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Vorwort

.Mein Leben ist gut, ich kdnnte mir kein besserebén vorstellen und mochte das Rad der
Zeit nicht zuriickdrehen. Wir erleben trotz all d&erlust durch diese Krankheit soviel scho-
ne, sinnliche und emotional tief beriihrende Momedit ich nie missen mochte®. Herr S. 80
Jahre alt, pflegt seine bettlagerige 85jahrige FAdeheimerpatientin, zuhause.

Wahrend meinem Teilpraktikum am Zentrum fur Gertoge der Universitat Zurich, bei
dem ich Interviews fur die Studie vom Runden TiStdience et Cité zum Thema Demenz
fuhrte, reifte die Idee, eine Arbeit zum Thema debensqualitat der Angehdrigen zu schrei-
ben.

Fasziniert hat mich, dass ich immer wieder Mensdhefin welche einen geliebten Partner an
eine Demenzkrankheit ,verloren* hatten, schwer $tefawaren und dennoch zur Aussage
kamen, ihre Lebensqualitat sei gut, sie winschi@mraomentan kein anderes oder besseres
Leben. Wie kommt jemand zu dieser Aussage?

Andere Interviews, bei denen die Angehdrigen angakaum Platz fir ihr eigenes Leben zu
haben und darunter litten, waren sehr erschittenaghten betroffen. Die Aussage uber ihre
Lebensqualitat offenbarte eine grosse Verletzlicthk®dleinen Lebensabend habe ich mir
ganz anders vorgestellt. So wie ich heute lebeltevadh nie im Leben alt werden, aber nun
muss ich es tragen und ertragen®. Frau 1., 68 Jalhigflegt ihren 78jahrigen Lebenspartner,
Alzheimerpatient, seit mehreren Jahren zuhause.

Sind das nur Einzelfalle am einen oder andern HieteSkala des Wohlbefindens? Was
macht die Lebenszufriedenheit der Angehorigen &ie8e Fragen haben mich angestossen,
Uber die Lebensqualitéat von Angehdérigen, welchesreiiirer geliebten Menschen zuhause
betreuen, mehr zu erfahren und dariber eine Aduegchreiben. Je tiefer ich in die Arbeit
einstieg, umso offensichtlicher wurde die Indivilii, aber auch die Faszination vom Reich-
tum eines Lebens mit oder gar trotz der Krankheit.

Meinen herzlichsten Dank mdchte ich meiner Refémefr. des. Caroline Moor, an dieser
Stelle aussprechen. Sie hat mich zur quantitathvealyse ermuntert, mein Vorhaben beglei-
tet und mich wahrend dem Prozess der Arbeit unitiztst



1 Einleitung

Langst ist das Defizitmodell des Alterns von Foeschwie Baltes (1989) und Hopflinger und
Stuckelberger (1999) empirisch widerlegt wordenis@g psychisch und physisch gesunde,
alte Menschen sind heute keine Ausnahme mebhr.

Die Kunst, die Literatur, die Tourismusbranche wiel Werbung haben die Generation 50+
entdeckt. Die Kosmetikindustrien lassen eigene-gye’-Linien entstehen, setzen auf Reife,
Lebenserfahrung und Lebensfreude in der zweiterehsilfte. Unter der Eingabe 'pro age’
lassen sich im Internet GUber 18 Millionen Seitardén. Das reife Alter - eine spannende, of-
fenbar auch eine lukrative Zeitspanne im LebenseMenschen.

Trotzdem bleiben Einbussen und Krankheiten im AdierSchreckgespenst bestehen. Jugend-
liche, junge Erwachsene, aber auch Menschen ih@®ensmitte machen Uber ihre Vergess-
lichkeit 'Alzheimerwitze’ (www.witze.net) und gehestheinbar locker, frei und witzig mit
dieser Bedrohung der Zukunft um.

Das Bild vom Altern als Prozess eines Verlustes Abldau von intellektuellen Fahigkeiten
der 20er Jahre ist Uberholt und muss dem Bild Kevemn, sportlichen, gesunden und unter-
nehmungslustigen 'Neuen Alten’ Platz machen. Un@onerzlicher scheint die direkte Be-
troffenheit der korperlichen Einschrdnkung und HKatzgit im Alter. Zur Zeit wird Uber
Krankheiten im Alter immer haufiger aufgeklart udidkutiert, nach Praventionsmdglichkei-
ten gesucht und auf dem Gebiet der Medizin nachilkdetenten gegen Alterskrankheiten,
insbesondere der Demenz- und Alzheimerkrankhe&nsiv geforscht.

Im Jahr 2007 waren 98'000 Menschen in der Schweiiz einer Demenz betroffen, davon
werden 59'000 zuhause betreut und gepflegt. Auelsdnatzungen der internationalen Préva-
lenzzahlen lassen aufhorchen. Waren im Jahr 200diliénen Menschen weltweit von ei-
ner Demenz betroffen, werden es im Jahr 2020 4Radn und im Jahr 2040 sogar 81 Mil-
lionen sein. Davon ausgehend, dass mit einer Desnler@nkung immer auch ein ganzes Sys-
tem von Angehdrigen mit betroffen ist, bewegen glgh Zahlen in erschreckenden Hohen.
Das Bewusstsein, dass in den nachsten Generaiiofeoer Familie mindestens ein Mitglied

an einer degenerativen Erkrankung betroffen seid,sieigt.

Das hohe Alter als eine Aufgabe fir die Gesellsckhah morgen - die Betroffenheit aber

noch immer haufig ein individueller Akt im Kreisd&ngehdrigen.



Der Prozess des Alterns wird als eine individuetieuschiedlich verlaufende Entwicklung des
Kdrpers, der Kognitionen und der Emotionen gesehen.

Biologische Prozesse, Umwelteinflisse, Gesundreritsten und Lebensstilbelastungen
interagieren miteinander und tragen zur Einzigketipdes Menschen bei.

Wenn die Lebensqualitat von alteren Menschen wntbtsverden soll, muss diese mit indi-
viduumsbezogenen Messinstrumenten erfasst werderdeumn Einzelnen gerecht zu werden.
Es gibt geméss Meier (1995, S. 36ff.) zahlreichelen, welche die Lebensqualitat im Alter
bei verschiedenen Krankheiten und im Allgemeinetersuichten und erfassten. Die zwei
haufigsten Erkrankungen im Alter sind Depressioned Demenzen. Gemeinsam sind Men-
schen, die von einer Demenz betroffen sind, ihr@nKheit, die mit einem individuellen, aber
kontinuierlichem Abbau einhergeht. Betreuenden Aigegen ist nur die Betroffenheit durch
die Krankheit ihrer Partner und Partnerinnen odegric gemeinsam. Viele Angehdérige be-
richten von starken Einbussen ihrer Lebensquakidggeldst durch objektive und subjektive
Belastungen in der Betreuung und im Alltag.

Die vorliegende Arbeit entstand im Rahmen der Ugdraur Betreuung eines demenzkran-
ken Menschen zu Hause. Ziel des am 'Runden Tis@#n&e et Cité’ zum Thema Demenz
entstandenen und vom Zentrum fur Gerontologie deveysitat Zurich und der Schweizeri-
schen Alzheimervereinigung Zirich lancierten Fousasprojektes ist es, zunachst umfas-
sende Informationen Uber die Vielfalt hauslichetrBaungs- bzw. Pflegesituationen zu ge-
winnen, um dann in einem né&chsten Schritt Bedingiakgoren flr die Lebensqualitat von
Betroffenen wie auch deren Angehdrigen zu bestimrdaiei wird auch die Nutzung ver-
schiedener ambulanter und teilstationdrer Diersstiagsangebote wie Spitex, Tagesbetreu-
ung oder Ferienangebote mit einbezogen. Die Stadyebnisse sollen ermdglichen, Kranke
und ihre Angehorigen besser durch spezifische, asgte Angebote zu unterstiitzen und
damit auch zu entlasten. Durch die Entlastungsastigetoll die Lebensqualitat der Angehdri-
gen erhalten oder gar erhéht werden.

Die Erfahrungen von pflegenden Angehdrigen sinddauf ersten Blick sehr individuell. Ex-
perten im Wissen um die Belastungen, aber auchiarRessourcen, die sich aus einer haus-
lichen Pflege ergeben, sind die Betroffenen se&se Erfahrungen bleiben aber oft im pri-
vaten Bereich oder in einem kleinen Kreis von Biétreen. Mit der Erfassung dieser persén-
lichen Erfahrungen, der Entlastungsangebote undtlegearrangements mdéchte die Studie
vom 'Runden Tisch Demenz’ Schlussfolgerungen zielneth entsprechende Empfehlungen

im Gesundheitswesen, Politik und Offentlichkeitrbeaten.



1.1 Fragestellung und Hypothese

Wie beschreiben und definieren Angehérige von dezkramken Menschen, welche zuhause

betreut werden, ihre eigene Lebensqualitat?

Hypothese 1: Die Lebensqualitat der Angehdrigerd wiahrscheinlich sehr unterschiedlich
beschrieben werden. Es kann von der Vermutung gasgen werden, dass flr die Lebens-

gualitat eine ganze Reihe von individuellen Deiomen aufgestellt werden.

Zudem soll beleuchtet werden, ob die Lebensquaétabach Schweregrad der Krankheit an-
ders eingeschatzt wird.

Ist die Lebensqualitat der Angehorigen von Mensaiéreiner leichten Demenz eher tiefer,
als bei Angehérigen von Menschen mit einer schwBremenz?

Hypothese 2: Die Belastungen am Anfang der Krarnks$ieillen fir die Angehérigen eine
hohere Einbusse der Lebensqualitat dar. Mit denw8dgrad der Krankheit stabilisiert oder
erhoht sich die Einschatzung der LebensqualitaAdgehorigen wieder.

Die Klarheit Gber das Krankheitsbild, die Auseinarsgtzung mit dem allmahlichen Verlust
des Partners, der Eltern und die Gewdhnung anicheverandernde Krankheit kdnnten we-
sentlich dazu beitragen, dass sich die Einschatdend ebensqualitat bei Angehdrigen wie-
der stabilisiert oder gar erhdht. Zudem ist davaszagehen, dass die Belastungen anfanglich
vor allem im psychischen Bereich auszumachen diel.Diagnose, die Anerkennung der
Krankheit und die eher disteren Aussichten furaiieunft kosten wahrscheinlich sehr viel
Energie. Spater kommen die korperlichen BeschwembehEinschrankungen dazu, die wie-
gen aber vermutlich gegentber den psychischen tBalgesn weniger schwer. Es kbnnte da-
her davon ausgegangen werden, dass sich die Lelmdgwieder stabilisiert, sobald die

Anfangsschwierigkeiten iberwunden sind.

Die Lebensqualitat von alteren Menschen, Patientgreiner Demenz und ihren Angehori-
gen wurde schon von verschiedenen Autorinnen unrén festgehalten. Die vorliegende
Bachelorarbeit bezieht die Studie zur Erfassungimtividuellen Lebensqualitat von gesun-
den Alteren, von Patienten im Anfangsstadium eldemenz und ihren Angehdrigen, von
Denise Meier in den Jahren 1990 — 1992 mit ein.ddit vorliegenden Arbeit soll der neuste
Stand aus dem Jahr 2007/08 bei Angehdrigen, wetohi€anton Zirich wohnen, mit einer

guantitativen Erhebung neu erfasst werden.



1.2 Abgrenzung

Die Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen wisckeon fir viele verschiedene Krank-
heitsbilder, wie zum Beispiel bei Parkinson odeells, erfasst. Diese Arbeit beleuchtet die
Lebensqualitat von Angehdrigen, welche einen deerinankten Menschen bei sich zuhause
begleiten, betreuen oder pflegen. Die Situation &xagehdrigen, welche ihre Familienange-
horige in einem Heim betreuen, wird nicht erfagaich die Lebensqualitat der betroffenen
Patienten und Patientinnen selbst wird in vorliegemrbeit nicht analysiert. Durch die star-
ke Abhangigkeit der erkrankten Menschen ist abeuaehmen, dass ihre eigene Lebensqua-

litat sehr stark mit der Situation und der Lebermditfit der Angehdrigen zusammen hangt.

