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Zusammenfassung

Eine der grolten gesellschaftlichen Herausforderungen unserer Zeit ist Demenz. Mittlerweile gibt es
viele neue Ansatze, wie psychosoziale Mallnahmen, die vielversprechende Erfolge in der Versorgung von
Menschen mit Demenz aufzeigen. Bisherige Studien verdeutlichen, dass die Integration psychosozialer
Ansatze wie Musiktherapie, Tier-gestiitzte Therapie, gemeinsame soziale Aktivitaten, etc. in die Versor-
gung dazu fiihren, dass die Lebensrealitat von Menschen mit Demenz als ein Leben mit Moglichkeiten
wahrgenommen und die Symptomatik verbessert wird. Psychosoziale Interventionen sind im Sinne eines
ganzheitlichen Versorgungsansatzes anerkannt, da sich vielversprechende Wirkungsweisen auf Alltags-
kompetenz, emotionale Verfassung und Verlangsamung der Demenzprogredienz belegen lassen.

Aktuell haben psychosoziale Malinahmen in der Demenzversorgung nur einen geringen Stellenwert.
Deshalb beschaftigt sich das Projekt mit der Fragestellung: Welche psychosozialen Faktoren spielen bei
der Entstehung, Behandlung und Versorgung von Menschen mit Demenz eine Rolle?lm Rahmen von
drei Fokusgruppen haben Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung und Angeharige ihre Er-
fahrungen berichtet. Durch qualitative Inhaltsanalysen wurden die Hauptkategorien 1. Psychosoziale
Einflussfaktoren, die die Entstehung und Feststellung einer Demenz beglnstigen, 2. Erschwerung des
Alltags durch Demenzsymptome, 3. Psychosoziale Malinahmen im (Berufs-) Alltag, 4. Auswirkung psy-
chosozialer Malnahmen auf den Verlauf einer Demenz, 5. Auswirkungen auf zwischenmenschliche Be-
ziehungen, 6. Wahrung des Selbstbildes, 7. Die Rolle der Angehorigen, 8. Demenz und die Rolle der Ge-
sellschaft und 9. Die Organisation psychosozialer Mallnahmen herausgearbeitet.

Die Ergebnisse der Studie betonen, dass psychosoziale Mallnahmen fir eine optimale Behandlung und
Versorgung von Menschen mit Demenz einen hohen Stellenwert haben, da sie sich nach Aussage der
Teilnehmenden positiv auf die Symptomatik und den Verlauf einer Demenz auswirken und Betroffenen
helfen, sich als kompetent und wertgeschatzt wahrzunehmen. Als besonders wichtig wird die soziale Ein-
bindung, d.h. das Gestalten positiver sozialer Erlebnisse, die aktive Teilhabe an Aktivitdten des taglichen
Lebens sowie auch die Akzeptanz und Integration in die Gesellschaft eingeschétzt. Die Teilnehmenden
bemerkten weiterhin, dass

e eine Umsetzung von psychosozialen MalRnahmen immer einen Personenzentrierten Ansatz verfol-
gen sollte, der sowohl Biografie als auch Interessens-orientiert und an das Kompetenzniveau des/der
Einzelnen angepasst ist,

e ein Bedarf an gesellschaftlicher Aufklarung sowie der Unterstlitzung der Angehorigen besteht, um ein
Verstandnis flur Demenzsymptome zu schaffen und gesellschaftliche Teilhabe zu ermdglichen,

e unverhéltnismalig viel Burokratie und fehlende gesetzliche und finanzielle Rahmenbedingungen die
Umsetzung erschweren,

e der zusatzliche Aufwand fir die Umsetzung psychosozialer Malinahmen durch Mangel an geschul-
tem Personal und mangelnden Transportmaglichkeiten zum Ort der entsprechenden Angebote aktu-
ell oft nicht realisierbar ist.



N
DZNE

Trotz der vielen bestehenden Herausforderungen in der ohnehin komplizierten Versorgungslage von
Menschen mit Demenz ware ein nachster wichtiger Schritt, konkrete praktische Moglichkeiten zu entwi-

ckeln, um die nachweislich effektivsten psychosozialen Malinahmen in die Demenzversorgung zu integ-
rieren.
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1. Einleitung

Nach neusten Berechnungen leben aktuell schatzungsweise 1,8 Millionen Menschen in Deutschland mit
einer Demenz'. Es wird von einem Anstieg auf 2,4 - 2,8 Millionen Menschen mit Demenz bis zum Jahr
2050 ausgegangen?. Damit ist Demenz eine der grofiten gesellschaftlichen Herausforderungen unserer
Zeit. Lange Zeit fokussierte sich der Blick bei Demenz ausschlieRlich auf medizinische und pflegerische
Aspekte. Jedoch erweiterte sich der Fokus in den letzten Jahren auch auf die Rolle des Lebensraums
von Menschen mit Demenz. Dabei gibt es mittlerweile auch Evidenz, dass psychosoziale Faktoren eine
relevante Rolle spielen und die Integration psychosozialer Malinahmen in die Versorgung dazu fihren
kann, dass die Lebensrealitat von Menschen mit Demenz als ein Leben mit Mdoglichkeiten wahrgenom-
men und gleichermalien das Wohlbefinden und die Lebensqualitat verbessert wird.

Jedoch fehlt es noch an konkreten Erkenntnissen, wie psychosoziale Faktoren und Interventionen in der
Lebenswelt von Menschen mit Demenz sich auf die Erfahrung, Bewaltigung und das Fortschreiten einer
Demenz auswirken. In Anbetracht dessen haben sich das Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ) und das Deutsche Zentrum fir Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE)
im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie unter anderem das Ziel gesetzt, Forschung zur Lebenswelt
von Menschen mit Demenz (Malnahme 4.3.11) zu intensivieren. Dabei steht das Erleben von Menschen
mit Demenz und ihrem engeren sozialen Umfeld im Mittelpunkt. Kernaspekte sind dabei psychologisch-
relevante und soziale Charakteristika der Lebenswelten, die Menschen in ihrer Lebensrealitat beeinflus-
sen und sich auf das Wohlbefinden, Denken, Fiihlen und Handeln auswirken. Dazu zédhlen bspw. soziale
Kontakte, Aktivitaten, die zum Wohlbefinden beitragen sowie die Gestaltung des Wohnumfeldes. Es gibt
Hinweise darauf, dass psychosoziale Faktoren und MaRnahmen Einfluss auf die Entstehung, als auch
den Verlauf einer Demenz haben kdnnen?. Weiterhin sind psychosoziale Interventionen fiir Menschen
mit Demenz im Sinne eines ganzheitlichen Versorgungsansatzes anerkannt, da sich vielversprechende
Wirkungsweisen auf Alltagskompetenz, emotionale Verfassung und Verlangsamung der Demenzprogre-
dienz belegen lassen®. Der Forschungsstand dazu ist mittlerweile so gut etabliert, dass die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) und die ,S3-Leitlinien Demenzen” entsprechende Empfehlungen geben. Diese
umfassen verschiedene Malinahmen in der Lebensgestaltung wie korperliche Aktivitat'®'", kognitive Sti-
mulation?, Ernahrung'®, Musiktherapie'* und strukturierte soziale Aktivierungen’®.
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2. Ziel des Projekts

Es sollten Erkenntnisse zur Relevanz psychosozialer MalRnahmen bei der Entstehung, Behandlung und
Versorgung von Menschen mit Demenz ermittelt werden. Um verschiedene Perspektiven berucksichti-
gen zu konnen, haben im Rahmen von Leitfaden-gestitzten Fokusgruppen Angehérige von Menschen
mit Demenz sowie Akteure und Akteurinnen, die in der Behandlung und Versorgung von Menschen mit
Demenz tatig sind, ihr Erleben und ihre Erfahrungen des (Berufs-) Alltags rekonstruiert und reflektiert.
Die gewonnenen Erkenntnisse dienen dazu, einen Orientierungsrahmen in Hinblick auf Ressourcen, Her-
ausforderungen und Bedarfen an psychosozialen Malkinahmen in der aktuellen Versorgung von Men-

schen mit Demenz zu identifizieren.

Im Rahmen dieses Forschungsprojekts wurde folgende Hauptfragestellung bearbeitet:

Welche psychosozialen MalRhahmen spielen bei der Entstehung, Behand-
lung und Versorgung von Menschen mit Demenz eine Rolle?

Ausgehend von der Hauptfragestellung, wurde auf folgende Kernfragen eingegangen:

Inwieweit beeinflussen psychosoziale Faktoren und Malinahmen
- die Auspragung der Symptomatik bei einer Demenz und ihr Erleben?
- die Alltagsgestaltung und —Bewaltigung in der Versorgung?
- Demenz-Symptome, die die Alltagsgestaltung und —Bewaltigung erschweren?

- die zwischenmenschlichen Beziehungen von Menschen mit Demenz?
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3. Projektablauf und methodisches Vorgehen

Um die Kernfrage des Projekts, inwieweit psychosoziale Mallnahmen bei Demenz eine Rolle spielen, zu
bearbeiten, wurde ein qualitatives Studiendesign gewahlt. Es wurden Fokusgruppeninterviews durchge-
flihrt und inhaltsanalytisch ausgewertet. Das Vorhaben wurde durch die Mitarbeiterinnen der For-
schungsgruppe ,Psychosoziale Epidemiologie und Offentliche Gesundheit” des DZNE Standorts
Rostock/Greifswald umgesetzt.

3.1 Vorbereitung und Durchfthrung der Fokusgruppeninterviews

Zunachst wurden Themenblocke fir die Erstellung des Interview-Leitfadens generiert. Dieser Leitfaden
sollte sowohl fir die Zielgruppe (1) Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit De-
menz als auch (2) Angehdrige anwendbar sein. Die Fragen des Interview-Leitfadens wurden in Haupt-
und Nebenfragen unterteilt. Die Verbindlichkeit der Fragekategorien wurde so gestaltet, dass nach M6g-
lichkeit die Hauptfragen gestellt werden und die Nebenfragen als Vertiefung oder gezielte Nachfrage der
Hauptfrage dienten. Grundsatzlich wurde eine offene und erzahlgenerierende Fragestellung gewahit.
Weiterhin hatte die Interviewerin die Mdglichkeit, die Reihenfolge der Fragen selbststandig dem Gesche-
hen des Interviews anzupassen. Die Fokusgruppen-Interviews endeten mit einer offenen Abschluss-
frage, welche den Teilnehmenden die Gelegenheit zur Erganzung gab*.

Fokusgruppendiskussionen haben sich in den letzten Jahren zu einem bewahrten Verfahren in der quali-
tativen Versorgungsforschung etabliert® und eignen sich im Besonderen, um Wissen und Zusammen-
hange Uber bislang wenig bekannte Gegebenheiten zu ermitteln. Um aussagekraftige Ergebnisse zu er-
halten, waren fir die Planung der Fokusgruppeninterviews zwei bis drei Gruppen mit jeweils 6-10 Teil-
nehmenden pro Diskussionsrunde vorgesehen. Diese ermoglichten ausfihrliche Wortbeitrage der Teil-
nehmenden®. Unter Berlcksichtigung der Hygienesituation unter der Corona-Pandemie und um Teilneh-
mende deutschlandweit einschliefen zu kdnnen, wurden die Fokusgruppeninterviews in einem online
Format realisiert. Um eine gesprachsanregende Atmosphare zu schaffen, in der sich die Teilnehmenden
gleichermalien verstanden fiihlen und den Eindruck gewinnen, offen sprechen zu kénnen, wurden die

Fokusgruppen bezuglich der Zielgruppen getrennt umgesetzt.

Fir die Teilnahme galten folgende Ein- bzw. Ausschlusskriterien: (1) aktiv in die Demenzversorgung in-
volviert, (2) mindestens 18 Jahre alt, (3) einwilligungsfahig (kein Delir/keine Bewusstseinsstorung), (4)
ausreichende Seh- und Horfahigkeiten fiir die Fokusgruppendiskussion und (4) technische Moglichkei-

ten, an einem Videokonferenzformat teilzunehmen.

Die Rekrutierung erfolgte deutschlandweit telefonisch oder per Email Uber bekannte Netzwerkpartner
sowie Interessengruppen. Fur die Teilnahme an einem Fokusgruppeninterview gaben 16 Personen ihre
schriftliche Einwilligung. Insgesamt erklarten sich zehn Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von
Menschen mit Demenz und sechs Angehdrige (siehe Tabelle 1) bereit zur Teilnahme.
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Tabelle 1. Beschreibung der Teilnehmenden

Akteure und Akteurinnen der Versorgung Angehdrige

n=6 weiblich, familiadre Beziehung:

Geschlecht n=7 weiblich; n=3 mannlich B
Tochter

e 3 Ehrenamtliche der Alzheimer Gesellschaft

o 2 Mitarbeiter bzw. Mitarbeiterinnen einer Ta- . o .
¢ 2 Angehdrige begleiten in statio-

_ gespflege . o
Rolle in der o , naren Altenpflegeeinrichtungen
« 1 selbststandige/r Ergotherapeut/in o o
Demenzver- o o ] ¢ 4 Angehorige begleiten in der
¢ 1 Ergotherapeut/in im stationaren Bereich T )
sorgung Hauslichkeit

e 2 Mitarbeiter bzw. Mitarbeiterinnen der statio-
naren Altenpflege

e 1 Neurolog/in

Im Dezember 2021 und Januar 2022 wurden drei Fokusgruppeninterviews durchgefihrt und ausgewer-
tet. Die Durchfiihrung der Fokusgruppenbefragung erfolgte durch eine Hauptmoderatorin und eine Co-
Moderatorin. Die Fokusgruppeninterviews hatten einen zeitlichen Rahmen von ca. zwei Stunden. In allen
drei Fokusgruppeninterviews wurden, mit der Einwilligung der Teilnehmenden, die Audiodaten aufge-
zeichnet.

3.2 Auswertung der Fokusgruppeninterviews

Die aufgezeichneten Fokusgruppeninterviews wurden pseudonymisiert transkribiert und mithilfe des
qualitativen Analyse-Programms NVivo (Version 12) thematisch und inhaltsanalytisch ausgewertet. Die
qualitative Inhaltsanalyse ermdglichte es, das Interviewmaterial hinsichtlich der Fragestellung systema-
tisch, regelgeleitet und nachvollziehbar mithilfe deduktiv und induktiv gebildeter Kategorien zu analysie-
ren’. Die Auswertung orientiert sich an den methodischen Verfahren nach Hsieh und Shannon’ und
Graneheim und Lundmang, unter Verwendung eines manifesten, latenten Analyseansatzes?® (vertiefte
Darstellung siehe Anhang).

