kulturelle Komponenten genannt, die zu den duf3eren Qualitaten der Lebenschancen

gehdren. (Veenhoven, 2000)

Die Lebensqualitét eines Individuums beinhaltet die physische und psychische
Gesundheit, Wissen, Fahigkeiten und die Lebensart und wird den inneren Qualitaten der
Lebenschancen zugeordnet. Die objektive Nutzlichkeit, die sowohl die externale Nitzlichkeit
als auch die moralische Perfektion impliziert, ist zu den &ufReren Qualitaten der
Lebensergebnisse zu z&hlen; und die subjektive Wertschatzung des Lebens, die sowohl
Bewertungen von Lebensaspekten, Stimmungen und Gesamtbewertungen einbezieht, findet

ihren Platz unter den inneren Qualitaten der Lebensergebnisse. (Veenhoven, 2000)

Lebensqualitat wird in der sozialwissenschaftlichen Wohlfahrts- und
Sozialindikatorenforschung in Bezug zu Bevolkerungsgruppen gesehen und als ein Mal an
Ubereinstimmung von objektiven Lebensbedingungen und subjektiven Bewertungen dieser
zusammengefasst. Unter subjektiver Bewertung seien das individuelle Wohlbefinden und die

Zufriedenheit zu verstehen. (Schumacher, Klaiberg, & Brahler, 2003)

Die Abgrenzung zu verwandten Konzepten, wie dem Wohlbefinden (,,well-being*)
oder dem Gliick (,,happiness®) stellt sich als groBe Herausforderung dar (Veenhoven, 2000).

Eine detailiertere Auffassung des Konzepts des Wohlbefindens findet sich in Kapitel 3.2.

Schumacher und Kollegen (2003) beziehen sich auf eine operationale Sichtweise, die

gesundheitsbezogene Lebensqualitét als ein ,,multidimensionales Konstrukt, das korperliche,
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emotionale, mentale, soziale, spirituelle und verhaltensbezogene Komponenten des
Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit (des Handlungsvermdogens) aus der subjektiven

Sicht der Betroffenen beinhaltet (Schumacher, Klaiberg, & Brahler, 2003, S. 2)

Eine Aufteilung der Lebensqualitat in vier inhaltliche Gebiete schlagen Patrick und
Erickson (1988) vor:

a. krankheitsbedingte korperliche Beschwerden (werden als Ursache fiir die
Einschrankung der Lebensqualitat gesehen)

b. psychische Verfassung (Lebenszufriedenheit, emotionale Befindlichkeit und
allgemeines Wohlbefinden)

c. funktionale Einschrankungen in alltaglichen Lebensbereichen aufgrund von
Erkrankungen (beruflich, Freizeit, Hausarbeit)

d. Beeintréchtigungen der sozialen Funktionsfahigkeit (zwischenmenschliche
Interaktionen)

(\Vgl. Schumacher et al., 2003)

Die subjektive Bewertung und individuelle Wahrnehmung scheinen somit zentrale
Punkte in der Beschreibung der Lebensqualitat von Individuen zu sein. So fugt die Welt-
Gesundheitsorganisation (World Health Organization; WHO) ebenso zur persénlichen
korperlichen Gesundheit, zur psychischen Verfassung und zu den sozialen Bedingungen den
kulturellen Kontext als auch individuelle Wertesysteme hinzu und weist aul3erdem auf die
Bedeutung 6kologischer Umweltmerkmale hin (The WHOQOL-Group, 1994). (Val.
Schumacher et al., 2003)

Andere Forscher wiederum gehen davon aus, dass Lebensqualitat nur als
intraindividuelle Dimension zu sehen ist, weil sie grundsétzlich nicht interpersonell

verglichen werden kann (Carr, Gibson, & Robinson, 2001).
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3.2 Abgrenzung und Uberschneidung zu anderen Konstrukten

3.2.1 Wohlbefinden (,, Well-being )

Ebenso wie bei dem Versuch Lebensqualitat zu definieren, gibt es in der Literatur eine weite
Vielfalt an Modellen, die bemiht sind, Wohlbefinden als Konzept zu erfassen. So beschreiben
Diener und Emmons in ihrer ,,Theorie des Subjektiven Wohlbefindens* (subjective well-
being) zwei Hauptkomponenten, die sich zum einen als kognitiv-evaluative Komponente und
zum anderen als emotionale oder affektive Komponente darstellen (Diener & Emmons, 1984).

Das ,,Strukturmodell des Wohlbefindens* von Becker (1994) geht von einem aktuellen
und einem habituellen Wohlbefinden aus und unterscheidet zusétzlich zwischen psychischem
und physischem Wohlbefinden. Wéhrend er zum aktuellen psychischen Wohlbefinden
positive Gefiihle wie Freude, Gllcksgefiihle, positive Stimmung und aktuelle
Beschwerdefreiheit z&hlt, finden sich im habituellen psychischen Wohlbefinden selten
negative Gefiihle und Stimmungen, eine habituelle Beschwerdefreiheit sowie haufig
auftretende positive Gefiihle und Stimmungen. Das Gleiche gilt beim aktuellen und
habituellen physischen Wohlbefinden im korperlichen Ausmal? (z.B. aktuelle als auch langer
andauernde Vitalitat und Freiheit von Beschwerden). Gemeinsam bedingen sie eine
allgemeine und bereichsspezifische Lebenszufriedenheit (Mayring, 1994). (Schumacher et al.,
2003)

Im Vergleich zu Beckers Theorie betrachtet Bradburn (1969) das psychische
Wohlbefinden als Balance zwischen positiven und negativen Gefihlszustanden.

Seligman nennt in seiner Theorie flinf Elemente, die zu Wohlbefinden fiihren: positive
Emotionen, Einbindung (Engagement), Beziehung, Bedeutung und Erfolg. (Jayawickreme,
Forgeard, & Seligman, 2012)

Der Ressourcenansatz (Capabilities Approach) von Nussbaum (2006) z&hlt insgesamt

zehn Potenziale oder Fahigkeiten auf, die fiir das Wohlbefinden eine zentrale Rolle spielen:
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Leben, korperliche Gesundheit und Integritat, Gedanken, Emotionen, Pragmatik,
Zugehdrigkeit, in Beziehung mit anderen Spezies leben, Spiel, Kontrolle tber die eigene
Umwelt.

Von einem euddamonischen Konzept geht Ryff (1995) in ihrem psychologischen
Ansatz des Wohlbefindens aus, welcher sechs Dimensionen einbezieht: Selbstakzeptanz,
positive Beziehungen zu anderen, Autonomie, Umweltbewaltigung, Lebensaufgabe,
personliches Wachstum.

Deci und Ryan’s (2000) Selbstbestimmungstheorie unterscheidet zwischen
intrinsischer (z.B. Wachstum, Zugehorigkeit, Gemeinschaft, Gesundheit) und extrinsischer
(z.B. Wohlstand, Ruhm, Image) Motivation und Erwartung. Autonomie, Kompetenz und
Verbundenheit gelten als Pradiktoren fiir das Wohlbefinden von Individuen. (Jayawickreme et

al., 2012)

3.2.2 Der Antriebsansatz (,, Engine-Approach “) des Wohlbefindens
Veenhoven (2000) und Cummins (1998) schlagen einen systemtheoretischen Ansatz vor, der
Input-, Prozess- und Outcomevariablen impliziert. Als Inputvariablen werden exogene und
endogene Pradiktoren in Betracht gezogen. Wahrend sich exogene Préadiktoren als
Umweltvariablen (wie Einkommen, Bildung, Genetik) verstehen und exogene Bedurfnisse
befriedigen, werden den endogenen Variablen Personlichkeitsmerkmale (wie Optimismus,
Neurotizismus, Neugier, bestandige Werte, Starken und Talente) zugeordnet.
Unter Prozessvariablen hingegen sind innere Zustdnde gemeint, die Entscheidungen
beeinflussen. Ausgehend vom Selbstregulationsmodel von Carver und Scheier (1981)
reagieren Individuen auf ihre Umwelt, indem sie durch Handlungen, also durch das Wahlen
von verschiedenen Alternativen, ihre Ziele erreichen. Diese Entscheidungen werden von
mehreren Variablen beeinflusst, wie zum Beispiel Stimmungen, Glaubenssétzen, Kognitionen

oder emotionalen Zusténden.
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Zu den Outcomevariablen z&hlen die Autoren sowohl Préferenzen, als auch Verhalten und
zielgesteuertes Funktionieren. Die Auswirkungen des Antriebsansatzes (Engine-Approach)
beinhalten somit ein willkirliches Verhalten, das Wohlbefinden beschreibt. Positive
Beziehungen, positive Leistung, Arbeitsengagement, Liebe, Spiel, authentischs und
autonomes Verhalten sowie bedeutungsvolle Aktivitat sind Elemente des hier definierten
Wohlbefindens. Nach Seligman (2011) und Sen (1999) sind die Auswirkungen von
Wohlbefinden das, was Individuen, sofern sie frei von Zwang sind, ihretwegen wéhlen

wirden. (Jayawickreme et al., 2012)

Wohlbefinden kann sich in drei Hauptarten von Ansétzen gliedern (Jayawickreme et
al., 2012)

a. Wanting-Ansétze (eher 6konomisch)

b. Liking-Ansatze (eher psychologisch)

c. Needing-Ansatze (6ffentliche Politik, Psychologie)

a. Wanting-Theorie: Rational Desire-Fulfillment Accounts
Ziel ist hier die Erfullung von Winschen. Ein Individuum erreicht dann Wohlbefinden, wenn

es fahig dazu ist, seine Wiinsche (desires) zu befriedigen. (Jayawickreme et al., 2012)

b. Liking-Theorie: Hedonic Accounts

Hedonistische Erfahrungen, also momentane Emotionen und Stimmungen, sowie kognitive
Bewertungen stehen hier im Vordergrund (Jayawickreme et al., 2012). Hohere SWB-Werte
(subjektives Wohlbefinden; subjective well-being) stehen im Zusammenhang mit besserer
Gesundheit, besseren Arbeitsergebnissen, besseren sozialen Beziehungen und ethischerem
Verhalten (Diener & Tov, 2007). Ebenso scheinen Menschen mit einem héheren subjektiven

Wohlbefinden ein langeres Lebens zu haben (Danner, Snowden, & Friesen, 2001).
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c. Needing-Theorie: Objective-List and Eudemonic Accounts
Die Bedurfnispyramide von Maslow (1954) zahlt eine Reihe von Bedurfnissen auf, die in der
Regel nur nacheinander erfullt werden kdnnen, um zu hoheren Bedirfnissen zu gelangen. Die

finf Stufen der Hierarchie sind in Abbildung 1 dargestellt:

é )
Selbstaktualisierung (personliches
Wachsen u. Individualitét)

\. y
a D
Wertschatzung (Selbstwert und
Erfolg)

\. y
a D

soziale Bedurfnisse
(Zugehorigkeit u. Liebe)

~
e

v

Sicherheitsbedirfnisse
(Geborgenheit u. Sicherheit)

~
o

~
v

physiologische Bediirfnisse
(Vitalitat u. phys. Uberleben)

Abbildung 1. Bedurfnispyramie nach Maslow (1954)

3.3 Diagnostik von Lebensqualitat

Da sich die Definition der Lebensqualitat selbst als ein kaum l6sbares Problem darstellt, stellt
sich nun die Frage, wie sich ein solches Konstrukt sinnvoll messen lassen will. Wichtig dabei
erscheint, dass Lebensqualtidt an sich nicht direkt beobachtbar ist, sondern ein latentes
Konzept ist, sich also nur tber indirekte Indikatoren operationalisieren l&sst. So wurden in den
vergangenen Jahren viele Erhebungsinstrumente entwickelt, die sich in unidimensionale

Verfahren (globale Fragen; Bohmer & Kohlmann, 2000), multidimensionale Verfahren
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(Darstellung eines Profils), krankheitsubergreifende und krankheitsspezifisiche Verfahren als
auch Selbst- und Fremdbeurteilungsverfahren sowie interkulturelle Erhebungsverfahren
unterteilen lassen (Schumacher et al., 2003). Die gangige Wahl bei der Diagnostik stellt
Selbstbeurteilungsfragebdgen in den Vordergrund (Diener, 1984).

Zu beachten bei der Diagnostik von Lebensqualitat ist, dass die Messung durch viele Faktoren
beeinflusst und damit verfalscht werden kann. So kann die aktuelle Stimmung (Veenhoven,
2006) oder die Art bzw. der Kontext der gestellten Fragen (Strack, Martin, & Schwarz, 1988)

die Ergebnisse verzerren. (Jayawickreme et al., 2012)

3.4 Lebensqualitat pflegender Angehériger

In einer Studie von Kenny und Kollegen (2010) zeigte sich, dass die psychische Gesundheit
von pflegenden Angehorigen, gemessen mit dem SF-36 (Bullinger & Kirchberg, 1989)
geringer als in der Durchschnittspopulation war. Alter und Geschlecht haben einen Einfluss
auf die physische, nicht aber auf die psychische Gesundheit (Kenny et al., 2010).

Den wahrscheinlich grofiten Einfluss auf das Leid beziehungsweise auf die
Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen demenziell erkrankter Personen hat, nach Shuter
und Kollegen, das Zusammenspiel von individuellen Charakteristiken, der Rollenbewertung,
(interne und externe) Ressourcen und der Erfahrung mit Fachleuten aus dem
Gesundheitswesen (Shuter, Beattie, & Edwards, 2014). Diese Einflisse lassen sich in drei
Schlisselbereiche unterteilen, deren Interaktion sich als komplex und dynamisch erweist
(Shuter et al., 2014):

a. Hintergrundvariablen (z.B. Angehdrigen- und Patientencharakteristika, Verwendung

von Ressourcen, Wissen Uber Pflegebedingungen, soziale Unterstiitzung)

b. intervenierende Prozesse (z.B. Bewertung der Pflegerolle, Leid und Belastung,

Efahrung mit dem Gesundheits- und Pflegepersonal)
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aus einer Interaktion dieser beiden Bereiche lasst sich auf den dritten schlieRen:

c. Outcomes (gesundheitliche Auswirkungen)

Eine geringere Eingebundenheit der Angehdrigen in die professionelle Pflege des/der
Demenzerkrankten zeigt eine hohere Zuversicht dieser, dass die Pflegeperson gut versorgt
wird. Haben Angehdrige keine oder unzureichende intrinsische Ressourcen was ihre Resilienz

betrifft, so besteht die Gefahr, htherem Stress ausgesetzt zu sein. (Shuter et al., 2014)

Die Vielfalt an Belastungen von pflegenden Angehdrigen ist gro3 und hangt von
verschiedenen Faktoren ab:

Frauen fuhlen sich starker belastet als Mé&nner (Bédard et al., 2005; Pinquart &
Sdrensen, 2006). Weibliche Angehdrige leiden mehr bei jungeren zu Pflegenden (Takano &
Arai, 2005). Ebenso internalisieren Frauen oftmals ihre Pflegerolle, fiihlen sich sozial unter
Druck und vermeiden es nach Unterstiitzung zu suchen, was zu einem hoheren Level an
Stress, Angst und Depression sowie zu einer Vernachlassigung von Gesundheitsbedurfnissen,
zur Arbeitslosigkeit und sozialer Isolation fuhren kann (del Rio-Lozano, del Mar Garcia-
Calvente, Marcos-Marcos, Entrena-Duran, & Maroto-Navarro, 2013). Manner hingegen
identifizieren sich nicht so stark mit der Pflegerolle, fragen eher nach Unterstiitzung und
delegieren ihre Pflegebelastung an andere, bevor ihre Lebensqualitat ernsthaft betroffen ist
(del Rio-Lozano et al., 2013). Frauen empfinden Schuld, wenn sie die Pflege fiir ihren Job
aufgeben, Manner dann, wenn sie ihren Job aufgrund der Pflege aufgeben (del Rio-Lozano et
al., 2013). Die 6konomischen Kosten der Pflege erzeugen signifikant negative personliche
Effekte bei Frauen, wenn der Ehemann an einer Demenz erkrankt ist, da die Familie die
Mehrheit des Einkommens verliert (Takano & Arai, 2005). Fur jiingere Patient/innen und
deren Angehorigen reicht die finanzielle Unterstiitzung meist nicht aus (Takano & Avrai,

2005). Die Kosten sind hoher, wenn &ltere Patienten zu Hause betreut werden und stark
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abhéngig sind (Takano & Arai, 2005), was sich grundsétzlich damit widerspricht, dass
h&usliche Pflege eine wichtige Ressource in der VVersorgungsstruktur darstellt und somit auch
Kosten erspart (Budnick, Kummer, Bliher, & Drédger, 2012; Lamura et al., 2006). Im
Gegensatz zu weiblichen Angehdrigen arbeiten Manner meist weiter, was einen geringeren
Okonomischen Effekt hat (Takano & Arai, 2005). Takano und Arai (2005) fanden in ihrer
Studie einen signifikanten Zusammenhang zwischen der personlichen Belastung sowie der
Rollenbelastung des/ der Angehdrigen und dem Alter des/ der Patient/in; ebenso hohere
Depressionswerte bei weiblichen Angehdrigen.