1.3 Aufbau der Arbeit

In einem ersten theoretischen Teil werden versemeddegriffe, welche im Zusammenhang
mit der Studie wichtig sind, beschrieben. Die BEiéungen zur Demenz als Krankheitsbild,
zu pflegenden Angehdérigen und der hauslichen Pfiieggen zur Klarung der Begrifflichkei-
ten in dieser Arbeit und der Studie bei. WohlbedndLebenszufriedenheit und Lebensquali-
tat werden haufig synonym verwendet. Daher wird Begriff der Lebensqualitat fur diese
Arbeit umschrieben und definiert.

Verschiedenste Dimensionen der Belastungen, aloérder Ressourcen sind wichtige Fakto-
ren, welche zur Lebensqualitdt von Angehoérigenrdgén. Anhand der verschiedenen Belas-
tungen soll aufgezeigt werden, was Angehdrige vemehzerkrankten Menschen tragen und
oft auch ertragen mussen. Die Dimension der Enttgstangebote macht deutlich, wo sich
Angehdrige Hilfe holen kdénnen. Entscheidend fir Bieschatzung der Lebensqualitat sind
aber die Ressourcen, welche altere Menschen bergiisngen.

Als Uberleitung zum empirischen Teil schliesst Blodul zur Erfassung der Lebensqualitat
an. Lebensqualitat wird sehr individuell erlebt wdgeschétzt und muss daher auch mit sehr
individuellen Instrumenten gemessen werden. Es everavei verschiedene Messinstrumente
vorgestellt und erlautert.

Im empirischen Teil werden Stichproben, Methoderd Durchfiihrung der Studie beleuchtet
und erklart. Die Ergebnisse werden den Hypothesgsprechend ausgewertet und die Aus-
wertungen diskutiert. Nach der ZusammenfassungdardSchlussfolgerung wird noch ein

Ausblick auf die Umsetzung der Erkenntnisse aufiggze



2 Theoretischer Teil

2.1 Definitionen

2.1.1 Demenz

Gemass Brand und Markowitsch (2005, S. 14) umfagsanenzen ,ein breites Spektrum
von Erkrankungen, die mit gravierenden kognitived das Gedachtnis betreffenden Einbus-
sen einhergehen. Diese Einbussen fuhren zu deerliBinschréankungen der Alltagsfunktio-
nen der Betroffenen und der selbstédndigen Lebekstumren und kdonnen eine vollstandige
Unselbstandigkeit nach sich ziehen®. Alzheimerdist bekannteste und haufigste Form aller
Demenzerkrankungen. Im Jahre 1906 wurde diese Keinkls eine ’eigenartigen Erkran-
kung der Hirnrinde’ erstmals vom deutschen Psyehiahd Neuropathologen, Alois Alzhei-
mer, beschrieben. Kurze Zeit spater wurde dieserdagtive Erkrankung als eine Demenz
nach Alzheimer benannt und in die Lehrblicher audgenen.

Zur Diagnose einer Demenz vom Typ Alzheimer werdienallgemeinen Kriterien einer De-
menz nach DSM IV, bzw. ICD 10, erfasst. Nebst dex&&htnisdefiziten muss mindestens
eine weitere kognitive Domane beeintrachtigt sBeide Einbussen missen so deutlich sein,
dass die Kompetenz der Patienten im Alltag eing@sih und vermindert ist.

Plaques und Tangles sind typische neuropathologidciderungen im Hirn, welche bei einer
Erkrankung an einer Demenz eine zentrale Rollelepiddie Diagnose Demenz kann zwar
klinisch erfasst werden, aber hundertprozentigegioaen gibt es nur post mortem. Aller-
dings muss festgehalten werden, dass auch bei Memsdie zu Lebzeiten keine kognitiven
Einbussen aufwiesen, post mortem Plaques und Tawggieinden werden. Um eine Zuord-
nung zu einer bestimmten Demenzform zu ermdéglicheméhren sich differenzierte Krite-
rienkataloge. Diese sind jedoch wiederum nichtdile Demenzformen geeignet. Der wich-
tigste Parameter flr alle Formen stellt noch imaderklinische Eindruck und die Erfahrung
der Diagnostikerinnen und Diagnostiker dar.

Die beiden haufigsten vorkommenden Demenzformed dia Demenz vom Alzheimertyp
und die vaskulare Demenz.
Die Klassifikation ICD 10 (2006) erfasst die Dememter FO in vier Kategorien:

* FO0O0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit unterschigttm Zeitpunkt des Beginns

und atypische und gemischte Formen
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* FO1 vaskulare Demenz mit akutem Beginn, nach eiNartiinfarkt, kortikaler und
subkortikaler Form und nicht ndher bezeichnetemiéor

» FO02 Demenz bei sonstigen andernorts klassifiziekkeankheiten wie bei der Pick-
Krankheit, Creutzfeldt-Jakob-Krankheit, Chorea Higtion-Krankheit, bei priméarem
Parkinson-Syndrom und bei HIV Krankheiten. Ebengohahier bei sonstigen, nicht
andernorts ndher klassifizierten Krankheiten

* FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz ohne und m#ckiexdensten zuséatzlichen
Symptomen wie Wahn, Halluzination und depressiverstimmungen

Demenzen werden im Verlauf immer mit leicht, mgtaldig und schwer erfasst.

Durch Screeningverfahren werden allgemeine kogniinestische Defizite erfasst, fur die
Differenzialdiagnostik sind diese Verfahren abegegignet. Zwei solche Verfahren sollen
hier kurz erlautert werden. Der Mini-Mental-Staflesst (MMDT) von Folstein, Folstein &
McHugh (1975, deutsche Bearbeitung von Kessler,kbaitsch & Denzler, 1990) ist ein
bewéhrtes und international bekanntes VerfahrenCMMrfasst die Funktionen der Orientie-
rung zu Zeit, Raum und Person, das NachsprecheiKurateitgedachtnis, das Kopfrechnen
und Arbeitsgedéachtnis, die Merkfahigkeit, das Bermenund Befolgen kénnen von Hand-
lungsanweisungen, die Praxie, das Lesen, das $ehraind die Visuokonstruktion. Die
Durchfuhrung ist kurz, die Auswertung schnell urdher.

Das zweite Verfahren, der Demenztest DemTect (I€esSlalabrese, Kalbe & Berger, 2000),
mittlerweile gemass Kalbe et al. (2004, zit. nachri8l & Markowitsch, 2005, S. 24) auch
international bekannt, erfasst insgesamt in furtht&sts das kurz- und mittelfristige verbale
Gedéachtnis, die Sprache und die Zahlenverarbeidiegyerbale Flussigkeit und das Arbeits-
gedachtnis. Auch dieser Test hat eine kurze Betarigsdauer, wird aber anders als das erste
Verfahren MMDT in altersentsprechende Rohwerte usgeet. Dies tragt dem Umstand
Rechnung, dass auch gesunde altere Menschen dgichgere Leistungen als jingere Men-
schen erbringen.

Allen Tests ist gemeinsam, dass sie zur Bestimnwamgkognitiven Defiziten geeignet sind.
Zusatzliche Informationsquellen werden in der Regakugezogen. Im Clinical Dementia
Rating Scale (CDR) Fremdbeurteilungsbogen von Hsighal. (1982), werden die Bereiche
erfragt wie: Orientierung, Gedachtnis, Urteilsvegen, Problemldsefertigkeit, Interesse an
offentlichen Ereignissen sowie Korperpflege undoSilersorgung. Der Schweregrad kann in
einer Skala von 0 (keine Demenz), 0,5 (fraglichenBez) bis zu 3 (schwere) beziehungswei-

se 4 (schwerste Demenz) und 5 (Endstadium) eingesalerden.
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Auch der Verlauf einer demenziellen Erkrankung zeige grosse Vielfalt auf. Nicht nur im

Vergleich, sondern auch innerhalb der einzelnen &eformen werden grosse Verlaufsun-
terschiede festgestellt. Grundsatzlich ist die Dezneines Typs Alzheimer progressiv, die
Geschwindigkeit des Fortschreitens des kognitivebais wird jedoch durch verschiedenste
Faktoren wie zum Beispiel das Alter beeinflusstdk und Braak (1997, S. 351 f.) teilen den
Verlauf in sechs Stadien ein. Die Latenzphase uadodiklinische Phase werden oft nicht
erkannt, weil erst im dritten Stadium klinische $ytome eintreten. Die Diagnose wird sogar
oft erst in der vierten Phase gestellt, wenn Patiean, Patienten und Angehdérigen die klini-
schen Symptome nicht mehr Uberspielen, Gibersehemibeérdecken kénnen. Die funfte Pha-
se ist gekennzeichnet durch den Verlust der Unabpbkeit und die zunehmenden kognitiven
Einbussen bis zur sechsten Phase, in der die Bateof vollig abhangig von ihrer Umgebung

sind.

Cohen, Kennedy und Eisdorfer (1985, S. 33f.) besbkn diese Stadien als Phasen der Ver-
anderung und sehen sie als konzeptioneller RahthenBedurfnisse der Patientinnen und
Patienten besser zu verstehen. Sie nennen folgeWdeanderungsphasen in ihrem Modell:

» Vor der Diagnosestellung: Erkennen und Betroffenfyetwas stimmt nicht mit mir®)

« Reaktion auf die Diagnosestellung: Ablehnung (dtht*)

» Angst, Schuld, Trauer (,warum ich?*)

* Bewadltigung

* Reifeprozess (,jeden Tag leben bis ich sterbe®)

* Trennung vom Selbst

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass einzerenile verschiedener Demenzfor-
men und Verlaufsphasen verallgemeinernd ersichfliot, auch wenn die interindividuellen
Unterschiede des kognitiven Potentials und deri&tagross bleiben. Die Stadien verlaufen
grundsatzlich progressiv, die Beschreibung diemtr alem Bedurfnis, die erkrankten Men-
schen besser zu verstehen und der Erfassung déastsindes. Der konkrete Verlauf kann
dadurch fur die einzelne Person aber weder in dadnden noch in der Zunahme des Abbaus

guantifiziert werden.
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2.1.2 Pflegende Angehdrige

Wettstein (2005) halt fest, dass die Nennung eamgyen Bezugsperson trotz der heute zwi-
schen 30 und 50 Prozent Einpersonenhaushalte imoodrvon fast allen Menschen angege-
ben wird. Bei Demenzkranken wird die Hilfe Uberwaad innerhalb der Lebenspartner-
schaften und am zweithaufigsten von Téchtern urfdnv&gertochtern geleistet. Séhne, Ge-
schwister und Nachbarn Ubernehmen am seltensteausegsaufgaben.

Gemass Meier (1995, S. 35f.) haben pflegende Advigdn von Patientinnen und Patienten,
die an einer Demenz erkrankt sind, eine besonadrsese und schwierige Betreuungsaufga-
be, weil sich diese mit der Krankheit laufend vel&m. Durch den progredienten Verlauf der
Krankheit bissen die Betroffenen immer mehr voenhgeistigen Fahigkeiten ein und wer-
den immer abhangiger von ihrer Umwelt und ihrennhéibschen. Das Gleichgewicht von
Geben und Nehmen verlagert sich immer mehr in @igléichgewicht, in dem die Patientin,
der Patient je langer je mehr Hilfe entgegen nimnd die pflegenden Angehdrigen entspre-
chend zunehmend Hilfe geben missen.