In einem ersten Schritt wurden fir die Erstellung eines Kodier-Schemas Oberkategorien aus dem Inter-
viewleitfaden abgeleitet. In einem zweiten Schritt wurde bei der anschliefenden Durchsicht der Inter-
views neue Aspekte der Thematik identifiziert, die zur induktiven Erganzung dieser Hauptkategorien
flihrten. Bei diesem Prozess konnten zudem durch wortweises Lesen Schliisselgedanken und Konzepte
flir am Material entwickelte Unterkategorien und Kategoriendefinitionen generiert werden. Ergaben sich
in der Analyse neue Unterkategorien, wurden diese induktiv kategorisiert. Des Weiteren wurden hinsicht-
lich der Ziele der Studie Kodier-Einheiten ausgewahlt, die sich jeweils den Unterkategorien einer Oberka-
tegorie zuordnen lassen®. Fundstellen im Datenmaterial, die keinem bestehenden Code zugeordnet wer-
den konnten, wurden mit einem neuen Code versehen und in das Kodier-Schema eingepasst. Aus dem
Datenmaterial konnte so ein Kodier-Schema entwickelt werden, dass im Verlauf des Forschungsprozes-
ses fortwahrend Uberarbeitet, revidiert und erganzt wurde’. Im Verlauf des Analyseprozesses wurden in

8
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regelmafigen Meetings Ahnlichkeiten und Unterschiede in der Bestimmung von Unterkategorien und die
Eingrenzung und Festlegung der Kriterien, die auf eine Kategorie zutreffen, sowie die Bestimmung und
Zuordnung von Kodier-Einheiten kontinuierlich konsensuell diskutiert und verdichtet’.
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4. Ergebnisse

Die Ergebnisse werden im Folgenden durch direkte Zitate aus den transkribierten Interviews belegt®. Ins-
gesamt wurden bei der Auswertung des Datenmaterials neun Hauptkategorien herausgearbeitet Diese
umfassen 7. Psychosoziale Finflussfaktoren, die die Entstehung und Feststellung einer Demenz beein-
flussen, 2. Erschwerung des Alltags durch Demenzsymptome, 3. Psychosoziale MalBnahmen im (Be-
rufs-) Alltag, 4. Auswirkung psychosozialer MalSnahmen auf den Verlauf einer Demenz, 5. Auswirkung
auf zwischenmenschliche Beziehungen, 6. Wahrung des Selbstbildes, 7. Rolle der Angehdrigen, 8. De-
menz und die Rolle der Gesellschaft sowie 9. Organisation psychosozialer Mal8nahmen im (Berufs-) All-
tag.

Die Hauptkategorien Psychosoziale Einflusstaktoren, die die Entstehung und Feststellung einer Demnenz
beeinflussen, sowie Psychosoziale Mallnahmen im (Berufs-)Alltag zeigen zundchst auf, welche psycho-
sozialen MalRnahmen durch die Teilnehmenden in der Demenzversorgung angewendet werden und
demnach fir sie relevant sind. Weiterhin stellen diese Hauptkategorien dar, welche Aspekte fir die Um-
setzung psychosozialer Mallnahmen wichtig sind. Die Hauptkategorien Auswirkungen psychosozialer
MaBnahmen auf den Verlauf einer Demenz, Auswirkung auf zwischenmenschliche Beziehungen und
Wahrung des Selbstbildes beleuchten, welche positiven Effekte durch die Anwendung psychosozialer
Malnahmen erzielt werden kénnen. Die Hauptkategorien Rolle der Angehdrigen, Demenz und die Rolle
der Gesellschaft sowie Organisation psychosozialer Malnahmen zeigen, welche Einflussfaktoren die

Anwendung psychosozialer Mallnahmen beeinflussen.

4.1 Psychosoziale Einflussfaktoren, die die Entstehung und Feststellung
einer Demenz begunstigen

Verschiedene Faktoren spielen bei der Entstehung einer Demenz eine Rolle. Im Rahmen der Fokusgrup-
pendiskussion haben Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung und die befragten pflegenden
Angehorigen keine eindeutigen Aussagen Uber psychosoziale Einflussfaktoren, die das Demenzrisiko
begunstigen, treffen konnen.

Allerdings wurde soziale Einbindung als ein wesentlicher psychosozialer Aspekt fiir die Diagnosestellung
einer Demenz genannt.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Fir die Akteure und Akteurinnen sind die kontinuierliche Einbindung in ein aufmerksames soziales Um-
feld bzw. regelmaRige soziale Kontakte essenziell flir das Bemerken einer Demenz. Menschen im nahe-
ren Umfeld kdnnen zeitnah personenbezogene gesundheitliche Verdnderungen und Beeintrachtigungen
beobachten und darauf reagieren.

10
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J..] bei Menschen, die zum Beispiel in sozialen Kontakten sind [..] erkennt man es
schneller, dass eine Demenz sich entwickeln kénnte, weil einfach Menschen um einen
herum sind, die sehr achtsam und umsorgend mit dir sind, die dich kennen, die mit dir
in Kontakt stehen und dich vielleicht auch genauer anschauen und so eventuelle Defi-

Zite oder Veranderungen an einem leichter aufiallen, weil dieser soziale Kontakt be-
steht.”

Angehorige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen bestéatigen den Eindruck der Akteure und Akteurinnen. Sie berichten davon, dass durch
den regelmaBigen personlichen Kontakt zu den Eltern ungewohnliche und auffallige Verhaltensweisen

bspw. Anderung in bekannten Handlungsablaufen oder der Kommunikation auffielen und dadurch die
Demenz friihzeitig entdeckt werden konnte.

-] Und es war dann eher so, dass wir das mitbekormmen haben zu Geburtstagen und
so weiter, wenn die Familie im grol8eren Rahmen zusarmmen war, dass rmeine Mutti
da eben komische Dinge auf einmal gesagt hat und so weiter. [..]”

11
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4.2 Erschwerung des Alltags durch Demenzsymptome

Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz, die als situativ herausfordernd empfunden werden, stel-
len haufig eine hohe Belastung fiir Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung und pflegende
Angehdrige dar. Fir die Akteure und Akteurinnen und die Angehorigen spielen situativ herausfordernde
Verhaltensweisen eine bedeutende Rolle. Es konnte jedoch kein Zusammenhang mit psychosozialen
Malinahmen hergestellt werden.

12
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4.3 Psychosoziale Mallnahmen im (Berufs-)Alltag der Versorgenden

Die nachfolgenden Ergebnisse zeigen auf, inwieweit psychosoziale MalRnahmen in der Versorgung von
Menschen mit Demenz flir die Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung und pflegende Ange-
horige in den Fokusgruppen relevant sind. Weiterhin weisen sie darauf hin, welche Aspekte aus Sicht der
Akteure und Akteurinnen und Angehdrigen erforderlich sind, um psychosoziale Malinahmen gewinnbrin-

gend einzusetzen.

4.3.1 Anwendung von psychosozialen MalSnahmen

Tabelle 2 gibt eine Ubersicht tber alle psychosozialen Manahmen, die in den Fokusgruppen berichtet

wurden.

Tabelle 2. Ubersicht tiber die Nennung von psychosozialen Interventionen in den Fokusgruppen

Angehorigenbasierte Verfahren (Beratun-
gen oder lehrende Veranstaltungen/Trai-
nings/Programme, Austauschformate,
Selbsthilfegruppen)

Ergotherapie, stationare
Altenpflege, Neurologie,
Alzheimer Gesellschaft

Hauslichkeit, stationédre
Altenpflege

Sensorische Verfahren (Massagen, Ku-
scheltherapie)

Tagespflege, stationare
Altenpflege

Korperliche Aktivierung (sportliche Aktivi-
taten, Gymnastik)

Tagespflege, Alzheimer
Gesellschaft, stationare
Altenpflege, Ergothera-

pie

Therapeutische Interventionen (Musikthe-
rapie, tiergestutzte Interventionen, Wald-
baden)

Tagespflege, stationare
Altenpflege

Ergotherapeutische Anwendungen

Tagespflege, stationar in
einer Rehabilitationsein-
richtung, stationare Al-
tenpflege, Hauslichkeit,

Hauslichkeit, stationédre
Altenpflege

Neurologie
Strukturierung des Tagesablaufs/Routi- Stationare Altenpflege,
nen Tagespflege
Milieugestaltung, Wohnraumanpassung Stationare Altenpflege,

Tagespflege

13
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Kulturelle Angebote (Besuch von Ausstel- | Tagespflege

lungen, Parks, kulturellen Einrichtungen)

Kognitive Stimulation (Singen bekannter | Tagespflege, stationdre | Hauslichkeit,

Lieder, Anschauen von Fotoalben, Spre- Altenpflege, Alzheimer stationare Altenpflege
chen uber biografisch relevante Ereig- Gesellschaft
nisse und Gegenstande)

Holz hacken Stationare Altenpflege

Soziale Kontakte zur Familie und Freun- Hauslichkeit, stationare
den (Telefonate, Besuche, Ausflige) Altenpflege
Psychosoziale Dienste (Alltagsbeglei- Hauslichkeit

tung)

AusUlben von Hobbies und vertrauten Ta- Hauslichkeit, stationare
tigkeiten (Haushaltsnahe Aktivitaten, Altenpflege

handwerkliche Tatigkeiten, Gartenarbeit,
Spielen von Gesellschaftsspielen)

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen berichten von einer Vielzahl von psychosozialen Mallnahmen, die zur An-
wendung kommen. Dabei sind der Einsatz sowie die Wahl der Durchflihrungsweise psychosozialer An-
satze abhangig von dem Setting der Versorgung und den damit verbundenen Moglichkeiten sowie dem
Erleben einer positiven Wirkungsweise bei der Anwendung. Die Strukturierung des Alltags und der Ein-
satz wiederkehrender Routinen, die dennoch ausreichend Raum fir Flexibilitat bieten, sind Bestandteile
der teilstationadren und stationaren Altenpflege, um psychosoziale und nicht-medikamenttose Aktivitaten
angemessen in die Versorgung einbinden zu konnen.

JAIso wir leben auch einen sehr strukturierten Tagesablauf und bei uns gibt es auch
Wochenpléne die sind sehr vielseitig, sehr abwechslungsreich (..) und jede Woche an-
ders stehen und jede Woche unter einern anderen Motto. Und daran richten sich auch
immer so ein bisschen die einzelnen Beschaftigungs- und Programmpunkte aus. Und
jaich setze sehr auf Struktur, Routinen. Das ist ganz, ganz wichtig und das merken wir
auch. [.]"

Zwei Akteure und Akteurinnen der teilstationaren und stationaren Altenpflege berichten, dass sie einen
hohen Wert auf die Milieugestaltung legen, die sowohl die Wohnraumgestaltung und die Tagesstruktu-
rierung als auch den Umgang im sozialen Umfeld berlicksichtigt. Die Einrichtung passt dabei die Wohn-
und Lebensraume an die Bedirfnisse der Menschen mit Demenz an.
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J[..] Das zielt halt auf sowohl die Wohnraumgestaltung, also die Gestaltung der Umge-
bung wie auch auf die Kommunikationsformen, Umgangsformen mit Menschen mit
Demenz ein. Und auch in das Erleben, quasi ja Wohlbefinden erleben und in Tages o-

der den Tag so zu gestalten, so anzupassen. Ressourcen-orientiert auf jeden einzel-
nen.”

Die Akteure und Akteurinnen in den Settings der Altenpflege, Ergotherapie und der lokalen Alzheimer-
Gesellschaften berichten mehrheitlich Gber den Einsatz kdrperlicher Aktivierung (wie Seniorengymnas-
tik, Tanzen), Uber musikbasierte Interventionen wie gemeinsames Singen und Uber die Anwendung von

Gesprachsformaten im Sinne einer kognitiven Stimulation oder um sich tber das eigene Erleben, Sorgen
und Herausforderungen auszutauschen.

,Das ist einmal die Sportgruppe und dann zwei Gruppen Gedachtnistraining. Und ja,
aas Fitnesscafé das Fitnesscafé ist so eine Mischung aus Sport und Gedachtnistral-
ning. Wobei bei uns Gedachtnistraining oder bei mir Gedachtnistraining ganz stark auf
den Aspekt Reden, Unterhaltung, sich miteinander unterhalten. In der Gruppe einfach
aktiv zu sein, das ist der starkste Aspekt.”

Weiterhin beschreiben die Akteure und Akteurinnen den Einsatz von ergotherapeutischen MalRnahmen.

-] Wir machen dann halt hauptséchlich AEDL Training, also alltagsorientiertes Trai-

ning, mit den Menschen, das dann halt so angepasst wie moglich an den Alltag sein
sollte. [..]"

-] Und dann suchen wir vor allen Dingen Methoden wie Musiktherapie oder tierge-
stitzte Therapie Moglichkeiten ein Happening zu schaffen, die dann von unseren Er-
gotherapeutinnen angeleitet werden [..] lch kann zweimal die Woche angeleitete Ergo-

therapie in die stationare Versorgung reinbringen. Das sind dann mehrere Stunden hin-
tereinander. [..]"

Darlber hinaus finden Therapien wie kreativtherapeutische, tier- oder naturgesttitzte Interventionen nur
vereinzelt Anwendung. Ein/e Akteur/in berichtet Uber den Einsatz einer gezielten therapieorientierten An-

wendung von Musik, bei der es um die aktive Einbeziehung der Menschen mit Demenz in Gesang und
Musizieren geht.

-] Und ob das Musiktherapie ist Und ja, wir machen dann wir singen nicht nur, son-
dern wir haben Instrumentenkunde. Wir arbeiten mit Rhythmus. Und (...) genau also es

/st dann ein bisschen mehr als nur der Gesang. Wobei es auch den Chor gibt, wo dann
nur gesungen wird.”
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Ein/e weitere/r Akteur/in erzahlte von dem naturgestitzten Angebot des Waldbadens in der Einrichtung,
wo Menschen mit Demenz von der Wirkung der Natur profitieren kénnen.