Die Pflege eines demenzkranken Ehepartners wird als grél3ere Biirde angesehen als
die Pflege eines Elternteils (Kurz & Wilz, 2011).

Ein hoheres Alter der pflegenden Angehdrigen (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998),
ein geringeres Einkommen (Schulz et al., 1995), korperliche oder seelische
Gesundheitsstorungen (Zanetti et al., 1998) sowie ein gemeinsamer Haushalt fiihren zu mehr
Stress.

Zu den Belastungen von pflegenden Angehorigen zdhlen unter anderem das
Angebundensein und mangelnde Freizeit, soziale Ausgrenzung, eine Beeintrachtigung der
Gesundheit, finanzielle Belastung und Wohnraumanpassung, sowie eine inadéquate
professionelle Unterstitzung (Seidl, 2007).

Starken Einfluss haben auf’erdem die vielschichtigen Krankheitssymptome von
Demenzpatient/innen (z.B. zunehmende Unselbststandigkeit, kognitive Leistungseinbul3en)
und die Versorgungsaufgaben, die einen enormen Zeitaufwand darstellen kénnen (Kurz &
Wilz, 2011). Als stressigste Verhaltensprobleme werden die Enthemmung mit Wandertrieb,
Aggression, Unruhe, Wahn, Angst und Reizbarkeit empfunden (Takano & Arai, 2005).
Aufgrund von Rollenkollisionen kommt es verstérkt zu Spannungen und psychischer
Belastung, was auch die Vernachlassigung eigener Interessen und die Gesundheit betrifft

(Budnick et al., 2012; del Rio-Lozano et al., 2013; Kurz & Wilz, 2011; Seidl, 2007).
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Des Weiteren wurde in zahlreichen Studien herausgefunden, dass pflegende
Angehorige von Menschen die an einer Demenz erkrankt sind, hdufig an Depressionen und

Angsten leiden (Berger et al., 2005; Rosness et al., 2011; Zanetti et al., 1998).

4, UNTERSTUTZUNG UND BEWALTIGUNG:

RESILIENZ UND RESSOURCEN PFLEGENDER ANGEHORIGER

4. 1 Unterstiitzungsangebote

Lamura und Kollegen (2006) unterscheiden zwischen allgemeinen und spezifischen
Dienstleistungen. Wahrend unter allgemeinen Leistungen soziale Angebote verstanden
werden, die die Allgemeinbevdlkerung betreffen (z.B. Hausarzt), beziehen sich spezifische
Dienstleistungen auf die folgenden Bereiche: sozial-emotionale Unterstitzung (inkl.
Beratung, Sozialarbeit und Selbsthilfegruppen), Informationen (tber Krankheiten, Pflege,
Leistungsanspriiche, finanzielle Zuwendungen und Unterstutzungsmoglichkeiten),
Entlastungsmaglichkeiten (Kurzzeitpflege, Supervision und Betreuung der zu Pflegenden),

sowie Pflegekurse und Einschéatzungen der Pflegesituation.

Folgende Unterstltzungsangebote (Abbildung 2) lassen sich laut Bundesministerium

fur Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz (2014) derzeit in Wien zusammentragen:
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Beratungen
(Angehdrigenberatung, Pflegekurse und
Rechtsberatung, finanzielle Angehorigenschulungen
Anspriiche)

Haus- und Fachérzt/innen

Sozialarbeit Selbsthilfegruppen Supervision

svcholoaische soziale Dienste
Unte?s%{]tzunggund Hilfe (Heimhilfe, Wascheservice, 24-Stunden-Betreuung,

seitens Familienangehdriger, Kontinenzberatung, Altenhilfe/ Pflegehilfe, Tageszentren/
Freund/innen und Bekannter Tagespflege, Hauskrankenpflege, Essen auf Radern,
Besuchsdienst, Rufhilfe, organisierte Nachbarschaft, mobile
therapeutische Dienste, Verleih von Pflegebehelfen,
Fahrtendienste, personliche Assistenz, mobile
Hospizbetreuung, Pflegeheime, Kurzzeitpflege)

Abbildung 2. Unterstiitzungsangebote in Wien (BMASK, 2014)

Das Bundesministerium flr Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz (BMASK) bietet eine
Vielfalt von Informationen flr pflegende Angehdrige an. Eine individuelle Beratung wird u.a.
uber das Pflegetelefon und das Sozialtelefon bereitgestellt. Zudem gibt es auf der
Internetplattform aktuelle Publikationen und Literatur, die direkt runtergeladen werden
koénnen. Eine groRe Auswahl an Informationen zu spezifischen Themenbereichen wird
angeboten.

Fur pflegebedirftige Menschen werden mobile, teilstationédre und stationédre Dienste
angeboten.
Zusammenfassend kdnnen die Angebote somit in informative und beratende (rechtlich, sozial-

emotional), pflegerische und entlastende, finanzielle, sowie edukative unterteilt werden.
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4.1.1 Unterstitzungsbedarf von pflegenden Angehdrigen
Es besteht ein hoher Informationsbedarf bei der Diagnosestellung einer Demenz (Hesemann,
Petermann, & Reif, 2013). Die Schwere und Progredienz der Krankheit I6st oft Angst und
Hilflosigkeit bei den Betroffenen und deren Angehérigen aus (Kurz & Wilz, 2011).

Bei der &rztlichen Diagnosemitteilung, die in 80% von Facharzt/innen
(Neurolog/innen, Psychiater/innen) vorgenommen wird, wurden, laut einer Studie von
Hesemann et al. (2013) in 54% der Falle keine regionalen Anlaufstellen vorgeschlagen und
bei 47% keine Informationsbroschiiren weitergereicht. Fand das arztliche
Aufklarungsgesprach unmittelbar nach der Diagnosemitteilung (in 64% der Félle) statt, so
beeinflusste dies die Kompetenz, die Sicherheit und das Informationsbedirfnis positiv
(Hesemann et al, 2013). Uber die drztliche Aufklarung hinaus haben Angehérige das
Bedurfnis Uber Pflegeangebote, Entlastungsmoglichkeiten am Wohnort und Informationen zu
finanziellen, rechtlichen und versicherungstechnischen Aussichten aufgeklart zu werden
(Hesemann et al, 2013).

Nickel und Kollegen (2010) unterscheiden vier Kernbereiche, tber die altere
Menschen als auch ihre pflegenden Angehdrigen informiert werden wollen. Dazu zéhlen:
Informationen zum Versorgungssystem, Informationen zu individuellen
Zugangsmoglichkeiten, Informationen zu regionalen Dienstleistern als auch Informationen zu
situations- und krankheitsspezifischen Fragen. In ihrer Studie zeigte sich ein geringes
Interesse an allgemeinen Schulungsmalinahmen zur Verbesserung der
Dependenzpflegekompetenz (Angehdrigenschulungen) im Vergleich zu anderen
Informationen, wahrend im Widerspruch dazu verstarkt nach Schulungsprogrammen gefragt
wurde, die ihre Pflegekompetenz verbessern. (Nickel et al., 2010)

Es zeigt sich auch, dass pflegende Angehdrige neben dem Einholen formeller
Informationen ein starkes Bedurfnis daran haben, tiber personliche Probleme zu sprechen

(Kryspin-Exner et al., 1993; Nickel et al., 2010).
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Als weitere Anliegen z&hlt Seidl (2007) gesellschaftliche Anerkennung, Familie und
Freunde, Sozialleistungen, mobile Dienste, weitere Aspekte der h&uslichen Betreuung und

arztliche Betreuung hinzu.

4.1.2 Nutzung von Unterstiitzungsangeboten
Etwa ein Drittel der Angehorigen nutzen einen Dienst, was eine niedrige Nutzungsrate
darstellt. Der Gesamtmittelwert der genutzten Angebote bezieht sich auf 0,5 Dienste pro
Pflegeperson. Sozial-psychologische Unterstiitzungsformen erreichen weniger als 5 % der
Pflegepersonen. Informationsangebote werden im Durchschnitt von einer von 25 Personen
genutzt und differieren im internationalen Vergleich stark. Am wenigsten werden
Schulungsmafinahmen genutzt. Zu den Schwierigkeiten beim Versuch Pflegeleistungen zu
nutzen zéhlen Angehdrige vor allem burokratische Probleme, Kosten, fehlende
Transportmdéglichkeiten, Mangel an angemessener Informationsvermittlung, lange
Wartelisten, Qualitdtsmangel und begrenzte Zugangsmaoglichkeiten. Zudem sind viele
Pflegepersonen der Ansicht, keine Dienste zu bendtigen, was in Mittelmeerlandern allerdings
weniger der Fall ist und den Schluss zulésst, dass in Landern mit einer hoheren
Autonomiewahrnehmung weniger Angebote genutzt werden. Deshalb wird eine informelle
Pflege vor allem in den héher entwickelten Wohlfahrtstaaten bevorzugt. (Lamura et al., 2006)

Allgemein nutzen Frauen Angebote seltener als Méanner (del Rio-Lozano et al., 2013).

4.2 Wissen iiber Demenz

Das Wissen Uber eine Krankheit kann dabei helfen, Symptome der Krankheit friih zu
erkennen und somit diese rechtzeitig und besser zu behandeln. Eine korrekte Interpretation
der Warnhinweise ist mit einer angemessenen Hilfesuche verbunden (De Nooijer et al., 2001).

Laien erkennen v.a. die Gedachtnisverschlechterung als Symptom einer Alzheimer Demenz
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(Werner, 2003). Verheiratete und hoher gebildete Personen verfugen tiber mehr Wissen tber
die Hauptsymptome (Goncalves-Pereira et al., 2010; Werner, 2003). Demgegentber haben
altere Menschen geringere Kenntnis tiber Warnhinweise der Alzheimer Demenz (AD),
maoglicherweise durch den schwierigeren Zugang zu Informationsquellen (z.B. Giber das
Internet) (Mundt, Kaplan, & Greist, 2001; Werner 2003). Mehr Wissen tiber Symptome ist
mit einer hdheren Absicht verbunden, sich Hilfe von nicht-professionellen Quellen zu suchen
(Werner, 2003). Graham und Kollegen (1997) fanden heraus, dass mehr Wissen mit weniger
Depression in Verbindung steht, allerdings zu mehr Angst fiihren kann. Manner haben mehr
Wissen als Frauen, es gibt allerdings keinen Zusammenhang zwischen Wissen und dem
Geflhl der Rollenangebundenheit (Graham et al., 1997). Durch mehr Wissen entsteht ein
Geflhl, kompetenter und bewusster zu werden, weniger Erwartungen an die F&higkeiten des/
der Patient/in und mehr positive Vergleiche zu haben (Graham et al., 1997). Es sei darauf
hingewiesen, dass Wissen alleine nocht nicht ausreicht, um die Auswirkungen zu erklaren,
vielmehr geht es darum wie Angehorige das Wissen verstehen und nutzen. Wahrend einige
Angehorige es vorziehen, Wissen tiber Demenz zu vermeiden, um kurzfristig
psychologischen Auswirkungen entgegenzuwirken, suchen andere aktiv nach so vielen
Informationen wie moglich (Miller, 1987). Es besteht somit ein unterschiedliches Beddrfnis,
Informationen zu bekommen. Weiters ist auch zwischen wahrgenommenem und
tatsdchlichem Wissen zu unterscheiden, wobei das wahrgenommene Wissen die

Befindlichkeit von Angehdrigen starker beeinflusst (Schindler, Engel, & Rupprecht, 2012).

4.3 Copingstrategien

Trotz der relativ groRen Anzahl an vorhandenen Entlastungsmoglichkeiten wird eine geringe
Inanspruchnahme dieser beobachtet (Dérpinghaus, 2006). Griinde dafiir sind ein Mangel an

Zielgruppen- und Bedarfsorientierung sowie ungeeignete Zugangs- und Angebotsstrukturen
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(Dorpinghaus, 2006). Als relevante Bedarfsbereiche gelten: Freiraum, Anerkennung und
Wertschétzung, soziale Kontakte, Information als auch korperliche Aktivitat (Budnick et al.,
2012).

Strategien, wie Individuen mit Stress umgehen, beeinflussen das allgemeine
Wohlbefinden, inklusive der physischen Gesundheit (Snyder et al., 2014). Folkman (1997)
zahlt sowohl die Bewertung des Stressors, Ressourcen der Bewéltigung, verschiedene
Copingstile und positive Emotionen als auch eine Entlastung von Distress und
Stressmanagement zu diesen Strategien. Pflegende Angehdrige erleben primare Stressoren,
das sind solche, die direkten Einfluss auf sie nehmen (z.B. die Charakteristik,
Verhaltensauffalligkeiten, neuropsychiatrische Symptome oder kognitive Beeintrachtigungen
des/ der Patient/in) und sekundare Stressoren, welche indirekt durch die Rolle des
Angehorigen erlebt werden (z.B. 6konomische Belastung, Berufstatigkeit, soziale Konflikte).
Copingstrategien, als auch die Suche nach sozialer Unterstutzung, werden als Mediatoren
zwischen den Stressoren und dem Gesundheitszustand von pflegenden Angehdrigen

betrachtet. (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990)

4.3.1 Copingstile

Folgende Copingstile werden im Allgemeinen unterschieden:

- problem-fokussiert (Kramer, 1993; Vitaliano, Russo, Carr, Maiuro, & Becker, 1985):
Individuen handeln, um die Beziehung zwischen ihnen und ihrer Umwelt zu veréndern
(Lazarus & Folkman, 1984) und um die Beziehung zum Stressor zu veréndern (Carver,

Scheier, & Weintraub, 1989).

- emotions-fokussiert (Carver et al., 1989): Reduktion des Levels an emotional erlebtem

Distress. Dieser Stil kann effektiv sein, wenn Individuen glauben, dass sie die Stressquelle
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nicht vermeiden konnen. Er ist allerdings sehr heterogen und beinhaltet z.B. Wunschdenken,
Vermeidung, Selbstbeschuldigung, Spiritualitat (Revheim & Greenberg, 2007) und

Vergebung (Worthington & Scherer, 2004).

-sinn-fokussiert (Folkman, 1997): Die Rolle der positiven Emotionen bei der Stressauflésung

sowie stltzende Copingressourcen stehen hier im Mittelpunkt.

- soziales Coping (Folkman & Moskowitz, 2004): Dieser Stil bezieht sich auf die Suche nach
emotionaler und praktischer Unterstiitzung bei/ von anderen (&hnlich wie der emotions-

fokussierte Copingstil).

- Anndherung und Vermeidung (Skinner, Edge, Altman, & Sherwood, 2003): Beide Strategien
kénnen sowohl kognitive als auch emotionale Aktivitaten beinhalten. Trotzdem wird davon
ausgegangen, dass Problembewaéltigung und Hilfesuche eher zu Annéherungsstrategien und

emotionale sowie Fluchthandlungen zu Vermeidungsstrategien zéhlen.

O’Rourke und Cappeliez (2002) gehen davon aus, dass sich problem- und
emotionsfokussierte Strategien grundsatzlich nicht gegenseitig ausschlieRen, dennoch besteht
die Tendenz fiir eine Strategie. In der Zielgruppe der pflegenden Angehdrigen ist es von
Vorteil der Pflegesituation mittels Problembewéltigung und Akzeptanz zu begegnen (Wells,

Dywan, & Dumas, 2005).

