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I Einleitung

Pflegende Angehorige erfiillen eine verantwortungsvolle, gesellschaftlich
wichtige Aufgabe, deren Bedeutung in Anbetracht des demografischen
Wandels noch weiter wachsen wird. In Deutschland leben derzeit etwa 1,75
Millionen pflegebediirftige Menschen in ihrer hiuslichen Umgebung und
werden dort durch Familienangehorige versorgt (vgl. Norddeutscher Rund-
funk, o. J.). Insofern sind pflegende Angehorige Teil der sozialen Infra-
struktur und tragen malgeblich zur sozialen Sicherung bei. Sozialstaatlich
geschaffene Anreize sind auf den Vorrang hiuslicher, familidrer Pflege
ausgerichtet. Folgerichtig ist der Anteil haduslicher Pflege im Verhéltnis zur
Pflege in Einrichtungen deutlich hoher, liegt er doch bei etwa 3:1. Die
hiusliche Pflegeaufgabe bringt erhebliche Belastungen mit sich. Pflegende
Angehorige erfahren hiufig eine Verschlechterung ihrer korperlichen und
seelischen Gesundheit, sind mit besonderen finanziellen Anforderungen
konfrontiert und erleben Einschrinkungen der personlichen Handlungs-
spielrdume sowie der sozialen Beziehungen (vgl. Seidl/Labenbacher, 2007,
S. 23). Pflege beinhaltet dariiber hinaus die unmittelbare Konfrontation mit
Krankheit, Alter, Abhingigkeit, Verlust und oft auch Tod. Allein dies stellt
grundsitzlich eine schwere Belastung fiir pflegende Angehorige dar. Zwar
ist das professionelle Unterstiitzungsnetz fiir pflegende Angehorige in
Deutschland im internationalen Vergleich gut ausgebaut, es wird aber we-
nig genutzt. Unterschiedliche Barrieren hindern pflegende Angehorige da-
ran, bestehende Hilfsangebote in Anspruch zu nehmen. Dies konnen sozia-
le Normen sein, die zu Schuld- und Pflichtgefiihlen fiihren, finanzielle
Uberlegungen, Informationsdefizite oder schlicht die Unméglichkeit, die
hiusliche Umgebung verlassen zu konnen. Der Widerspruch zwischen den
hohen Belastungen und der breiten Nichtinanspruchnahme existierender
professioneller Dienste deutet auf Defizite und Liicken im Versorgungssys-
tem hin. Der Handlungsbedarf zur Verbesserung der Unterstiitzung pfle-
gender Angehoriger ist dringend, denn diese Bevolkerungsgruppe ist er-
heblichen objektiven und subjektiven Belastungen ausgesetzt. Damit sie
diese wichtige gesellschaftliche Aufgabe meistern konnen, bediirfen pfle-
gende Angehorige der Unterstiitzung. Vor diesem Hintergrund sind fiir die
Soziale Arbeit besonders die Fragen nach den Bewiltigungs- und Entlas-
tungsstrategien, nach den Potenzialen und Ressourcen pflegender Angeho-
riger, aber auch die Frage nach Mingeln im Hilfesystem maBgeblich. Ziel
einer Ausleuchtung dieser Fragen ist eine Optimierung der professionellen
Unterstiitzung zur Verbesserung der Lebensqualitiit pflegender Angehori-
ger — und damit auch der Gepflegten selbst —, denn das Lebensqualititsni-
veau pflegender Angehoriger ist deutlich niedriger als das der Allgemein-
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bevolkerung gleichen Alters (vgl. Seither, 2011, S. 140). Dies bedarf aus
Sicht der Sozialen Arbeit einer Korrektur, denn nur dann kann die grof3e
gesamtgesellschaftliche Leistung, die von pflegenden Angehorigen erb-
racht wird, angemessene Anerkennung und Wiirdigung erfahren und zu-
kunftstrichtig bleiben. Das vorliegende Buch mochte einen Beitrag dazu
leisten, dass eine entsprechende Verbesserung in der sozialberuflichen Pra-
xis fiir pflegende Angehorige realisiert werden kann.