Wilz et al. (2001, S. 25ff.) bezeichnet die Dematweine Familienkrankheit, weil immer ein
ganzes System mit betroffen ist. Sowohl die pasttaftlichen wie auch die intergenerativen
Beziehungen und Strukturen veréandern sich. Angghdritissen vielfaltigste psychische An-
passungsleistungen erbringen, um die schwerwiegevideginderungen im Laufe der Krank-
heit bei einem ihnen nahe stehenden Menschen eitsevgahrzunehmen, zu akzeptieren und
schliesslich damit umzugehen. Die individuelle \Ybestung von Belastungen spielt dabei
eine sehr wichtige Rolle, wie auch die Kommunikatgine zentrale Rolle einnimmt. Alte
Familienregeln und —muster missen neu definiertgetebt werden. Veranderungen kénnen
Angst und Unsicherheit auslésen und werden hawdggent oder gar verleugnet. Erst mit der
Bereitschaft, eine Situation so zu nehmen, wiessiend der Akzeptanz der Verhaltensauffal-
ligkeiten kann das Verstandnis der Krankheit gedéirdverden und dies fluhrt oft zu einer
Entspannung. Dennoch sind die Trauerprozesse ibdiodnitiven Verluste, allen voran die
Verluste der Kommunikationsfahigkeit und damit d®ziehungsfahigkeit, nicht zu unter-
schatzen.

Haufig missen gemass Meinders (2001, S. 47f.) semiale Rollen eingenommen werden,
die bisher so nicht gelebt wurden. Betreuende drgexte Kinder werden zu Eltern ihrer EI-
tern und Eheméanner ibernehmen Haushalt und Piliggehnen bisher vielleicht fremd wa-
ren und berufstatige Ehefrauen miussen die PflegBetreuung und ihren Beruf in Einklang

bringen.
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Um die Lebensqualitat der Angehorigen zu erfassgilssen die Messinstrumente auf die
spezielle Betreuungssituation zugeschnitten séier, auch das allgemeine, psychische Wohl-
befinden mit einschliessen. Demzufolge missen negatie positive Befindensdimensionen

bertcksichtigt werden. Dass Angehoérige Belastungeder Betreuungssituation erleben, er-
gibt sich aus der Tatsache der grosseren Abhangidg&eihnen nahe stehenden Menschen.
Das Verstehen der positiven Aspekte stellt ein Wges Instrument dar, wie die Ressourcen
intensiviert werden und die Starken der Angehdrigefordert werden kdnnen. ,Positive As-

pekte der Betreuung werden unter dem Begriff ,ga@n$ammengefasst, also dem Gewinn,
den ein Angehdriger aus der Pflege eines Demerypati ziehen kann* (Meinders, 2001, S.
51).

2.1.3 Hausliche Pflege

In der vorliegenden Studie wurden Menschen befragiche den grossten Teil der Betreuung
und Pflege ihrer Angehdrigen zuhause verrichten.vidd zusatzlich nebst der hauslichen
Betreuung ein ambulanter Pflegedienst mit einbezagel damit stossen verschiedene Aus-
pragungen und Einstellungen zur Pflege aufeinantfehrmann (2002, S. 283 ff.) zeigt auf,
wie pflegende Angehorige, anders als professioiliEgekrafte, unmittelbar von der Pflege-
situation betroffen sind. Professionelle Hilfe darauf wissenschaftlich fundiertem und ge-
lerntem Wissen, mit dem Problemsituationen anatlysied Interventionen eingeleitet wer-
den. Die Pflege durch Angehdrige zeichnet sich d@io nahes Verhaltnis aus, ist auf den
Einzelfall bezogen und haufig spielen emotionale aiich moralische Verpflichtungen eine
wichtige Rolle. Familien, welche eine angehorigesBe pflegen, leiden oft starker unter
Frustrationen als professionelle Betreuerinnen Batteuer, welche ihren Klienten vielfach
mit grosserer emotionaler Distanz begegnen kdnnen.

Feil (2004) hat mit dem Instrument der ValidatiameeMdglichkeit geschaffen, auch in Fami-
lien die Kommunikation in den belastenden Situaiorzu erleichtern. Das Verhalten der
Demenzkranken 16st oft Arger und Unverstandnis auwsl sie sich in einer Art und Weise
verhalten, welche den Angehdrigen nicht zugangbdar schwer verstandlich ist. Validation
stellt eine Mdglichkeit dar, Verdnderungen im eigeVerhalten als Betreuende und Pflegen-
de zu erlernen. So fuhlen sich Angehoérige wenigestfiert, konnen sich besser verstandigen
und die Qualitat der Interventionen steigt. Die ifalion nach Feil (2004, S. 44) ist ,eine
Kommunikationsform und Therapie, mittels derer ni@men kann, mit solchen sehr alten
Personen, die an der Alzheimerkrankheit bzw. daertvandten Formen von geistiger Ver-

wirrtheit leiden, in Verbindung zu treten und zeiben.*
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Grinde, warum Angehoérige ihre Demenzpatienten zehgflegen, werden viele genannt.
Nebst der emotionalen und moralischen Verpflichtumgallem bei Ehepaaren werden haufig
auch die Winsche der Patientinnen und Patientelm iheem Zuhause genannt. Farran et al.
(1991, zit. nach Meinders 2001, S. 54) beschreilverirer Studie verschiedene positive As-
pekte der hauslichen Pflege. Als positive Aspelkeeden genannt:

» die Wertschatzung von familiaren und sozialen Bazrigen

* das Wahrnehmen der Liebe, welche ihnen von denkéraantgegengebracht wird

» das Aufrechterhalten einer positiven BeziehungPatrentin, zum Patienten

* das Wertschatzen vergangener Leistungen und Eudngen

» der Stolz Uber die eigene gute Betreuung und Legstu

* die Wahrnehmung, dass diese Betreuung den Betsoffgat tut

Ausserdem gibt es Angehoérige, die durch die Pflagen Sinn in ihrem Leben erleben und
angeben, personlich an der Aufgabe zu wachsen.eKigdben haufig an, den Eltern einen
Teil zurlickgeben zu kénnen, der ihnen in der Kintdheteil wurde, aber auch den eigenen
Kindern ein gutes Vorbild zu sein.

Hausliche Pflege ist schwer zu erfassen, weil #mals unbemerkt von der Mitwelt stattfin-
det oder von den Mitmenschen und Betroffenen sellssiein Selbstverstandnis betrachtet

wird.

2.1.4 Lebensqualitat

Perrig-Chiello (1997, S. 116) geht von einer mdglicumfassenden Perspektive des Men-
schen aus, in der sowohl die psycho-physische Koewte wie auch die soziale Einbindung
wichtig fur die Definition des Wohlbefindens ist.

Die Basis fur das allgemeine Wohlbefinden liegtkérperlichen Bereich und widerspiegelt
die Urspriinge der menschlichen Bedurfnisse nachiudghund physischem ,Versorgtseins®.
Die psychischen Beditrfnisse nach Geborgenheit, ksBimn und Zufriedenheit kommen als
Erganzung dazu, ebenso die Komponente der sozideiirfnisse der Zugehorigkeit, der
Partizipation und der Autonomie. Zwischen dieseri Bereichen besteht eine standige
Wechselwirkung und diese beeinflusst je nach StérkeAuspragung das allgemeine Wohl-
befinden.
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Pyramide des allgemeinen Wohlbefinden:

Soziales Wohlbefinden
Partizipation

Abbildung: Pyramide des Wohlbefindens: dominanteriin im Alter, Perrig-Chiello (1997) S. 116

In ihren Studien halt Pierrig-Chiello (1997) fedgss mit zunehmendem Alter sowohl das
physische Wohlbefinden wie auch der objektive Gdkeriszustand ihrer Probandinnen und
Probanden sich signifikant verschlechtert, aberdeai beiden Aspekten des psychischen und
sozialen Wohlbefinden keine Alterseffekte nachwaiskind. Vieles spricht dafir, dass mit
zunehmendem Alter, Beschwerden und Gebrechen dgighigshen Interpretationsprozesse
eine determinierende Rolle spielen, die es erlaubienVeréanderungen stets den Lebensum-
stdnden anzupassen.

Lebensqualitat, Lebenszufriedenheit und Wohlbetnsiad wichtige Paradigmen sowohl in
der aktuellen grundlagen- als auch in der anwershnentierten Gerontologie, so Rupprecht
(2006, S 242ff.). Es besteht eine Einigkeit, dagssdiei Konstrukte der subjektiven Wahr-
nehmung und Befindlichkeit, der kognitiven Bewegan und Ressourcen sowie der Hinder-
nisse und Defizite berlcksichtigt werden sollters lBeute konnen aber wegen der Heteroge-
nitat relevanter Forschungsansatze und der unéichen Terminologie keine verbindlichen
Aussagen zu Definition und Messung getroffen werden

Es ist gemass Rupprecht (2006) also nicht mogliethindliche Definitionen zur Lebensqua-

litat zu machen. Es soll hier versucht werden, behealitat als globaler Begriff und multi-
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dimensionales Konstrukt zu erklaren. Die objektit@benssituationen einer Person, also die
physischen, sozialen und die 6konomischen Bedingunstellen die eine Seite der Lebens-
qualitat dar. Die andere Seite beinhalten die Bawgen der Vergangenheit wie auch die
Erwartungen an die Zukunft, welche die subjektiBalingungen darstellen, also eine zeitli-
che Perspektive.
Lebensqualitat und Lebenszufriedenheit werden &aynonym verwendet und schon Neu-
garten et al. haben die Lebenszufriedenheit im 1864 mit Hilfe von finf Hauptdimensio-
nen definiert:
» Lebenszufriedenheit versus Apathie
» Entschlossenheit und Lebensmut versus Resignation
» Positives Selbstbild
» Heitere, optimistische Stimmungslage bezogen aijptiiysische, psychische und so-
ziale Situation
» Kongruenz zwischen erstrebten und erreichten Zielen
(Neugarten et al., 1961, zit. nach Rupprecht, 280@42)

Zur Erhebung der Lebensqualitat missen zudem viaebsionen mitbericksichtigt werden:
die korperliche Verfassung, das psychische Wohidefn, die sozialen Beziehungen und die
Funktionsfahigkeit im Alltag.

In der Medizin wird Lebensqualitat oft mit allgemer Gesundheit gleichgesetzt. Das heisst,
je besser die Gesundheit desto héher die Lebentdual vielen medizinischen Forschungs-
studien werden die Ergebnisse vor und nach eieBaBdlung gemessen. Meier (1995, S. 45)
relativiert die Messungen der Lebensqualitat imu@adbeitsbereich:

Ganz allgemein wird heute von gesundheitsbezogéerbensqualitat gesprochen,
wenn der Einfluss einer Krankheit und/oder dereha®elung auf die Lebensqualitat
erfasst werden soll. Dazu ist allerdings zu sagess fur Patienten beinahe alle Le-
bensaspekte gesundheitsbezogen sein kénnen.
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Lebaté&qgouat multifaktoriell und multidi-
mensional erfasst werden kann. Aussagen zur Lebehisq sind sehr individuell und syn-

onym zu Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit.
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2.2 Dimensionen der Belastungen und Ressourcen von Arg#igen

In den nachfolgenden Kapiteln sollen die Belastangé Entlastungsangebote, aber auch die
Ressourcen von Angehdrigen aufgezeigt werden. Chedgoren beeinflussen massgeblich
die Lebensqualitat von Angehorigen.