Wie bereits erwéhnt, geht die Forschung von primaren und sekundéren Stressoren aus.
So konnen die Pflegelast und die Anforderungen der Situation als primére Stressoren die
Copingstrategien vorhersagen, die wiederum direkte oder indirekte Auswirkungen auf den

Copingstil haben (Chappell & Dujela, 2009).
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4.3.2 Copingverhalten von pflegenden Angehérigen
In der Gruppe der pflegenden Angehdrigen demenziell erkrankter Individuen werden am
meisten problemfokussierte Copingstrategien verwendet, gefolgt von der Suche nach sozialer
Unterstutzung. Negative emotionsorientierte Strategien werden am wenigsten genutzt.
(Chappell& Dujela, 2009)

Als meist genanntes Problem, welches die gewéhlte Copingstrategie vorhersagt, wird
die Bereitstellung der Pflege genannt. Emotions-fokussierte Copingstrategien sind mit einer
héheren Angst und einem hoheren gesundheitlichen Leiden von pflegenden Angehdrigen von
Demenzpatient/innen verbunden. Wunschdenken und Selbstbeschuldigung hédngen mit
groRerer Angst zusammen. Eine signifikante Interaktion zwischen dem Geschlecht des/ der
Angehorigen und der Beschuldigung anderer, sowie eine signifikante Interaktion zwischen
dem Alter und Wunschdenken stehen in Zusammenhang mit gesundheitlichem Leiden: Jene
méannliche Angehdrige, die, laut Snyder et al. (2014), starker andere beschuldigen, berichten
von einer grofReren Anzahl an gesundheitlichen Beschwerden, wéhrend dies von weiblichen
Angehorigen gegenteilig berichtet wird. Jiingere Angehdrige, die ein vermehrtes
Wunschdenken &ul3ern, scheinen weniger gesundheitliche Beschwerden zu haben im
Gegensatz zu &lteren Angehorigen. (Snyder et al., 2014)

Angstliche Angehdrige finden es schwieriger den Problemen direkt gegentiberzutreten,
verwenden also vermehrt vermeidende dysfunktionale Strategien. Dysfunktionale
Copingstrategien sind somit der wichtigste Pradiktor fir Angst. (Cooper, Katona, Orrell, &
Livingston, 2006)

Zusammengefasst kann gesagt werden, dass Wunschdenken und Selbstbeschuldigung
mit einer héheren Angst zusammenhéngen (Snyder et al., 2014); Wunschdenken ist mit
hoheren depressiven Symptomen verbunden (Piercy et al., 2012); Wunschdenken und eine
héhere Anzahl an medizinischen Beschwerden bei dlteren Angehdorigen korrelieren

miteinander, wahrend die Beschuldigung anderer mit einer grofieren Anzahl an
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Gesundheitsproblemen bei mannlichen Angehdrigen zusammenhangt. Alter und Geschlecht
haben einen Einfluss darauf, wie nach Hilfe gesucht wird, sowie auf die Verwendung von
Copingstrategien (vor allem Wunschdenken) in Verbindung mit gesundheitlichen

Ergebnissen. (Snyder et al., 2014)

Wie Angehdrige die Pflegestiuation bewaltigen hangt von einer Reihe von Faktoren

ab. Hier seien die wichtigsten genannt:

a. Anforderungen (Zeit, Symptomatologie):
Je groRer der zeitliche Aufwand von pflegenden Angehérigen ist, desto weniger wird nach
sozialer Unterstiitzung gesucht; je grolier das soziale Netzwerk ist und je mehr Stress
empfunden wird, desto eher wird nach sozialer Unterstiitzung gesucht (Dell* Aquila, 2003).
Deal und Kollegen betonen, dass die Qualitat dieser Unterstltzung und nicht so sehr die
Quantitat ausschlaggebend fur das Wohlbefinden der Angehdrigen ist (Deal, Dunst, &
Trivette, 1989). Haufigkeit der Symptome und Schwere der Demenz sind ebenso wichtige
Prédiktoren in Bezug auf die Resilienz und Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen. So
erschwerden Symptome wie z.B. Aggression, Enthemmung, Stimmungsschwankungen und
motorische Funktionsschwierigkeiten die psychologische Funktionsfahigkeit und erhéhen das
Belastungs- und Stresserleben des/ der Angehérigen (Kumamoto, Arai, Hashimoto, Ikeda,
Mizuno, & Washio, 2004; Mourick, Rosso, Niermeijer, Duivenvoorden, van Swieten, &

Tibben, 2004; Wilks, Little, Gough, & Spurlock, 2011).

b. Personlichkeit der Angehdrigen:
Wahrend hohe Neurotizismuswerte sowohl mit problem- als auch mit emotionsfokussiertem
Coping in Verbindung stehen, wurde dies mit sozialer Unterstiitzung nicht festgestellt

(Hooker, Frazier, & Monahan, 1994). Hoch neurotische Individuen, solche mit erhéhten
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Angstwerten, hoher Vulnerabilitat, hoher Reizbarkeit, hoher Besorgnis und Neigung zu
Schuldgefiihlen, zeigen hohere Stresslevels, sowie physiologische und mentale
Gesundheitsprobleme (Hooker, et al., 1994; Hooker, Monahan, Bowman, Frazier, & Shifren,
1998; Hooker, Monahan, Shifren, & Hutchinson, 1992; Monahan, & Hooker, 1995); sowie
weniger Freude bei der Pflege (Kenyon & Koerner, 2007; Reis, Gold, Andres, Markiewicz, &
Gauthier, 1994). Ein negativer Zusammenhang zwischen Neurotizismus und Resilienz kann
somit angenommen werden (Fernandez-Lansac, Crespo L’opez, Caceres, & Rodriguez-Poyo,
2012). Individuen, die widerstandsfahiger sind tendieren eher zu ann&hernden und
problemfokussierten Copingstrategien, wahrend wenig widerstandsféahige Personen eher
vermeidende und emotionsfokussierte Strategien nutzen (Florian, Mikulincer, & Taubman,
1995). In anderen Studien konnte ein solches Ergebnis nicht nachgewiesen werden; im
Gegenteil: Nach DiBartolo und Soeken (2003) sei Widerstandsfahigkeit negativ mit einem
problemfokussierten und positiv mit einem emotionsfokussierten Coping verbunden.
Aufgrund dessen lasst sich schliel}en, dass sich Widerstandsfahigkeit zwischen Subgruppen
unterscheiden mag. Ein weiteres Konstrukt, welches sich auf die Resilienz von pflegenden
Angehorigen auswirkt, ist die Koharenz, also die Stimmigkeit und der Glaube daran, dass das
Leben machbar und bedeutsam ist (Antonovsky, 1987). So ist Kohédrenz negativ mit
Depressionen verbunden, sowie mit Isolation, Enttduschung und emotionaler

Eingebundenheit (Andren & Elmstahl, 2008; Kristensson, 2004; O’Rourke et al., 2010).

c. Kontextueller Hintergrund (Alter, Geschlecht):
Jungere Angehdrige neigen zu Flucht- bzw. Vermeidungsverhalten (Stephens, Norris, Kinney,
Ritchie, & Grotz, 1988) und &ltere Angehdrige schatzen die Pflegesituation als weniger
verénderbar ein und tendieren daher zu eher passiv interpersonalen emotionsfokussierten
Copingsstrategien (Folkman, Lazarus, Pimley, & Novacek, 1987). Alter steht nicht im

direkten Zusammenhang zum Copingstil, jedoch héngt es indirekt mit der Pflegelast und den
35



Anforderungen zusammen, v.a. die Stunden pro Woche; was wiederum negativ mit der Suche
nach sozialer Unterstltzung in Zusammenhang steht und mit problemfokussiertem Coping
verbunden ist (Chappell & Dujela, 2009). Mannern wird eher ein problemorientierter
Copingstil vorhergesagt, weil sie als aufgabenorientierter gelten als Frauen und weibliche
Angehorige neigen zu emotionsfokussiertem Coping (Holahan, Moos, Holohan, & Brennan,

1995).

d. Ethnie, Kultur und Glaube:
Bisher wurden Unterschiede in verschiedenen ethnischen Gruppen bezuglich ihrer Resilienz
gefunden, was mit unterschiedlichen Bewertungen, Copingstilen und der Erreichbarkeit von
sozialer Unterstuzung in Zusammenhang gebracht wird (Chu, 1991; Depuis, Epp, & Smale,
2004). Dennoch wird ebenso von kulturunabh&ngigen Faktoren ausgegangen, wie
beispielsweise das pathologische Verhalten des/ der Patient/in. Auch das familidare Umfeld
und das Netzwerk von Angehdorigen sind weitgehend unabhdangig von ethnischen Gruppen.
(Adams, Aranda, Temp, & Takaji, 2002; Chu, 1991). Uber den Einfluss von Religion und
Spiritualitét sind sich bisherige Forschungsergebnisse uneins. Wéhrend in einigen Studien
keine Auswirkungen auf das subjektive Wohlbefinden gefunden wurden (Coen, Boyle,
Coakley, & Lawlor, 2002; Farran, Miller, Kaufman, & Davis, 1997; Hinrichsen & Ramirez,
1992; Picot, 1994; Robinson & Kaye, 1994), gehen andere von einem positiven Einfluss auf
das Belastungslevel (Karlin, 2004), die Zufriedenheit (Lee, Kim, & You, 1997; Meller, 2001)
oder die soziale Funktionsfahigkeit aus. Laut Stuckey (2001) stellt Religion Hoffnung zur
Verfligung, was eine hohere Bewaltigbarkeit zur Folge haben kann. Die Fahigkeit, einen Sinn
in der Situation und in der Rolle als Angehériger zu finden, schiitzt vor Ohnmachts- bzw.
Machtlosigkeitsgefuhlen und ist mit einem besseren psychischen Wohlbefinden verbunden

(Quinn, Clare, & Woods, 2009; Quinn et al., 2010).
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e. soziale und formelle Unterstiitzung:
Als soziale Unterstiitzung wird die subjektive Bewertung der Verfligbarkeit und
Angemessenheit von Unterstiitzung und deren wahrgenommene und tatsachliche Umsetzung
verstanden (Gomes & Higginson, 2004). Wichtig dabei ist nicht bloR die quantitative
Unterstltzung, sondern die Zufriedenheit mit dieser, um Stressoren und infolge derer
psychische und physische Gesundheitsprobleme vorzubeugen (Higginson, 2000). Eine
groRere Rolle hierbei spielt die wahrgenommene Unterstltzung und weniger die tatsachliche
(Gomes & Higginson, 2008). Ist eine formelle Untersiitzung verfligbar und wird diese
akzeptiert, so steht sie im Zusammenhang mit einer geringeren Belastung (Weuve, Boult, &
Morishita, 2000), einer hoheren Selbstwirksamkeit (Gitlin, Corcoran, Winter, Boyce, &
Hauck, 2001), einer hoheren Zufriedenheit (Mohide, Pringle, Streiner, Gilbert, Muir, & Tew,
1990) und einem positiven Wohlbefinden (Winslow, 2003). Als die haufigsten Ursachen
dafur, warum eine solche formelle Hilfe nicht in Anspruch genommen wird, zéhlen eine
fehlende Wahrnehmung der Bedurftigkeit, Widerwillen bzw. die Abneigung Hilfe zu
akzeptieren und die fehlende Verfugbarkeit bzw. fehlendes Wissen tber angebotene Dienste
(Kosloski, Montgomery, & Karner, 1999; Pedlar & Biegel, 1999; Robinson, Buckwalter, &
Reed, 2005). Den groBten Einfluss auf das Wohlbefinden der Angehdrigen haben formelle
Dienste, wenn sie sich nicht nur als Pause fir Angehdrige gestalten, sondern ebenso einen
sozialen und psychologischen Nutzen fiir die Demenzperson haben (Strang & Haughey,

1998).

f. Bindungsstil:
Der Bindungsstil, der die psychosoziale Entwicklung eines Individuums beeinflusst, wird
durch eine wiederholende Internalisierung der Interaktion mit der priméren Bezugsperson in
der frihen Kindheit geformt und verfestigt (Ciechanowski, Worley, Russo, & Katon, 2006).

Er beeinflusst bis ins Erwachsenenalter das Verhalten in nahen Beziehungen (Adshead, 2010).
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Es bestehen zwar keine eindeutigen kausalen Zusammenhéange zwischen einem bestimmten
Bindungsstil und emotionsfokussiertem oder problemfokussiertem Copingverhalten, trotzdem
ist eine sichere Bindung positiv mit sogenannten ,,hilfreichen* Copingstrategien verbunden
und wirkt angstreduzierend (Cooper, Owens, Katona, & Lvingston, 2008). Sicher gebundene

Individuen haben ein hoheres Level an Resilienz (Cooper et al., 2008).

5. THEORETISCHE UND PRAKTISCHE RELEVANZ DER ARBEIT

Durch die steigende Lebenserwartung in den Industriel&andern und der damit verbundenen
gesellschaftlichen Auseinandersetzung mit chronischen Krankheiten, wie Demenzen, steigt
auch die Notwendigkeit die Situation der Betroffenen und deren Angehdorigen vielfach zu
untersuchen. Mehr als 80% der pflegebediirftigen Menschen in Osterreich werden zu Hause
betreut bzw. gepflegt. (Seidl, 2007)

Die Bevolkerungsveranderung, als auch die damit verbundenen Konsequenzen des
Gesundheits- und Sozialsystems fordern Mafinahmen, um die Gesundheit der Angehdrigen zu
schutzen (Lamura et al., 2006), was wiederum einen staatlichen Nutzen hat, weil eine
stationédre Unterbringung von Patient/innen mit héheren Kosten verbunden ist. Ebenso soll
einer Stigmatisierung pflegender Angehériger Demenzerkrankter entgegengewirkt werden.

In der Breite der wissenschaftlichen Forschung, sowohl Giber Demenzpatient/innen als
auch Uber ihre pflegenden Angehdrigen wurden bisher zahlreiche Variablen miteinander in
Verbindung gebracht. Da die Lebensqualitat sowohl einen Einfluss auf den Pflegeeinsatz hat,
aber auch das Wissen Uber die Besonderheiten von Demenzerkrankungen und die damit
verbundenen Versorgungsentscheidungen, soll in dieser Untersuchung néher darauf
eingegangen werden. Gerade die Schwierigkeit im Umgang mit Verhaltensauffalligkeiten

oder einer Veranderung der Personlichkeit einer erkrankten nahestehenden Person, erfordert
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eine flexible Anpassung und gesundheitserhaltende Strategien, um von (psychischen)
Krankheiten geschtzt zu sein.

Die Lebensqualitat der Angehdrigen, ihr Wissen tiber Demenz und
Bewaltigungsstrategien, welche auch die Nutzung von Unterstlitzungsangeboten einbeziehen,
wurden, nach ausfihrlicher Recherche, in dieser Konstellation noch nicht untersucht. Mit dem
Fokus auf die Forderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat, unter anderem mittels
Starkung der Selbstwirksamkeit, was sich in der Nutzung von Unterstutzungsangeboten und/
oder im jeweiligen Copingstil zeigt, sollen diese Variablen bzw. Prédiktoren genauer
untersucht werden. Das Zusammenspiel dieser wichtigen Einflussfaktoren treibt die

Forschung auf dem Gebiet voran und ist deshalb von groRer Bedeutung.
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6. Ziel der Untersuchung, Hauptfragestellung und weitere Hypothesen

Durch die Erfassung von Wissen tiber Demenz, Copingstrategien und der Nutzung von
Unterstutzungsangeboten als auch soziodemographischen Merkmalen sollen mogliche
Zusammenhdange zwischen diesen genannten Konstrukten und der Lebensqualitat von
pflegenden Angehdrigen erkennbar gemacht werden. In Abbildung 3 ist das Modell graphisch
dargestellt und soll zur besseren Ubersicht dienen. Als Outputvariable steht die Lebensqualitat
von pflegenden Angehorigen. Aus dem theoretischen Hintergrund (Teil 1 dieser Arbeit)
wurde bereits nédher auf die einzelnen hier angefiihrten Pradiktoren Bezug genommen. Die
wichtigsten soziodemographischen Merkmale der Angehorigen werden hier auf Grundlage
der bisherigen Forschungsergebnisse auf das Geschlecht und das Alter der Angehdrigen
reduziert. Als Ressourcen bzw. Bewéltigungsstrategien sollen die Nutzung von
Unterstutzungsangeboten sowie das Copingverhalten untersucht werden. Als letzter Pradiktor
wird das Wissen tiber Demenz ausgewahlt, um zu uberprifen, in welchem AusmaR sich hier

Einflisse bestétigen lassen. Somit lasst sich folgende Hauptfragestellung formulieren:

Unterstiitzung und
Coping

sozio-
demographische
Merkmale

Wissen uber
Demenz

Lebensqualitat

Abbildung 3. Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit von Demenz pflegenden Angehérigen
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Hauptfragestellung:
Welche Pradiktoren stellen den wichtigsten Einfluss auf die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat von pflegenden Angehérigen dar?

6.1 Hypothesen

Als zusatzliche Hypothesen soll auf einzelne Variablen genauer eingegangen werden.

6.1.1 Wissen
Hypothese 1: Je mehr Wissen tiber Demenz ein pflegender Angehériger hat, desto hoher ist

dessen Lebensqualitét.

6.1.2 Copingstil
Hypothese 2: Angehdrige, die Riickzug als Copingstrategie verwenden, haben eine geringere
Lebensqualitét als Angehdrige, die eine hohere Einbindung in die

Pflegesituation zeigen.

6.1.3 Nutzung von Unterstitzungsangeboten
Hypothese 3: Je mehr Angebote genutzt werden, desto hoher ist die Lebensqualitat von

pflegenden Angehorigen.

6.1.4 Einfluss der Geschlechtszugehdorigkeit
Hypothese 4a: Es gibt Geschlechtsunterschiede hinsichtlich der Lebensqualitét.
Hypothese 4b: Weibliche Angehdrige haben eine geringere physische Lebensqualitét als

mannliche Angehdrige.
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6.1.5 Einfluss des Alters
Hypothese 5: Das (eigene) Alter hat einen bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualitat von

pflegenden Angehdrigen.