Ganz besonderen Unterstiitzungsbedarf haben Angehérige, die einen
Menschen mit Demenz zu Hause pflegen. Neben den korperlichen, 6ko-
nomischen und sozialen Belastungen sind es hier insbesondere die vielfil-
tigen und ausgeprédgten emotionalen Belastungen, denen diese Gruppe der
pflegenden Angehorigen in besonders hohem Malle ausgesetzt ist. Intra-
und interpersonelle Verdnderungen wie der Abbau der geistigen Fihigkei-
ten des Menschen mit Demenz, Kommunikations- und Beziehungsstorun-
gen, Verhaltensauffilligkeiten, Personlichkeitsverinderungen, Weglauften-
denzen — all diese Faktoren, die mit einer Demenzerkrankung verbunden
sein konnen machen die hidusliche Pflege durch Angehorige zu einer be-
sonders groBBen Herausforderung. Die Pflege eines Menschen mit Demenz
bringt tiefgreifende Verdnderungen in allen Lebensbereichen mit sich. Das
Familienleben kann nicht mehr denselben Regeln und Mustern folgen wie
bisher, es sind mannigfache erhebliche Anpassungsleistungen erforderlich.

Aktuell leben in Deutschland mehr als 1,45 Millionen Menschen mit
Demenz; jihrlich treten etwa 300.000 Neuerkrankungen auf (vgl. Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, 2012). Etwa drei Viertel aller Demenzpatienten
werden zu Hause versorgt, woraus sich eine erhohte korperliche, psychoso-
ziale und finanzielle Belastung und Beanspruchung der pflegenden Ange-
horigen ' ergibt (vgl. Alzheimer's Disease International, 2009; Grass-
Kapanke/Kunczik/Gutzmann, 2008; Kiecolt-Glaser et al., 1991). Eine Ver-
gleichsstudie ergab, dass die Pflege eines Angehorigen mit Demenz zu ei-
ner hoheren subjektiven Beanspruchung fiihrt als die Pflege eines Angeho-
rigen ohne Demenz (vgl. GriBel, 1998). Zudem ist die subjektive Bean-
spruchung der Angehorigen in der hduslichen Pflege hoher als bei Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz in stationidren Einrichtungen oder Wohn-
gruppen (vgl. Reggentin, 2005). Hiufige Beanspruchungsfolgen sind eine
reduzierte Lebensqualitit und eine erhohte Depressivitit der pflegenden
Angehorigen (vgl. Huang et al., 2012; Markowitz et al., 2003). Die Uber-
lastung der pflegenden Angehorigen ist auBerdem der Hauptgrund fiir den
Umzug des Menschen mit Demenz in ein Pflegeheim (vgl. Grass-
Kapanke/Kunczik/Gutzmann, 2008). Daraus ergibt sich die Notwendigkeit

" In diesem Kapitel wird, wie bereits im ersten Kapitel dieses Buches, unter dem Begriff Pflege auch die
Betreuung und Versorgung des Menschen mit Demenz verstanden.
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spezifischer, passgenauer psychosozialer Unterstiitzungsangebote zur Ent-
lastung pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz. Vor diesem
Hintergrund widmen sich die Autorinnen auch gezielt der besonderen
Gruppe der pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz.

Das vorliegende Buch ist in zwei Hauptabschnitte gegliedert. Kapitel II
befasst sich mit den Problemlagen und Hilfebedarfen pflegender Angehori-
ger allgemein und zeigt ein umfassendes Handlungskonzept der Sozialen
Arbeit auf. Kapitel III beleuchtet die spezifischen Schwierigkeiten und Be-
lastungen von Angehorigen, die Menschen mit Demenz in der hiuslichen
Umgebung pflegen. Auch hier wird konkret und umfassend dargelegt, mit
welchen Interventionsansitzen die Profession der Sozialen Arbeit diese
hochbelastete Bevolkerungsgruppe unterstiitzen kann, damit diese die be-
sonderen Herausforderungen leichter bewdltigen kann.