2.2.1 Seelische Gesundheit

Martin und Kliegel (2005, S 196 f.) erlautern zwdauptansatze zur Messung von seelischer
Gesundheit bei alteren Menschen. Eine Mdglichkeit Messung ist die Konzentration auf
positive Qualitaten wie die der Lebensqualitat. @aeigt sich, dass die personliche Lebens-
zufriedenheit wie auch das subjektive Wohlbefintben den meisten Menschen lber einen
langen Zeitraum stabil bleibt. Erstaunlich ist dadass diese Messungen trotz der Leistungs-
einbussen einen hohen Wert aufweisen und auf enwéran Niveau stabil bleiben. Seelische
Gesundheit scheint bei den Betroffenen einher hemgenit dem subjektiv wahrgenommenen
Wohlbefinden.
Ein anderer Weg zur Messung von seelischer Gesiindhéie Erfassung von psychischen
Belastungen. Die Abwesenheit von Krankheit wirdr laem Indikator fur den Begriff Ge-
sundheit. Von besonderer Bedeutung sind dabei iter Alie psychischen Krankheiten wie
etwa Depressionen, Angste und Demenz.
Als ein wichtiger Aspekt der seelischen Gesundheitnt Perrig-Chiello (1997, S. 69ff.) die
personliche Kontrolle und die Einflussfaktoren tdas eigene Leben. Entwicklungspsycho-
logisch gesehen veréandert sich die Bedeutung datrélee im Laufe eines Lebens. Mit zu-
nehmendem Alter verlagern sich die gelernten Kdistrategien vermehrt hin zur Fahigkeit,
personliche Veranderungen sowie Umweltverdanderuageehmen zu kdnnen.
Bei den Betagten spielt das Thema Kontrolle undicEshl eine noch dominantere
Rolle: je mehr Manipulierbarkeits- und je wenigenaicen-Uberzeugungen und je
weniger Religiositat (im weitesten Sinne ebenfds Glaube an das Schicksal), desto
hoher das psychische Wohlbefinden (Perrig-Chié$97, S. 180).
Nebst dem Glauben an die eigenen Fahigkeiten umitlEsmaoglichkeiten fuhren Hopflinger
& Stuckelberger (1999, S. 216 ff.) auch die Qualitér sozialen Kontakte auf. Dabei ist fur
die subjektiv empfundene Zufriedenheit die Quanti& Beziehungen weniger wichtig als
deren Qualitat.
Bei Uber 75-jahrigen ist zudem das psychische Wadiniden signifikant mit der Sicherheit
und dem Wissen verknUpft, im Notfall auf einen Rartoder nahe stehende Angehdrige zu-
rickgreifen zu kénnen. Welche Wohn- und Lebensfaltere Menschen wahlten, schien hin-

gegen fur das Wohlbefinden bedeutungslos.
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Der Einfluss von Lebensereignissen und die korgegliGesundheit gehen allerdings einher
mit dem Empfinden, psychisch gesund zu sein.

Die Tatsache, dass jemand im Einklang mit seinegafegenheit steht, bewirkt nicht
bloss, dass sich jemand im Hier und Jetzt wohlkflihtl zuversichtlich in die Zukunft
blickt, sondern auch, dass er sich weniger Ubechsghe Belastungen beklagt (Per-
rig-Chiello, 1999, S. 188).

Das sind Grinde, warum auch Angehdrige von Demeankien trotz den enormen Belastun-

gen ihre seelische Gesundheit zuweilen als intekeichnen.

2.2.2 Korperliche Gesundheit

Kdrperliche Gesundheit verliert mit zunehmendeneA#tn Selbstverstandlichkeit. Es gilt
daher, besonders im Alter den Aspekt der Gesundhéieleuchten.
WHO (1998) Ziel 5 Altern in Gesundheit:

Die Gesundheitspolitik sollte die Menschen darambereiten - durch systematisch
geplante Gesundheitsforderung und Gesundheitswyeseéhrend der gesamten Le-
bensspanne — bis ins Alter gesund zu bleiben. BoBddungs- und Beschéftigungs-
maoglichkeiten kdnnen zusammen mit korperlicher Bgt#ig die Gesundheit, das
Selbstwertgefiihl und die Unabhangigkeit altere Mbea sowie ihren aktiven Beitrag
zum Gesellschaftsleben erhdhen. Innovative Programmur Bewahrung der Korper-
kraft und zur Korrektur von Seh- und Horschadend ®in besonders wichtiger As-
pekt. Gesundheits- und Sozialdienste auf Gemeimteesollten hausliche Dienste zur
Unterstitzung alter Menschen im Alltagsleben sistelen und die Erfordernisse und
Winsche alter Menschen in Bezug auf Wohnunterk@ficommen und andere Fak-
toren, die ihre Autonomie und soziale Produktivitdtbessern, sollten starker beriick-
sichtigt werden.
Ausgehend davon, dass die grosste Gruppe der Arigehdemenzkranker selber alter oder
schon alt ist, hat auch die korperliche Gesundtiei zentrale Funktion. Die individuellen
Unterschiede sind jedoch sehr ausgepragt und mgeseass Schaie (1983, zit. nach Perrig-
Chiello, 1997, S. 54) nicht mit dem chronologiscMarmlauf des Alters einhergehen.
In der Gerontologie wird die Lange der Lebensdaleeine der Indikatoren flr erfolgreiches
Altern aufgefiihrt. Die Anzahl der erreichten Leljahse sagt aber noch nichts Uber das
Wohlbefinden und die Gesundheit aus. Es lasstlsahe eigentliche Zunahme der Haufig-
keit einer Krankheit im Alter feststellen, sondelie Anzahl der Erkrankungen beim einzel-
nen Menschen nimmt mit dem Alter zu. Kann nun daaosgegangen werden, dass eine ho-
here Lebenserwartung mit einer Einbusse an Gesiuirelhbergeht? Verschiedenste Berech-
nungen und demographische Arbeiten lassen dieswenn70% der chronischen Krankhei-
ten lassen sich durch Risikofaktoren erklaren.~(#989, zit. nach Perrig-Chiello, 1997, S.
57) zufolge lasst sich die Todesursache im Alteckl ,die Verminderung von Risikofakto-
ren, die zum Nichtgebrauch von physischen und psgicbn Funktionen fiihren, reduzieren.”
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Die Deutung dieser Aussage liegt in der Praventidm praventiv eingreifen zu kdnnen,
mussen die Risikofaktoren erkannt und isoliert b@bhaverden. Unter Risikofaktoren versteht
Perrig-Chiello (1997, S. 59 ff.) biologische Rigik&vie die Zuteilung von Alter und Ge-
schlecht und verhaltensbezogene RisikofaktorenReiechen, Alkohol- und Medikamenten-
missbrauch, Fehlernahrung, Stress und Bewegungshdig Krankheiten nehmen im Alter
zwar zu, das Gesundheitsbewusstsein entwickeltisidieser Zeit vor allem bei Frauen aber
auch starker und dies wirkt wiederum praventiv.sBiélir Manner einseitig negativ ausfal-
lende Bilanz wird korrigiert durch die Tatsachessldanner im Allgemeinen korperlich ak-
tiver sind als Frauen (Nat. Center for Healt Stiags 1989, zit. nach Perrig-Chiello, 1997, S.
61).

Uber Alterskrankheiten sagen Sieber et al. (2008,78.), dass die Geriatrie, die Altersmedi-
zin, in unseren Breitengraden ’'die’ Medizin des 2dhrhunderts sein wird. Zudem werden
sich Fachbereiche wie zum Beispiel die Onkologibahem Alter zum eigenen Fach Geron-
toonkologie weiterentwickeln. Diabetes im Alter, re&reislauf-Probleme, Inkontinenz, Os-
teoporose, Parkinson, Schlaganfalle und Tumorekkiragen sind nur einige Erkrankungen
mit denen sich die Altersmedizin der Zukunft auenstarkt auseinandersetzen muss und de-
ren Forschungsergebnisse zukunftsweisend sein merde

Werden altere Menschen direkt zu ihrer Gesundlediagt, dann schatzen sie diese selbst in
hohem Alter oftmals als gut bis sehr gut ein widdlke 8 aus Hopflinger und Hugentobler
(2005, S. 40) zeigt:

Zuhause lebende Frauen und M&nner mit subjektergeesundheit, 1992/1993 und 2002

Anteil mit subjektiv guter bis sehr guter Gesuntlhei

Frauen Manner
Altersgruppe 1992/93 = 2002 1992/93 2002
55-59 80% 81% 80% 83%
60-64 81% 79% 79% 80
65-69 71%* 79% 78% 86%
70-74 68% 72% 74% 77%
75-79 61% 71% 74% 72%
80-84 66% 68% 74% 66%
85 und alter 62% 57% 63% 63%
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*Unterschied zwischen 1992/1993 und 2002 auf 1%iskgnt (Chi-Quadrat-Test)

Quellen: Schweiz. Gesundheitsbefragungen 1992/a882002 (gewichtete Stichprobe)

2.2.3 Finanzielle Belastungen

Menschen mit fortgeschrittener Demenz kiimmern sicht ums Geld. lhre Angehérigen
hingegen furchten sich vor den immensen AusgabediélEntlastungsangebote und den
hohen Heimkosten. Die finanzielle Belastung dachhunterschatzt werden.

Die Armutsstudie aus dem Jahr 1992 (Leu, Burri &&er 1997) zeigt auf, dass sich die U-
berdurchschnittlichen Armutsquoten bei den jungsdtergruppen und allein erziehenden
Muttern und kinderreichen Familien befinden.

Damit ergibt sich die Schlussfolgerung, dass Arhmiite in erster Linie ein Problem
der jungeren und nicht mehr wie friher der altdPenson ist. Allerdings gibt es auch
unter den Uber 60-jahrigen einzelne Teilgruppea,alisgesprochen stark von Armut
betroffen sind (S. 127).

Gemass Hopflinger und Stuckelberger (1999, S. J#dlit die Armut bei alteren Menschen
der auslandischen Bevdlkerung grosser aus. Ebe@m$d.angzeitarbeitslose und geschiedene
altere Frauen im Alter einem erh6hten Armutsrisstkisgesetzt. Aber dank der stark ausge-
bauten AHV in den letzten Jahrzehnten sind die &aldler armen, alten Menschen heute ver-
gleichsweise gering. Viele Arbeithnehmerinnen untéeédnehmer konnten sich wahrend ihrer
Berufstatigkeit ein Vermogen sichern. Bis zur 6k&ue steigt das Nettovermdgen an, danach
sinkt dieses wieder, sei es durch KapitalverzehAltar oder auch durch die Weitergabe des
Vermogens an die Kinder. Heute werden Vor-rentiogr Rentnern beerbt. Gemass eines Na-
tionalfondprojekts (Bauer, Stutz & Schmugge, 20€6), gesttitzt auf Zurcher Daten zu Erb-
schaft und Schenkungen, die 50 — 64 Jahrigen meneiAnteil von mehr als einem Drittel im
Jahr 2000 die betragsmassig grésste EmpfangergugopErbschaften. Das allerdings garan-
tiert noch keine gute Betreuungssituation im Albeler im Falle einer Demenzerkrankung.
Muhlegg (2008) beschreibt die Angst der Betroffem@a Angehoérigen, dass ein langerer
Heimaufenthalt die zu erwartende Erbschaft oder \dasnégen empfindlich verkleinern
kénnte. Ein Platz in einem Pflegeheim kostet jehnRflegebedlrfnis und Preisniveau des
Heims zwischen 6000 und 15'000 Franken pro Morimtoffentliche oder private Heime,
aber ohne Luxusresidenzen. Diese Kosten setzerzggammen aus rund einem Drittel Pen-
sionskosten und zwei Drittel Pflegekosten, wobtitéze teilweise von den Krankenkassen

ubernommen werden. Der durchschnittliche Heimatfdhtdauert in der Schweiz ein bis
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zwei Jahre und nur ein Viertel aller Uber 85-J&migh der Schweiz bendtigen tUberhaupt eine
Langzeitpflege.