6.1.6 Einfluss des Bildungsniveaus

Hypothese 6: Je niedriger das Bildungsniveu ist, desto niedriger ist die Lebensqualitat.

6.1.7 Einfluss der Berufstatigkeit
Hypothese 7: Berufstatige Angehdrige unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Lebensqualtitat

von nicht berufstatigen Angehdorigen.

6.1.8 Naheverhaltnis
Hypothese 8: Die Pflege eines Ehepartners hangt mit einer geringeren Lebensqualitét des

Angehorigen zusammen als die Pflege eines Elternteils.

6.1.9 Alter des/ der Demenzpatienten/in
Hypothese 9: Je jlinger die zu pflegende Person ist, desto geringer ist die Lebensqualitit von

(weiblichen) Angehdrigen.

6.1.10 Einfluss der Wohnform

Hypothese 10: Ein gemeinsamer Haushalt zeigt eine geringere Lebensqualitat des

Angehorigen als ein getrennter Haushalt.
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7. Planung, Stichprobenrekrutierung und Durchfiihrung der Untersuchung

In der durchgefiihrten Studie handelt es sich um eine einfache Querschnittsuntersuchung.
Bereits wahrend der Planung der Arbeit wurde mit unterschiedlichen Institutionen Kontakt
hergestellt. Darunter befanden sich Fachérzte und Fachérztinnen fir Neurologie und
Psychiatrie mit Schwerpunkt Demenzerkrankungen, soziale Einrichtungen (Tageszentren,
Angehorigenberatungsstellen, etc.), Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen.

Von insgesamt 57 telefonisch, per E-Mail oder personlich angefragten Organisationen,
Institutionen und Personen wurden von den unten (Tabelle 2, S.47) angefiihrten Stellen,

Fragebdgen an Angehorige weitergeleitet oder ein personlicher Kontakt zu diesen hergestelit.

Die Vorbereitung der Untersuchung, welche die Literaturrecherche, das Formulieren
der Fragestellung und der Hypothesen, die Konzept- und Fragebogenerstellung sowie die
Kontaktaufnahme fir die Stichprobenrekrutierung einschlieft, erfolgte von Februar 2014 bis
Februar 2015.

Die gesamte Erhebungsphase erstreckte sich somit von Mitte Februar 2015 bis Anfang Juli
2015 und ergab eine gesamte Anzahl von 78 vollstdndig ausgefullten und retournierten
Fragebdgen. Von insgesamt 82 erhaltenen Frageb6gen konnten vier nicht in die Auswertung

aufgenommen werden, weil ein Grol3teil der Daten unvollstdndig ausgefullt wurde.

Der ndtige Stichprobenumfang ist fur Korrelationen (bei einem Signifikanzniveau von
a = 0.05 und B = 0.8 und einer mittleren Effektstirke von d = 0.3) 68 Studienteilnehmer/innen
(Bortz & Doring, 2006), wobei aufgrund der hohen Variablenanzahl der Pradiktoren etwa 100
Teilnehmer/innen angestrebt wurden.
Fur die Untersuchung wurden pflegende Angehorige gesucht, die eine an Demenz erkrankte

Person fur mindestens vier Stunden pro Woche in hduslicher Umgebung oder in einer
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betreuten Einrichtung pflegen. Inbegriffen waren somit volljahrige mannliche und weibliche
Teilnehmer/innen, die ein Naheverhaltnis zur Pflegeperson haben. Als Ausschlusskriterien
galten Angehdrige, die eine Pflegeperson unter 65 Jahren pflegen, unter vier Stunden pro
Woche Zeitaufwand ben6tigen, sowie nur finanzielle Unterstiitzung erhalten. Ebenfalls
ausgenommen waren Angehorige, die eine Person betreuen, die keine Demenz-Diagnose hat.
Augrund der tatsachlichen sehr knappen Stichprobenanzahl wurden dennoch Angehdrige in
die Untersuchung aufgenommen, die eine Person unter 65 Jahren pflegten. Die jlingste
Demenzpatientin war 54 Jahre alt. Alle Teilnehmer/innen wurden schriftlich und
gegebenenfalls zusétzlich mandlich tiber den Zweck der Studie aufgeklart und bei offenen
Fragen wurde ihnen die Mdglichkeit gegeben, mich personlich, telefonisch oder per E-Mail

zu kontaktieren.

Die Durchfuihung der Fragebogenerhebung erfolgte in unterschiedlicher Weise, je
nach Gegebenheit und Absprache mit den jeweiligen Kontaktpersonen der teilnehmenden
Institutionen. So wurde bei einem Informationsseminar tiber Demenzerkrankungen als auch
bei regelméBig stattfindenden Stammtischen (,,Alzheimer Cafés*) der Alzheimer
Selbsthilfegruppe Wien teilgenommen und es wurden direkt pflegende Angehérige gefragt, ob
sie an der Studie teilnehmen wollen. Anderen Organisationen, wie Caritas Socialis Mobile
Dienste, Schonborn Pflege - Beratung - Betreuung, Caritas Demenz-WG Wien 21, oder
Kaisermuhlen Pflegehospiz wurden Fragebdgen mit leeren Kuverts tiberreicht und am Ende
der Erhebungsphase entweder personlich abgeholt oder es wurden frankierte

Rucksendekuverts bereitgestellt.

Tabelle 2 auf der folgenden Seite zeigt die Methode und den Riicklauf der Fragebdgen pro

Institution.
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Tabelle 2

Ubersicht iiber die Art der Datenerhebung und des Fragebogenriicklaufs

Institution

Ausgabe/ Methode

Rickgabe

Alzheimer Selbsthilfe Wien

Schonborn Pflege - Betreuung -

Beratung

Caritas Demenz-WG Wien 21

Caritas Socialis Mobile Dienste

Tageszentrum Donaufeld

Kaisermihlen Pflegehospiz

private Kontakte

personliche Anfrage an
Teilnehmer/innen

10

Weiterleitung durch Herrn
Schonborn, frankierte
Rucksendekuverts

16

Weiterleitung durch WG-
Leitung

25

Weiterleitung durch
Heimbhilfen, frankierte
Rucksendekuverts
Informationszettel mit
Kontaktdaten,
Weiterleitung durch
Sozialarbeiterin

10

Weiterleitung durch
Hospiz-Leitung

9

private Anfragen

47

34
personlich, postalisch
10

postalisch

3

personliche Abholung

20
personliche Abholung,

postalisch

3

postalisch, per Mail

5

personliche Abholung

7

personlich



8. Erhebungsinstrumente

8.1 demographische Daten, Informationen zur Pflegesituation und zur/ m Patient/in

Mittels Erhebung von personlichen Merkmalen wie Alter und Geschlecht des/ der
Angehorigen, sowie zur Pflegesituation und Person, die gepflegt bzw. betreut wird, kénnen
Hintergrund- und Kontextvariablen herangezogen werden. Folgende Daten, die in Tabelle 3

aufgelistet sind, wurden hierzu erfragt:

Tabelle 3

soziodemographische Daten, Informationen zur Pflegesituation und zur/ m Patient/in

Informationen zur/ m pflegenden Geschlecht, Alter, Bildungsniveau,
Angehorigen Berufstatigkeit (ja/ nein) und berufliches

Ausmal, Naheverhéltnis zur Pflegeperson

Informationen zur Pflegesituation Dauer der Pflege, zeitlicher Pflegeaufwand
pro Woche
Informationen zur/ m Patient/in Geschlecht, Alter, Demenzform,

Diagnosezeitpunkt, Pflegestufe,

Wohnsituation

Als Bildungsniveau konnte zwischen Hauptschule, Lehre, BHS/ AHS-Matura und Studium
ausgewahlt werden. Als Naheverhaltnis waren Ehepartner/in bzw. Lebenspartner/in, Sohn/
Tochter, Schwiegertochter/ Schwiegersohn, Bruder/ Schwester, Vater/ Mutter, Freundin bzw.
Bekannte/r oder Nachbar/in, Enkelsohn/ Enkeltochter und Neffe/ Nichte zur Auswahl
angegeben. Bei der Wohnsituation konnte zwischen alleine wohnend, mit dem pflegenden

Angehorigen lebend, betreutes bzw. stationdres Wohnen und einer anderen Wohnform
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gewahlt werden. Die Demenzform bezog sich auf die hdaufigsten: Alzheimer Demenz,
vaskuldare Demenz, andere Form (welche) und nicht bekannt. Fr die Pflegestufe waren alle in

Wien moglichen Stufen (0 bis 7) als auch ,,unbekannt* als Antwortmdglichkeit angegeben.

8.2 Copingstrategien

- Coping Strategies Inventory Short Version (CSI-S; Tobin, 2001)

Das Coping Strategies Inventory ist ein Fragebogen mit 72 Items zur Selbsteinschétzung,
welches das Copingverhalten in Bezug auf einen spezifischen Stressor erfasst. Es wurde von
einem von Lazarus entwickelten Fragenbogen adaptiert (,,Ways of Coping*; Folkman,
Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLongis, & Gruen, 1986). Dabei werden Personen dazu
aufgefordert in ein bis zwei S&tzen kurz ein stressvolles Ereignis zu beschreiben. Im
Anschluss darauf sollen sie die 72 Fragen beantworten.

Der Fragebogen beinhaltet insgesamt 14 Subskalen, welche in acht Primarskalen, vier
Sekundarskalen und zwei Tertidrskalen unterteilt werden. Tabelle 4 prasentiert die Einteilung
der Skalen.

Zur Auswertung wird empfohlen, sich fir eine Skalenart zu entscheiden. Die
Kurzversion des Fragebogens ist auf 32 Items reduziert und wurde in der aktuellen
Untersuchung vorgegeben. Der Fragebogen existiert zurzeit nur als englische Version und
wurde mithilfe einer Anglistin ins Deutsche Ubersetzt und wieder riicklbersetzt, was mittels

Blinder Parallel-Methode durchgefiihrt wurde.

49



Tabelle 4

Skalenunterteilung des Coping Strategies Inventory (CSI; Tobin, 2001)

Primarskala Problembewaltigung
Kognitive Restrukturierung
Soziale Unterstltzung
Emotionsausdruck
Problemvermeidung
Wunschdenken
Selbstkritik

Sozialer Riickzug

Sekundarskala problemfokussierte Einbindung
emotionsfokussierte Einbindng
problemfokussierter Riickzug

emotionsfokussierter Ruckzug

Tertidrskala Einbindung (Engagement)

Rickzug (Disengagement)

8.3 Unterstiitzungsangebote

- Checkliste der genutzten Unterstiitzungsangebote innerhalb der letzten 6 Monate
Aus der Recherche der sozialen Einrichtungen in Wien, in erster Linie durch das
Bundesministerium flr Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz (2014) wurden folgende 31
Angebote im Fragebogen aufgenommen. Tabelle 5 gibt einen besseren Uberbilck dieser. Die

Beantwortung der Checkliste erfolgte iber ein dichotomes Antwortmuster (Ja/ Nein).
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Tabelle 5
31 Unterstitzungsangebote fiur pflegende Angehérige (Bundesministerium fir Arbeit, Soziales

und Konsumentenschutz, 2014)

Haus- und Facharzt Pflegeberatung/ Angehdrigenberatung
Rechtsberatung Pflegekurs

Sozialarbeit Selbsthilfegruppen
Supervision Psychologische Unterstiitzung
Heimhilfe 24-Stunden-Betreuung
Kontinenzberatung Altenhilfe/ Pflegehilfe
Tageszentren/ Tagespflege Hauskrankenpflege

Essen auf Radern Besuchsdienste

Rufhilfe Organisierte Nachbarschaft
Mobile therapeutische Dienste Verleih von Pflegebehelfen
Fahrtendienst Personliche Assistenz

Mobile Hospizbetreuung Pflegeheim

Kurzzeitpflege Wéscheservice

Unterstutzung durch Familienangehdrige Unterstutzung durch Freunde

Unterstutzung durch Bekannte und Kollegen  Unterstltzung durch Nachbarn

Sonstiges

Zusétzlich wurden pro Unterstiitzungsangebot sowohl die Wichtigkeit als auch die
Zufriedenheit dieses in einer flnfstufigen Likertskala befragt. Durch die mangelnde
Beteiligung dieser Beantwortungsmaoglichkeit wurden die Informationen jedoch bei der

Auswertung nicht weiter berticksichtigt.
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8.4 Wissen Uiber Demenz

- The Alzheimer‘s Disease Knowledge Scale (ADKS; Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson,
& Gatz, 2009)

Der Fragebogen besteht aus 30 Fragen, welche das Wissen tber Alzheimer Demenz und
verwandte Krankheiten befragt und folgende Bereiche beinhaltet: Risikofaktoren,
Einschétzung und Diagnose, Symptome, Verlauf, Auswirkung auf das Leben, Pflege,
Behandlung und Handhabung. Die Fragen sind mit Ja/Nein zu beantworten, woraus sich ein
Gesamtscore berechnen lasst (0 bis 30) und bendtigen etwa zwischen funf und zehn Minuten.
Der Fragebogen existiert zurzeit nur als englische Version und wurde mithilfe einer Anglistin
ins Deutsche Ubersetzt und riickiibersetzt, was mittels Blinder Parallel-Methode durchgefiihrt

wurde.

8.5 Lebensqualitat

- SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand (Bullinger & Kirchberger, 1989)
Der SF-36 erfasst die gesundheitsbezogene Lebensqualitat und besteht aus 36 Items. Dabei
werden mittels psychischer, korperlicher und sozialer Aspekte acht Dimensionen der
subjektiven Gesundheit erfasst (Tabelle 6). Weiters erfragt ein zusétzliches Item den aktuellen
Gesundheitszustand im Vergleich zum vergangenen Jahr. Die Antwortkategorien variieren
von dichotomen Ja-/ Nein-Antworten bis hin zu sechsstufen Skalenformaten. Es bestehen
zwei Versionen mit unterschiedlichem Zeitbezug. Wéhrend sich die Standardversion, die auch
in der aktuellen Studie verwendet wurde, auf die subjektive Gesundheitseinschdtzung der
vergangenen vier Wochen bezieht, fragt die Akutversion nach der vergangenen letzten
Woche. Weiters ist zwischen Fremdbeurteilungsfragebogen, Selbsteinschatzung (in dieser

Untersuchung verwendet) und Interviewform zu wahlen. Eingesetzt wird das Verfahren in
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einer Vielzahl an Populationen, bei sowohl gesunden als auch erkrankten Personengruppen.

Auch im Rahmen einer gesundheitlichen VVorsorgung findet das Instrument Anwendung.

Eingeschrénkt ist es lediglich im Bereich des Alters, da es ab einem Alter von 14 Jahren als

geeignet erscheint.

Tabelle 6

Gesundheitskonzepte und deren Inhalte der SF-36 Skalen (Bullinger & Kirchberger, 1989 —

aktuelles Manual)

Korperliche Funktionsfahigkeit

Korperliche Rollenfunktion

Korperliche Schmerzen

Allgemeine

Gesundheitswahrnehmung

Vitalitat

fragt nach dem AusmaR des Gesundheitszustandes,
der koperliche Aktivitaten beeintrachtigt (z.B. Gehen,
Treppensteigen, mittelschwere bis anstrengende
Tatigkeiten)

fragt nach dem AusmaR des Gesundheitszustandes,
der tagliche Aktivitaten beeintrachtigt (z.B. Arbeit)
fragt nach dem Ausmal} an Schmerzen und deren
Einfluss auf die Arbeit (innerhalb und aul3erhalb des
Hauses)

fragt nach der subjektiven Beurteilung der eigenen
Gesundheit (z.B. aktueller Gesundheitszustand,
Erwartungen und Widerstandsfahigkeit gegentiber
Erkrankungen)

fragt nach der subjektiven Einschdtzung der Vitalitét
(z.B. sich energiegeladen fiihlen, mide oder erschopft

sein)

53



Fortsetzung Tabelle 6

Gesundheitskonzepte und deren Inhalte der SF-36 Skalen (Bullinger & Kirchberger, 1989 —

aktuelles Manual)

Soziale Funktionsfahigkeit fragt nach dem Ausmal, bei dem die
korperliche Gesundheit bzw. emotionale
Probleme, soziale Aktivitaten beeintrachtigen

Emotionale Rollenfunktion fragt nach dem Ausmal3, in dem emotionale
Probleme die Arbeit oder andere Aktivitaten
beeintrachtigen (z.B. weniger schaffen, nicht
so sorgfaltig wie tblich arbeiten)

Psychisches Wohlbefinden fragt nach der allgemeinen psychischen
Gesundheit  (z.B.  Depression,  Angst,
emotionale und verhaltensbezogene
Kontrolle, allgemeine positive Gestimmtheit)

Veréanderung der Gesundheit fragt nach der Beurteilung des aktuellen
Gesundheitszustandes im Vergleich zum

vergangenen Jahr

9. Auswertung

Die statistische Auswertung erfolgte mittels SPSS 22.0 (Statistical Package for the Social
Sciences, Version 22) fur Windows. Je nach Fragestellung wurden unterschiedliche
Analyseverfahren verwendet. Fur die Stichprobenbeschreibung sind in Kapitel 10.1 vor allem
Héaufigkeiten, Prozentangaben, Mittelwerte und die dazugehdrigen Standardabweichungen

prasentiert. Mit graphischen Darstellungen soll nochmals ein besserer Uberblick gewéhrleistet
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werden. Die Analyse der Erhebungsinstrumente erfolgte mittels Reliabilitatsanalysen. Diese
dienen zur Erfassung der Messgenauigkeit der Tests und vermitteln somit die
thesttheoretische Brauchbarkeit der Daten und werden durch Cronbachs Alpha angegeben.
Eine Reliabilitat Giber .80 weist auf einen guten Test hin, zwischen .70 bis .80 ist der Test als
ausreichend zu bewerten und in der Praxis sind Werte ab .60 ebenso brauchbar (Bortz &

Ddring, 2006).