Kapitel IT umfasst vier Hauptabschnitte: den theoretischen Rahmen, die
durchgefiihrte empirische Studie, Analyse und Schlussfolgerungen fiir die
sozialberufliche Handlungspraxis und Diskussion der Ergebnisse aus Sicht
der Sozialen Arbeit. Im Theorieteil wird der soziostrukturelle Hintergrund
des Themenbereichs ausgeleuchtet, werden die Begriffe Pflegebediirftigkeit
und pflegende Angehorige definiert und erldutert, die Belastungsfaktoren
und Beanspruchungsreaktionen pflegender Angehoriger aufgezeigt, die be-
reits erfolgenden Unterstiitzungsleitungen aufgefiihrt, Ressourcen zur Be-
wiltigung der Aufgabe benannt und es wird dargestellt, welche Aufgaben
die Soziale Arbeit in diesem Handlungsfeld erfiillt bzw. erfiillen kann. Ab-
schlieBend werden Schlussfolgerungen aus Sicht der Sozialen Arbeit gezo-
gen. Im empirischen Teil werden die Ergebnisse einer Studie vorgestellt
und ausgewertet. Im Rahmen der dargestellten Untersuchung wurden 14
ausfiihrliche Interviews mit pflegenden Angehorigen gefiihrt. Ziel war zum
einen, konkret und im Detail zu erfahren, wo Ressourcen und Stirken des
vorhandenen Hilfesystems fiir pflegende Angehorige liegen, um zu ermit-
teln, wie diese gestirkt und weiter ausgebaut werden konnen. Ziel war es
zum anderen, die Schwiichen, Liicken und Defizite der Unterstiitzungsleis-
tungen fiir diese Bevolkerungsgruppe festzustellen, um ein Konzept zur
Optimierung durch die Profession Soziale Arbeit entwickeln zu konnen.
Zunichst erfolgt eine umfassende Darstellung der Interviewergebnisse, bei
der die Gesprichspartner selbst ausfiihrlich anonymisiert zu Wort kommen,
um ihre Belastungen und Beanspruchungen, aber auch ihre Ressourcen und
vor allem die Leistungen des Hilfesystems mit seinen Stirken und Schwi-
chen zu schildern. Im Anschluss daran wird die Frage aufgeworfen und be-
antwortet, mit welchen grundsitzlichen methodischen Ansitzen Soziale
Arbeit auf die von den befragten pflegenden Angehorigen aufgezeigten
Hilfebedarfe antworten kann. Im néchsten Schritt wird ein detailliertes
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Handlungskonzept der Sozialen Arbeit zur umfassenden Unterstiitzung der
Zielgruppe auf Mikro-, Meso- und Makroebene prisentiert. Im Schlusska-
pitel werden die erzielten Ergebnisse zusammengefasst und diskutiert.