-] Und also dieses Waldbaden ist halt bei uns, die gehen tatséchlich mit einem Wald-
padagogen in den Wald und erleben den Wald mit allen Sinnen. [..]*

Des Weiteren wenden die Akteure und Akteurinnen in der teilstationaren und stationaren Altenpflege

sensorische Verfahren, vornehmlich Massagen, an. Ein/e Akteur/in berichtet, dass in der Einrichtung Ku-
scheltherapie bedirfnisorientiert bei Menschen mit Demenz zum Einsatz kommt. Bewusst durchgefihrt
werden dabei achtsame Beriihrungen durch das Pflegepersonal wie umarmen, streicheln oder einander

halten.

,Wenn jemand Schiafstorungen hat, in der Mittagszeit zum Beispiel Tagesptlege Mit-
tagsruhe, dann ist es oft so, dass der Mensch vielleicht sich vollig unbeholfen fihlt,
friert, also innerlich frieren jetzt nicht das AuBerliche. Wenn ich mich dazu setze und
sagq ich jetzt mal 5 Minuten mit dem Menschen kuschle da kann ich Ihnen garantieren,
der schiaft unter Umstanden der wird es genielen. [..]”

Mehrheitlich sind Angehdrigen-basierte Verfahren zur Verbesserung der Situation der Menschen mit De-
menz und der Reduktion psychischer Belastungen von Angehorigen Bestandteil der psychosozialen An-
gebote. Diese finden bei Akteure und Akteurinnen aus diversen Settings Anwendung. Dabei werden For-
mate wie psychosoziale Beratung und Begleitung der Angehdrigen sowie Bildungsveranstaltungen um-

gesetzt.

,Genau und es ist nattrlich so, dass wir die Patienten vor allern im armbulanten Sektor
sehen. Und die psychosozialen Faktoren sind also hier in der Praxis am ehesten die
Angehaorigen, die wir versuchen in die Beratung einzubeziehen und auch teilweise psy-

chosozial mit betreuen. [..]"

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Die Angeharigen berichteten von der Einbindung verschiedener psychosozialer und nicht-medikamento-
ser Mallnahmen in den Alltag. Die Angehorigen der Fokusgruppe, deren Elternteile mit Demenz in der
Hauslichkeit leben, organisieren sich eigenverantwortlich im Familienverband, beauftragen Alltagsbe-
gleiter: innen oder nehmen Nachbarschaftshilfe in Anspruch. Dabei liegt die Prioritat auf einer regelmafi-
gen psychosozialen Betreuung, um eine Entlastung fiir die Angehorigen als auch eine sinnhafte Be-
schaftigung wahrend der Abwesenheit der Bezugsperson zu ermaoglichen.
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,Ja, aas kann ich nur wiederholen, die Alltagsbegleiter, die mehrmals die Woche korn-
men. Ansonsten die Ehefrau von meinem Papa, meine Stiefrmutter ist noch berufstatig
und tagstiber oder kommt erst am spaten Nachmittag. Und es gibt Tage an denen die
Alltagsbegleiter leider nicht kommen. Da ist ein entfernter Nachbar, also kein direkter
Nachbar. Ein junger Mann quasi beauftragt, da zu festen Uhrzeiten zu gucken, wie es
ihm gehe zu klingeln und nach Moglichkeit ihn zum Spaziergang zu aktivieren. Das
hilft schon sehr viel [..]”

Weiterhin wenden Angehdrige Tétigkeiten an, die geistig stimulierend sind. Mit beispielsweise dem ge-
meinsamen Singen von bekannten Liedern sowie dem Erstellen und Anschauen von Fotoblchern kon-
nen sie Biografie-orientiert an Erinnerungen und bekannte Wissensbestande anknipfen. Diese konnen
zum festen Bestandteil der alltaglichen Routine werden.

,und sie nimmt das an, wenn, wenn gesungen wird. Das nimmt sie absolut gerne an,

weil sie hat immer schon gern gesungen. [..]”

-] und wir haben ein spezielles Fotoalbum fiir ihn gemacht mit Bildern aus seiner
Kindheit, Jugend, Berufsleben, mit daruntergeschrieben, was es jeweils war (...) also
,Rolf bei der Bundeswehr’ oder,meine Tochter Elke’und so weiter und haben fast je-
des Mal also mindestens einrmal die Woche mit ihm dieses Fotoalbum durchgeguckt
und es war fur ihn jedes Mal wieder ein vollig neues Erlebnis, was toll war. £s hat aber
auch die Erinnerung an wenigstens diese Stationen seines Lebens wachgehalten und
aas wurde also auch zu so einem Art Ritual, das Fotoalbum anzugucken, [..]

Darlber hinaus berichten Angehérige von der Einbindung unterschiedlicher vertrauter, Biografie- und In-
teressen-bezogener Aktivitaten, die den geistigen Ressourcen der Betroffenen angepasst sind. Diese
sind z.B. im Haushalt aktiv sein, Karten- und Gesellschaftsspiele spielen, im Garten arbeiten, handwerkli-

che Tatigkeiten ausuben sowie kreative Aktivitaten.

-] Wir haben noch relativ viel Gesellschafts- (..) oder eigentlich immer nur ein Gesell-
schaftsspilel, also [Name des Zahlenspiels] konnte man noch mit ihm spielen oder
Mensch érgere dich nicht. [..] regelmélSig und ansonsten auch so Sachen wie eben im

Garten noch Walntisse sammein.

Therapien wie Ergo- und Physiotherapie kommen sowohl in der hduslichen als auch der stationaren Ver-
sorgung zum Einsatz. Neben dem Erhalt von Fahigkeiten und der Selbststandigkeit sowie einer sinnhaf-
ten Beschaftigung sollen die Tagesstrukturierung in der Hauslichkeit unterstiitzen und dementspre-
chend Orientierung im Alltag geben.

J-.] So regelmalige Krankengymnastik, Ergotherapie haben wir probiert, um den Tag
zu strukturieren.”
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Die Angehorigen empfinden regelmalige soziale Kontakte mit ihren Eltern — das Besuchen, Durchfihren
von Ausfligen, gemeinsames Telefonieren sowie Beisammensein in der Familie — als essentiell, um
zum einen die soziale Einbindung in der Familie zu sorgen und diese aufrechtzuerhalten und um zum
anderen gemeinsame positive Erlebnisse zu schaffen.

JAIso das vielleicht auch, aber wir versuchen viel zu telefonieren, wenn sie nicht grad
aas Telefon verstellt hat, dann erzahlen wir auch immer das gleiche. Ist ganz kiar, so
viel passiert ja auch nicht und das ebenso 3 Mal die Woche. [..] Wenn ich jetzt vor Ort
bin, versuche ich immer ihr einen schonen Tag zu machen [..] weil sie auch nicht so
viel rauskommt und ziehen sie dann auch an und dann geniel3t sie dann das doch
schon, was wir dann mit ihr tun. [..] Und aber dann waren wir dieses Jahr mit ibr zum
Beispiel noch mal auf dem (...) See Dampfer fahren oder wir gehen dann gemeinsam
Eis essen und solche Dinge. [..]"

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Unter den Teilnehmern und Teilnehmerinnen herrschte Einigkeit daruber, dass die Anwendung psycho-
sozialer Malklnahmen der Beriicksichtigung verschiedener Aspekte bedarf. Psychosoziale Aktivitaten und
Therapieprogramme sollten sich individuell an der Biografie, aktuellen Interessen, Vorlieben und Abneigun-
gen ausrichten und den aktuellen Zeitgeist aufgreifen. Weiterhin sollten sich nach der Ansicht der Akteure
und Akteurinnen alle angebotenen psychosozialen Mallnahmen kontinuierlich an die Ressourcen der
Menschen mit Demenz anpassen lassen, um flexibel die noch vorhandenen Fahigkeiten zu nutzen und

auf Veranderungen in den Fahigkeiten reagieren zu kénnen.

-] Wir haben eine Bewohnerin, die ihir Leben lang Kreuzwortratsel geldst, gelost hat
Auf einmal hat sie es nicht mehr gemacht. Ja, man kénnte dahingehen und sagen:
,Gut, dann kann sie es jetzt nicht mehr, mit ihrer ihrer De..”[..] Ja, wir sind aber hinge-
gangen und haben geschaut. ,Okay, bis vor einer Woche hatte sie diese Ressource und
was hat sich jetzt verandert? Also welchen kleinen Teilaspekt am Losen eines Kreuz-
wortratsels kann sie jetzt nicht mehr? Kann sie nicht mehr lesen? Kann sie nicht mehir
schreiben? Kann sie die Fragen nicht umsetzen? Also wo ist das Problern?’ Im Endef-
fekt war es, dass die Sehkraft sich einfach nur verschlechtert hat. Ja, dann hat sie die
Fragen vorgelesen bekommen und siehe da, sie konnte das Kreuzwortratsel wieder
l6sen. Und das, meine ich, auch mit angepasst.”

Weiterhin stellen die Akteure und Akteurinnen heraus, das die Einbeziehung der friiheren Biografie-ge-
stltzten Tatigkeiten nicht ausreiche, um sinnstiftende Aktivitaten fiir Menschen mit Demenz bereitzu-
stellen. Vielmehr sollten biografische Hintergriinde und Praferenzen Uberpriift und neue Aktivitaten, die
eine Starkung des Wohlbefindens bewirken, ausprobiert werden.
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] Nur weil jemand friiher im Kirchenchor war, heiBt es noch lange nicht. dass er jetzt
im Kirchenchor singen will oder irgendeinen anderen Chor. Vielleicht hat der das nur
gemacht, weil er musste. Und jetzt darf er einfach die Freiheit haben und sagen. ,Nein,
vergiss Chor, interessiert mich nicht, ich will malen. Also so, nur weil das friiher so
war, konnen wir nicht davon ausgehen, aass ist heute auch noch so, weil wir nicht wis-
sen, aus welcher Situation solche Gewohnheiten friiher gewachsen sind.”

Angehorige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen betonen, das vertraute Aktivitaten, in denen Menschen mit Demenz souveran wirken
konnen, sehr wichtig sind. Selbst wenn diese auch nur fir kurze Zeit durchgefiihrt werden kénnen. Ein
kontinuierliches Anpassen der Aktivitaten an die Fahigkeiten des Menschen mit Demenz, wird als not-

wendig empfunden, damit die Aktivitaten durch den Menschen mit Demenz als bedeutungsvoll wahrge-
nommen werden.

-] Oder er hat dann auch mal noch den Rasen gemaht, wo man extra einen Elektro-
Rasenmaher besorgt haben, damit er nicht das Kabel kaputt macht und so das auch
so lange wie madglich, (..) dass er mit Kartoffeln geschélt hat und solche Dinge, noch
mit beim Kekse backen geholfen hat. Also so lange wie moglich halt je nachdern nach
Einschatzung. Was geht jetzt noch? Und dann wenn es halt nur kurz ging, dann war es
auch gut. Aber das war (..) das hat ihm jedes Mal gutgetan, hat man gemerkt, wenn er
irgendwie noch, wenn wir eine Aufgabe gefunden haben, die er noch erledigen konnte.
Das war extrem befriedigend fir ihn.”

Neben der inhaltlichen Ausrichtung der psychosozialen und nicht-medikamentdsen Angebote empfin-
den insbesondere die Angehdrigen in der Hauslichkeit eine flexible Gestaltung von Angeboten, entspre-
chend der aktuellen Bedirfnisse und Lebenssituation, durch Dienstleister essentiell. Das heil3t auch,
dass die Inhalte von Angeboten variabel an die jeweilige Situation, Stimmungslage und Moglichkeiten

des Menschen mit Demenz angepasst werden konnen, um ihn in seiner Lebensrealitat zu erreichen.

JAnsonsten wahrend sie da und passen sie sich seiner Stimmung an, wenn das Wetter
gut ist und jetzt im Herbst lag Laub im Garten und er hat gesagt, er hatte keine Zeit fir
sie, er musste so viel arbeiten im Garten. Daber macht er gar nix. Und dann sind sie
mit thm raus und haben mit ihrm gemeinsam Laub zusammen gerecht und entsorgt.
Also immer angepasst an die Situation, angepasst daran, dieses sehir sensible
Schauen sie wie sie gerade Zugang zu ihm finden, weil sonst schickt er sie weg. ”

19



N
DZNE

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

FUr eine personenzentrierte Begleitung ist fur die Teilnehmenden der Fokusgruppenbefragung eine
grundlegende Haltung entscheidend, die sie befahigt, entsprechend der Bedirfnisse von Menschen mit
Demenz wertschatzend und ressourcenorientiert zu handeln. Es herrscht Einigkeit darlber, dass der

Mensch in der Versorgung und Begleitung mit seiner Individualitat im Vordergrund steht, nicht seine De-
menz.

] lch sag immer: ,Kennst du einen Demenzerkrankten, kennst du einen Menschen
mit Demenz!"Also, ich habe so viele Gaste mit Alzheimer Demenz und jeder von denen
ist anders und kaum einer ist nach der Literatur oder nach dem Lehrbuch. Ja, das ist

immer so phasenweise. Und das ist ja wir Menschen sind individuell und ganz unter-
schiedlich.”

Dabei werden Menschen mit Demenz als Personen mit Méglichkeiten wahrgenommen, denen aus ei-
nem anderen Blickwinkel begegnet werden sollte. Neben dem Anerkennen der Lebenssituation und -leis-
tung sehen die Akteure und Akteurinnen ihre Aufgabe darin, Menschen mit Demenz trotz ihrer Schwie-
rigkeiten zu unterstitzen, selbstbestimmt leben zu kdnnen.

LAIso nochmal grundsatzlich. Mein Ansatz ist hier wieder, ich sag mal, wenn wir de-
menzkranke Menschen als Ktinstler sehen, dann hat es auch noch mal eine ganz an-
dere neue Sichtwejse. Denn jeder demenzkranke Mensch ist ein Kiinstler, das miissen
wir erstrmal nachmachen machen, sich morgens praktisch desorientiert zu erwachen
und bis abends noch nicht ganz verloren zu haben. Und ich denke, wir sind der Weg
die praktisch auch so ein Stiick weit diesen Menschen mit so vielen Emotionen in den
Abend fihren kdnnen, also sprich, dass er auch die Wertigkeit hat. Anerkennung und
Wertschatzung von Menschen mit Demenz, Hineinversetzen in Demenzalltag und
Sichtweisen, Unterstiitzung um autonom leben zu kénnen. [..]"