Fur die Berechnungen der Hypothesen wurde ein Signifikanzniveau mit einer
Irrtumswahrscheinlichkeit von .05 gewahlt. Die Verteilung der Werte der Stichprobe Gber die
erhobenen Variablen hinweg wurde mittels Kolmogorov-Smirnov-Test durchgefiihrt. Dieser
priift die Wahrscheinlichkeit unter der Nullhypothese, was bedeutet, dass ein nicht
signifikantes Ergebnis fur eine Normalverteilung der Daten spricht. Um die Homogenitat der

Varianzen zu berucksichtigen, wurde stets der Levene-Test herangezogen. (Bortz, 2005)

Die Hypothesen wurden zum GroRteil einseitig getestet. Um den Einfluss von
Préadiktoren zu schatzen wurden Regressionsanalysen berechnet. Die Hauptfragestellung
wurde anhand einer schrittweisen multiplen linearen Regression geprift. Mit multiplen
Regressionsrechnungen wird die Beziehung zwischen mehreren Pradiktorvariablen und einer
Kriteriumsvariable vorhergesagt. Ein schrittweises Verfahren ist dann einzusetzen, wenn
Interkorrelationen zwischen den Pradiktoren angenommen werden kénnen. So wird zunédchst
die mit der abhéngigen Variable am héchsten (positiv oder negativ) korrelierende Variable in

die Gleichung aufgenommen. (Bortz, 2005)

Fur die Prifung von Unterschiedshypothesen wurde der T-Test fiir unabhéngige
Stichproben verwendet und der Vergleich von Mittelwerten wurde anhand von univariaten

Varianzanalysen getestet. Die Voraussetzungen der eingesetzten Verfahren wurden im
55



Vorfeld Uberprift und konnten als gegeben betrachtet werden. Ausschliel3lich in Hypothese
4b wurden die Voraussetzungen fir den T-Test verletzt, worauf auf den Mann-Whitney-U-
Test zuruickgegriffen wurde, der als nicht-parametrischer Test eingesetzt werden kann.
Signifikanztests, mit denen die die statistische Bedeutung berechnet wird, werden mittels p-
Wert angegeben. Ein Test ist dann statistisch signifikant, wenn die Fehlerwahrscheinlichkeit
unter dem zuvor ausgewahlten Alphaniveau liegt; das heif3t ein p-Wert von unter .05 deutet
auf ein statistisch bedeutsames Ergebnis und bestatigt somit die Alternativhypothese bzw.
verwirft die Nullhypothese, unter der ein zufalliges Auftreten des Ergebnisses angenommen

wird. (Bortz, 2005)

Mit Effektgrolien wird ein (standardisierter) Unterschied, der zwischen zwei
Populationen bestehen muss, angegeben, um von einem praktisch bedeutsamen Unterschied
ausgehen zu konnen. Die Interpretation des Zusammenhangs bei Mittelwertvergleichen von
(un)-abh&ngigen Stichproben erfolgt nach Cohens d. Eine EffektgréRe von 0.2 kann als
kleiner Effekt, um 0.5 herum als mittlerer und ab 0.8 als groRRer Effekt bezeichnet werden.
Weitere Mal3e in aufsteigender Effektgrofie gibt es fiir Korrelationen (r=0.1, r=0.3,r =0.5),
fiir Regressionsanalysen (f> = 0.02, 2 = 0.15, 2= 0.35) und fir Varianzanalysen (f = 0.10, f =

0.25, f = 40). (Cohen, 1988)

9.1 Analyse der Messinstrumente

9.1.1 Faktorenanalyse des Coping Strategies Inventory (CSI; Tobin, 2001)
Um die Copingstile, wie sie im Coping Strategies Inventory untersucht werden, zu bestatigen
wurde eine konfirmatorische Faktorenanalyse angewendet, um die relevanten Faktoren
herauszufiltern. Aufgrund der Analyse konnten die Copingstile von den vier Subskalen

(problem-fokussierte Einbindung, emotions-fokussierte Einbindung, problem-fokussierter
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Rickzug, emotions-fokussierter Ruckzug) auf zwei Faktoren reduziert werden. Die

Faktorenanalyse bestatigt somit eine Aufteilung in zwei Subskalen, Einbindung versus

Rickzug. In Tabelle 7 sind die Korrelationen der Skalen deutlich zu erkennen. Positive

Korrelationen deuten auf einen positiven Zusammenhang hin und negative Korrelationen

schlieRen einander aus. Daher war es sinnvoll zwischen Ruckzug und Einbindung zu

unterscheiden.

Tabelle 7

Aufteilung der Subskalen des Coping Strategies Inventory (Tobin, 2001)

Korrelationsmatrix

emotions- | problem- [ emotions- | problem-

fokussierter |fokussierter | fokussierte | fokussierte

Rickzug Ruckzug [ Einbindung | Einbindung

Korrelation emot. Riickzug 1,000 ,605 -,212 -,312
probl. Ruckzug ,605 1,000 -,358 -,299

emot. Einbindung -,212 -,358 1,000 ,581

probl. Einbindung -,312 -,299 ,581 1,000

9.1.2 Reliabilitat des Coping Strategies Inventory (CSI; Tobin, 2001)

Mit einem Cronbach-Alpha = .754 des Copingstils ,,Riickzug™ und einem Cronbach-Alpha =

.734 des Copingstils ,,Einbindung* ist die Reliabilitdt in beiden Subskalen ausreichend gut.

9.1.3 Reliabilitat des SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand (Bullinger &

Kirchberger, 1989)

Die Reliabilitat des Instruments ist mit einem Cronbach-Alpha von .841 sehr gut.

In der unteren Tabelle (Tablle 8) sind die einzelnen Werte der Subskalen aufgegliedert und

sprechen mit Werten tiber .81 fiir eine gute Reliabilitat.
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Tabelle 8

Reliabilitaten der einzelnen Subskalen des SF-36 (Bullinger & Kirchberger, 1989)

Cronbach-

Alpha, wenn

Item gel6scht
Kdorperliche Funktionsféhigkeit .824
Korperliche Rollenfunktion 812
Kdorperliche Schmerzen .824
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung .840
Vitalitat .813
Soziale Funktionsfahigkeit .818
Emotionale Rollenfunktion .818
Psychisches Wohlbefinden .826

Fur die Uberpriifung der Hypothese 4, in der zwischen der psychischen und
physischen Lebensqualitat unterschieden wurde, wurden die Subskalen Korperliche
Funktionsfahigkeit, Korperliche Rollenfunktion, Korperliche Schmerzen und Vitalitat als
,,physische Lebensqualitit™ und die Subskalen emotionale Rollenfunktion und psychisches
Wohlbefinden als ,,psychische Lebensqualitit® zusammengefasst. Die physische
Lebensqualitat konnte mit einem Cronbach-Alpha von .796 (mindestens cron a = .710) als
ausreichend gut bewertet werden und die psychische Lebensqualitit mit cron o = .622 gerade

noch als akzeptabel angenommen werden.

9.1.4 Reliabilitat des Alzheimer’s Disease Knowlegde Scale (ADKS; Carpenter, et al.,
2009)
Die Reliabilitat des Fragebogens lag bei .80. Die innere Konsistenz war mit einem Cronbach-
Alpha von .71 ausreichend. Der Fragebogen wurde in zahlreichen Studien verwendet und gilt
als bekanntes Messinstrument zur Wissenslberprifung uber Demenzerkrankungen. Fur die

durchgefiihrte Untersuchung wurde der Gesamtscore verwendet, der auch von den Autoren
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als MaR empfohlen wurde, anstatt die einzelnen Skalen (siehe Kapitel 8.4 Wissen iber

Demenz, S. 52) heranzuziehen.

10. Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der durchgefiihrten Studie présentiert.

10.1 Deskriptivstatistik, Stichprobenbeschreibung

10.1.1 soziodemographische Merkmale der pflegenden Angehdrigen
Die Gesamtstichprobe betrug 78 Angehorige, davon waren 22 (28%) mannlich und 56 (72%)
weiblich. Das durchschnittliche Alter war 63.55 Jahre (SD = 10.97). Das Bildungsniveau
variierte zwischen Hauptschulabschluss (13%), Lehrabschluss (33%), BHS- oder AHS-
Matura (33%) und Studienabschluss (21%). Wahrend 55 (71%) der Angehérigen nicht (mehr)
berufstatig waren, arbeiteten 23 (30%) im Ausmal von 22 bis 40 Wochenstunden. Die

Abbildungen 4 und 5 veranschaulichen die Haufigkeiten von Geschlecht und Bildungsniveau.

Geschlechterverteilung in Prozent %

100%
90%
80% 72%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

28%

mannlich weiblich

Abbildung 4. Geschlechterverteilung der pflegenden Angehérigen in Prozent.
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Bildungsniveau in Prozent %

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40% 33% 33%
30% 21%
20% 13%
10%
0%
Hauptschule Lehre BHS/ AHS Studium
Matura

Abbildung 5. Bildungsniveau der pflegenden Angehérigen in Prozent.

10.1.2 Merkmale der Demenzpatient/innen und der Pflegesituation
Es wurden 24 (31%) mannliche und 54 (69%) weibliche Personen mit einer
Demenzerkrankung betreut bzw. gepflegt. Das durchschnittliche Alter war 79.29 Jahre (SD =
7.84), wobei die jungste Patientin 54 Jahre alt war und der &lteste 92 (siehe Abbildung 6).
Die héaufigste angegebene Demenzform war die Alzheimer Demenz (65%), gefolgt von der
vaskuldaren Demenz (14%), andere Demenzformen wurden zehn Mal angegeben (13%) und
sechs Angehorigen war die Diagnose unbekannt (8%) (Abbildung 7). Der Diagnosezeitpunkt
schwankte sehr stark und war 0 Monate bis 204 Monate, also 17 Jahre her. Der
durchschnittliche Zeitpunkt kann als Median mit 30 Monaten, also mit 2.5 Jahren angegeben
werden. Die Dauer der Pflege bzw. Betreuung des/ der Demenzpatient/in durch eine/n
Angehorigen variierte ebenfalls sehr stark (min. 2 bis max. 192 Monaten) mit einem
durchschnittlichen Median von 27 Monaten, also etwas mehr als zwei Jahre. Der

Pflegeaufwand pro Woche reichte von vier bis 100 Stunden (Median = 20) (Abbildung 8).
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Alter der Demenzerkrankten

Héufigkeiten

O FP NWPHA IO N 0O

54 59 66 67 68 69 70 72 73 74 75 76 77 78 79 80 81 82 84 85 86 87 89 90 91 92
Alter in Jahren

Abbildung 6. Alter der Demenzerkrankten in Jahren und Haufigkeiten

Demenzform in Prozent %

unbekannt
8%

andere
13%

vaskulare

0,
14% Alzheimer

65%

Abbildung 7. Haufigkeiten der Demenzformen in Prozent

Pflegestunden pro Woche

20,0
18,0
16,0
14,0
12,0
10,0
8,0
6,0
4,0
2,0
0,0

Prozent %

4 5 6 8 10 12 15 20 25 30 35 40 45 50 56 60 84 100
Stunden pro Woche

Abbildung 8. Pflegeaufwand in Stunden pro Woche
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In Tabelle 9 finden sich die Mittelwerte der Lebensqualitat in Bezug zu den Pflegestufen, in
denen sich die Demenzerkrankten, laut Angehorigen, befinden. Mehr als ein Viertel der
Angehorigen (26%) geben an, dass sich ihre zu pflegende Person auf Pflegestufe 3 befindet.
DreiRig Patient/innen wohnten alleine (39%), 33 (42%) mit ihren Angehdrigen zusammen,
sechs wohnten in einer betreuten oder stationaren Einrichtung (8%) und neun (12%) anders
(siehe Tabelle 10). Von 78 Angehdrigen pflegten 31 (40%) ihren (Ehe-)Partner, 34 (44%) von
ihnen waren Téchter oder Séhne und 13 (17%) hatten eine andere Beziehung zum/r Patient/in
(darunter sechs Bruder bzw. Schwestern, eine Schwiegertochter, eine Mutter, vier

Freund/innen bzw. Bekannte oder Nachbarn und eine Nichte) (Abbildung 9).

Tabelle 9

Lebensqualitat der Angehdrigen bezogen auf die jeweiligen Pflegestufen

Pflegestufe  keine 1 2 3 4 5 6 7 unbekannt

M M M M M M M M M

Lebensqualitdt | 53.52 63.77 67.72 58.29 47.89 49.10 60.32 59.04 68.08
Tabelle 10

Wohnform der Demenzpatient/innen

Wohnform Haufigkeit Prozent

alleine 30 39

mit Angehorigen 33 42

betreutes/ stationares Wohnen 6 8
anders 9 12

Gesamt 78 100
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Verhéltnis in Prozent %

Ehe-/
Lebenspartner
40%

Sohn/Tochter
43%

Abbildung 9. Naheverhélntis der pflegenden Angehdérigen zu den Demenzerkrankten

Zur Nutzung von Unterstiitzungsangeboten kann gesagt werden, dass die meisten
Angehorigen Haus- und Facharzt/innen konsultierten (87%), gefolgt von Hauskrankenpflege
(62%) und Pflege- und Altenberatung (53%). Am wenigsten wurden mobile Hospizbetreuung
(1%), Pflegeheime (4%) und Supervision (5%) in Anspruch genommen. Im Durchschnitt
wurden acht Angebote pro Angehdriger genutzt (M = 8.23, SD = 3.98). Zur genaueren
Ubersicht finden sich die Haufigkeiten und die Prozente der Féalle in Tabelle 11 auf der
néchsten Seite. Hierbei ist anzumerken, dass die Nutzungsrate der dargestellten Angebote
aufgrund der Rekrutierung dieser konkreten Stichprobe durch gezielte Insititutionen in ihrer
generellen Aussage beschréankt ist. Zu bedenken ist, dass unter anderem 34 Angehérige durch
eine Selbsthilfegruppe oder zwanzig Angehdrige durch mobile soziale Dienste, wie etwa

Heimbhilfen herangezogen wurden (siehe Kapitel 7. Tabelle 2, S. 47).
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Tabelle 11
Haufigkeit und Prozent der genutzten Angebote durch

die pflegenden Angehorigen der vorliegenden Stichprobe

Angebote Hé&ufigkeit Prozent der Falle
Haus- und Fachérzt/innen 68 87%
Hauskrankenpflege 48 62%
Pflegeberatung/ 41 53%
Angehorigenberatung
Heimhilfe 40 51%
Familienangehorige 40 51%
Selbsthilfegruppen 37 47%
Tageszentrum/ Tagespflege 33 42%
Pflegebehelfe 30 39%
Fahrtendienste 27 35%
Freunde 26 33%
Altenhilfe/ Pflegehilfe 24 31%
Mobile therapeutische 19 24%
Dienste
Essen auf Radern 18 23%
Rechtsberatung 17 22%
Psychologische 17 22%
Unterstitzung
Kontinenzberatung 14 18%
Besuchsdienste 14 18%
Sozialarbeit 13 17%
Anders 13 17%
Rufhilfe 12 15%
Organisierte Nachbarschaft 12 15%
personliche Assistenz 12 15%
Nachbarn 11 14%
Bekannte/ Kollegen 10 13%
24-Stunden-Betreuung 9 12%
Waéscheservice 9 12%
Pflegekurs 7 9%
Kurzzeitpflege 7 9%
Supervision 4 5%
Pflegeheim 3 4%
Mobile Hospizbetreuung 1 1%
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Da das Einschlusskriterium fiir das Alter der Patient/innen mindestens 65 Jahre war, hatten
zwei Fragebogen aus der Auswertung ausgeschlossen werden mussen. Aufgrund der geringen
StichprobengroRe wurden diese dennoch aufgenommen. Es handelte sich um eine 74-jahrige
Mutter, die ihre 54-jahrige Tochter seit sechs Monaten mit einer vaskuldren Demenz pflege,
als auch um eine 56-jahrige Angehorige, die ihre 59-jahrige Schwester seit ebenfalls sechs
Monaten mit einer vaskulédren Demenz pflege. Erstere Angehdrige lebe im gemeinsamen
Haushalt, untersttze ihre Tochter 40 Stunden pro Woche, zeigte Riickzug als Copingstrategie
und nutze vier Angebote. lhre durchschnittliche Lebensqualitat betrug 20.38, was unter dem
Durchschnitt liegt. Zweitere Angehdrige pflege ihre Schwester vier Stunden pro Woche, sei
berufstatig mit 28 Wochenstunden und lebe getrennt von ihr. Die Angehérige zeigte
Einbindung als Copingstrategie und nutze sechs Angebote. lhre durchschnittliche

Lebensqualitét betrug 54.88.