In Kapitel III werden zunichst die Krankheit Demenz und die vielfalti-
gen Belastungen und Beanspruchungen, die sie fiir pflegende Angehorige
in der héuslichen Pflege mit sich bringt, ausfiihrlich erldutert. Es wird deut-
lich, dass die allgemeine und gesundheitsbezogene Lebensqualitit pflegen-
der Angehoriger von Menschen mit Demenz besonders in den Bereichen
psychisches Wohlbefinden und soziale Beziehungen durch die Pflege redu-
ziert ist. Weiter kristallisiert sich hier heraus, dass die Pflege eines Angeho-
rigen mit Demenz nicht nur belastende Aspekte beinhaltet. Sie kann auch
zu positiven Gefiihlen wie dem Gefiihl, gebraucht zu werden und niitzlich
zu sein, der stirkeren Nihe zum Gepflegten, der Dankbarkeit des Gepfleg-
ten und dem Stolz auf den Umgang mit Schwierigkeiten und Mitgefiihl
fiihren. In den darauffolgenden Abschnitten wird dargelegt, welche institu-
tionellen Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige von Menschen
mit Demenz im Versorgungssystem vorhanden sind, wie diese in Anspruch
genommen werden und welchen Beitrag die Profession der Sozialen Arbeit
zur Starkung und Forderung speziell dieser Gruppe der pflegenden Ange-
horigen leisten kann. Besonderes Augenmerk gilt dabei den Fallbespre-
chungen. Im Anschluss daran werden zwei empirische Studien vorgestellt
und ausgewertet. Studie 1 fand im Rahmen des Projekts MultiTandem®
(vgl. Kiimmel et al., 2012) des Instituts fiir Allgemeinmedizin, Arbeitsbe-
reich Altersmedizin der Goethe Universitit Frankfurt am Main unter Lei-
tung von Prof. Dr. Johannes Pantel statt. Im Rahmen dieser Studie wurden
im Landkreis Fulda 30 individuelle, strukturierte Fallbesprechungen mit 15
pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz durchgefiihrt. Jeder
teilnehmende pflegende Angehorige erhielt zwei individuelle, strukturierte
Fallbesprechungen im Abstand von vier Wochen. Im Anschluss an jede
Fallbesprechung wurde von der Moderatorin der Fallbesprechung ein Pro-
tokoll ausgefiillt, das die wichtigsten besprochenen Themen enthielt. Diese
Protokolle bilden die Grundlage fiir die hier dargestellte, qualitative Analy-
se. Sechs bis zwolf Wochen nach der letzten Fallbesprechung wurde ein
Kurzinterview mit den pflegenden Angehorigen durchgefiihrt. Elf pflegen-
de Angehorige nahmen an diesem Kurzinterview teil. Von besonderem In-
teresse war bei dieser Untersuchung, das spezifische Belastungserleben
sowie die besonderen Beanspruchungsreaktionen der befragten Personen
darzustellen. Weiter standen Fragen nach positiven Aspekten, nach Res-
sourcen und Gewinnen im Zusammenhang mit der Angehorigenpflege von

* Multiplikation von Trainingsangeboten zur Forderung der Kommunikation in der hiuslichen Versor-
gung von Menschen mit Demenz (Kiimmel et al., 2012).
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Menschen mit Demenz im Blickpunkt der Forschung. In Studie 2 wurden
drei problemzentrierte Interviews mit pflegenden Angehorigen von Men-
schen mit Demenz im Landkreis Fulda gefiihrt. Ziel dieser Untersuchung
war es vorrangig, die Aufgaben der Sozialen Arbeit im Bereich hduslicher
Pflege bei Demenz herauszuarbeiten. Bei der Analyse der Befunde beider
Studien tritt klar zutage, dass bei pflegenden Angehorigen von Menschen
mit Demenz ein groBer Bedarf an qualitativer und quantitativer institutio-
neller Unterstiitzung besteht. Gerade pflegende Angehorige von Menschen
mit Demenz brauchen bessere Zugangswege und Moglichkeiten, um sich
neben der Pflege in ausreichendem Malle darum kiimmern zu konnen, ihre
eigene psychische und physische Gesundheit zu erhalten und zu stérken. Es
zeigt sich, dass der Handlungsbedarf nach einem Ausbau des Hilfesystems
groB} ist und dass die Profession der Sozialen Arbeit hier passgenaue Ange-
bote zur Verfiigung stellen kann. Interventionsziele sind Abbau der Belas-
tungsfaktoren, Stirkung der familidren und sozialen Strukturen, Verstar-
kung der mit der Pflege verbundenen positiven Aspekte und Chancen, Sta-
bilisierung der Ressourcen und Bewiltigungsstrategien sowie umfassende
Information und Offentlichkeitsarbeit. Entsprechend wird im darauffolgen-
den Kapitel ein Handlungskonzept der Sozialen Arbeit zur Stirkung und
Entlastung pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz entwickelt
sowie praxisnah und detailliert aufgezeigt und erldutert. Es wird dargelegt,
dass Soziale Arbeit dieser hochbelasteten Bevolkerungsgruppe insbesonde-
re in sieben Handlungsfeldern auf Mikro-, Meso- und Makroebene Unter-
stiitzung anbieten kann: mit Informations- und Offentlichkeitsarbeit, mit
spezifischen Unterstiitzungsangeboten, durch die Installation eines zielge-
richteten Beratungssettings, durch die Einrichtung einer Kompetenzgruppe,
durch die Schaffung von Entlastungsangeboten im hiuslichen Wohnum-
feld, durch die Vernetzung der Dienste und durch Controlling und Evalua-
tion der Leistungen. Den Abschluss des Buches bilden eine Diskussion der
gewonnenen Ergebnisse in einer Gesamtschau und das Ziehen von Schluss-
folgerungen fiir die Handlungspraxis der Sozialen Arbeit mit Blick auf die
hochbelastete Bevolkerungsgruppe der pflegenden Angehorigen. Ziel der
Literaturanalyse, der empirischen Studien, der Auswertung der erhobenen
Befunde und der Entwicklung von professionellen Handlungskonzepten ist
es, pflegende Angehorige zukiinftig durch institutionalisierte Soziale Arbeit
besser zu unterstiitzen und zu pflegen.
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II Pflegende Angehorige