Angehorige von Menschen mit Demenz

Es liegen keine Ergebnisse vor.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

In den Fokusgruppen kam vereinzelt zur Sprache, dass hinsichtlich der Versorgung von Menschen mit
Demenz der Begriff der Therapie allzu schnell verwendet wird, um Alltagsaktivitdten und psychosozialen
Angeboten eine Aufwertung und positive Wirkung zuzusprechen, ohne dass ein Therapiekonzept und
entsprechend qualifiziertes Personal dahintersteht. Des Weiteren erleben einzelne Akteure und Akteurin-
nen, dass durch Angehaorige die Wirkungsweise von therapeutischen Interventionen wie Ergotherapie
verkannt wird, da theoriegeleitete Methoden und spezifische Kenntnisse fiir sie nicht erkennbar sind.
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,Ja, aber es ist ja, als wenn dann gesagt wird:,Ja, mein Mann war in der Ergotherapie
und hat nur Mensch argere dich nicht gespielt.’ Dass dann also, dass eben diese auch
dieses Verkennen von Professionalitat im Umgang mit an Demenz Erkrankten auch

total verbreitet ist, ja. [..]”

Angehorige von Menschen mit Demenz

Es liegen keine Ergebnisse vor.
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4.4 Auswirkungen psychosozialer Mallnahmen auf den Verlauf einer De-
menz

Psychosoziale Mallnahmen kénnen einen positiven Einfluss auf die Verlangsamung des Fortschreitens
der Demenz und die Milderung von Symptomen haben. Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse be-
leuchten, inwieweit Effekte in der Versorgungspraxis von Akteure und Akteurinnen und pflegenden Ange-
horigen wahrnehmbar sind. Weiterhin verdeutlichen die Ergebnisse, welche essenzielle Bedeutung die
soziale Einbindung bzw. die Beziehung zu anderen Menschen im Speziellen auf den Verlauf einer De-
menz haben konnen.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen bemerken durch die regelmalige Anwendung psychosozialer Mallnahmen
einhergehend mit der Ausrichtung an individuellen Bedirfnissen, allgemein eine Starkung des Wohlbefin-
dens und aktivierende Wirkung bei Menschen mit Demenz sowie wahrnehmbare positive Effekte auf den
Krankheitsverlauf. Durch die Einbindung in Aktivitaten und die soziale Teilhabe kdnnen Menschen mit
Demenz sich als selbstwirksam und bedeutsam wahrnehmen. Berichtet wurde von einem Ruckgang
herausfordernden Verhaltens und Schmerzen sowie von der Wiedererlangung von Fahigkeiten und der

Motivation, Tatigkeiten ausfiihren zu wollen.

-] und wir das auch in unserem kleinen, ich spreche jetzt mal von meinem kleinen
Mikrokosmos, den ich da habe mit meinen 30 Gasten, da sehe ich die Erfolge, da da
rufen mich tatsachlich die Angehdrigen an und sagen.,Wow, er fangt wieder an kurze
Satze zu schreiben. Oder er hat den Willen, kurze Satze zu schreiben. Er kann alleine
wieder in die Dusche steigen.’ Gestern und vorgestern karm ein Gast zu mir und

meinte: ,Er hat jetzt keine Rijckenschmerzen mehr.‘[..]"

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen berichteten in der Fokusgruppendiskussion Uber eine hauptsachlich aktivierende Wir-
kung bei der Anwendung von psychosozialen MalRnahmen und Aktivitaten. Sie beschreiben Situationen,
in denen sie ihre Angehorigen mit Demenz bei oder nach der Anwendung psychosozialer Aktivitaten wie
dem gemeinsamen Singen, im Kontakt mit Tieren etc. als wesentlich aufmerksamer und aktiver erleben
und eine kurzzeitige Steigerung der kognitiven Leistungsfahigkeit wahrnehmen. Langfristige Verbesse-
rungen in der Symptomatik oder dem Krankheitsverlauf sind fur die Angehorigen nicht erkennbar.
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J..]Ja, also was wir Kinder bei meinem Papa nicht mehr schaffen, weil wir dieses
kindliche Unbeschwerte nicht mehr haben. Aber, die Enkel, besonders dlie kleinen En-
kel es gibt da noch sehr junge, die schaffen es doch tatsdchlich, dass er auch kognitiv
fitter, aktiver, agiler wird. Und wenn, in guten Momenten erzahit er dann von friiher o-
der singt Lieder mit den Kindern, von denen ich dachte, er war ja nie so musikalisch,
aass da gar nicht viel Interesse oder Bewusstsein besteht. [..] Aber ja, ob das langfris-
tig jetzt was aufhalt oder den Abbau verlangsamt, das glaube ich eher nicht. Wir genie-
Ben immer nur den Moment [..]"

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz
Die Akteure und Akteurinnen stellen fest, dass die soziale Einbindung einhergehend mit einem wertschét-
zenden und verstandnisvollen Umgang einen wesentlichen Einfluss auf den Krankheitsverlauf hat. Durch

regelmalige soziale Kontakte oder die Einbindung in ein soziales Geflige wie der Familie oder einer fa-

miliaren Gemeinschaft wie bspw. in einer Gruppe der Tagespflege kann Anerkennung, Wertschatzung
und ein Zugehorigkeitsgefihl durch die Menschen mit Demenz erfahren werden und zu einem aktiveren

Lebensstil sowie einem positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf und Demenzsymptomatik beitra-
gen.

- wenn jemand wirklich gut integriert ist und auch noch dann eventuell noch in der
Familie oder von Freunden wirklich mit ins weiter ins Leben getragen wird. Die Defizite,
die dann vielleicht da sind. zwar erkannt werden, aber die Ressourcen, [...] also die F&-
higkeiten, die jemand noch hat, einfach auch genutzt werden, bleiben sie ja dadurch
langer erhalten und damit ist er halt auch langer aktiv. Und auch davon bin ich einfach
tiberzeugt, dass die Krankheit dann anders voranschreitet [..]”

Im Gegenzug nehmen die Akteure und Akteurinnen Verluste von sozialen Beziehungen und fehlende so-
ziale Einbindung als traumatisierend flir Menschen mit Demenz wahr. Nach ihrer Auffassung flihre dies
zum einen zu Vereinsamung und sozialem Rickzug und trage zum anderen zu einer akuten Verschlech-

terung der Demenzsymptome sowie einer schnell fortschreitenden Verschlechterung des Krankheitsver-
laufs einer Demenz bei.

] Vor allem sag”ich jetzt mal Partnerverlust jetzt im Alter zum Beispiel, die plotzii-
che Einsamkeit und so weiter. Da fehlit nattirfich zwischenmenschlich sehr viel. Oder
dann auch das Abwenden von der Familie. [..]. Natlirlich ist das alles so negativ, dass
es also wirklich den Verlauf der Demenz und das kann ich wirklich so sagen ad hoc
verschlechtert. Also da sprechen wir jetzt nicht von einer Verschlechterung, die sich
auf Jahre hinzieht sondern zwischen (...) zwischenmenschlicher Verlust jst fiir jeden
Menschen traumatisierend letztendlich. [..]”
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Angehorige von Menschen mit Demenz

Es wurde bemerkt, dass der Bekannten- und Freundeskreis der Eltern sich zurtickzieht, da Unsicherhei-
ten und Unverstandnis im Umgang mit demenzspezifischen Verhaltensweisen bestehen. Dies flihrte
zum Verlust freundschaftlicher Beziehungen. Ein/e Angehdrige/r nahm die Situation des Elternteils mit
Demenz als Vereinsamung wahr. Aufgrund der raumlichen Entfernung kann kaum Einfluss auf den Er-
halt freundschaftlicher Beziehungen genommen werden.

J.] Aber dann am Anfang gab es eher Klagen aus ihrem Umfeld, wie sie umgeht und
Sle [st dann eher dadurch noch mehr vereinsamt. Und wir waren halt wirklich, wir sind

ja wirklich kilometerweit weg und konnten da jetzt auch nicht groBBartig Einfluss darauf
nehmen. [.]"
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4.5 Auswirkungen auf zwischenmenschliche Beziehungen

Durch Demenz sind Betroffene zunehmend auf Unterstlitzung angewiesen. Gleichzeitig erschweren kog-
nitive Beeintrachtigungen sowie Veranderungen im Erleben und im Verhalten die Aufrechterhaltung und
Gestaltung von Beziehungen. Psychosoziale MalRnahmen haben das Potential, die Beziehungsgestaltung
und die Wahrnehmung der Beziehung fur die Beteiligten positiv zu beeinflussen. Die folgenden Ergebnisse
stellen die Erfahrungen von Akteure und Akteurinnen im Hinblick auf die Anwendung psychosozialer
Malnahmen im Zusammenhang mit wahrnehmbaren Effekten fiir die Beziehung zwischen dem Men-
schen mit Demenz und seiner Bezugsperson dar.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

In den Fokusgruppen der Akteure und Akteurinnen wurden vereinzelt Erfahrungen beschrieben, in denen
sich das gemeinsame Erleben von Aktivitaten durch die Person mit Demenz und einen nahestehenden
Angehorigen als wertvoll fir die Beziehungsgestaltung erweist. Durch das Bereitstellen einer gemeinsa-
men Aktivitdat ohne Zeitdruck in einer entspannten Atmosphare steht das personliche Erleben im Vorder-
grund. Dies kann eine angenehmere Beziehung des Angehorigen zu dem Menschen mit Demenz star-
ken.

J-..] versuchen halt jetzt mehr vermehrt Gruppen ins Leben zu rufen, wo Menschen mit
Demenz und ihre Angehdrigen ganz wertfrei was erleben konnen. [..] Und das man da
einfach Aktivitaten findet, die sie gemeinsam machen konnen, wo sich keiner daran
stort [..] Also das auch wieder nicht werten, was sie dabei tun, ob sie es richtig ma-
chen oder falsch machen, sondern einfach gemeinsam was erleben. Und ich glaube,
dieses gemeinsame Erleben tut gut, beiden Seiten. Und vor allen Dingen dieses ja un-
gestort sein.”

Weiterhin wurde durch ein/e Akteur/in berichtet, dass soziale und liebevolle Einbindung einhergehend
mit Erflllung der Bedlrfnisse nach Nahe und Zuwendung zu einer positiven personlichen Verhaltensver-
anderung fuhren kann. Dies bewirke eine wertschatzende und anerkennende Beziehung zwischen der
Bezugsperson und dem Menschen mit Demenz.

25



N
DZNE

] Und deswegen ich glaube auch, diese zwischenmenschlichen Beziehungen Ge-
fihl Liebe, Néhe, Zartlichkeit ist ganz wesentlich. Es ist auch das, was wir bei uns be-
obachten [..] Also ich hatte einen Gast [..] der ein durchaus dominantes Wesen war
und in ganz klassischer Rolle in seiner Familie gelebt und geliebt und gefiihit hat. Und
eher etwas sehr den Fokus auf die Arbeit gelegt hat. Der er in seiner Frkrankung aas, ja
liebens- (...) wiirdig war er sicherlich auch vorher auch, wenn er sehr dominant war,
aber der Néhe gesucht hat und seiner Frau dreimal taglich gesagt hat, wie sehr er sie
liebt und wie sehr er sie schatzt und sie kam zu mir und meinte ,[Name] Was ist denn
hier los? Das ist doch nicht mein Mann!’ und das hat eine ganz neue Seite gezeigt. [..],
und ihm das Wichtigste war zusarmmen mit seiner Frau zu sein. Und Liebe zu zeigen
und auch zu empfangen.”

Angehodrige von Menschen mit Demenz

Es liegen keine Ergebnisse vor.

26



N
DZNE

4.6 Wahrung des Selbstbildes

Die Bereitstellung von psychosozialen Malinahmen kann bei Menschen mit Demenz ein positives
Selbstbild und das Geflihl von Wert und Identitat unterstiitzen. Die Ergebnisse der Fokusgruppendiskus-
sion zeigen auf, dass eine hohe Qualitét der sozialen Einbindung im Zusammenhang mit beduirfnis- und
ressourcenorientierten Angeboten wesentlich fiir das Wohlbefinden von Menschen mit Demenz sein kann.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Dass Menschen mit Demenz sich als kompetent erleben kénnen, hdngt nach den Erfahrungen der Ak-
teure und Akteurinnen von dem Umgang in ihrem sozialen Umfeld ab. Es braucht individualisiert adap-
tierte und an das Kompetenzniveau angepasste Angebote, Zuspruch sowie Flexibilitat, um mit sozialen
und krankheitsbedingten Veranderungen umgehen zu kénnen, und eine ressourcenorientierte Sicht-
weise, um Autonomie und Selbstbestimmung zu fordern.

-] Und Erfolgserfebnisse kénnen ja ganz unterschiedlich sein. [..] Und ich glaub diese
kleinen Momente, Mormente jedermn zuzusprechen, das macht ganz viel, auch wenn ich
Erfolg habe mit kleinen Dingen. Dann gibt mir das Selbstwertgefiih! und das stérkt
mich. Und wenn ich in mir selbst gestarkt bin kann ich auch einer Erkrankung ganz an-
ders gegendibertreten und habe auch, bin ausgeglichener und habe vielleicht weniger
belastendes Verhalten. Ruhe mehr in mir.”

Um Menschen mit Demenz zu unterstitzen, sich als selbststandig handelnd und kompetent wahrneh-
men zu konnen, bedarf es haufig der Anerkennung und Bestatigung von anderen Personen sowie eine
konkrete Benennung des Erreichten, um aufzuzeigen, welche Fahigkeiten und Moglichkeiten bestehen.

JAber ich versuche in den Gruppen immer das aufzuzeigen, was man gelernt hat, was
man, was man neu umgesetzt hat. Das das wird ja nicht wahrgenomrmnen, dass €s ja
einfach umfallt. Und das wird auch von den Erkrankten oftmals nicht wahrgenommen,
aass sie was Neues dazugelernt haben. Das, das wird einfach vergessen oder unter-
drdckt, wie auch immer. Und die Dinge spreche ich dann eben an, dass sie doch was

Neues aufgenommen haben. [..] Und es ist auch Erfolg und gibt auch Zeugen von Er-
folge. Das ist mir wichtig.”

Angehdrige von Menschen mit Demenz

In der Fokusgruppe der Angehorigen wurde von eine/r Teilnehmer/in berichtet, dass sich ihre Elternteile
mit Demenz durch sinnstiftende und vertraute Tatigkeiten als selbstwirksam, bedeutsam und kompe-
tent wahrnehmen konnen.