Die Komponente der finanziellen Belastung im Altecho6ffski und Esslinger (2006, S. 259),
darf aber nicht unterschatzt werden. Die Gesunsthgsigaben, Wohnraumanpassungen und
die Kosten zum Erhalt der Lebensqualitat sind im ld¢zten Jahren stetig gestiegen. Die kos-
tenaufwandigste Lebensphase ist oft kurz vor deoh Tsbesondere, wenn haufig notwendi-
ge und teure Krankenhausaufenthalte dazukommengidgse wirtschaftliche Ungleichge-
wicht innerhalb der &alteren Bevolkerung wirft eientrales, gesellschaftspolitisches Problem
auf, namlich dem zwischen den Gruppen der reicimehnoittellosen Rentnerinnen und Rent-
ner. ,Generelle Aussagen uber ,die Rentner* singearthts der enormen sozialen Heteroge-
nitat fragwuardig” (Hopflinger & Stuckelberger, 1999. 88).

2.2.4 Mehrfachbelastungen

Angehdrige von Demenzkranken sind haufig im Alikaghrfach belastet. Zu den objektiven
Belastungen kommen auch die subjektiven Belastyrdjeritir Aussenstehende in der Regel
nur schwer zu erkennen sind.
Die pflegespezifischen Belastungen, bedingt dusesh@rad der Beeintrachtigung des de-
menziell erkrankten Menschen oder durch eine eiggkieankung, stellen hohe Anforderun-
gen an die Angehdérigen. Ein grosses, soziales kégta fur die betroffenen Familien eine
Entlastung bedeuten, aber Clyburn et al. (2000naith Meinders, 2001, S. 87) stellten fest,
dass professionelle Unterstiitzung im Gegensatafaumeller Unterstiitzung nicht im Zu-
sammenhang mit geringerer Belastung steht.
Meinders (2001, S. 91) weist darauf hin, dass @égila®ung durch die Pflege ein klarer Pra-
diktor fir das Ausmass an Depressivitat der Angekdrist. Aber problematisches Verhal-
ten von demenziell erkrankten Menschen hat grogsesairkungen auf die Belastungssitua-
tion der Angehdorigen als die eigene Depressivitdt der Schweregrad der Demenz.
Meier et al. (1999) teilen in objektive und subje&tBelastungen auf. Als objektive Belas-
tungen wurden am haufigsten die Demenzsymptomeéedeankten genannt. Einerseits die
kognitiven und emotionalen Probleme, andererséigs auch die Schwierigkeiten im und mit
dem Alltag. Gleich hinter dieser Erstnennung fugetm die psychischen Probleme wie zum
Beispiel das Angebundensein und die Einengung elestplichen Freiheit, aber auch der De-
pression und der Schuldgefiihle an. Erst an d$ttelle nannten die Angehdérigen den Prozess
der Krankheit und den zunehmenden Abbau der kagmnitLeistungen als Belastungsfaktor.
Bei der subjektiven Belastung werden die Angst diedDepression der Angehorigen aufge-
fuhrt. Je schlechter die eigene Gesundheit istouni$er schatzen die Angehérigen die Be-
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lastungen ein. Ebenso spielt die Beziehungsqualiiétdem Krankheitsausbruch eine ent-

scheidende Rolle auf die Empfindungen der Belagmng

Wettstein et al. (2005) zeigen in ihrer Intervensistudie zur Belastung und Wohlbefinden
bei Angehérigen von Menschen mit einer Demenz aid, die vielfaltigen Belastungen in
Geldeinheiten bewertet werden konnen. MethoderBewertung von Gutern, die nicht Gber
einen Markt gehandelt werden kdnnen, sind versehnietlVettstein et al. (2005, S. 138ff.)
bedienten sich der Contingent Valuation Methode Mitthell und Carson (1989). Dabei
wird die Zahlungsbereitschaft fur drei hypothets&ehandlungen einer Demenz untersucht.
Die Untersuchungen haben gezeigt, dass die Metdiodmstrument darstellt, das fur die Er-
fassung der Kosten geeignet ist. Schlussfolgerttdrnaie fest, dass auf Seiten der Angehori-
gen der Altruismus ein starkes Motiv darstellt, diessichten auf Heilung die héchste Zah-
lungsbereitschaft aufweist und somit im besondém@resse der Angehdrigen steht. Die Be-
lastung, welche so monetar ausgedriickt werden kenhetrachtlich. Umgerechnet wirden
Angehdrige fir die Beseitigung ihrer Belastungemdr 18% ihres Vermogens hergeben. Sol-
che Berechnungen machen Sinn, wenn damit die Emigsangebote unter wirtschaftlichen
Aspekten beleuchtet werden sollen. Es kann soalbsr aufgezeigt werden, wie enorm hoch
die Mehrfachbelastungen von Angehérigen sind. Diederum kann Grundlage fir politi-

sche und gesellschaftskritische Diskussionen sein.

2.2.5 Entlastungsangebote

Entlastungsangebote sind in Anbetracht der Belgstudusserst wichtig. Die unterschiedli-
chen Belastungen erfordern ein breites Spektruiide. Gefordert sind Angebote von den
Maglichkeiten zu sozialen Kontakten, von der Nackbaaftshilfe und der familidren Zu-
wendung bis zur professionellen Pflegeleistung.
Dienstleistungen fiir altere Menschen, wie zum Belsfie ambulante Pflege, sind gemass
Hopflinger und Hugentobler (2005, S. 79 ff.) in &ahweiz relativ gut ausgebaut. Nordeuro-
paische Lander fihren diese Liste an, die sidetscpen Lander weisen im Gegensatz dazu
noch einen eher geringen Ausbau in ambulanter @feag. Ausserfamiliare Versorgungs-
und Pflegeeinrichtungen fir altere Menschen werdeder Schweiz vom Staat unterstuitzt
und sind gesellschaftlich anerkannt. Namentlichhist die Spitex, die spitalexterne Pflege,
zu nennen, eine Organisation, welche es pflegeligghir Menschen erlaubt, langer zuhause
zu bleiben. Die Spitex-Dienste werden sowohl infliégge, als auch im hauswirtschatftlichen,
sozialbetreuerischen Bereich angeboten und oft kemmgmntéar mit familialer Hilfe kombi-
niert.
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Der grosste Anteil an sozialer Hilfe und Pflegedyiso Hopflinger und Hugentobler (2005)
weiter, aber nach wie vor von den Familienmitgldend nahen Angehorigen erbracht.
Durch den sozialen Wandel der Familien treten ikundt vermehrt Freundschaftsbeziehun-
gen in den Vordergrund. Freundschaften im Altetdneemotionale und personliche Unter-
stlitzung, die praktische Lebensunterstitzung wahdch tGberwiegend von Familienange-
horigen dbernommen.

Nachbarschaftshilfe wird umso wichtiger, je kleirdar Bewegungsradius der Betroffenen
wird. Diese Hilfe oder gar die Nachbarschaftspfletiisst aber bei demenziellen Erkrankten
schnell an Grenzen. Ebenso stossen auch Selbstlgiéinisationen sachgemass an Grenzen,
wenn eine funktionelle Einschrankung und eine Kdrwhtat die Kompetenz einer solchen
Gruppe Uberschreiten. Selbsthilfegruppen wie dighgiimervereinigung versuchen durch
gezielte, professionelle Unterstiitzung die Mensol@nOrt in den Gruppen zu starken und

bieten Weiterbildung fur Betroffene und Angehdoraye

2.2.6 Ressourcen

Als Ressourcen werden die zur Verfiigung stehendatinBungen bezeichnet, die es den
Menschen ermoglichen, ihr Leben bewaéltigen zu kiindeidem dienen die Ressourcen zur
Aufrecherhaltung des Wohlbefindens und der Lebeaigét

Meinders (2001, S. 84) weist darauf hin, dass direeB.ingen und Beforschungen von Belas-
tungen pflegender Angehorigen eine weitaus grosbBeadition haben, als die Beriicksichti-

gung von positiven Auswirkungen und Ressourcenafehgen sind offenbar leichter zu

guantifizieren als die Quellen der Energie undStarke. So individuell wie sich Belastungen
auf den einzelnen Menschen auswirken, so indivicgietl die Zugange der Menschen zu
ihren Ressourcen.

Ein positiver Aspekt kann die Betreuungssituationsich sein. Den Gewinn, welchen die

pflegenden Angehérigen fur sich aus der Pflegesitmaziehen, kann wiederum zu einer

Quelle von Ressourcen werden, wenn diese als Veahesy der Situation und als eine per-
sonliche Bereicherung erlebt wird. Eine weiterehtige Ressource stellt die soziale Unter-
stutzung durch die Familie, Freunde und Bekannte da

Angehdrige, die eine gute soziale Einbettung untetdtiitzung erleben, ziehen aus der
Pflegesituation mehr Gewinn und berichten tber npeisitive Aspekte der Betreuung.
(Meinders, 2001, S. 67).
Staudinger und Dittmann (1994) nennen als wichRgssource beim herannahenden Ende
eines Lebens die Besinnung auf die Lebenserfahmmagden Lebenssinn. Das Gefuhl, im

Leben gebraucht zu werden und im sozialen NetZiokitzu sein, lassen das Leben lebens-
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wert erscheinen und wirken sinnstiftend. Aus dieSaht Iasst sich erklaren, warum die
Betreuung eines demenzkranken Angehdrigen bereidissin kann.

Die Betroffenheit durch eine Demenzerkrankung k@mmAngehorige aber auch durchaus mit
einer Krise gleichgesetzt werden. Individuell seéwschieden ist die Reaktion auf die Betrof-
fenheit. Lahmt es die einen, setzt es bei andemsbteen ungeahnte Krafte frei und die Be-
troffenen scheinen eine unerschoépfliche Quelle rerdie gefunden zu haben.

Dabei spielt wohl die Resilienz, welche sozusagenkifahrungen der Vergangenheit zu-
gunsten der Zukunft umzusetzen weiss, eine zenRalk. Welter (2006, S. 13) definiert

unter Resilienz die Fahigkeit des Menschen, Krisehebenszyklus unter Rickgriff auf per-

sonliche und sozial vermittelte Ressourcen zu misDie Resilienzforschung, die eine gan-
ze Lebensspanne umfasst, ist gemass Werner (2@@6)der Aktualitat des Themas immer
noch ein eher unbekanntes Gebiet.

Dringend muss z.B. der Frage nachgegangen werdgohevBewaltigungsreserven al-
tere Menschen haben, die ein immer grésser werdeddgment der Bevolkerung aus-
machen. Mit dem Begriff Bewaltigungsreserven i Batential gemeint, mit dem auch
in spateren Lebensjahren noch Veranderungen undch$ilam mdoglich sind (Werner,
2006, S. 40).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Dimensiter Belastungen, der Entlastungs-
angebote und der Ressourcen miteinander die Ggmdliédden, wie gut Menschen mit ihrem

Leben zurecht kommen und wie hoch ihre Lebens@aaladurch ist.

2.3 Erfassung von Lebensqualitat

Eine eindeutige Begriffsdefinition von Lebensquiliist kaum mdglich, da alle Menschen
ihre Lebensqualitat anders definieren und erleBam.Frage kann also nicht lauten, was Le-
bensqualitat ist, sondern, was fur den einzelnenddeen die Lebensqualitat ausmacht. Im
nachfolgenden Kapitel soll ein kurzer Abriss Ubier lleute gebrauchlichsten Instrumente zur
Erfassung der Lebensqualitat, insbesondere auchelmnsqualitat von alteren Menschen,

geben

2.3.1 WHOQOL - 100 und WHOQOL - BREF

WHOQOL, World Health Organization Quality Of Lifdiigermeyer et al., 2000) ist ein In-
strument zur Erfassung der subjektiven Lebens@ialtufbauend auf der Definition von
Gesundheit aus dem Jahr 1948; , health is a sfat®roplete physical, mental and social

well-being and not merely the absence of diseasafiomity”, betrachtet die Weltgesund-
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heitsorganisation WHO Lebensqualitét als einen Hergm und Ubergeordneten Ansatz, wel-
cher Konstrukte wie Zufriedenheit und Wohlbefindenfasst (Winkler et al., 2003, S. 181).
Der WHOQOL — 100 umfasst 100 Items. Es werden dmeebsionen des psychischen und
physischen Wohlbefindens, die Unabhangigkeit, ddaten Beziehungen, die Umwelt und
die Religion, Spiritualitat erfasst. Bei der Kuresien WHOQOL-BREF wurde die letzte Di-
mension weggelassen und die ersten funf DimensianEf6 Items gekuirzt. Die beiden Tests
unterscheiden sich hauptséchlich in der Okonomi®dechfiihrung und Auswertung.