A Theoretischer Hintergrund

1 Ausgangslage

Pflegende Angehorige erfiillen eine verantwortungsvolle, gesellschaftlich
wichtige Aufgabe, deren Bedeutung in Anbetracht des demografischen
Wandels noch weiter wachsen wird. In Deutschland leben derzeit etwa 1,75
Millionen pflegebediirftige Menschen in ihrer hduslichen Umgebung und
werden dort durch Familienangehorige versorgt (vgl. Norddeutscher Rund-
funk, o. J.). Insofern sind pflegende Angehorige Teil der sozialen Infra-
struktur und tragen mafgeblich zur sozialen Sicherung bei. Sozialstaatlich
geschaffene Anreize sind auf den Vorrang hiduslicher, familidrer Pflege
ausgerichtet. Folgerichtig ist der Anteil hiduslicher Pflege im Verhiltnis zur
Pflege in Einrichtungen deutlich hoher, liegt er doch bei etwa 3:1. Die
hiusliche Pflegeaufgabe bringt erhebliche Belastungen mit sich. Pflegende
Angehorige erfahren hiufig eine Verschlechterung ihrer korperlichen und
seelischen Gesundheit, sind mit besonderen finanziellen Anforderungen
konfrontiert sowie Einschrankungen der personlichen Handlungsspielridu-
me und der sozialen Beziehungen ausgesetzt (vgl. Seidl/Labenbacher,
2007, S. 23). Pflege beinhaltet dariiber hinaus die unmittelbare Konfronta-
tion mit Krankheit, Alter, Abhingigkeit, Verlust und oft auch Tod. Allein
dies stellt grundsitzlich eine schwere Belastung pflegender Angehoriger
dar. Zwar ist das professionelle Unterstiitzungsnetz fiir pflegende Angeho-
rige in Deutschland im internationalen Vergleich gut ausgebaut, es wird
aber wenig genutzt. Unterschiedliche Barrieren hindern pflegende Angeho-
rige daran, bestehende Hilfsangebote in Anspruch zu nehmen. Dies konnen
soziale Normen sein, die zu Schuld- und Pflichtgefiihlen fiihren, weiter fi-
nanzielle Uberlegungen, Informationsdefizite oder schlicht die Unméglich-
keit, die hdusliche Umgebung verlassen zu kénnen. Der Widerspruch zwi-
schen den hohen Belastungen und der breiten Nichtinanspruchnahme exis-
tierender professioneller Dienste zeigt Defizite und Liicken im Versor-
gungssystem an. Der Handlungsbedarf zur Verbesserung der Unterstiitzung
pflegender Angehoriger ist dringend, denn diese Bevolkerungsgruppe ist
erheblichen objektiven und subjektiven Belastungen ausgesetzt. Damit sie
diese wichtige gesellschaftliche Aufgabe meistern konnen, bediirfen pfle-
gende Angehorige der Unterstiitzung. Vor diesem Hintergrund sind fiir die
Soziale Arbeit besonders die Fragen nach den Bewiltigungs- und Entlas-
tungsstrategien, nach den Potenzialen und Ressourcen pflegender Angeho-
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