Diese Angehorige beschreibt weiterhin, dass durch das Erleben von Kompetenz Wesenszuge hervortre-
ten, die als positiv durch die Angehdrigen erfahren werden, und dass durch die sinnstiftende Tatigkeit

Entlastung in der Begleitung ihres Elternteils mit Demenz eintritt.
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.-.] Und meine Mutter hatte dann die geniale Idee (..) sie hatte schon immer einige
Puppen zu Hause und hat eine relativ lebensgrolBe Babypuppe besorgt. Und die hat ab
dem Zeitpunkt bei uns zu Hause gewohnt oder bei meinen Eltern zu Hause und wurde
an und ausgezogen und hat auch mal eine Windel gekriegt und wurde innerhalb von
kirzester Zeit (..) von meinem Papa anfangs noch so mit einem bisschen zwinkern-
den Auge als Puppenkind angenommen (...) wurde aber je langer es dauerte immer
mehr zu einem echten Kind, um das er sich gekimmert hat und in dem er eine Auf-
gabe gesehen hat und wo er extreme Flirsorge gezeigt hat [..]"

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen in den Fokusgruppen beschreiben, dass die Sichtweise und der Umgang
des sozialen Umfeldes von Menschen mit Demenz bedeutsam fiir das eigene Selbstbild sind. Nach den
Erfahrungen der Akteure und Akteurinnen fiihren eine defizitare Sichtweise, fehlendes Verstandnis fir
krankheitsbedingte Veranderungen und fehlende Anerkennung zu einem defizitaren Selbstbild. Dies resul-
tiert in Frustration, einer geringen Eigenmotivation, die Selbststandigkeit aufrechtzuerhalten, einem gerin-
gen Selbstwertgefiihl und Selbstlimitierung.

,Ja, ich denke auch, dass die psychosozialen Faktoren einen wesentlichen Einfluss auf
den Verlauf von einer Demenz nehmen. Also das kann ich eigentlich auch nur bestati-
gen. Also viele Menschen haben ja dann auch ein Problern, dass eben die Autonomie
vielleicht aberkannt bekommen oder merken, es ist nicht mehr so autonom, wie sie es
mal waren. [..] Wenn jemand noch dement ist, weill das oder ist sich dessen bewusst,
aass er da Einschréankungen hat und hat vielleicht noch was Anderes dazu und ist mit
seiner Entscheidungstahigkeit eingeschrankt oder wird eingeschrankt von aul3en.
Dann schalten die Leute auch manchmal einfach ab oder machen gar nichts mehr,
weil sie frustriert sind, auch keine Eigenmotivation mehr entsteht. [..]”

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Aus dieser Fokusgruppendiskussion liegen keine Ergebnisse vor.
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4.7 Rolle der Angehaorigen

Die Beziehung zwischen Angehdrigen und Menschen mit Demenz unterliegt einer starken Wechselwir-
kung und kann das Wohlbefinden beider beeinflussen. Angehdrige und deren Verhalten sind somit ein
relevanter psychosozialer Aspekt in der Lebenswelt von Menschen mit Demenz. Angehdrigen-basierte
Verfahren sind psychosoziale Interventionen, die deshalb eine wichtige Rolle bei der Gestaltung der sen-
siblen Beziehung mit den Angehorigen mit Demenz spielen. Die im weiteren Verlauf dargestellten Ergeb-
nisse zeigen, inwieweit Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung pflegende Angehorige wahr-
nehmen und was ihrer Auffassung nach erforderlich ist, um das Wohlbefinden von Menschen mit De-
menz zu starken.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen in den Fokusgruppen nehmen wahr, dass der Verlauf einer Demenz mit im-
mer wieder neuen Entwicklungen und Veranderungen fir Angehdrige eine aul3erordentliche Herausfor-
derung darstellt. Dabei berichten sie, dass pflegende Angehdrige sich teilweise bevormundende Verhal-
tensweisen aneignen, um zu verdeutlichen, dass sie den Menschen mit Demenz in seiner aktuellen Situ-
ation am besten kennen, wissen, was gut fur ihn ist und meinen, fir ihn sprechen zu konnen.

-] lch erlebe das ganz oft, dass einfach die Ehefrauen dem Mann alles abnehmen,
aass sie ihn vollig bevormunden. Sie kommen zu zweit in die Sprechstunde: Die Frau
redet, die ganze Zeit, der Mann sitzt daneben. Wenn ich mich dann dem Patienten zu-
wende, derm dermenten Patienten, dann noch dreimal unterbrochen werde, wejl sich

aas auch schon so eingespielt hat.”

Nach Ansicht der Akteure und Akteurinnen ist es sinnvoll, dass Angehorige sich adaquate Kommunikati-
ons- und Umgangsformen erlernen, um bedurfnisorientiert mit ihrem Angehorigen mit Demenz zu kom-
munizieren und in der Situation selbst handlungssicher sein zu konnen.

-] Der ganze psychosoziale Zustand ist jetzt sehr wichtig. Und mit dem Lernen natdir-
lich von Angehdrigen. Wie gehe ich auch noch mit der Situation um?[..]

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Die Angehdrigen in den Fokusgruppen berichten Uber Strategien, die sich im Umgang mit ihrem Eltern-
teil mit Demenz bewahrt haben, um Konfliktsituationen zu vermeiden und das Stressniveau fur sich
selbst gering zu halten. Hilfreich zu sein scheint, Ruhe zu bewahren und beim wiederholten Fragen zum
gleichen Sachverhalt auf die Ausdrucksweise der Antwort und weniger auf den Inhalt zu achten.
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L JAlso, einmal wieder das war wirklich erst haben lernen mdissen, wie antworte ich
darauf, [..] Dass es im Prinzip egal ist. weil sowieso kurz darauf wieder die gleiche
Frage gestellt wird. Und das Wichtigste war, dass die Antwort ihn zufriedenstellt. Also
in keinster Weise ein Widerspruch oder er, dass er irgendwas warum er das jetzt nicht
well3 oder ich hab's dir doch schon gesagt, sondern immer und immer wieder durchat-
men und sagen:,0Och, au, weils ich jetzt auch grad nicht oder (..). Ja, es ist so und so.”
Also einfach immer wieder im gleichen entspannten, lockeren Ton irgendeine Antwort
aarauf gebe.”

Ein/e Angehorige/r berichtet, dass empathisches Verhalten und kontinuierliches Erklaren der Situation
bewirkt, dass der Angehdrige mit Demenz die Lebenssituation fir sich besser annehmen und Unterstiit-
zungsleistungen zulassen kann.

Die Inanspruchnahme professioneller Hilfe befahigt individuelle Handlungslogiken der Angehorigen mit
Demenz zu verstehen und sich in deren Lebensrealitat hineinzuversetzen. Dementsprechend kann ge-
lassener und handlungssicher agiert werden. Dies fuhrt flir beide Seiten zu einer Entspannung in der ent-
sprechenden Situation.

J-Jund auch mit der Tatsache, dass sie nicht mehr einsichtsfahig sind, was Fehler
angeht, da hat mir ein Tipp von der Alzheimer Gesellschaft sehr geholfen, dass man
uns namlich sagt, die konnen diese Fehler nicht mehr einsehen, weil in ihrer Welt das
alles richtig ist, was sie machen. Und als wir das dann so akzeptiert hatten, fiel es uns
auch viel leichter, mit Dingen umzugehen, wenn falsch aufgeraumt wurde, wenn Dinge
falsch gemacht wurden, dann haben wir uns immer gesagt:,Okay, in ihrer Sicht, aus
threr Welt heraus ist das in Ordnung und wir massen damit zurechtkomrmen, dass sie

es nicht besser kann. Und aas entspannt die Situation sehr gut.”

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen in der Versorgung sehen die Angehorigen von Menschen mit Demenz als
indirekte Betroffene an, da sich mit der Demenz nicht nur die Lebenssituation des/der Betroffenen an-
dert, sondern auch die der nahestehenden Angehorigen. Dementsprechend hat das Erleben der eigenen
Situation des Angehorigen unmittelbare Auswirkungen auf Menschen mit Demenz. So ist es von groler
Bedeutung, dass die Angehorigen entsprechende Informationen zum Krankheitsbild und zum Verlauf
einer Demenz erhalten. Nach Auffassung der Akteure und Akteurinnen miissen Angehdrige Uber alltagsre-
levante Auswirkungen, Herausforderungen und individuelle Mdglichkeiten informiert werden, um eine Ak-
zeptanz fur krankheitsbedingte Veranderungen zu schaffen, ein Verstandnis fiir die Bedirfnisse des/der
Menschen mit Demenz zu entwickeln und Ressourcen-orientiert unterstiitzen zu kénnen. Dies ist wichtig,

um den Angehdrigen mit Demenz langfristig begleiten zu kdnnen, ohne sich selbst zu tUberfordern.
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.I-.] Und auf der anderen Seite erlebe ich aber auch so eine also wirklich eine ganz
groe Hiirde also das dann auch zu akzeptieren und eben Ressourcen-orientiert zu
sein. Also ich glaube diese dieser Switch auch fir die Angehdrigen. ,Mein Mann ist
nicht mehr so wie friiher, dann ist er gleich sozusagen abgeschrieben, sondern eben
eben auch gerade wieder an Ressourcen heranzukommen und auch an nicht kognitive
Ressourcen. [..] Das ist natlirlich auch so nen Switch in der Wahrnehmung, aber ich

finde es unfassbar wichtig. [../"

Weiterhin benotigen Angehorige Beratung und gezielte Unterstiitzung, um individuelle Verhaltensweisen
zu verstehen und die Betroffenen so zu unterstiitzen, dass sie den Alltag aufrechterhalten kdnnen. Hier-

bei soll das soziale Umfeld befahigt werden, Ressourcen und Bedirfnisse anzuerkennen und sich an die
Situation des Menschen mit Demenz entsprechend ressourcen- und bedirfnisorientiert anzupassen, um
eine grolRtmaogliche Selbststandigkeit und eine Starkung des Wohlbefindens zu erzielen. Dies erhoht zu-

dem die Bereitschaft, psychosoziale Malnahmen in den Alltag zu integrieren, wie beispielsweise den

Aufwand, einen Angehorigen zu einer Therapie zu fahren, wie die Zitate belegen.

J..] Das da noch mal Arbeit investiert wird, die Eltern oder den Ehepartner besser zu
verstehen oder so was. Das ist wirklich sehr wichtig, sehr wichtig, weil sonst schiaft
auch das das Bringen zur Gruppe oder so was das schiaft irgendwann ein, weil Zu-

hause auch der Sinn nicht darin gesehen wird [..]"

-] Und der Mann hat sein Leben lang den Rasen geméht. Und so hat die Frau gesagt:
,Er maht nicht mehr den Rasen, das Iasst sie ihn nicht mehr machen.’ Dann haben wir
gefragt:,Ja, warum nicht? Also was was ist das Problem?’,Ja, wenn ich ihm sage: Er
soll den Rasen mahen, geht er in die Garage und kormmt wieder und fragt: Was soll ich
denn jetzt tun?’ Also er konnte diese Handlungsfolgen, diese mehrschrittige Hand-
lungsfolge nicht mehr machen. Dann sind wir irgendwann dazu tibergegangen, haben
ihr versucht zu erkiaren. ,Dann gehen sie doch gemeinsam mit ihm in die Garage, stel-
len den Rasenmaher auf den Rasen, schiieSen alles an.” Und wir haben tatsachlich
dann nachher die Riickmeldung bekommen, er war dann schon zu Hause und alles:
Ja er maht wieder den Rasen, weil der stellt sich halt, holt alles mit ihm, stellt es hin.
Und sobald auch der Rasenméher auf dem Rasen steht, weill er ganz genau, wie er
den Rasen zu mahen hat. Also er kann das noch. Aber er braucht halt die Hilfe, das

bereitzustellen.

Angehorige von Menschen mit Demenz

Aus dieser Fokusgruppenbefragung liegen keine Ergebnisse vor.
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4.8 Demenz und die Rolle der Gesellschaft

Individuelle Erfahrungen im sozialen Umfeld und &ffentlichen Raum sind psychosoziale Aspekte, die
Auswirkungen auf das Wohlbefinden und den Verlauf der Demenz haben kdnnen. Im Folgenden zeigen
die Ergebnisse, inwieweit die Akteure und Akteurinnen und Angeharigen Erfahrungen mit der Stigmati-
sierung von Menschen mit Demenz gemacht haben und welche MaRnahmen ihrer Auffassung nach im
personlichen Umfeld und gesellschaftlichen Raum sowie im Setting der teilstationaren und stationaren
Versorgung sinnvoll sein konnen, um das Wohlbefinden von Menschen mit Demenz zu verbessern und

eine Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermdglichen.

Akteure und Akteurinnen von Menschen mit Demenz

Die Akteure und Akteurinnen erleben, dass Demenzen in bedrlickender Weise die Werte unserer Gesell-
schaft berlhren. Der Gedanke, dass ein Mensch nur dann einen Wert fiir die Gesellschaft habe, wenn er
Leistung zeigt, fiihrt dazu, dass Menschen mit Demenz sich als gesellschaftlich wertlos wahrnehmen.
Weiterhin erfolgt eine Reduzierung auf die Demenz und die individuelle Personlichkeit tritt in den Hinter-
grund. Dementsprechend werden lebensgeschichtlich erworbene Leistungen aberkannt. Gesellschaftli-

cher Ruckzug kann die Folge sein.

J.] Der plotzlich: Ich bin dement und sich rausnimmt aus dem Leben. Und das ist et-
was, was uns auch Probleme macht. Dieser dieser Hintergrund wenn ich eine Demenz
habe, bin ich fiir diese Gesellschaft verloren und diese Angste und fehlenden Selbst-
wertgefiihl oder Selbstvertrauen kommt gar nicht mehr vor. Also das ist etwas, was

fch ganz stark feststelle und was ich auch als furchtbar feststelle.”

Die Akteure und Akteurinnen beobachten, dass eine Demenz demnach auch eine schlechte Prognose

flir soziale Beziehungen darstellen kann, dadurch, dass sich das soziale Umfeld zurlickzieht.