Die Grundlage der Instrumente ist die Definitionnvbebensqualitat als eine individuelle
Wahrnehmung der eigenen Lebenssituation im Korttexjeweiligen Kultur und des jeweili-
gen Wertesystems sowie in Bezug auf personlichie Zigwartungen, Beurteilungsmalistabe
und Interessen.

Damit eine weltweite Vergleichbarkeit moglich igtirden beide Instrumente mittlerweile in

mehr als 30 Sprachen Ubersetzt. Einsetzbar sinfledies bei 15 — 85-jahrigen Menschen.

Beispiel 1, aus WHOQOL-BREF:
Wie haufig haben Sie negative Gefiihle wie Bedrigiktiioffnungslosigkeit, Angstlichkeit?

26 F(.1) nie selten manchmal sehr oft immer

2.3.2 WHOQOL- old

Im Laufe der Zeit zeigte sich zunehmend, dass diesign des WHOQOL Fragebogens fur
die spezifischen Anforderungen der Erfassung déehsqualitat im Alter nicht ausreichte.
Ein weltweites Projekt zur Entwicklung eines auimd®/HOQOL-100 basierenden Instru-
ments wurde zur interkulturellen Erfassung der Ibs@alitat im Alter ins Leben gerufen
(Winkler et al., 2003, S. 182). Im Rahmen des Ritegist eine Anpassung an die Bedurfnis-
se dieser Personengruppe vorgenommen worden. Mit\W&lOQOL-old liegt nun ein In-
strument vor, das in Kombination mit WHOQOL-100 WMHOQOL-BREF eingesetzt wer-

den kann.

Beispiel 2, einer dem Alter angepassten FragestglM/HOQOL-old, deutsche Version :
Wie sehr furchten Sie sich davor, keinen Einflussadf zu haben, wie Sie sterben werden?

F29.3 tberhaupt nicht ein wenig mittelmassig  ziemli ausserst
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2.3.3 SEIQOL
Der SEIQOL, Schedule for the Individualized QualifyLife (McGee et al., 1991), wird e-

benfalls zur Erfassung der individuellen Lebensitgiatingesetzt. Bisher wurde er bei Ge-
sunden im Vergleich zu Patienten mit gastroenteggethen Beschwerden eingesetzt, sowie
bei Patienten, die sich einer Hiftgelenkoperatioterziehen mussten. Meier (1995, S. 57 f)
setzte den Test in der Studie zur Erfassung devithebllen Lebensqualitat auch bei gesun-
den Alteren, bei Patienten im Anfangsstadium edemenz und ihren Angehdérigen ein. In
einem halbstandardisierten Interview werden diebRmeden gebeten, finf Bereiche an-
zugeben, die fur ihre Lebensqualitat am wichtigsied.

Diese funf Aspekte werden dann auf einer Skalant@mentanen Zufriedenheit zugeordnet.
Diese Zuordnung ist eine subjektive Beurteilung ldelbensqualitatsbereiche. Anschliessend
wird die Wichtigkeit jedes Bereiches eingeschatm Dlultiplikation von Beurteilung und
Gewichtung eines Bereiches ergibt die gewichtskierte Beurteilung eines Lebensqualitats-
bereiches. Die gewichtskorrelierten Beurteilungesrden zu einem totalen Lebensqualitats-
wert, dem Globalwert, addiert. So kann die Lebeabtu von Menschen auch miteinander
verglichen werden.

Die Vorteile des SEIQOLs sind folgende (McGee etl#91, zit. nach Meier 1995, S. 66):

* Eine Lebensqualitatsschatzung eines Patientenntsteder aufgrund von Faktoren
maoglich, die die individuellen Perspektive des &aen reprasentieren (freie Wahl der
Lebensqualitatsbereiche), oder aufgrund der Fakiale von standardisierten Mess-
methoden abgeleitet sind (vorbestimmte Lebensdgusthiereiche).

* Es ist mdglich, die relative Wichtigkeit eines jadEaktors fir das Individuum zu
quantifizieren.

* Die Technik erlaubt eine Messung der internen R&li und der Validitat der Ur-

teilsstrategie jedes Individuums.

Fur die vorliegende Arbeit wurde SEIQOL als Messiumment fur die Lebensqualitat der An-
gehorigen eingesetzt. Genauere Beschreibungemsiesrhentes folgen im empirischen Teil.
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3 Empirischer Teil

3.1 Methode

Nachfolgend wird die Rekrutierung der Studientdimenden aufgezeigt. Die demografi-
schen und betreuungsspezifischen Daten geben Augscliber die Stichprobe. Als Instru-
mente und Material werden das Lebensqualitatsnmetssinent SEIQOL und die klinische
Einschéatzung einer Demenz CDR erlautert. Der Ablsuaf die Durchfiihrung der gesamten

Studie erklaren das Vorgehen nach der Rekrutierung.

3.1.1 Rekrutierung

Im Marz/April 07 wurden 1250 Mitglieder der Alzheamvereinigung und 133 Spitex-
organisationen angeschrieben und die Unterlagerstudie verschickt. Im Verlauf der Mo-
nate Juni bis Oktober 07 sind weitere 20 Taged{tdimi Gruppenleitende von Angehdrigen-
gruppen und Arztenetzwerke angeschrieben und viedsate Pressemitteilungen zur Studie
verfasst worden. Insgesamt sind 2438 Exemplar&tiglienbeschreibung verschickt worden,
davon gingen rund 250 unverbindliche Interessercumgien bei der Studienleiterin ein. Von
den eingegangenen Interessensbekundungen mussgeosser Teil von der Studie ausge-
schlossen werden, weil z.B. die Betroffenen eindeam Ersterkrankung vor der Demenz auf-
wiesen, bereits in einem Heim lebten, in der Zweseit verstarben oder die begleitenden
Personen nicht zur ausgewahlten Angehorigengrugipken.

Ein wichtiges Aufnahmekriterium war, dass die Dembareits durch einen Arzt, eine Haus-
arztin oder eine Klinik festgestellt worden war.&7gehdrige von demenzkranken Menschen
erklarten sich zur Studienteilnahme bereit und |kefii schlussendlich alle Einschlusskrite-

rien.

Tabelle 1: Einsschlusskriterien fiir Personen minBez und deren Angehdrige fir das For-

schungsprojekt 'Hausliche Betreuung von MenschdrDamenz’

Allgemeine Einschlusskriterien fiir Personen mit Deranz und deren Angehdrige:

- Deutsche Muttersprache oder sehr gute Deutschikiesa.
- Betreuung/Pflege der Person mit Demenz erfolgptsdichlich im h&uslichen Umfeld.
- Wohnsitz im Kanton Zurich.

Spezielle Einschlusskriterien flr Personen mit Denrez:

- Vorhandene Diagnose einer primaren DemenzerkrapkuB. Alzheimer, Frontotempora-
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le Demenz, Mischdemenz, vaskulare Demenz, Lewy-Boeiyienz etc., inklusive Frihform
der Alzheimer-Erkrankung (ab 30 — 50 Jahren).

- Personen aller Krankheitsstadien sind eingesshtos
Spezielle Ausschlusskriterien fir Personen mit Denme:

- Demenzerkrankung ist durch andere Grunderkrankengrsacht, z.B. Parkinson,
Alkoholabusus, HIV, Depression etc.

- geistige Behinderung
Spezielle Einschlusskriterien fur betreuende Angehige:

- Der oder die befragte Angehdérige ist die hauptiéive Betreuungs- oder Bezugsperson
der Person mit Demenz.
- Es kdnnen mundige Kinder, Eltern, Ehepartner,elosipartner, sonstige Verwandte, oder

gute Freunde der Person mit Demenz sein.

Die Studie dauerte, von der Rekrutierung anfangsezN@ bis zum letzten Interview im Marz
08, ein Jahr.

3.1.2 Demographische und betreuungsspezifische Daten

Tabelle 2 gibt einen Uberblick tber demografischd betreuungsspezifische Daten der ana-
lysierten Stichprobe. 83,5% der Teilnehmenden telmeeiner Partnerschaft mit einem De-
menzkranken zusammen, wéhrend die restlichen Stieidlieehmende Kinder waren. Bei bei-

den Gruppen tiberwog das weibliche Geschlecht kitainsgesamt 76%.

Tabelle 2: Demografische Daten: Angehorige (N=67)

Partnerinnen und Partner  Kinder (Enkel®)

N 56 11
Alter in Jahren (min., max.) 72 (52;90) 49 (38;59)
Geschlecht 42 weiblich 9 weiblich

14 ménnlich 2 mannlich
In gemeinsamem Haushalt 55 1

mit Patient/in lebend

Ausbildung:
Obligatorische Schulpflicht 21
Mittel-, Kantons-, Berufsschule 25
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Hoch-, Fachhochschule, Universitéat 10 3
Durchschnittliche Dauer der Demenz in Mo47 (2;90) 33 (5;68)
naten (min; max), ab Diagnose
Durchschnittliche Dauer der demenzbeding8 (4;120) 33 (8;68)
ten Betreuung in Monaten (min; max)

Subjektive Belastung durch die Betreuung:

gar nicht belastet 2 1
ein bisschen belastet 12 5
ziemlich belastet 27 2
sehr stark belastet 15 3
Betreuungsaufwand:
Mind. 1 mal pro Jahr - -
Mind. 1 mal pro Monat - 1
Mind. 1 mal pro Woche 1 4
Praktisch taglich 11 4
Mehrmals taglich 3 2
Praktisch rund um die Uhr 41 -

*Enkelkinder, welche eine Betreuungsaufgabe tUbemeat) wurden bei der Kategorie Kin-

dern mit eingeschlossen. Dies betraf in dieser irkagliglich eine Enkelin.

Die Partnerinnen und Partner betreuten im Durch#dhre angehdrigen Demenzkranken um
ca. zwei Jahre oder 25 Monate langer als dies ohidef von Demenzkranken tun. Die Diag-
nose der Demenz wurde bei den Betroffenen, welchehdihre Kinder betreut werden, im
Durchschnitt 14 Monate spéater gestellt. .

Die Angabe des Betreuungsaufwandes ’praktisch ummdlie Uhr kommt ausschliesslich bei
den Partnerinnen und Partnern vor.

Ehepaare wohnen zu 98,2 % in einem gemeinsamerhblgusinder hingegen bis auf einen
Fall ausschliesslich getrennt von ihren Eltern. Biehnsituation und der Betreuungsaufwand
kénnten begriinden, warum Kinder sich subjektiv stwaniger stark belastet fuhlen.
Angehdrige Kinder fuhlen sich zu 45 % ’ein bissclatastet’ und zu 18 % ’ziemlich stark
belastet’, wahrend Angehorige Partnerinnen undnadu 21 % ’ein bisschen belastet’ sind
und zu 48% ’ziemlich stark belastet’ sind. KindexduPartner/innen sind zu gleichen Teilen,

ca. 27%, 'sehr stark belastet’.
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3.1.2.1Patientinnen und Patienten

Angaben zu den erkrankten Personen:
Das Alter der Erkrankten betrug im DurchschnittJahre (Minimum = 55, Maximum = 94).
Der Demenzschweregrad wurde mittels CDR (Clinicairi@nentia Rating) bei:

» 22 Erkrankten als leicht

» 31 Erkrankten als mittelgradig

» 14 Erkrankten als schwer

eingeschatzt.