10.1.3 Lebensqualitat, Copingstil und Wissen von pflegenden Angehdrigen
Die durchschnittliche Lebensqualitat, gemessen mit dem SF-36 (Bullinger & Kirchberger,
1989), ergab einen Gesamtwert von M = 58.72 (SD = 19.42), wobei Werte zwischen 0 und
100 moglich sind. Tabelle 12 zeigt die jeweiligen Mittelwerte und Standardabweichungen der

Subskalen.

Die Subskalen Korperfunktionen, Korperrolle, korperliche Schmerzen, allgemeine
Gesundheit und Vitalitat wurden zur Berechnung der physischen Lebensqualitét in eine Skala
zusammengefugt und die Subskalen emotionale Rolle und psychisches Wohlbefinden wurden
unter dem Namen ,,psychische Lebensqualitét™ in eine Skala zusamengefasst. In der
folgenden Tabelle finden sich die Mittelwerte und Standardabweichungen der gesamten

Stichprobe (Tabelle 13).
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Tabelle 12

Durchschnittliche Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen, gemessen mit dem SF-36

Subskalen des SF-36 Mittelwert (M) Standardabweichung (SD)
Kaorperliche Funktionsféhigkeit 75.96 27.89
Korperliche Rollenfunktion 61.54 37.73
Kdrperliche Schmerzen 61.15 25.49

Allg. Gesundheitswahrnehmung 60.94 16.88
Vitalitat 4481 18.72

Soziale Funktionsfahigkeit 57.69 26.13
Emotionale Rollenfunktion 53.44 43.09
Psychisches Wohlbefinden 54.26 18.50

Tabelle 13
Mittelwerte und Standardabweichungen der physischen und psychischen Lebensqualitat,
gemessen mit dem SF-36

zusammengefasste Subskalen  Mittelwert (M) Standardabweichung (SD)

Physische LQ | 60.88 22.27
Psychische LQ | 53.86 28.23

Der Copingstil wurde mit dem Coping Strategies Inventory (CSI-S; Tobin, 2001) erhoben, der
sich aufgrund der durchgefiihrten Faktorenanalyse in zwei Subskalen aufteilen lieR: Riickzug
(Disengagement) und Einbindung (Engagement). In der nachfolgenden Tabelle sind
Mittelwerte und Standardabweichungen der Stichprobe angegeben (Tabelle 14). Die Werte

beziehen sich auf die im Test zu erreichenden Rohwerte von 0 bis maximal 40 Punkte.
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Tabelle 14
Mittelwerte und Standardabweichungen der Copingstile Riickzug und Einbindung

Copingstil ~ Mittelwert (M) Standardabweichung (SD)

Rickzug (Disengagement) 16.85 4.97

Einbindung (Engagement) 23.38 5.85

Beim Wissenstest Uber (Alzheimer)-Demenz, der mittels Alzheimer’s Disease Knowledge
Scale (ADKS; Carpenter, et al. 2009) erhoben wurde, konnten die Angehdérigen im

Durchschnitt 22 von insgesamt 30 Fragen richtig beantworten (M = 21.63, SD = 2.64).

10.2 Hypothesenprifung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der einzelnen Fragestellungen bzw. Hypothesen
dargestellt und beantwortet. Sie wurden ebenfalls mit dem Statistikprogramm SPSS 22.0
berechnet. Sofern nicht anders angemerkt, wurden alle Tests einseitig gerechnet und ein

Signifikanzniveau von .05 wurde ausgewahlt.

Hauptfragestellung:
Welche Pradiktoren stellen den wichtigsten Einfluss auf die

gesundheitsbezogene Lebensqualitat von pflegenden Angehérigen dar?

Zur Uberpriifung der Hauptfragestellung wurden die wichtigsten aus der Literatur
entnommenen und vermuteten Pradiktoren ausgewahlt und mittels schrittweiser multipler
Regressionsanalyse untersucht. In die Berechnung eingeschlossen wurden das Alter und

Geschlecht der Angehorigen, die Anzahl an genutzten Unterstiitzungsangeboten, der
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Copingstil, das Wissen tiber Demenz und das Bildungsniveau der Angehdrigen. Die
Voraussetzungen fur die Berechnung waren erftllt. Die Regressionsanalyse zeigte in zwei
Modellen die bedeutendsten Préadiktoren. Modell 1 deutet darauf hin, dass der Copingstil
,,RUckzug*“ den groRten Einfluss auf die Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen hat (R =
554, R? = .307, F(1,77) = 33.725, p = .000). Riickzug erklart somit knapp 31% der Varianz
der Lebensqualitat und ist der starkste Pradiktor mit einer groRen Effektstarke von d = 0.4430.
Modell 2 fugt die Anzahl an genutzten Angeboten hinzu. So erklaren der Copingstil
,»Riickzug® zusammen mit der Anzahl der genutzten Unterstitzungsangebote etwa 38% der
Varianz der Lebensqualitit von pflegenden Angehérigen (R = .615, R? = .378, F(2,77) =

22.835, p = .000) mit einer groRen Effektstarke von 2= 0.6077.

10.2.1 Wissen
Hypothese 1: Je mehr Wissen tiber Demenz ein pflegender Angehdriger hat, desto hoher ist

dessen Lebensqualitét.

Die Hypothese wurde mittels einfacher linearer Regression berechnet. Die Normalverteilung,
die mittels Kolmogorov-Smirnov-Test (p = .203) getestet und mittels Histogramm dargestellt
wurde, konnte angenommen werden.

Die Ergebnisse zeigen, dass das Wissen Giber Demenz mit der Lebensqualitat positiv
zusammenhangt (r = .225) und 5.1% der Varianz der Lebensqualitat erklart (R? = .051). Die
Daten deuten auf einen signifikanten Einfluss (F(1,77) = 4.044; p = .048) mit einem geringen

Effekt (f = 0.054) hin. Die Nullhypothese kann somit verworfen werden.
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10.2.2 Copingstil
Hypothese 2: Angehdrige, die Riickzug als Copingstrategie verwenden, haben eine geringere
Lebensqualitat als Angehdrige, die eine hohere Einbindung in die

Pflegesituation zeigen.

Die Hypothese wurde mittels T-Test Uberprift. Die Voraussetzung der Normalverteilung
mittels Kolmogorov-Smirnov-Test konnte angenommen werden und das Histogramm konnte
fiir ,,Ruckzug™ als ausreichend normalverteilt beurteilt werden.

In einem T-Test fir unabhangige Stichproben konnte ein signifikanter Unterschied zwischen
den beiden Copingstilen festgestellt werden, t(76) = 4.031, p <.000. Mit einer Effektstarke
von d = 1.189 kann ein grof3er Effekt angenommen werden. Angehdrige, die eher Riickzug
(M =16.85, SD = 4.97) als Copingstrategie verwenden, zeigen eine geringere Lebensqualitét
als jene Angehorige, die Einbindung (M = 23.38, SD = 5.85) in die Pflegesituation als die

Copingstrategie der Wahl verwenden. Die Nullhypothese wurde damit verworfen.

10.2.3 Nutzung von Unterstitzungsangeboten
Hypothese 3: Je mehr Angebote genutzt werden, desto hoher ist die Lebensqualitét von

pflegenden Angehorigen.

Die Hypothese wurde mittels einer einfachen linearen Regression tberpriift. Die
Voraussetzungen der Normalverteilung kdnnen als gegeben betrachtet werden.

Der Zusammenhang von r = .472 und das Bestimmtheitsmaf (R? = .223) deuten auf ein
positives Ergebnis hin. Die Anzahl an genutzten Angeboten erklért 22.3% der Varianz der
Lebensqualitat und mit einer Signifikanz von p =.000 (F(1,77) = 21.786) kann von einem

signifikanten Einfluss ausgegangen werden.
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Eine Effektstarke von f2 = 0.287 zeigt einen groBen Effekt. Die Nullhypothese kann somit

verworfen werden.

10.2.4 Einfluss der Geschlechtszugehdrigkeit

Hypothese 4a: Es gibt Geschlechtsunterschiede hinsichtlich der Lebensqualitét.

Hierbei wurde ein T-Test fur unabhangige Stichproben gerechnet. Eine Normalverteilung
konnte fiir beide Geschlechter angenommen werden (ménnliche Angehorige p =.167,
weibliche Angehdrige p = .200). Die Lebensqualitat von méannlichen und weiblichen
Angehorigen unterscheidet sich nicht signifikant voneinander (t(76) = 1.801, p = .076). Mit
einer Effektstarke von d = 0.453 kann zumindest ein kleiner Effekt angegeben werden. Die
Nullhypothese ist somit beizubehalten. Aus den Mittelwertvergleichen lasst sich allerdings
eine Tendenz zugunsten der ménnlichen Angehorigen erkennen, die allerdings in dieser
Stichprobe keine statistische Bedeutung hat (méannliche Angehodrige: M = 64.95, SD = 15.63;

weibliche Angehdrige: M = 56.27, SD = 20.33).

Hypothese 4b: Weibliche Angehdrige haben eine geringere physische Lebensqualitét als

mannliche Angehdrige.

Eine Normalverteilung konnte weder in der physischen Lebensqualitat der weiblichen
Angehorigen (p = .013) noch in der physischen Lebensqualitit der mannlichen Angehérigen
(p = .007) bestétigt werden, weshalb der Einsatz eines T-Tests nicht sinnvoll erschien und auf
den nicht-parametrischen Mann-Whitney U-Test zuriickgegriffen wurde.

Dieser ergab keinen signifikanten Unterschied zwischen méannlichen und weiblichen
Angehorigen hinsichtlich der physischen Lebensqualitat (U = 497, p = .186). Die

Nullhypothese musste somit beibehalten werden.
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Zusétzlich wurde der Unterschied zwischen den Geschlechtern hinsichtlich der psychischen
Lebensqualitét getestet, was ebenso auf kein signifikantes Ergebnis (U =459, p = .080)

hindeutet.

10.2.5 Einfluss des Alters
Hypothese 5: Das (eigene) Alter hat einen bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualitat von

pflegenden Angehdrigen.

Die Berechnung erfolgte mittels einfacher linearer Regression. Die VVoraussetzung der
Normalverteilung war gegeben.

Fast 6% der Varianz der Lebensqualitét wird durch das Alter erklart (R? = .056).

Mit einem signifikanten p = .038 (F(1,77) = 4.481) ist das Alter von statistischer Bedeutung
und hat mit 2 = 0.0593 einen geringen Effekt auf die Lebensqualitat. Der Zusammenhang
zwischen Alter und Lebensqualitét, berechnet mittels Pearson-Korrelation, zeigt einen
negativen Wert (r = -.236). Die Alternativhypothese kann somit bestétigt werden. Alter hat
einen geringen, aber statistisch signifikanten Effekt auf die Lebensqualitat dahingehend, dass

mit steigendem Alter die Lebensqualitét sinkt.

10.2.6 Einfluss des Bildungsniveaus

Hypothese 6: Je niedriger das Bildungsniveau ist, desto niedriger ist die Lebensqualitét.

Fur die Berechnung der Unterschiede zwischen den Bildungsniveaus wurde eine univariate
Varianzanalyse angewendet. Die Voraussetzungen dafur waren erfullt. Die
Mittelwertvergleiche deuten auf einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen
(F(3,77) = 7.767, p = .000) und haben eine Effektstirke von Eta? = .239, was auf einen

grol3en Effekt schlief3t. Die Post-hoc-Analysen zeigen, dass sich nur die Gruppe der
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Hauptschulabsolventen von den anderen Bildungsniveaus signifikant unterscheidet und zwar
dahingehend, dass diese eine signifikant geringere Lebensqualitét zeigt als die Gruppen der
héheren Bildungsniveaus. In Tabelle 15 und 16 sind nochmals sowohl die Mittelwerte als

auch die Signifikanzwerte der Gruppen Ubersichtlich dargestellt.

Tabelle 15
Mittelwerte der Lebensqualitéat innerhalb der unterschiedlichen Bildungsniveaus

Bildungsniveau  Mittelwert (M)  Standardabweichung (SD)

Hauptschule 35.05 16.63
Lehre 58.91 19.14
BHS/AHS-Matura 63.44 16.19
Studium 65.57 16.09

Diese Hypothese kann nicht eindeutig beantwortet werden, da zwar die Gruppe mit dem
niedrigsten Bildungsabschluss eine geringere Lebensqualitat aufzeigt als die anderen
Gruppen, jedoch eine stufenweise Verschlechterung, die statistisch von Bedeutung ist, nicht
gefunden wurde.

Aus den Mittelwerten (Tabelle 15) I&sst sich eine Tendenz zugunsten der Hypothese

erkennen. Trotzdem wird die Nullhypothese beibehalten.
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Tabelle 16

Post-hoc-Tests der Lebensqualitéat zwischen den unterschiedlichen Bildungsniveaus

Bildungsniveau Bildungsniveau Signifikanz (p)
Hauptschule | Lehre .000
BHS/AHS-Matura .000

Studium .000

Lehre | Hauptschule .000

BHS/ AHS-Matura 347

Studium 229

BHS/ AHS-Matura | Hauptschule .000
Lehre 347

Studium .700

Studium | Hauptschule .000
Lehre 229

BHS/ AHS-Matura .700

10.2.7 Einfluss der Berufstatigkeit
Hypothese 7: Berufstatige Angehdrige unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Lebensqualtitat

von nicht berufstatigen Angehérigen.

Um den Unterschied zwischen berufstatigen und nicht berufstatigen Angehdrigen hinsichtlich
ihrer Lebensqualitét zu Gberprufen wurde der T-Test fiir unabhangige Stichproben gewahlt
und es wurde zweiseitig getestet. Die Voraussetzungen waren erfillt. Die Ergebnisse zeigen,

dass keine signifikanten Unterschiede (t(76) = -.682, p = .497) bezliglich der Berufstatigkeit
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gefunden werden konnten. Mit einer Effektstarke von d = -.169 kann somit kein Effekt
angenommen werden. Die Nullhypothese wurde deshalb beibehalten.

Aufgrund der Tatsache, dass das Alter einen entscheidenden Einfluss auf die Berufstatigkeit
hat, wurde die Stichprobe zuséatzlich zwischen jiingeren (bis 63 Jahren) und alteren (ab 64
Jahren) Angehorigen aufgeteilt. Der T-Test der reduzierten Stichprobe auf 14 nicht-
berufstatige und 23 berufstatige Angehorige konnte nach wie vor keinen signifikanten (t(35) =

.185, p =.854) Unterschied feststellen.

10.2.8 Naheverhaltnis
Hypothese 8: Die Pflege eines Ehepartners hangt mit einer geringeren Lebensqualitat des

Angehorigen zusammen als die Pflege eines Elternteils.

Die Hypothese wurde mittels univariater Varianzanalyse, Post-hoc-Tests und einem T-Test
fur unabhédngige Stichproben untersucht. Die Normalverteilung konnte in allen Gruppen als
gegeben beurteilt werden. Die univariate Varianzanalyse ergab einen nicht signifikanten
Effekt (F(3,77) = 2.389, p = .099) mit einer mittleren Effektstirke von Eta? = 0.060. Die Post-
hoc-Analysen zeigen, dass sich die Gruppen untereinander nicht signifikant voneinander
unterscheiden. Auch der T-Test bestatigt dieses Ergebnis (t(63) = -1.799, p = .077). Die

Nullhypothse muss deshalb beibehalten werden.

10.2.9 Alter des/ der Demenzpatienten/in
Hypothese 9: Je jiinger die zu pflegende Person ist, desto geringer ist die Lebensqualitét von

(weiblichen) Angehdrigen.