] lch sag ihn jetzt mal ein Beispiel Demenz ist ja fiir viele eine schlechte Diagnose in
demn Sinn, wenn sie Krebs haben, ist es st zwar traurig, aber dann haben Sie letztend-
lich die bessere Sozialdiagnose. Dann haben sie viele Menschen, die sich sorgen um
sle, aber wenn sie Dernenz haben, dann ist halt irgendwann keiner mehr da. Und das

muss man auch so gegentiberstellen. ”

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen der Fokusgruppe bestatigen die Wahrnehmung der Akteure und Akteurinnen. Sie be-
richten gleichermalen von einem Rickzug bzw. Verdnderungen in sozialen Beziehungen aus dem Fami-
lien-, Freundes- und Bekanntenkreis ihrer Elternteile mit Demenz, der gleichermalen die Bezugsperso-
nen trifft. Ein:e Angehorige nimmt an, dass fehlendes Verstandnis und eigene personliche Herausforde-
rungen sowie als unangenehm empfundene Verhaltensweisen und fehlende Strategien, damit umgehen

zu konnen, dazu fihrten, dass sich Freundschaften zuriickziehen. Vereinzelt wird auch bemerkt, dass
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Menschen mit Demenz objektiviert und auf ihre Krankheit reduziert werden. Dabei wird grundsatzlich,
unabhéangig von Stadium der Demenz, angenommen, dass die kognitive Beeintrachtigung so schwer-
wiegend ist, dass nicht mehr mit ihnen Uber ihre personliche Situation gesprochen werden kann, son-

dern lediglich Uber sie.

-] Es gibt viele, die kénnen damit nichts anfangen und die sind irritiert und ziehen
sich zurtick. Da werden Kontakte dann eingestellt oder es wird in Gegenwart der De-
menten tber die Dementen gesprochen, anstatt sie direkt selber anzusprechen, weil

man ihnen keine Antwort mehr zutraut.”

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

In Settings der stationdren und teilstationaren Altenpflege machen die Akteure und Akteurinnen zum Teil
gute Erfahrungen mit dem Aufklaren von Angehdrigen Betroffener in der Tagespflege, den kognitiv ge-
sunden Bewohner und Tagespflegegasten. Dies kann die Akzeptanz und das Verstandnis fir Menschen
mit Demenz fordern. Darliber hinaus beschreibt ein/e Akteur/in, dass der Einsatz eines integrativen Kon-
zepts in den Wohnbereichen und die Vermittlung und Aneignung einer entsprechenden Haltung durch
die Mitarbeiter dazu flihre, dass kognitiv gesunde Bewohner die Bewohner mit kognitiven Beeintrachti-

gungen ganz selbstverstandlich in forderliche psychosoziale Aktivitaten einbeziehen.

W] Was ich dann plotzlich gemerkt habe, war dann, dass die Orientierten, die es ge-
schalft haben, plotzlich dann gesagt haben:,Okay, ich mach jetzt die Gesangsrunde
auch am Dienstag, auch wenn die Ergotherapeutin nicht dabei ist und ich hol mir die
Veehharfen, das sind so Auflegeharfen oder auch Sitzharfen genannt die hol ich mir
die ran und wir tben das jetzt mal’und plotzlich wurde dann auch die von Demenz Be-
troffene Nachbarin mit einbezogen, auf die vorher mit dem Finger gezeigt wurde. Das
geht aber nur, wenn man vom Team her die Diagnose nicht irgendwie versucht abzu-
schieben auf eine spezielle Station, darnit aann auch lber 80-Jahrige lernen. ,Okay,
das ist nichts, vor dem ich Angst haben muss, sondern diese Person wird integriert.

Das heil3t auch ich kann sie besser integrieren’”

Nach Auffassung der Akteure und Akteurinnen konnen gemeinsame Erlebnisse und Veranstaltungen fir
Menschen mit und ohne Demenz fir die Aufklarung zu Demenz und die Entwicklung eines Verstandnis-
ses der Lebenssituation von Menschen mit Demenz forderlich sein und zur Veranderung von Haltungen

und Verhaltensweisen gegenuber Menschen mit Demenz beitragen.
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- auch Aufklarung und nicht mit dem Finger so dududu du kannst das nicht, ver-
stehst das nicht. Sondern wie schon vorhin angesprochen, eigentlich zu zeigen. ,Hey,
aas ist hier keine ansteckende Krankheit, das ist eine wir konnen miteinander, jeder
auf seine Art und Weise.'[..] Aber tatsachlich, glaube ich, braucht es Aufklédrung auf
eine ganz sympathische greifbare nahbare, humorvolle und entspannte Art. Und das
schalft man glaube ich durch schéne Erlebnisse. [..]*

Ein/e Akteur/in berichtet, dass diese/r die Ausrichtung eines offenen Seniorenfests, eine integrative Ver-
anstaltung fir Menschen mit und ohne kognitive Beeintrachtigungen, etabliert habe. Bei dieser Veran-

staltung steht das Erleben eines gemeinsamen und verbindenden Ereignisses im Vordergrund.

.[..] lch veranstalte zweimal im Jahr vor Corona, riesen Seniorenpartys mit vier, fiinf
von Betroffenen. Und zwar wirklich mit riesen Hallen mach dann auch Oktoberfest
also so richtig mit also richtig Party nicht so Pappbecher- Veranstaltung, sondern
letztendlich mit professionellern Layout. Setz dann Demenzkranke genauso wie Nor-
malos, die sind alle eingeladen, dort an gleiche Tisch und frag” zum Schiluss der Par-
tys, so nach dem Motto von Normalos:,Wo waren denn jetzt da die Demenzkranke?”
Genau das ist der Effekt den ich meine. Sondern wir kriegen die zusammen, dass sie

ein gleiches Erfolgserlebnis haben zum Beispiel so eine Party, die ist fiir alle gleich. [..]"

Angehorige von Menschen mit Demenz

Die Angehdrigen in den Fokusgruppen berichten, dass sie ihre Elternteile mit Demenz im Kontakt mit an-

deren Menschen in ihrem Umfeld unterstitzen, um soziale Teilhabe zu ermdglichen.

W] Und da hilft es dann eigentlich ein Tiiréffner zu spielen, wenn man dabei ist. Und
dann eben die Dementen zu unterstiitzen, selber zu antworten oder auch Mut zu ma-

chen, die Dementen direkt anzusprechen. Und dann funktioniert das Ganze auch.”
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4.9 Organisation psychosozialer Malnahmen in den (Berufs-) Alltag

Neben der Anwendung und dem Wissen um die positive Wirkungsweise psychosozialer Aktivitaten und
MafRnahmen ist auch ihre Etablierung in das Versorgungssetting fur Akteure und Akteurinnen und Ange-
horige von wesentlicher Bedeutung. Die folgenden Ergebnisse zeigen auf, welche Anstrengungen fir die
Organisation von psychosozialen Mallnahmen durch die Akteure und Akteurinnen und Angehorige in der
Versorgung von Menschen mit Demenz im Allgemeinen erbracht werden. Es werden Barrieren und Her-
ausforderungen identifiziert, die nach Auffassung der Teilnehmenden der Fokusgruppe, die Implemen-

tierung psychosozialer Malinahmen erschweren konnen.

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Akteure und Akteurinnen der Fokusgruppen empfinden die Anwendung und Einbindung psychosozialer
Malinahmen in der Begleitung, Behandlung und Versorgung von Menschen mit Demenz als essentiell,
bewerten aber den Aufwand, um psychosoziale Mallnahmen einbinden zu kénnen, als sehr hoch. Ge-
setzliche und leistungsrechtliche Rahmenbedingungen sind — nach Auffassung der Akteure und Akteurin-
nen — vor allem in Settings der teilstationdren und stationdren Altenpflege sehr eng gefasst, so dass die
Implementierung in einrichtungsbezogene Strukturen kaum oder nicht zu bewéltigen ist. So entsteht der
Eindruck, dass der Fokus bei der Behandlung und Versorgung von Menschen mit Demenz rein auf dem
korperlichen Wohlergehen liege.

.. aber ich merke, dass in den Pflegeheimen, in denen ich unterwegs bin [..], aber die
die Pflegeheime kampfen permanent damit. Ich habe das Gefiihl dass eigentlich die
psychosoziale Versorgung der Bewohner gar nicht vorgesehen ist. Ja, es ist also im-
mer noch heutzutage der Schwerpunkt auf der kGrperlichen Versorgung. Und wenn
wir das hinkriegen, dann sind wir schon froh. Und was driiber hinausgeht, ist nicht vor-
gesehen. So. Und das ist furchtbar. [..] Nicht weil sie nicht wollen, sondern weil sie
nicht kénnen, weil sie an diesen ganzen Vorgaben scheitern. Und ja das ist furchtbar.”

Akteure und Akteurinnen nennen grundsétzlich eine angemessene Personalausstattung, Qualifizierung,
Kenntnisse und Fahigkeiten von Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen, zeitliche Ressourcen und Finanzierung
von Leistungen als entscheidende Grundbedingungen, um psychosoziale Mallnahmen in die Versorgung
einbringen zu kdnnen. Dies bedeutet im Setting der ambulanten, teilstationaren und stationaren Versor-
gung immer Verhandlungen mit dem Kostentrager und birokratischen Aufwand. Weiterhin sollten Per-
sonen, die im beruflichen Kontakt mit Menschen mit Demenz umgehen, nicht nur Kenntnisse dber De-
menzen und psychosoziale Therapiekonzepte haben, sondern gleichermalien Uber Fahigkeiten verfu-
gen, adaquat situationsangepasst zu agieren.

... die beste Kunsttherapeutin keine Chance, wenn sie halt nicht umgehen kann mit
Menschen, die vielleicht ja dieser heutigen Leistungsgesellschaft nicht mehr entspre-
chen.”
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Jich wiird” es ganz kurz machen und ich wiird” sagen, das ist ein Riesenaufwand, urm
aas moglich zu machen. Und alles ist irgendwie ein Kampf, das so durchzusetzen, das
Personal entsprechend auszubilden und mit den Kassen entsprechend zu verhandein,
aas ich vielleicht an der ein oder anderen Stelle mehr Personal hab. [..] so zu arbeiten,
wie wir arbeiten oder auch Ausftliige zu machen, wie wir sie machen, und in den Bus zu
steigen mit 13 Leuten und wo du nie weilst, ob der eine jetzt vielleicht aussteigen
maochte, weil er jetzt sagt: NO, die Bustfahrt ist hier vorbei! Das erleben wir auch. [..].*

Um psychosoziale Malinahmen im Setting der Versorgung und Behandlung zu bertcksichtigen, erfor-
dert es nach den Erfahrungen der Akteure und Akteurinnen in den Fokusgruppen vor allem auch zeitliche
Ressourcen. Diese zeitlichen Aufwendungen werden bislang nur unzureichend vergutet. Dies fiihrt dazu,
dass Akteure und Akteurinnen sich Strategien tberlegen missen, um dem Bedarf nach psychosozialer
Begleitung gerecht zu werden, und dass sie sich in einzelnen Fallen aus der Versorgung zurickzuziehen.

-] Es gibt ja Studien dariiber, dass das was wir eben gehort haben, dass man bei De-
menz oder was auch aus der Praxis ist, sehr viel mehr Zeit investieren muss und trotz-
dem das gleiche Geld bekommt. Dass auch professionelle Ergotherapeuten oder Phy-

slo’s sich zurdickziehen, weil der Aufwand in dem Sinne nicht entschadigt wird.”

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Pflegende Angehorige empfinden insbesondere in der Hauslichkeit die Organisation von psychosozialen
Malnahmen als aufwendig. Die wesentlichen Aspekte, die eine Inanspruchnahme von psychosozialen
Malnahmen voraussetzen, sind die Finanzierung des Angebots, die Bewertung des organisatorischen
sowie des burokratischen Aufwandes. Zudem bedarf es Kenntnisse Uber die Vereinbarkeit und Abrech-
nung von psychosozialen Leistungen durch Leistungstrager. Vor allem die Beantragung von Leistungen
der Pflegeversicherung empfanden die Angehdrigen als sehr komplex, intransparent und aufwendig.

-] Und was mir eben auch wieder eingefallen ist, wo es in Richtung Finanzen geht, fiir
die Angehdrigen tatsachlich der Aufwand, sich in diesem unséglichen Finanzierungs
(..) Blirokratie der Pflegekassen und Pflegestufen zurechtzufinden. Also was ich als
studlerte Frau echt anstrengend und belastend finde, wie kompliziert es wieder die
deutsche Blirokratie macht, an irgendwelche Hilfsmittel und Hilfsgelder dran zu kom-
men. Das ist auch fiir die Angehdrigen ein extrem hoher Aufwand. [..]"

In dem Zusammenhang werden die Leistungen aus der Pflegeversicherung fiir Pflegebedirftige mit ei-

nem niedrigen Pflegegrad als unzureichend empfunden, weil sie keine Kostendeckung von psychosozia-
len Angeboten vorsehen und hohe Zuzahlungen durch die pflegenden Angehorigen erfordern.
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,Und dann zu den finanziellen Dingen. Das ging uns ahnlich (..) am Anfang. Wir hatten
die Moglichkeit, das Ganze finanziell zu unterstiitzen. Aber seitens der Pflegekasse
sind die Zuwendungen, die man anfangs bekommt, sehr wenig im Vergleich zu dem,
was man eigentlich fiir Betreuungskréfte bezahlen muss. [..]”

Die Angehdrigen berichten auch von Erfahrungen, in denen sie Begleitung ihres Elternteiles mit Demenz
als zeitintensiv und anstrengend wahrnehmen. Dementsprechend werden Therapieprogramme oder An-
gebote der Tagespflege im Vorfeld hinsichtlich ihres Nutzens, der zeitlichen Dauer und des Stressni-
veaus bzw. Entlastungseffekts fur die nahestehenden Angehorigen mit Bedacht gewahlt oder es wird
darauf verzichtet.

JL..] Was absolut unterschatzt wird, ist der zeitliche Aufwand, den Dementen einfach
nur erst mal aus dem Stuhl zu kriegen, ihn dazu zu bringen, dass er sich anzieht, dass
er die Brille anzieht, dass er sich das mal eben die Schuhe anziehen kann, bis er dann
tatsachlich so weit fertig ist, dass er das Haus verlassen kann, bis er dann irm Auto
sitzt und das Ganze wieder retour. Also da kann man (...). Bel uns hat es dann am
Ende teilweise Dreiviertelstunde /Stunde gedauert, bis mein Papa tatsachlich aas
Haus verlassen konnte wo es also extrerm spannend war, ob er tberhaupt rechtzeitig
fertig wird wenn der Bus kormmt, der ihn zur Tagespflege abholt. Das heil3t auch da
wieder, den Aufwand betreibe ich nicht fur eine Stunde Musiktherapie irgendwo in der
Stadlt. Also aa ist der Stress fiir meine Mutter oder fdr uns um ein Vielfaches hoher
gewesen als die eine Stunde, die dann mein Papa irgenadwo vielleicht wo was im Pro-
gramm gehabt hétte. [.]"