Demenzarten:
» 38 Personen mit einer Demenz Typ Alzheimer
* 7 Personen mit einer vaskularen Demenz (Multiintieknenz)
» 7 Personen mit einer Mischdemenz
» 3 Personen mit einer Demenz mit Lexy Koérperchen
* 6 Personen mit einer Frontotemporalen Demenz
» 6 Personen mit unklarer Demenzart

* 1 Person mit einer semantischen Demenzart

3.1.3 Instrumente, Material

3.1.3.1SEIQOL (Schedule for the Individualized Qualitylofe)

Die Lebensqualitat der Angehérigen wurde mittelieroér Fragen zu den flnf wichtigsten
Aspekten, welche die Lebensqualitat ausmacheragirfr

Die Erklarung von Lebensqualitat fur die Teilnehmhem lautete: ,Die Lebensqualitat ist oft
nicht einfach zu nennen, sie wird dem Menschen tergsserst richtig bewusst, wenn dieser
Teil im Leben fehlt oder nicht mehr richtig funktiert oder gar unglicklich macht. Jede
Person betrachtet die Qualitat im Leben anders\Wdahtigkeit ist sehr individuell”. Bei der
Befragung interessierten die Aspekte, die im MontamtBefragung wichtig waren. Es durf-
ten Momentaufnahmen sein und sollten keine Zusarfassungen der Retrospektive sein.
Normalerweise verwenden Menschen nicht viel Zefi sich tUber diese Fragen Gedanken zu
machen. Im Interview wurde diesem Aspekt viel Bditgeraumt. Die Befragten bestimmten
selber, was sie uber Inhalt, Menge und Wichtigkezhlen wollten. Die Interviewerin hielt
die Beschreibungen fest und fasste sie als Stidkwamusammen. Beschreibungen wie Glick
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oder Zufriedenheit, die dem Aspekt Qualitat ahmelsollten dabei vermieden werden. Ver-
standen die Angehoérigen die Aufgabe nicht, wurdenrst Beispielen, welche die Personen
mit Sicherheit nicht betrafen, umschrieben. So wupgnsionierten Menschen anhand des

Beispiels der Arbeit erklart, was mit dem Aspekbérsqualitat gemeint war.

Nach der subjektiven Bestimmung der wichtigstendrsibereiche, wurde das Niveau der
einzelnen Aspekte eingeschéatzt. Die Probanden taewauf einer horizontalen Skala an, wo
zwischen den Werten 0 und 100 das Niveau ihre &iémheit mit dem entsprechenden Le-
bensaspekt lag.

0 = so_schlechwie nur mdglich bis 100 = so gutie nur méglich.

Beispiel 3: Bestimmung vom Niveau der Zufriedenh&itau 1., 72-jahrig, Partnerin eines

Alzheimerpatienten.

Bestimmung der Niveaus

Niveau

Frau I. ist mit dem Lebensaspekt Garten sehr zidrieDie Partnerschaft stellt in der Zufrie-
denheit den tiefsten Punkt dar, kénnte sowohl besseauch schlechter sein. Auch mit der
Gesundheit ist sie nicht ganz zufrieden, aber dertz sind alle Werte der Zufriedenheit in
diesem Beispiel auf oder tber dem Wert von 50. Fr&at nach unten extremen Werte und

wiurde ihr Leben ganz allgemein mit einem NiveauZldriedenheit von 72 einschéatzen.
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Die Bestimmung der Wichtigkeit jedes Bereiches weunait einer Drehscheibe erfasst. Jeder
Aspekt der Lebensqualitat wurde einem farbigen Segrauf der Scheibe zugeordnet. Diese
wurden ihrer Wichtigkeit entsprechend solange Veben, bis es fur die Angehdrigen

stimmte. Dann konnten die Prozentwerte abgelesdnrudie Skala tbertragen werden.

Beispiel 4. Wichtigkeit der Aspekte Lebensqualitéerr E., 91-jahrig, Ehemann einer Patien-

tin mit einer Alzheimerdemenz:

Gesundheit (33%), Wohnen (15%), Mobilitat (15%Yiate Kontakte (4%), Finanzen (33%)
Die Gesundheit und die Finanzen stellen in Herrbdben eine grosse Wichtigkeit, je einen
Drittel, dar. Die Wohnsituation und die Mobilitdhd ihm gleich wichtig, wahrend die sozia-

len Kontakte in seinem momentanen Leben keine wgelRolle spielen.

3.1.3.2CDR (Clinical Demenentia Rating)

Im semistrukturierten Interview zur klinischen Ehé&tzung des Schweregrades einer De-
menz, CDR (Final version, 2006), werden Frageroiyehden Bereichen gestellt:

» Gedachtnis

» Orientierungsvermogen

» Urteilsfahigkeit und Problembewaltigung

* Leben in der Gemeinschaft und soziale Eigenstaedigk

» Haushalt, Hobby und Alltagsaktivitaten
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» Korperpflege
Dabei schéatzt die befragte Person die Fahigkeltersidemenzkranken Angehdrigen ein. Die
klinische Einschatzung erfolgt nach der Skalierdeg Beeintrachtigung, von <keine», «frag-

lich>, <leicht>, cm&ssig> bis <schwer>.

Beispiel 5: Orientierungsvermagen:
0 Vollstandig orientiert, zeitlich, ortlich, situat
0,5 | Vollstandig orientiert, nur leichte Schwierigie® mit Zeitzusammenhangen

1 Massige Schwierigkeiten mit Zeitzusammenhangem,Untersuchungsort rdumlich

orientiert; kann woanders Probleme mit der geogsaplen Orientierung haben

2 Grosse Schwierigkeiten mit Zeitzusammenhangemalerweise keine zeitliche Ori-

entierung, oft auch keine rdumliche Orientierung

3 Ist nur zur eigenen Person orientiert

Beispiel 6: Korperpflege:

0

0,5 | Vollstandig in der Lage, sich um sich selbst zu kiem
1 Muss aufgefordert werden

2 Bendtigt Hilfe beim Anziehen, bei der Korperp#edpei der Aufbewahrung personli-

cher Gegenstande

3 Bendtigt viel Hilfe bei der Kérperpflege, haufikontinent

Tabelle 3: die klinische Einschatzung vom Schwexégrgab bei den Demenzkranken, deren

Angehdrige an der Studie teilnahmen, folgendes IResu

0 keine Beeintrachtigung 0 Personen
0,5 | fragliche Beeintrachtigung 0 Personen
1 leichte Beeintrachtigung 22 Personen
2 massige Beeintrachtigung 31 Personen
3 schwere Beeintrachtigung 14 Personen
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3.1.4 Durchftihrung und Ablauf

Der Vollstandigkeit halber wird in diesem Kapitét djanze Befragung der Studie zur

Betreuung Demenzkranker Menschen, welche zuhahea,l®eschrieben.

3.1.4.1Erster Telefonkontakt

Nach dem Ausfillen einer Interessensbekundung, émabrster telefonischer Kontakt statt,
um den Ablauf des Interviews, den Zeitaufwand uac ldie inhaltlichen Themen zu bespre-
chen. Im ersten Telefonkontakt musste sichergesteliden, dass die Angehdrigen unabhan-
gig voneinander und in einem abgetrennten Raumagefverden konnten. Oft schuf die
Trennung der Probandinnen und Probanden auf Sddéem\ngehoérigen Unklarheit. Erfah-
rungsgemass fihrt die Krankheit einer Demenz dfhelt zu einem Gespréach Uber die Pati-
entin oder den Patienten. Um den Respekt und dsdRlehkeit trotz der einschneidenden
Krankheit zu wahren, wurden nur getrennte Befragandurchgefihrt. Vor dem ersten Ter-
min unterschrieben die Angehodrigen eine Einversiéeaklarung der Studie. Auch die Er-
krankten unterschrieben eine Einverstandniserktiraofern sie noch des Schreibens mach-

tig waren. Ansonsten flllten die Angehdérigen in tieiung den Unterschriftenbogen aus.

3.1.4.2Erster Interviewtermin

Fur die vorliegende Arbeit wurden die Daten des(@HL, CDR und die demographischen
Erfassungen analysiert.

Der SEIQOL diente als Einstieg in das erste Inewidas zwischen 2 %2 bis 3 Stunden dauer-
te. Die Fragen nach den wichtigsten Aspekten, veeldie Lebensqualitdt ausmachen, liess
eine grosse Bandbreite an Antworten offen. Der Hisvauf die Unterschiedlichkeit der As-
pekte, aber auch der Wichtigkeit der Aspekte, @igddem Menschen anders ausfallen konn-
te und die wertfreie Haltung der Interviewerin k&gl zentrale Elemente dar, die Aussagen
der Angehdorigen nicht zu beeinflussen.

Durch die spontane Nennung der funf wichtigsteneksp ihrer Lebensqualitat, stand den
Befragten die Wahl ihrer persénlichen Lebensaspetffts.

Nach der Nennung der funf wichtigsten Aspekten tedten die Angehdrigen diese Bereiche
subjektiv nach der Zufriedenheit. Auf einer Skala den fiinf genannten Aspekten konnten
sie auf der horizontalen Linie Kreuze setzen zwascden Polen: Dieser Aspekt lauft: 'so
schlecht wie mdglich’ bis 'so gut wie moglich’. D&kala diente der Berechnung der Niveaus
zwischen 0 und 100, die spater zur Dateneingabenabgsen wurde.

In einem dritten Schritt wurde die Wichtigkeit daspekte eingeschatzt. Auf einer Dreh-

scheibe stellten funf farbige Segmente die einrelgpekte dar und die Angehdorigen ver-
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schoben die Segmente ihrer Wichtigkeit entsprechbret Einschatzung. Die Werte der
Scheibe ergaben zusammen 100%. Diese Prozentwerdenvflr die Erhebung entsprechend
Ubertragen.

Nach der Befragung der Lebensqualitdtsaspekteefolgtagen zur Pflegesituation und deren
Bewaltigung. Die Fremdeinschatzung der Lebensdgiatier demenzkranken Familienmit-
glieder durch die Angehdrigen wurde mittels zwdienschiedlicher Fragebdgen erhoben.
Nach Moglichkeit wurde auch ein Gesprach mit dekrdikten gefihrt, bei dem die Lebens-
zufriedenheit, die Lebensqualitat, die Beziehungstiii, die Selbstbestimmung, die Schmer-
zen und die allgemeine Zufriedenheit erfragt wurd2ie Patienteninterviews werden in die-
ser Arbeit nicht bertcksichtigt.

Abschliessend wurde im Interview wieder mit den Angrigen die Bereiche Selbstbestim-
mung der Demenzkranken, Schmerzen und die Komaeégbielifragt. Damit die Werte vergli-
chen werden kénnen, wurden auch die Schmerzen ien&amorbiditat der Angehdrigen
erfasst.

Der Erfahrungshintergrund, die Kommunkationsfahigked das Temperament der Befrag-

ten bestimmte die Quantitat wie auch die QualigitAlussagen und die Dauer des Interviews.

3.1.4.3Hausaufgaben

Zwischen dem ersten und zweiten Interviewtermin sters mindestens zwei Wochen liegen.
In dieser Zeit fuhrten die Angehorigen wahrend géraein Tagebuch tber den Tagesablauf,
die Gefiuhlslage der Erkrankten und den Stimmungst Beziehungsbarometer. Zusatzlich
waren diverse Fragebogen auszufillen. Die Aufgatgnden beim ersten Termin erklart und

gemeinsam besprochen.

3.1.4.47Zweiter Interviewtermin

Beim zweiten Besuch fand das Interview in jedent Fat noch mit den Angehdrigen statt,
ausser das Patienteninterview hatte beim erstemianicht durchgefihrt werden kdnnen.
Die Hausaufgaben wurden gemeinsam mit den Angeddrifyirchgesehen und nétigenfalls
besprochen und bereinigt.