Der Einfluss des Alters des/ der Demenzerkrankten auf die Lebensqualitét von pflegenden

Angehorigen wurde mittels einfacher linearen Regressionsanalyse berechnet. Die
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Voraussetzungen waren erftllt. Der Zusammenhang von r = -.030 und das Bestimmtheitsmal3
R? =.001 (F(1,77) = .071, p = .791) deuten auf keinen signifikanten Zusammenhang hin. Eine
Effektstarke von f2=0.0101 weist auf keinen Effekt hin. Das Alter des/ der
Demenzpatient/innen erkléart somit nur 0.1% der Varianz der Lebensqualitat von
Angehorigen. Auch der Einfluss auf weibliche Angehorge konnte nicht bestatigt werden (R =

.066, R? =.004, F(1,55) = .239, p = .627). Daher ist die Nullhypothese beizubehalten.

10.2.10 Einfluss der Wohnform
Hypothese 10: Ein gemeinsamer Haushalt zeigt eine geringere Lebensqualitat des

Angehorigen als ein getrennter Haushalt.

Zur Uberpriifung der Hypothese wurde die Stichprobe zuerst in zwei Gruppen aufgeteilt,
getrennter (n = 45) versus gemeinsamer (n = 33) Haushalt. Die Voraussetzungen fur den T-
Test waren erfillt. Der T-Test konnte in dieser Stichprobe bei einseitiger Testung der
unabhdngigen Stichproben keinen signifikanten Unterschied (t(76) = 2.036, p = .064)
bestatigen. Die Effektstarke betrug d = 0.467 und deutet auf einen mittleren Effekt hin. Die
Nullhypothese muss somit beibehalten werden. Der Vergleich der Mittelwerte zeigt
allerdings eine Tendenz zugunsten der Hypothese. Wahrend die durchschnittliche
Lebensqualitat von pflegenden Angehorigen, die mit der pflegebedurftigen Person einen
gemeinsamen Haushalt teilen bei M = 53.59 (SD = 21.62) liegt, haben jene einen Mittelwert

von M = 62.48 (SD = 16.91), die einen getrennten Haushalt haben.
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11. Interpretation und Diskussion

Das Hauptaugenmerk der Untersuchung lag in der Lebensqualitat und nicht so sehr auf der
Belastung. Damit sollten die Ressourcen der Angehdrigen néher durchschaut werden und

sowohl begunstigende als auch nachteilige Komponenten besser nachvollzogen werden.

Hauptfragestellung:
Den groBten Einfluss auf die Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen haben, aus den
untersuchten Variablen, der Copingstil und die Nutzung von Unterstlitzungsangeboten. Ein
vermeidender Copingstil wie (emotionaler und problem-fokussierter) Riickzug fihrt zu einer
schlechteren Lebensqualitat. Es ist also ratsam, sich mit der Pflegesituation aktiv
auseinanderzusetzen. Wie sich aus der bisherigen Literatur zeigt, ist es forderlich,
veranderbare Situationen zu verandern versuchen (problem-fokussiert) und nichtveranderbare
mittels Akzeptanz und/ oder sozialer Unterstiitzung, wie z.B. dartiber sprechen, (emotions-
fokussiert), zu bewaéltigen versuchen (Carver et al., 1989). Ebenso empfehlen Wells und
Kollegen (2005) dieser Zielgruppe, der Pflegesituation mit Problembewaéltigung und

Akzeptanz zu begegnen.

Unterstutzungsangebote:
Eine durchschnittliche Anzahl von 8 genutzten Unterstiitzungsangeboten ist im Vergleich zur
Studie von Lamura und Kollegen (2006), die durchschnittlich einen halben Dienst pro
pflegenden Angehdrigen bzw. Pflegeperson feststellten, sehr hoch, was allerdings auf die hier
aquirierte Stichprobe schliel3en l&sst (Vgl. Kapitel 7, S. 45f).
Die hohe Anzahl der Nutzung von Haus- und Fachérzten spricht fir das groRe Bedurfnis sich
mit einer vertrauten Fachperson auszutauschen und sich Informationen zu holen (Vgl.

Hesemann et al., 2013).
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Hierbei ware interessant zu schauen, welche Angebote warum und wie genutzt werden —
werden Haus- und Fachérzt/innen nur in Anspruch genommen, um Dauerrezepte abzuholen
bzw. die Medikamenteneinnahme zu besprechen oder werden dort Tipps und Ratschlage
eingeholt?

Das geringe Interesse an Schulungsmafinahmen (Pflegekurse) konnte bestatigt werden
(Nickel et al., 2010). Lediglich 7 Angehorige gaben an, einen Pflegekurs besucht zu haben.
Von grofiem Interesse sind hierbei die Grunde fir die geringe Inanspruchnahme eines solchen
Angebotes, da eigentlich davon ausgegangen werden sollte, dass gezielte
Schulungsprogramme die Kompetenz steigern und auBerdem einen Austausch mit anderen
Betroffenen ermdglichen. Wahrscheinliche Ursachen kdnnten biirokratische Hindernisse und
mangelnde Informationsvermittlung sowie fehlende finanzielle und zeitliche Ressourcen
seitens der Angehorigen sein.

Ein Kritikpunkt an der durchgeftihrten Studie bzw. an der quantitativen
Herangehensweise hinsichtlich der Anzahl genutzter Untersiitzungsangebote kann die
Annahme von Deal und Kollegen (1989) bestatigen, die sagen, dass vielmehr die Qualitat an
Untersttzung und weniger die Quantitét fur das Wohlbefinden von Bedeutung ist. Diese
Arbeit konnte somit keinen Einblick in die Erfahrung und die Zufriedenheit geben. Auch ist
anzumerken, dass dies in einer quantitativen Querschnittsuntersuchung nur eingeschrankt
maoglich ist, da die Qualitat von Unterstitzungangeboten ebenso von individuellen,
personlichen Eigenschaften der Angestellten sozialer Dienste abhangig ist.

Die Nutzung von Unterstitzungsangeboten bzw. deren Anzahl hat dennoch einen
bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualitat. So kann aus unterschiedlichen Quellen eine
Entlastung bzw. ein Austausch mit professionellen Angestellten oder anderen Angehérigen
stattfinden. Das Deligieren von erschwerenden Aufgaben sowie befreiende Gesprache mit

anderen sind Beispiele flr Ressourcen, die Angehdrige in der Angebotspalette finden kénnen.
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Wissen:
Aufgrund der bisherigen Studienergebnisse lassen sich beztiglich des Wissens gegensatzliche
Richtungen beobachten. Trotz der Ergebnisse, dass sich Wissen negativ auf das psychische
Wohlbefinden auswirken kann, insbesondere mit mehr Angst verbunden ist (Graham et al.,
1997), wird vorherrschend der positive Aspekt des Wissens stets in den VVordergrund
geschoben (De Nooijer et al., 2001; Werner, 2003). Weil Wissen auch dariber entscheiden
kann, aus welchen Angeboten gewéhlt wird, wurde in dieser Untersuchung davon
ausgegangen, dass diese Art von Kompetenz zu mehr Selbstwirksamkeit und somit zu einer
hoheren Lebensqualitat flihren kann. So konnte dieses Ergebnis bestétigt werden. Mehr
Wissen hangt mit einer hoheren Lebensqualitat zusammen. Das impliziert, dass das Wissen
zwar eine Bedeutung hat, aber nur gering. AuRerdem soll nochmals darauf hingewiesen
werden, dass es mehr darauf ankommt, wie mit diesem Wissen umgegangen wird (Miller,

1987), und so wiederum auf Bewaltigungsstrategien zurlickzufiihren ist.

Copingstil:
Eine eindeutige Tendenz zugunsten der Einbindung als Copingstil konnte in dieser Stichprobe
gefunden werden, was bedeutet, dass sich pflegende Angehorige eher in der Pflegesituation
engagieren als sie zu vermeiden. Zu bedenken ist wieder, dass hier von einer Stichprobe die
Rede ist, die anhand von Institutionen oder anderen Unterstiitzungsangeboten herangezogen
wurde, somit also zumindest in irgendeiner Form Hilfe annimmt. Die Untersuchung bestétigt,
dass sich dieser Copingstil (Einbindung) positiv auf die Lebensqualitat von pflegenden
Angehdrigen auswirkt. Es wird davon ausgegangen, dass sich primare und sekundare
Stressoren (Vgl. Pearlin et al., 1990), wie sie in Kapitel 4.3 (S. 31f) beschrieben sind,
gegenseitig beeinflussen. So kénnen indirekte Einflisse, wie zum Beispiel 6konomische
Faktoren oder soziale Unterstiitzung kompensativ dem Belastungserleben von Angehorigen

durch direkte Einflusse, wie neuropsychiatrische Symptome der Erkrankten, entgegenwirken.
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Da Riickzug in dieser Untersuchung am starksten die Lebensqualitat vorhersagt, kann davon
ausgegangen werden, dass Angst ein sehr zentrales Thema in dieser Stichprobe ist. So wére es
wiinschenswert, in der Offentlichkeitsarbeit als auch im arztlichen Beratungsgesprach nicht
nur Gber den Verlauf und die Therapie von Demenzen zu informieren, sondern vor allem
verstérkt auf die Ressorucen und Bewaltigungsstrategien der pflegenden Angehdrigen
einzugehen; sprich, wie mit dem Wissen, welches notwendig ist, um sinnvolle

Entscheidungen zu treffen, umgegangen werden kann.

Alter der Angehorigen:
Das Alter hat einen geringen, aber bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualitat von
pflegenden Angehdrigen. Mit steigendem Alter sinkt die Lebensqualitat. Dies kann ebenso
auf die Beanspruchung und den natrlichen Abbau des Kérpers und nicht in erster Linie
aufgrund der Rolle als pflegende/r Angehdrige/r zuriickzufiihren sein. Dennoch sei gesagt,
dass gerade im hoheren Alter die Pflegelast von besonderer Bedeutung zu sein scheint bzw.

konnten sich diese beiden Faktoren gegenseitig beeinflussen.

Bildungseinfluss und Berufstatigkeit:

Auch das Bildungsniveau scheint einen Einfluss auf die Lebensqualitat zu haben, auch wenn
sich in dieser Untersuchung nur das niedrigste von allen anderen Niveaus unterschieden hat.
Ein Kritikpunkt hierzu ist, dass die Auswahl der Bildungsabschliisse im Fragebogen
eingeschrankt war, noch konnten Angehorige, die gar keinen Bildungsabschluss haben, dies
auch angeben.

Der Vergleich der jiingeren Altersgruppe an Angehdrigen hinsichtlich ihrer (Nicht)-
Berufstatigkeit kann aufgrund der zu geringen Anzahl als wenig aussagekraftig angesehen

werden.
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Aus der Literatur zeigt sich, dass der zeitliche Aufwand der Pflege einen Einfluss auf die
aktive Suche nach sozialer Unterstiitzung hat (Dell Aquilla, 2003). Die Mehrheit der
Stichprobe war weiblich und nicht mehr berufstétig.

Okonomische Faktoren spielen zwar bei weiblichen Angehdérigen, die ihren (Ehe)-Partner
pflegen, eine groRe Rolle, dies konnte jedoch in der vorliegenden Studie nicht beobachtet

werden, da keine Angaben zum 6konomischen Stand befragt wurden.

Naheverhaltnis und Wohnform:
Trotz der nicht signifikanten Ergebnisse zum Einfluss des Verhaltnisses und der Wohnform
auf die Lebensqualitat der pflegenden Angehorigen, konnten Tendenzen zugunsten der
Hypothesen gefunden werden. Wahrend pflegende Tochter oder S6hne beispielsweise eher
getrennt von ihren demenzerkrankten Elternteilen wohnen, haben (Ehe)-Partner in der Regel
einen gemeinsamen Haushalt. Eine schlechtere Lebensqualitat von pflegenden (Ehe)-Partnern
im Vergleich zu pflegenden Kindern kann zumindest beobachtet werden. Mit einer groRReren
Stichprobe konnten die Ergebnisse der beiden Hypothesen durchaus noch von statistischer

Bedeutung sein.

Stichprobe, Fragebogen und Erhebung:
Die Geschlechterverteilung der Stichprobe war nicht gleich verteilt; deutlich mehr Frauen als
Manner scheinen die Pflege eines demenzerkrankten Angehdrigen zu tibernehmen. Aufgrund
eines eher knappen (nicht signifikanten) Ergebnisses hinsichtlich der psychischen
Lebensqualitdt von pflegenden Angehorigen, kdnnte sich bei einer groReren Stichprobe ein
moglicher Geschlechtsunterschied ergeben. In dieser Untersuchung zeigte sich eine Tendenz
dahingehend, dass mannliche Angehorige eine hdhere psychische Lebensqualitét als

weibliche Angehdrige zeigen.
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Eine Demenzdiagnose war nicht bei allen erftllt, was zu ungenauen Ergebnissen
fihren konnte. Als Kriterium war ein Alter von mindestens 65 Jahren fiir die Patient/innen
gegeben, dennoch wurden zwei ,,Ausreifler (54 und 59 Jahre) in die Auswertung
miteingeschlossen, trotz dieser allerdings keine VVeranderungen der Ergebnisse zu erwarten
waren.

Zusatzlich hatte noch die Wichtigkeit und Zufriedenheit der Angebote interessiert. Im
Fragebogen waren diese neben den Angeboten mittels 5-stufiger Likertskala angegeben.
Leider flllte nur eine Minderheit der Angehorigen diese Fragen (vollstandig) aus, woraus sich
keine weiteren Informationen ableiten lieRen.

Aufgrund von unterschiedlichen Rahmenbedingungen beim Ausfillen der Fragebtgen
konnte es zu verzerrten Ergebnissen gekommen sein. So konnte keine Kontrolle tiber die
postalischen Erhebungen ausgeubt werden. Es gab somit keine einheitliche
Versuchsbedingung.

Mischformen wurden im Fragebogen nicht vorgegeben, stellen aber die dritthdufigste
Form von Demenzen dar. Es konnte allerdings unter der Kategorie ,,andere Form* schriftlich
bekannt gegeben werden.

Es wurde deshalb nach der Pflegestufe gefragt, weil urspriinglich die Schwere der
Erkrankung bzw. die Pflegelast von Interesse waren. Nachdem eine Zuverl&ssigkeit der
Richtigkeit uber die Angaben des Demenzstadiums zweifelhaft schienen, also nicht erwartet
werden konnte, dass die Angehdorigen die Schwere wissen oder richtig einschéatzen kénnen,
wurde auf die Pflegestufe zuriickgegriffen, was eindeutiger zu beantworten ist. Es sollte damit
die Pflegebedurftigkeit des Erkankten verdeutlicht werden.

Wie schon erwahnt, wird vermutet, dass mit einer groReren Stichprobe bei der einen

oder anderen Hypothese doch noch eine statistische Bedeutung zu erwarten ware.
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Ausblick:
Fur weitere Untersuchungen wird empfohlen in detaillierterer Form die Copingstrategien und
—stile zu erforschen, da sie einen erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitat von pflegenden
Angehorigen haben. Die emotionale Komponente der Pflegelast als auch in den
Unterstutzungsangeboten sollte verstarkt Anerkennung finden, da zwar viele Angebote zur
pflegerischen Situation gemacht und genutzt werden, eine emotionale Auseinandersetzung
und die damit positive Auswirkung auf die Lebensqualitat und das Wohlbefinden, aber eher
im Hintergrund stehen. Durch zahlreichere Hinweise und niederschwelligere Informationen
soll einer Stigmatisierung von psychischer Belastung entgegengewirkt werden; gerade in
Zielgruppen mit niedrigem Bildungsniveau. Ebenso ist zu klaren, warum Pflegeschulungen,
neben den zeitlichen Ressourcen, nicht von einer grélieren Anzahl an Angehdrigen genutzt

werden.
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Liebe Angehorige!
Im Zuge meiner Diplomarbeit im Studienfach , Psychologie” untersuche ich die Lebensqualitat von
Angehorigen, die eine Person mit Demenz pflegen.
Nachdem die Bevélkerung in unserer Kultur immer alter wird, ist auch das Thema Pflege von immer groRer
werdender Bedeutung. Sie als pflegender Angehdriger haben viele Aufgaben und stehen womaoglich immer
wieder vor neuen Herausforderungen. In meiner Untersuchung moéchte ich mich mit Ihrer
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beschaftigen.
Ich bitte Sie nun, die folgenden Fragen offen und ehrlich zu beantworten. Ihre Angaben werden anonym und
von mir vertraulich behandelt und dienen ausschlieBlich zur Erhebung meiner Diplomarbeitsstudie.

Fir Fragen bin ich gerne fir Sie erreichbar unter dorisbe@gmx.at oder 0699/ 81 554 885.

Doris Berger

A) Im Folgenden finden Sie einige Fragen zu Ihnen, zu Ihrem Angehdrigen und zur Pflegesituation. Bitte
beantworten Sie jede Frage. Ihre Daten werden anonym und vertraulich behandelt.

1. Informationen zu lhnen, dem pflegenden Angehérigen (= Person, die eine andere Person pflegt)

Geschlecht Mannlich Weiblich

Alter

Hochst abgeschlossene Ausbildung:

1. Hauptschule

2. Lehre

3. BHS/AHS

4. Studium

Berufstatigkeit ja nein
Falls ja, wie viele Stunden pro Woche? | L. Std/ Woche

In welchem Verhaltnis stehen Sie zur Person, die Sie pflegen?