Weiterhin sind psychosoziale Angebote und ihre Wirksamkeit teilweise nicht bekannt. Fehlen auch noch
Angebote, fihrt dies dazu, dass beispielsweise die Familie eines/r Angehorigen gleichermalen die psy-
chosoziale Begleitung ihres Angehdrigen mit Demenz sowie die Entlastung der nahestehenden Bezugs-
person selbststandig tibernahm — verbunden mit einem hohen Organisations- und Koordinierungsauf-
wand und abhangig davon, auf welche Ressourcen aus dem sozialen Umfeld man zurlckgreifen kann.

. JAlso jetzt Kunsttherapie oder dhnliches haben wir uns auch nicht mit beschaftigt
mit dem Thema. [..] Also so war es bei uns so, meinen Papa irgendwie zu beschafti-
gen, zu versorgen, um meine Mutter zu entlasten als 24 Stunden pflegende Angeho-
rige also der der Aufwand. (...) Wie kénnen wir regelmafig, einmal die Woche seine
Schwester zum Beispiel nach Hause holen, damit meine Mutter mal zwei Stunden
lang alleine einkaufen gehen kann. [..] Also mussten da wirklich alle Register ziehen,
um das bevor er in die Tagespflege kam irgendwie gestalten zu kbnnen. Und der Auf-
wand liegt komplett bei einern selbst. Und wie viel auf wie viel Ideen man kommt oder
wie das eigene Netzwerk ist, das man akquirieren kann fur diese fur diese Betreuungs-
geschichten.”
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Weiterhin wird der Transport bzw. die Begleitung zu einem psychosozialen Angebot verbunden mit einen
hohen Organisations- und Zeitaufwand fiir die pflegenden Angehdérigen als groBer Aufwand beschrieben.
Bei den Teilnehmern war nur ein Transportservice zur Tagespflege bekannt. Transportmaglichkeiten,
welche die Hin-/Rickfahrt und bestenfalls noch Unterstitzung bei der Vorbereitung zur Abfahrt abde-
cken, sind entweder nicht bekannt oder existieren nicht.

.. Das mit dem Transportdienst sehe ich auch so. Da kenne ich wirklich nur die Ta-
gespfilegen, die das anbieten, dass derjenige abgeholt wird. Ansonsten kenne ich das
auch von keinem Dienst, der der hier Fahrservice tbernimmt, geschweige denn dass
er noch vorher vor Ort hilft denjenigen in Schuhe und Mantel zu kriegen oder so. ”

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Das bendtigte Personal und die gesetzlichen Rahmenbedingungen sind gleichermalen Einflussgrofien,
die durch die Akteure und Akteurinnen in den Fokusgruppen als herausfordernd und hinderlich wahrge-
nommen werden, um psychosoziale Malinahmen in die Behandlung, Begleitung und Versorgung von
Menschen mit Demenz einzubeziehen. Vor allem in der teilstationaren und stationaren Pflege sind die
Personalausstattung und das Erfiillen eines gesetzlich vorgegebenen Personalschlissels ein existentiel-
les Thema. Die Akteure und Akteurinnen berichten von Schwierigkeiten, entsprechend ausgebildetes
Personal vorhalten zu missen, das durch den Mangel an Pflege- und Betreuungskraften nicht verfigbar
ist.

,Personalmangel. Das ist mit die aller grol8te Hiirde die auch, die sich nicht andert.
Das ist so. Sowohl in der Pflege wie auch in der sozialen Betreuung. Es ist weiterhin
von der Gesetzgebung, sind Hiirden (...) ja gesetzt, die wir zum einen einhalten mdssen
und auf der anderen Seite steht das Personal nicht zur Verfligung. Es gibt einfach nie-
manden auf dem Markt, egal was man machen will. Und man ist da ganz kiar auch in
der Zwickmdihle. [..]"

Die Akteure und Akteurinnen versuchen deshalb neue Wege zu finden, um dem personellen Bedarf und
den Anforderungen gerecht zu werden. Eine Herausforderung ist dabei der Bedarf von Personal mit the-
rapeutischem Hintergrund oder die Erhohung der Anzahl von Hilfskraften. Diese werden in den Verhand-
lungen mit den Kostentragern bislang nicht oder nur in unzureichendem Male bewilligt und erfordern
schwierige Aushandlungsprozesse vor dem Hintergrund der Qualifikationslage in der Pflege.

-] Oder das zum Beispiel Therapeuten, die ja wirklich sehr gut ausgebildet sind, nicht

auf den Personalschliiissel angerechnet werden ddirfen und im Pflegekrafternangel, wo
man sich dann denkt, ich stell einfach, einfach also auch Ergotherapeuten [..]"
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-] Aber, zurzeit um diesen Pflegenotstand ertragbar zu machen, fiir die Personen, die
sich jetzt schon in diesern Setting bewegen, professionell bedarf es manchmal ganz
oft einfach nur einer Prasenzkraft und zum Holzhacken ist es manchmal einfach auch
nur der Bundesfreiwilligendienstler und am liebsten nicht nur einer, fir ein Pflegeheim
meiner Grol3e, sondern fiinf. Aber auch die muss ich verhandeln. Und da steht mir die
Pflegekasse auf den (...) ja auf den Ftien [..]”

Im Setting der stationaren Altenpflege erschweren zusétzlich gesetzliche Sicherheits- und Hygienemal3-
nahmen das Angebot von alltagspraktischen und vertrauten haushaltsnahen Aktivitaten.

-] Oder wir kénnen nicht in den Supermarkt gegendiber gehen, weil das muss von
dem GroBlieferant bestellt sein, damit ich immer die Her... die Herkunft des Apfels
well3. Ich kann die Situation Einkauf gar nicht erlebbar machen und dann vielleicht Ap-
felmus kochen, weil ich da so eine hygienische oder sicherheitstechnische Hirden
hab"”

Die Entfernung ist auch eine Rahmenbedingung, welche psychosoziale Therapieansétze verhindern
kann. Akteure und Akteurinnen beschreiben, dass eine regelmaliige Teilnahme von Menschen mit De-
menz an niedrigschwelligen psychosozialen Angeboten aufgrund einer fehlenden Transportmaglichkeit
nicht immer sichergestellt werden kann. Dabei ist es relevant, ob die Angehdrigen ein Verstandnis fir die

Bedeutsamkeit solcher Mallnahmen entwickeln kénnen.

JI-.] dass die Angehdrigen die Notwendigkeit verstehen. Denn die miissen sich die
Mdhe machen und die Frkrankten zum Beispiel zu einer Veranstaltung mit hinbegler-
ten. [..] Und das ist nicht so sehr ein finanzielles Problem, als dass man sagen muss:
Die Angehdrigen mdiissen aafiir ein Verstandnis entwickeln, dass das wirklich wichtig
/st fir die Erkrankten, um soziale Kompetenzen und auch Versorgungskompetenzen
maoglichst lange zu erhalten fur sich selber. Also da sehe ich wirklich die Herausforde-
rung beim [..] ja, dass der Angehdrige das versteht

Zwischen dem Zeitaufwand, den die Bericksichtigung von psychosozialen Malinahmen in der Behand-
lung und stationaren Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen erfordert, und der
verglteten Leistung besteht nach Auffassung der Akteure und Akteurinnen eine Diskrepanz. Vor allem
fur angehdrigenbasierte Verfahren wie Beratung und Aufklarung wird den Akteure und Akteurinnen in der
stationdren Krankenhausversorgung keine Zeit zur Verfligung gestellt. Ein erhdhter Aufwand aufgrund von
Vorerkrankungen oder Alter wird im Allgemeinen nicht berlicksichtigt.
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-] Aber hier war neulich so ein 30jéhriger, der hat irgendwie falsch auf seinem Bii-
rostuhl gesessen und er hat sich so, er hatte so eine Taubheit im Bein. Und dann habe
fch mich mit dem unterhalten, habe mir das alles angeguckt und er hat die Hose aus-
gezogen und ich hab ihn untersucht. Fiir den Mann kriege ich das gleiche Geld wie fir
die Neunzigjahrige mit dem dicken Aktenordner und dem erschdépften Sohn, die ihr
Horgerat nicht drin hat so ne. Wo ich erst mal rausfinden muss, wo ist das Problem.

L[]

Angehorige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen der Fokusgruppe nehmen verschiedene Barrieren wahr, die ihnen die Inanspruchnahme
psychosozialer Mallnahmen erschweren oder auch verhindern, abhangig vom Setting der Begleitung
und Versorgung von Menschen mit Demenz. So stehen in landlichen gepragten Raumen psychosoziale
Angebote wie Alltagsbegleitung oft nur eingeschrankt zur Verfiigung. Die Angehorigen der Fokusgruppe,
deren Angehdrige in der Hauslichkeit leben, machten Uberwiegen die Erfahrung, dass die Verfligbarkeit
psychosozialer Angebote in landlich gepragten Raumen hinsichtlich ihrer Kapazitaten nicht in ausrei-
chender Anzahl oder generell nicht verfiigbar sind.

-] Und es gibt auch gewisse léndliche Regionen, in denen jetzt wie bei uns in dem die
Auswahl an Hilfsmaoglichkeiten nicht allzu grol3 sind. Die sind ziemlich ausgebucht.

Gerade jetzt Altersbegleiter oder so.”

Ein/e Angehorige/r berichtet zudem darlber, dass Verordnungen fir Ergo- und Physiotherapie nicht nach
dem vorhandenen Bedarf in der RegelmaBigkeit umgesetzt werden kdnnen. Weiterhin beschreibt ein/e
weitere/r Angehorige/r, dass die kontinuierliche Verordnung von Therapieprogrammen abhangig von der

Bewertung des/der Arztes/Arztin und dem Setting der Versorgung ist.

-] iber Rezept. z B. iiber Ergotherapeuten, Krankengymnastik. Ja woh! wohl, kann

man auch (...) das ist aber nichts Regelméliges. [..]"

Eine essenzielle Barriere flr die Inanspruchnahme ambulanter psychosozialer Angebote ist der Trans-
port bzw. die Begleitung zum Ort des Angebotes. Da die Angehorigen der Fokusgruppe berufstatig sind
und Angebote tagslber stattfinden, ist ein Fahrdienst mit einer angemessenen Begleitung erforderlich.
Solche Transport- und Begleitdienste mussen vergleichsweise kostenaufwéandig selbst finanziert wer-

den oder sind nicht verfligbar.
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JAISo ja, es gibt im landlichen Bereich viele Angebote nicht so, nicht so wie in der
Stadt. Aber auch dariiber haben meine Vorredner vorhin schon gesprochen (..) die
Mobilitét der Person (...) wie kommt die Person dort hin. Und da fehlt es definitiv ja. Es
gibt kein Taxiunternehmen, das eine demenziell Erkrankte Person von zu Hause abholt
und zur Ergotherapie bringt. Das geht eher selten. Es gibt kein Transportunternehmen,
aas eine demenziell-erkrankte Personen zum Arzt begleitet oder zu Therapien. Ja, so-
bald die Person Begleitung bendtigt, konnen viele Angebote nicht mehr so in Anspruch
genommen werden und das ist eine ganz grol3e Barriere. [..]"

Weiterhin wird die Finanzierung als hinderlich wahrgenommen. Die Angehorigen der Fokusgruppe, deren
Elternteile mit Demenz in der Hauslichkeit leben und einen niedrigen Pflegegrad haben, beméangeln, dass

die Leistungen nicht der Bedarfslage entsprechen.

.- aber zum anderen ist es natdirlich auch eine finanzielle Frage. Wenn der Pflege-
grad noch recht niedrig ist und hier noch nicht so viel finanzielle Unterstitzung gibt,

dann hat man schon ein Problem. [..]"

Ein/e Angehorige/r nimmt hygienische Vorgaben als herausfordernd fir stationare Altenpflegeeinrich-
tungen wahr. Ihrer/seiner Annahme zufolge binden diese zeitlichen und personellen Ressourcen, die in
dem institutionellen Rahmen nicht intendiert sind und hohere Aufwendungen fir das Pflegepersonal be-

deuten.

] Es wird in dem Heim in dem meine Mutter lebt, wird es durchaus versucht, aber es
scheitert eben wirklich an Hygienevorschriften. Deshalb diirfen die Leute zum Beispiel
keine Kartoffeln schalen oder Gemdise mit putzen. Das wird alles praktisch aus diesen
Griinden abgelehnt. Oder beim Tischdecken helfen, allein dort solche Dinge, weil man
Ja dann einen Teller anfasst, den andere dann ja benutzen, um davon zu essen. Und
aas sind Sachen, wo ich mir denke, zur Not muss man sich vorher die Hande desinfi-
Zleren, bevor man dann mithilft. Auch das konnte man ja tun. Aber solche Sachen sind
halt umsténdlich. [..]"

Akteure und Akteurinnen in der Versorgung von Menschen mit Demenz

Eines der grolRten herausfordernden Einflussfaktoren scheint der birokratische Aufwand fiir die Umset-
zung psychosozialer Malinahmen zu sein. Demnach sprechen sich die Akteure und Akteurinnen mehr-
heitlich fir eine Erleichterung durch Reduzierung des birokratischen Aufwandes aus. Weiterhin sollte es
Konzepte fir die finanzielle Unterstiitzung bzw. zur Abrechnung bei Kostentragern geben.
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-] Dass es finanziell beriicksichtigt wird. Also das ist wirklich, ja von oben herab Kon-
zepte gibt, die das berticksichtigen, dass man da Abrechnungsnummern hat, ahnlich
wie bei dem DRG Systern, dass man ja das wertschatzt, diese Arbeit auch auf finanzi-
eller Basis.

LSicherlich wenig weniger blirokratische Probleme, etwas (...) leichtere Umsetzung auf
diesem Wege [..]”

Darlber hinaus empfinden die Akteure und Akteurinnen die gesellschaftliche Aufklarung als wichtigen
Aspekt, um das Verstandnis flir Menschen mit Demenz und ihre Situation zu erhohen und Barrieren ab-
zubauen. Dies kdnne gleichermalien dazu flhren, dass mehr Blrger sich ehrenamtlich in diesem Feld
engagieren.

-] Aber auch, dass man dieses Stigma Demenz, dass man das los/asst in der Bevol-
kerung. Und das dann vielleicht auch mehr Ehrenamtler noch Interesse daran haben.

L[]

Angehdrige von Menschen mit Demenz

Die Angehorigen der Fokusgruppen betonen den Wunsch nach besserer Finanzierung von Transport-
moglichkeiten bspw. zu therapeutischen Angeboten. Weiterhin empfinden sie die Schaffung eines finan-
ziellen Ausgleichs fiir Angehérige, um die Begleitung zu therapeutischen und arztlichen Angeboten zu er-
moglich, als sinnvoll.

-] Also was mir zum Beispiel helfen wiirde, ware, wenn man die Personen zum Arzt
begleitet (..) meine Mutter lebt ja im Pflegeheim und von daher ist es so, dass ich aber
trotzderm mich noch sehr intensiv um sie ktimmere, weil eben auch auf den Stationen
wenig Personal ist und dadurch natdriich auch vieles, gerade was so emotionale Zu-
wendung angeht, hinten runterfallt. Und da ist es auch wichtig, dass man diese Mog-
lichkeiten hat, einfach Arztbesuche, auch Krankengymnastikbesuche, wenn man das
denn kann, zu begleiten. Und dass man das im Prinzip aann auch irgendwie mit einern

finanziellen Ausgleich verglitet bekame, das ware schon auch hilfreich, [..] "

Es wurde der Wunsch geaulert, dass sich speziell im Setting der teilstationaren und stationaren Versor-
gung von Menschen mit Demenz bei der Bereitstellung psychosozialer Angebote an biografisch-bekann-
ten Tatigkeiten und Aktivitaten orientiert wirde. Zudem sollte dies durch die Vorhaltung von entspre-
chendem Personal umgesetzt werden konnen. Weiterhin sollten nach Auffassung der Angehorigen die
burokratischen Hurden vereinfacht werden, um kurzfristig psychosoziale Unterstitzungsangebote in
Anspruch nehmen zu konnen. In dem Zusammenhang wird durch die Angehorigen — ebenso wie durch
die Versorgungseinrichtungen — eine Erleichterung des birokratischen Aufwandes gefordert, um psy-
chosoziale Mallnahmen implementieren zu konnen.
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.. Weniger Blirokratie, mehr direkte Hilfe. Ja, das wiirde die Finanzierbarkeit erleich-
tern. Das wiirde den pflegenden Angehdrigen viel mehr helfen. [..] Sie sprechen mir
aus dem Herz. Besondere Betreuungsangebote zu machen. Ja, leben auf dem Bauern-
hof und solche Geschichten. Es hangt ganz oft an der Birokratie, warum es letztend-
lich nicht umgesetzt werden kann. An unseren tbertriebenen Rechtsvorschriften, ob
aas Hyglene ist oder Brandschutz oder sonst was. Wenn man aas alles etwas mini-
mieren kénnte, wiirde man den betroffenen Menschen und den direkten Angehdrigen
viel mehr helfen kbnnen und kéme direkter an. Das ware mein allergroter Wunsch.
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5. Handlungsempfehlungen

Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass psychosoziale Malinahmen fiir eine optimale Begleitung, Be-
handlung und Versorgung von Menschen mit Demenz einen hohen Stellenwert haben, da sie sich so-
wohl auf die Symptomatik als auch den Verlauf einer Demenz wahrnehmbar positiv auswirken. Dabei
sind besonders MalRnahmen, die gemeinsame soziale Erlebnisse schaffen und in denen Menschen mit
Demenz sozial eingebunden werden, relevant. Sowohl pflegende Angehdrige, die ein Bestandteil der psy-
chosozialen Lebenswelt sind, als auch die Gesellschaft an sich spielen eine wichtige Rolle. Zudem kon-
nen psychosoziale MalRnahmen Menschen mit Demenz unterstitzen, sich als kompetent und selbst-
wirksam wahrzunehmen und entsprechend ihr Selbstbild zu starken.

Entsprechend den Empfehlungen unserer Teilnehmer und Teilnehmerinnen sollte zur Erzielung von posi-
tiven Effekten ein personenzentrierter Ansatz gewahlt werden, der Biografie-orientiert angelegt und an
das Kompetenzniveau des Menschen mit Demenz angepasst ist und gleichermalen aktuelle Interessen
berlcksichtigt. Weiterhin kommt der Qualitat der sozialen Kontakte eine wichtige Bedeutung zu. Ein zu-
sprechendes, anerkennendes und liebevolles soziales Umfeld kann die positiven Auswirkungen psycho-
sozialer MalRnahmen verstarken. Allerdings fehlt es noch an Aufklarung und alltagspraktischen Unter-
stitzung im Umgang mit Menschen mit Demenz, damit Lebensraume fiir Menschen mit Demenz geoff-
net und gemeinsame Aktivitaten moglich sind. Nicht zuletzt betonen die Teilnehmer und Teilnehmerin-
nen unserer Fokusgruppendiskussionen, dass es zur Bereitstellung und Inanspruchnahme psychosozia-
ler MalRnahmen einer angemessenen Bertlicksichtigung in den gesetzlichen und finanziellen Rahmenbe-
dingungen bedarf.

Entsprechend der in diesem Projekt gewonnen Ergebnisse (siehe Kapitel 4) kénnen folgende Handlungs-
empfehlungen abgeleitet werden:

(1) Forderung von Forschungsprojekten zur Ermittlung wichtiger sozialer Ressourcen in der Lebens-
welt von Menschen mit Demenz, Erstellen von Konzepten zur Starkung sozialer Ressourcen in der
Versorgung und Initiieren von Modellprojekten zur Starkung positiver sozialer Kontakte von Men-
schen mit Demenz.

(2) Aktivieren und Starken von Mallnahmen, in denen mit Menschen mit Demenz in ihrer Lebenswelt
ein soziales Miteinander gelebt wird und in denen gemeinsame Erlebnisse sowohl mit Angehari-
gen als auch in Gruppen geschaffen werden, Gbergeordnet zum Beispiel durch die lokalen Allian-
zen fir Menschen mit Demenz und lokal in den einzelnen Versorgungssettings. Dabei ist der in-
tegrative Charakter wichtig, damit Menschen mit Demenz menschliche Nahe erfahren sowie
Wertschatzung und Anerkennung in der Gesellschaft erleben konnen.

(38) Ermitteln von Starken und Limitationen von Betreuungs- und Versorgungsmodellen, in denen
Menschen mit Demenz aktiv in ihren Alltag eingebunden werden.

(4) Identifizieren von Barrieren zur Integration alternativer Behandlungsmaglichkeiten (wie beispiels-
weise kiinstlerischen Therapien und sensorischen Verfahren) in die reguldre Demenzversorgung
und Entwicklung eines Konzepts, wie diese direkt in der Lebenswelt von Menschen mit Demenz

Deutschlandweit umgesetzt werden konnen.
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(5) Schaffen von Finanzierungsmaoglichkeiten fir die verlassliche Berlicksichtigung psychosozialer
MaRnahmen in der Behandlung und Versorgung von Menschen mit Demenz. Dies gilt besonders
im Fridhstadium einer Demenz, wenn noch kein oder nur ein niedriger Pflegegrad vorliegt.

(6) Untersuchen von Konzepten und Initiileren von Modellprojekten, wie eine psychosoziale und bei
Bedarf auch psychologische Betreuung im Anschluss an die Demenz-Diagnose, auch fir Angeho-
rige, gezielt und flachendeckend angeboten werden kann.

(7) Regionale und bundesweite Forderung und Unterstltzung der Aufklarungsarbeit zu Demenz, wie
sie im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie vorgesehen ist.

(8) Initiierung und Forderung von Konzepten flir Angehorige als indirekte Betroffene, um ihnen Infor-
mationen Uber das Krankheitsbild, Erklarungsmuster zu Verhaltensweisen bzw. Handlungslogi-
ken, alltagspraktische Unterstutzung und Potentiale psychosozialer Ansatze in der Versorgung

zugangig zu machen.

Basierend auf den Ergebnissen des Projekts konnen fir die direkte Arbeit und Betreuung von Menschen
mit Demenz die folgenden GAPA Empfehlungen gegeben werden:

> Gestalten positiver sozialer Erlebnisse (vermeiden negativer sozialer Interaktionen)
> Aktive Teilhabe an Aktivitaten des taglichen Lebens

> Psychologisohe Unterstutzung, Verstandnis und Anteilnahme beim Verarbeiten der Diagnose
und des zunehmenden Verlusts der kognitiven Leistungsfahigkeit im Verlauf der Demenz
> Akzeptanz und Integration aller Betroffenen in die Gesellschaft (Interaktion mit den Angehori-

gen sowie auch die direkte personliche Interaktion mit den Menschen mit Demenz selbst)
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Anhang

Methodisches Vorgehen bei der Auswertung der Fokusgruppeninterviews

Die aufgezeichneten Fokusgruppeninterviews wurden pseudonymisiert transkribiert und mithilfe des
Programms NVivo, Version 12 (QSR International Pty Ltd., 2018, https://www.gsrinternatio-
nal.com/nvivo-qualitative-data-analysis-software/home), thematisch und inhaltsanalytisch ausgewertet.
Die qualitative Inhaltsanalyse ermaoglichte es, das Interviewmaterial hinsichtlich der Fragestellung syste-
matisch, regelgeleitet und nachvollziehbar mithilfe deduktiv und induktiv gebildeter Kategorien zu analy-
sieren’. Die Auswertung orientiert sich an den methodischen Verfahren nach Hsieh und Shannon’ und
Graneheim und Lundmang, unter Verwendung eines manifesten und latenten Analyseansatzes®. Die
Analyse der manifesten Inhalte diente dazu, den inhaltlichen Gegenstand der Fokusgruppendiskussio-
nen zu identifizieren. Wahrend die Analyse der latenten Inhalte verwendet wurde, um die Bedeutung der
Erfahrungen der Akteure und Akteurinnen in der Demenzversorgung und Angehorigen von Menschen

mit Demenz in Bezug auf psychosoziale Malinahmen zu ermitteln.

Zunachst machten sich die Projektbeteiligten mit dem Interviewmaterial vertraut. Darauffolgend wur-
den, mit dem Ziel ein Codierschema zu erstellen, Oberkategorien aus dem Interviewleitfaden abgeleitet.
Bei der Durchsicht ergaben sich neue Aspekte der Thematik, die im Vorfeld durch die Projektmitarbeite-
rinnen nicht bedacht worden waren und die dementsprechend zu einer induktiven Erganzung der
Hauptkategorien flhrte, wie bspw. die Rolle der Angehdrigen und die Sicht einer Leistungsgesellschart
auf Menschen mit Demenz. \Weiterhin konnten durch wortweises Lesen erste Schllisselgedanken und
Konzepte fiir am Material entwickelte Unterkategorien und Kategoriendefinitionen generiert werden.
Ergaben sich in der Analyse neue Unterkategorien, wurden diese induktiv kategorisiert. Im nachsten
Schritt wurden hinsichtlich der Ziele der Studie und des Kategoriensystems Codiereinheiten bzw. Fund-
stellen ausgewahlt. Diese Codiereinheiten sind Anteile des Interviewmaterials, die sich jeweils den Unter-
kategorien einer Oberkategorie zuordnen lassen®. Diese wurden zusammenfassend abstrahiert und mit
vorlaufigen Codes versehen. Fundstellen des Datenmaterials, die keinem bestehenden Code zugeordnet
werden konnten, wurden mit einem neuen Code versehen und an das Codierungsschema angepasst.
Dementsprechend wurden die Interview-Transkripte bei der Ermittlung neuer Codes erneut vollstandig
analysiert.

Aus dem Datenmaterial konnte somit ein Codierungsschema entwickelt werden, das im Verlauf des
Analyseprozesses fortwahrend Uberarbeitet, revidiert und erganzt wurde’. Dabei wurden in regelmani-
gen Meetings Ahnlichkeiten und Unterschiede in der Bestimmung von Unterkategorien und die Eingren-
zung und Festlegung der Kriterien, die auf eine Kategorie zutreffen, sowie die Bestimmung und Zuord-
nung von Codiereinheiten, kontinuierlich konsensuell diskutiert und verdichtet’.
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Limitationen

Die erhobenen und analysierten qualitativen Daten geben einen exemplarischen Einblick in bestehende
Lebenswelten und Strukturen von Angehorigen und den Akteuren und Akteurinnen im Bereich der Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz. Es lassen sich erste Hinweise in Bezug auf die Potentiale, Aufwen-
dungen und Versorgungslicken im Zusammenhang mit psychosozialen Faktoren im Bereich der Be-
handlung, Versorgung und Begleitung von Menschen mit Demenz erkennen. Die Ergebnisse konnen als
Orientierungsrahmen fir die Versorgungspraxis dienen und erheben keinen Anspruch auf Allgemeingl-
tigkeit, da sie einen rein deskriptiven Charakter haben und die subjektive Wahrnehmung der Teilnehmen-
den widerspiegeln. Gemals dem explorativen Charakter dieses Forschungsprojektes war eine Ausdiffe-
renzierung und Kontextualisierung der Ergebnisse bezlglich verschiedener soziodemografischer und
soziotkonomischer Aspekte, der Demenzform sowie dem Schweregrad und dem Setting der Demenz-
versorgung und -behandlung nicht méglich. Hier besteht weiterer Forschungsbedarf.

Daruber hinaus konnte die Sichtweise von Menschen mit Demenz nicht abgebildet werden, da diese
Zielgruppe nicht rekrutiert werden konnte. Bei der Rekrutierung stellten sich der Zugang und der Um-
gang mit einem technischen Gerat mit Internetzugang sowie die Teilnahme an einer Diskussionsrunde
mit unbekannten Teilnehmern als Barrieren fiir eine Teilnahme von Menschen mit Demenz selbst her-
aus. Weitere Forschung ist notwendig, um die Einbindung der Sichtweise von Menschen mit Demenz
mithilfe eines der Teilnahme zutréglichen Studiendesigns zu ermaoglichen.

Im Hinblick auf eine detailliertere Identifikation von Bedarfen und Aufwendungen fir die Umsetzung von
psychosozialen Mallnahmen in die Demenzversorgung ware es sinnvoll, die Datenbasis durch eine gro-
Rere, umfanglichere und strukturiere Erhebung zu bestehenden Lebenswelten und Strukturen von Men-
schen mit Demenz, Angehorigen und den Akteuren und Akteurinnen zu erhdhen: Hierzu sind grolRere

bzw. mehrerer kleinere Projektforderungen notwendig.
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