Ich bin...
Ehepartnerin/ Lebenspartnerin Vater/ Mutter
Sohn/ Tochter FreundIn/ BekannteR/ Nachbarin
Schwiegersohn/ Schwiegertochter Enkelsohn/ Enkeltochter
Bruder/ Schwester Neffe/ Nichte
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2. Informationen zur Pflegesituation

Seit wann pflegen Sie Ihren Angehdérigen schon?

Bitte entweder Jahre oder Monate angeben!

Wie viele Stunden pro Woche benétigen Sie fir die
Pflege Ihres Angehorigen?

3. Informationen zur Pflegeperson (Person, die Sie pflegen)

Geschlecht Mannlich Weiblich
Alter
..................... Jahre

Demenzform:

Alzheimer Demenz

Vaskuldre Demenz

andere Form, WelChe: ...t

nicht bekannt
Wann wurde die Diagnose bei der zu pflegenden Person gestellt?

AMY/ VO et

Bitte entweder Datum, Jahreszahl oder vor ... Monaten/ Jahren angeben!
Auf welcher Pflegestufe ist die zu 0 1 2 3 4 5 6 7 nicht
pflegende Person eingestuft? bekannt
Bitte geben Sie an, wie die Wohnsituation der zu pflegenden Person
aussieht:
Wohnt alleine ja nein
Wohnt mit pflegendem Angehdrigen (also Ihnen) zusammen ja nein
betreutes Wohnen/ stationar ja nein
anders, Welche ... ja nein
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B) Fragebogen zum Allgemeinen Gesundheitszustand SF 36

In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermoglicht es, im Zeitverlauf

nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der Fragen, indem Sie bei den Antwortmoglichkeiten die Zahl ankreuzen, die am besten auf

Sie zutrifft.
Schlecht | Weniger Gut Sehr Ausge-
gut gut zeichnet
1. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im 1 2 3 4 5
allgemeinen beschreiben?
Derzeit Derzeit Etwa Derzeit Derzeit
viel etwas wie vor etwas viel
schlechter | schlechter | einem besser besser
2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Jahr
Ilhren derzeitigen Gesundheitszustand beschreiben? 1 2 3 4 5
Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die
Sie vielleicht an einem normalen Tag austiben.
Nein, Gberhaupt Ja, etwas Ja, stark
3. Sind Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand nicht eingeschrankt eingeschrankt
bei diesen Tdtigkeiten eingeschrinkt? eingeschrankt
Wenn ja, wie stark?
3.a anstrengende Tatigkeiten, z.B. schnell laufen, 1 2 3
schwere Gegenstande heben, anstrengenden Sport
treiben
3.b mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch 1 2 3
verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen
3.c Einkaufstaschen heben oder tragen 1 2 3
3.d mehrere Treppenabsatze steigen 1 2 3
3.e einen Treppenabsatz steigen 1 2 3
3.f sich beugen, knien, blicken 1 2 3
3.g mehr als 1 Kilometer zu FuR gehen 1 2 3
3.h mehrere StraRenkreuzungen weit zu FulR gehen 1 2 3
3.i eine StraRenkreuzung weit zu Fu gehen 1 2 3
3.j sich baden oder anziehen 1 2 3
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Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer kérperlichen Ja Nein
Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen
alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?
4.a Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein 1 2
4.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 2
4.c Ich konnte nur bestimmte Dinge tun 1 2
4.d Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung 1 2
Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Ja Nein
Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen
oder dngstlich fuhlten)?
5.a Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein 1 2
5.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 2
5.c Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Uiblich arbeiten 1 2
6. Wie sehr haben lhre korperliche Gesundheit oder Uberhaupt Etwas MaRig Ziemlich Sehr
seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen nicht
Ihre normalen Kontakte zu Familienangehorigen,
Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis 1 2 4 5
beeintrachtigt?
Keine Sehr | Leicht | MaRig | Stark Sehr
Schmerzen | leicht stark
7. Wie stark waren lhre Schmerzen in den vergangenen
4 Wochen? 1 2 3 4 5 6
Uberhaupt Ein Mé&Rig | Ziemlich Sehr
8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den nicht bisschen
vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung Ihrer
Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf behindert? 1 2 4 5
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In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich

flhlen und wie es lhnen in den vergangenen 4 Nie Selten | Manchmal | ziemlich oft | meistens | Immer

Wochen gegangen ist. (Bitte kreuzen Sie in

jeder Zeile die Zahl an, die lhrem Befinden am

ehesten entspricht).

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4

Wochen

9.a ... voller Schwung? 1 2 3 4 5 6

9.b ... sehr nervos? 1 2 3 4 5 6

9.c ... so niedergeschlagen, dass Sie nichts 1 2 3 4 5 6
Aufheitern konnte?

9.d ... ruhig und gelassen? 1 2 3 4 5 6

9.e ... voller Energie? 1 2 3 4 5 6

9.f ... entmutigt und traurig? 1 2 3 4 5 6

9.g ... erschopft? 1 2 3 4 5 6

9.h ... gllicklich? 1 2 3 4 5 6

9.i... mide? 1 2 3 4 5 6

Nie Selten Manchmal | Meistens | Immer

10. Wie haufig haben lhre kdrperliche Gesundheit oder

seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen lhre

Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, 1 2 3 4 5

Verwandten usw.) beeintrachtigt?

Trifft Trifft weit- | Weil nicht | Trifft weit- | Trifft ganz
Uber- gehend gehend zu zu

Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf haupt- nicht zu

Sie zu? nicht zu

11.a Ich scheine etwas leichter als andere krank 1 2 3 4 5
zu werden.

11.b Ich bin genauso gesund wie alle anderen, die 1 2 3 4 5
ich kenne

11.c Ich erwarte, dass meine Gesundheit 1 2 3 4 5
nachlasst

11.d Ich erfreue mich ausgezeichneter 1 2 3 4 5
Gesundheit
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C) Denken Sie fiir einen Moment lang an ein Ereignis, das wihrend der letzten 4 Wochen sehr stressig

oder belastend fiir Sie war. Entweder, weil Sie sich dabei schlecht gefiihlt haben oder weil es einen hohen Aufwand

erforderte, damit umzugehen. Wenn Sie nun die folgenden Aussagen lesen, bitte beantworten Sie diese basierend

auf lhr Verhalten beziiglich des belastenden Ereignisses.

Uberhaupt Ein Einiger- Ziemlich Sehr
nicht bisschen malien

1. Ich arbeitete an der Losung der Probleme in 1 2 3 4 5
dieser Situation.
2. Ich suchte nach dem Silberstreif am Horizont, 1 2 3 4 5
so zu sagen; ich habe versucht die positiven
Aspekte der Dinge zu sehen.
3. Ich lieR meine Gefiihle raus um Stress zu 1 2 3 4 5
reduzieren.
4. Ich fand jemanden, der ein guter Zuhorer war. 1 2 3 4 5
5. Ich machte weiter, als wére nichts geschehen. 1 2 3 4 5
6. Ich hoffte, dass ein Wunder geschehen wiirde. 1 2 3 4 5
7. Ich erkannte, dass ich personlich fir meine 1 2 3 4 5
Probleme verantwortlich war und belehrte mich
selbst.
8. Ich verbrachte mehr Zeit allein. 1 2 3 4 5
9. Ich machte einen Schlachtplan und folgte ihm. 1 2 3 4 5
10. Ich betrachtete die Dinge in einem anderen 1 2 3 4 5
Licht und versuchte, das Beste, aus dem was
verfligbar war, zu machen.
11. Ich lie® meine Geflihle irgendwie raus. 1 2 3 4 5
12. Ich sprach mit jemandem dariiber, wie ich 1 2 3 4 5
mich fihlte.
13. Ich habe versucht, die ganze Sache zu 1 2 3 4 5
vergessen.
14. Ich wiinschte mir, dass die Situation 1 2 3 4 5
weggehen oder irgendwie vorbei sein wiirde.
15. Ich machte mich selbst dafiir verantwortlich. 1 2 3 4 5
16. Ich vermied meine Familie und Freunde. 1 2 3 4 5
17. Ich |6ste das Problem entschlossen. 1 2 3 4 5
18. Ich fragte mich, was wirklich wichtig ist, und 1 2 3 4 5
stellte fest, dass die Dinge im Grunde gar nicht so
schlecht waren.
19. Ich lie® meine Geflihle raus. 1 2 3 4 5
20. Ich sprach mit jemandem, dem ich sehr nahe 1 2 3 4 5
stand.
21. Ich lieB mich nicht verunsichern; ich weigerte 1 2 3 4 5
mich, dartiber zu viel nachzudenken.
22. Ich wiinschte mir, dass die Situation nie 1 2 3 4 5
begonnen hatte.
23. Ich kritisierte mich selbst fiir das, was passiert 1 2 3 4 5
ist.
24. Ich vermied es, unter Menschen zu sein. 1 2 3 4 5
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25. Ich wusste, was zu tun war, verdoppelte 1 2 3 4 5
meine Bemihungen und strengte mich mehr an,

damit die Dinge funktionierten.

26. Ich redete mir ein, dass die Dinge nicht ganz 1 2 3 4 5
so schlimm waren, wie sie scheinen.

27. Ich trat in Verbindung mit meinen Geflihlen 1 2 3 4 5
und lieR sie einfach gehen.

28. Ich fragte einen Freund oder Verwandten, 1 2 3 4 5
den ich respektiere um Rat.

29. Ich vermied daran zu denken oder 1 2 3 4 5
irgendetwas gegen die Situation zu tun.

30. Ich hoffe, dass, wenn ich lange genug 1 2 3 4 5
wartete, die Dinge gut ausgehen wiirden.

31. Da das, was geschah meine Schuld war, 1 2 3 4 5
machte ich mich selbst ,,zur Sau”.

32. Ich verbrachte einige Zeit allein. 1 2 3 4 5

D) Wissen iiber Alzheimer-Demenz

Nachstehend sind einige Aussagen lber die Alzheimer-Krankheit. Bitte lesen Sie jede Aussage sorgfaltig durch und
kreuzen Sie an, ob die Aussage lhrer Meinung nach wahr oder falsch ist. Wenn Sie sich nicht sicher sind, raten Sie. Es

ist wichtig, dass Sie eine Antwort fiir jede Aussage ankreuzen, auch wenn Sie sich nicht ganz sicher sind.

1. Menschen mit Alzheimer sind besonders anfallig flir Depressionen. wahr falsch

2. Es wurde wissenschaftlich nachgewiesen, dass Gedachtnistibungen Alzheimer wahr falsch
verhindern kénnen.

3. Nachdem Symptome der Alzheimer Krankheit aufgetreten sind, liegt die wahr falsch
durchschnittliche Lebenserwartung bei 6 bis 12 Jahren.

4. Wenn eine Person mit Alzheimer unruhig ist, kann eine medizinische Untersuchung wahr falsch
andere gesundheitliche Probleme aufdecken, die diese Unruhe verursacht haben.

5. Menschen mit Alzheimer kommen am besten mit leichten Schritt-fiir-Schritt wahr falsch
Anweisungen zurecht.

6. Wenn es fiir Menschen mit Alzheimer schwer wird, flr sich selbst zu sorgen, sollen wahr falsch
Pfleger die Pflege gleich Gbernehmen.

7. Wenn eine Person mit Alzheimer in der Nacht alarmiert und unruhig ist, ist es eine wahr falsch

gute Strategie sicherzustellen, dass die Person untertags geniigend koérperliche
Bewegung bekommt.

8. Inseltenen Fallen besiegen Menschen die Alzheimer Krankheit. wahr falsch

9. Menschen, bei denen Alzheimer noch nicht weit fortgeschritten ist, kdnnen durch wahr falsch
Psychotherapie gegen Depression und Angstzustdanden profitieren.

10. Plotzlich auftretende Erinnerungsprobleme und verwirrtes Denken konnen auf wahr falsch
Alzheimer zurickzufiihren sein.

11. Die meisten Leute, die Alzheimer haben, leben in Altenheimen. wahr falsch
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12. Schlechte Erndhrung kann die Symptome von Alzheimer verschlechtern. wahr falsch

13. Menschen in ihren DreiRigern konnen Alzheimer haben. wahr falsch

14. Je fortgeschrittener die Krankheit ist, desto eher stiirzt eine Person mit Alzheimer. wahr falsch

15. Wenn Menschen mit Alzheimer dieselbe Frage oder Geschichte immer wieder stellen | wahr falsch
bzw. erzadhlen, ist es hilfreich, sie daran zu erinnern, dass sie sich wiederholen.

16. Sobald Menschen Alzheimer haben, kénnen sie keine durchdachten Entscheidungen wahr falsch
Uber ihre Pflege mehr treffen.

17. Schlussendlich wird eine Person mit Alzheimer eine 24-Stunden-Betreuung bendtigen. | wahr falsch

18. Hohes Cholesterin kann das Risiko an Alzheimer zu erkranken erhéhen. wahr falsch

19. Zittern oder zitternde Hande oder Arme sind haufige Symptome fiir Menschen mit wahr falsch
Alzheimer.

20. Symptome, die auf eine starke Depression hinweisen, kdnnen fir Alzheimer- wahr falsch
Symptome gehalten werden.

21. Die Alzheimer Krankheit ist eine Art von Demenz. wahr falsch

22. Probleme beim Umgang mit Geld oder beim Bezahlen von Rechnungen sind haufig wahr falsch
erste Anzeichen von Alzheimer.

23. Ein Symptom, das bei Alzheimer auftreten kann, ist, dass man glaubt von anderen wahr falsch
bestohlen zu werden.

24. Wenn eine Person Alzheimer hat, kann die Verwendung von Erinnerungsnotizen ein wahr falsch
Schritt Richtung Verschlechterung sein.

25. Rezeptpflichtige Medikamente, die Alzheimer verhindern, sind erhiltlich. wahr falsch

26. Hoher Blutdruck kann das Risiko auf Alzheimer erhéhen. wahr falsch

27. Gene koénnen nur teilweise die Entwicklung der Alzheimer Krankheit bei einer Person | wahr falsch
erklaren.

28. Es ist sicher fiir Menschen mit Alzheimer Auto zu fahren solange sie immer einen wahr falsch
Beifahrer im Auto haben.

29. Alzheimer kann nicht geheilt werden. wahr falsch

30. Die meisten Leute mit Alzheimer kbnnen sich an Ereignisse, die kirzlich passiert sind, | wahr falsch

besser erinnern als an Dinge in der Vergangenheit.
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E) Bitte kreuzen Sie zu jedem Angebot an, ob Sie dieses fiir die Pflege Ihres Angehérigen in Anspruch

nehmen oder nicht und wie wichtig lhnen das Angebot ist bzw. wie zufrieden Sie damit sind.

Angebot Nutzen Sie Wie wichtig ist lhnen dieses Wie zufrieden sind Sie damit?
dieses Angebot? 1= gar nicht zufrieden
Angebot? 1 = gar nicht wichtig 2 = nicht zufrieden

2 = nicht wichtig 3 = weder noch

3 = weder noch 4 = zufrieden

4 = wichtig 5 = sehr zufrieden

5 = sehr wichtig
Haus- und Facharzt ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Pflegeberatung/ ja nein 1-2-3-4 - 1 - -3 -4-5
Angehorigenberatung
Rechtsberatung ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Pflegekurs ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-25
Sozialarbeit ja nein 1-2-3-4-5 1 -2-3-4-25
Selbsthilfegruppen ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Supervision ja nein 1-2-3-4-35 1-2-3-4-5
Psychologische Unterstiitzung ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Heimhilfe ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-5
24-Stunden-Betreuung ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Kontinenzberatung ja nein 1-2-3-4-35 1-2-3-4-5
Altenhilfe/ Pflegehilfe ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Tageszentren/ Tagespflege ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Hauskrankenpflege ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-5
Essen auf Radern ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-5
Besuchsdienste ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Rufhilfe ja nein 1-2-3-4-5 1 -2-3-4-5
Organisierte Nachbarschaft ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-25
Mobile therapeutische Dienste | ja nein 1 -2-3-4-5 1 -2-3-4-5
Verleih von Pflegebehelfen ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Fahrtendienste ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Personliche Assistenz ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Mobile Hospizbetreuung ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Pflegeheim ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Kurzzeitpflege ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
Wascheservice ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Unterstlitzung durch ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-5
Familienangehorige
Unterstiitzung durch Freunde ja nein 1 - -3 -4 - 1 - -3 -4 -5
Unterstiitzung durch Bekannte | ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25
und Kollegen
Unterstilitzung durch ja nein 1-2-3-4-5 1-2-3-4-5
Nachbarn
Sonstiges: ja nein 1-2-3-4-25 1-2-3-4-25

Vielen Dank!
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