Zu Beginn des zweiten Interviews wurde der Schwaiger Demenz mittels CDR erfasst.
Zur Nutzung der Angebote wurden erfragte, ob digekdrigen das Angebot kennen und
auch nutzen. In der Befragung wurden die Angebota Wahlzeitendienst Uber die ortliche
Spitex bis zu Angeboten der Alzheimervereinigund speziellen Therapieformen erfasst.
Das Pflegearrangement, aufgeteilt in bezahlte umgezahlte Hilfe zuhause, erganzte die

Nutzung der Angebote. Dabei wurde bei jedem Anggkérdas Netz der vorhanden, geleis-
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teten und der potentiellen Hilfe festgehalten. &ierachte Hilfe wurde in Stunden pro Woche
guantifiziert, aber auch qualitativ nach hilfreich2uwendungen und Differenzen erfasst.
Halbstrukturierte Zusatzfragen zur Arrangement Rassung und Licken in der Betreuungs-

situation schlossen die Studie ab.

3.2 Ergebnisse

3.2.1 Wie bewerten Angehdrige ihre Lebensqualitat?

Im folgenden Kapitel wird die Haufigkeit der Nenmgem von Aspekten, welche die Lebens-
gualitat ausmachen, erlautert.
Angehorige haben die Aspekte ihrer Lebensqualitinstandig gewahlt. Jede Probandin und
jeder Proband nannte flnf wichtige Aspekte in ihlesben. Diese individuellen Antworten
wurden spater bei der Datenanalyse thematisch eorVdrfasserin und der Referentin zu-
sammengefasst. Dabei ergaben sich insgesamt 2fjdfete der Lebensqualitat (siehe Tabel-
le 4).
Hypothese: Die Lebensqualitdt der Angehdrigen wetr unterschiedlich beschrieben wer-
den. Es kann von der Vermutung ausgegangen wedldes,flr die Lebensqualitat eine ganze
Reihe von Definitionen aufgestellt werden.
Die 5 haufigsten Dimensionen, welche von mindest#nem Drittel der Befragten genannt
wurden, waren:

» Soziale Kontakte, Freunde und Freundschaften

* Gesundheit allgemein, die eigene Gesundheit urelden Partnerinnen

» Familie, Kinder, Enkel, Verwandtschaft

* Finanzen

* Freiraum, Freizeit, Zeit fur sich alleine

Tabelle 4: Haufigkeit der Nennung von wichtigen eéebqualitdtsdimensionen

[
Dimensionen der qé) Partnerinnen | Partner | Tochter Sohne
Lebensqualitat 2 (inkl. 1 | (+ 1 Enke-

S Ex- lin)

=z Partner)

©

°

|_
N 67 42 14 9 2
Soziale Kontakte, Freunde 43 26 8 8 1
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Gesundheit 35 19 10 4 2

Gesundheit,  Wohlbefinden 7 4 2 1

des demenzkranken Angeho-

rigen

Familie (Kinder, Enkel, etc.) 30 18 3 8 1
Finanzen 29 16 7 4 2
Freiraum, Zeit fur sich alleine 24 15 7 2

Reisen, Abenteuer 21 11 7 2 1
Partnerschaft, Ehe 16 9 2 4 1
Wohnsituation 16 11 4 1

Hobbys, Aktivitaten, Tatig-| 15 13 2

keiten

Beruf, Arbeit, Weiterbildung 12 3 1 8

Natur, Garten 12 11 1

Bewegung, Sport 10 7

Kultur 9 9

Kommunikation, Austausch 8 5 3

Unabhangig sein, selberé 4 1 1
bestimmen, innere Freiheit

Mobilitat 5 3 2

Glaube, Spiritualitat, Kirche 5 5

Erholung, guter Schiaf 5 4 1

Ziele erreichen, Prioritaten 3 1 2

setzen, Plane machen

Familiarer Friede, zwischen-3 2 1

menschliche Harmonie

Einzelnennungen:

Asthetik, Computer, Hund, Freude an der Betreugegenlaufige Interessen zwischen An-
gehdriger und Patient, gesunde Erndhrung, Grundfreske, karitative Tatigkeit, politische
Stabilitat, politisch-6kologische Umwelt, PutzleuRuhe und Gelassenheit, soziale Isolation,
Verantwortungsgefuhl, Wut und Verzweiflung, allegear einen Hut bringen, ungewisse Zu-
kunft

Angehdrige nannten die Dimension der sozialen Kaatam haufigsten und die Gesundheit
am zweithaufigsten.

Im Vergleich zur Studie von Meier (1995, S. 90)dsdie sozialen Kontakte und die Gesund-
heit in umgekehrter Reihenfolge genannt worden.eWéei Meier noch 66% der Nennungen
der Dimension Gesundheit und 48 % die Dimensiomag®Xontakte, so sind es heute 64%
fur die sozialen Kontakte und 52% fur die Gesundhgiese Umkehr der Reihenfolge wird

im Kapitel 4.2 noch eingehend diskutiert.

Die Familie als Dimension der Lebensqualitat seantdritter Stelle. Die Kinder nennen die

Dimension der sozialen Kontakte ebenso haufig weeDdmension der Familie. Anders die
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Partnerinnen und Partner, welche die sozialen Kaataeit haufiger nennen als die Familie.
Dies lasst sich vermutlich durch die aktuellere Hemsituation bei den Kindern erklaren.
Die Finanzen folgen an vierter Stelle und der Rxam fur sich an funfter Stelle. Die Dimen-
sionen Reisen und Abenteuer, Partnerschaft unduBdedie Wohnsituation wurde bereits
von weniger als einem Drittel der Angehdrigen genabDer Beruf wird von Kindern haufiger
aufgefihrt. In Anbetracht des DurchschnittsaltensRlartnerinnen und Partner von 72 Jahren
und jenem der Kinder, 49 Jahren, ist die Nennumddaension Beruf offensichtlich.

Die Familie und die Finanzen stehen nach wie vodrétter und vierter Stelle. Auffallend ist
die Dimension des Freiraumes, die in dieser Stoelieits an funfter Stelle genannt wird. Die
Dimension Freiraum, Zeit fur sich alleine, wirdder Studie vor 15 Jahren tberhaupt nicht
erwahnt. 35,7% der Partnerinnen nannten die Dimaeriareiraum, Zeit fur sich alleine und
gar 50% der Partner nannte diese Dimension. Voradgehdorigen Kindern wurde diese Di-
mension lediglich zu 18,2% erwahnt. Dies mag mbgliweise mit der Wohnsituation und

der damit verbundenen 6rtlichen Distanz zu tun habe

3.2.1.1Niveau der Dimensionen

Das Niveau einer Dimension interessierte, weil dardie Zufriedenheit mit dem entspre-
chenden Aspekt der Lebensqualitat abgelesen wéaten

Zum Niveau, das heisst Zufriedenheit mit einer Disien, mussten die Angehdrigen einen
Wert zwischen 0 (so schlecht wie méglich) und 168 gut wie mdglich) angeben. Dabei
werden hier nur noch Kategorien aufgefihrt, weletie mindestens 15 Angehdrigen genannt

wurden.

Tabelle 5: Subjektive Beurteilung vom Niveau dechtigsten Aspekte der Lebensqualitat

(Nur Aspekte mit mindestens 15 Nennungen)

Total Partnerinnen und (Ex- Kinder inkl. 1 Enke-
(min;max) | ) Partner lin

Soziale Kontakte, Freunde | 72 (14;100) 72 75

Gesundheit 70 (0;100) | 70 73

Gesundheit,  Wohlbefinden 73 (17;100) 70 91

des demenzkranken Angeho-

rigen

Familie (Kinder, Enkel, etc.) 83 (30;100) 83 83

Finanzen 74 (3;100) | 73 80

Freiraum, Zeit fur sich alleine 38 (1;100) | 36 62
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Reisen, Abenteuer 41 (1;96) 38 56
Partnerschaft, Ehe 63 (2;100) & 60 67
Wohnsituation 86 (38;100) 85 100

Hobbys, Aktivitaten, Tatig-| 51 (3;100) 51 -
keiten

Grundsatzlich werden die 5 haufigsten Kategoridatikegut bewertet und es sind ahnliche
Werte zwischen den Partnerinnen und Partner undld@iKindern ersichtlich. Der abwei-
chend hohe Wert bei der Gesundheit, Wohlbefindendgenenzkranken Angehdrigen in der
Rubrik der Kinder kann in Anbetracht, dass diesari@g nur von einer Person vorgenom-
men wurde, nicht verglichen werden.

Soziale Kontakte und die Gesundheit beurteilennarinen und Partner ahnlich wie die
Kinder im oberen Drittel der Einschatzung.

Bei der Dimension Familie geben Partnerinnen umthBawie auch die Kinder ihre Zufrie-
denheit auf gleichem Niveau an.

Den Freiraum, die Zeit fur sich alleine wird vomdeartnerinnen und Partnern deutlich tiefer
und zwar eher schlechter eingeschatzt als von dedekh. Daraus kdnnte sich schliessen
lassen, dass die Kinder durch die grossere rauenlistanz auch mehr Freiraum flr sich
alleine haben und daher das Niveau wesentlich bessschatzen. Den Angehdrigen fehlt
dieser Freiraum durch das Zusammenleben viel héutigd dadurch wird die Zufriedenheit
mit dieser Dimension tiefer eingeschatzt werden.

Die Zufriedenheit mit der Dimension 'Reisen und Atsier’ wird von den Kindern deutlich
hoher eingeschatzt. Die Organisation von Reisetalgessich im jingeren Alter leichter und
durch die kleinere Lebenserfahrung sind noch viehmAbenteuer méglich. Offenbar sind
den alteren Angehoérigen Tapetenwechsel und neebritsise wichtig, sonst wirden sie diese
Dimension nicht so tief einschatzen. IThnen schaéa®t Reisen und die Abenteuer genauso zu
fehlen wie der Freiraum. Es kdnnte davon ausgegangeden, dass sogar beide Dimensio-
nen zusammenhangen. Wenn der Freiraum eng wird, avich die Méglichkeit zu Reisen
und Abenteuer zu erleben, ob alleine oder zu z\ieiner.

Aufgrund der fehlenden Angabe der Kinder zur Din@m$lobby kann hierzu kein Vergleich

angefihrt werden.

3.2.1.2Globalwerte

Um die Globalwerte der Lebensqualitdt miteinandewveargleichen muss der Totalscore be-

rechnet werden, indem fir jede Dimension der Niveatiund der Wichtigkeitswert multip-
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liziert werden. Alle diese fuinf Werte werden adtdiend das Resultat durch 100 dividiert.

Dies ergibt einen Wert zwischen 1 und 100, derimatader verglichen werden kann.

Tabelle 6: SEIQoL Globalwerte (N=67)

Mittelwert (S)

Partnerinnen 62,22 (18,99)
Partner 69,07 (16,52)
insgesamt 63,93 (18,50)
Tochter (inkl. Enkelin) 71,52 (14,98)
Sohne 86,99 (13,25)
insgesamt 74,33 (15,37)

s = Standardabweichung

Die Globalwerte von Partnerinnen und Partnern gobaiden sich nicht signifikant(%4) =
1,294;p = .207). Hingegen unterscheiden sich die Globakveon betreuenden Partnern und
Kindern deutlicher mit 63 bzw. 74 Punkten. Allergsnverpasst dieser Unterschied knapp das
Ubliche Signifikanzniveau von 5%(65) = -1,747p = .085). Unterschiede zwischen Séhnen
und Tochtern konnten aufgrund geringer Fallzahlehtrstatistisch geprtft werden.
Partnerinnen und Partner kommen zu einem tiefeteba®vert als die Kinder. Es kann ver-
mutet werden, dass die Kinder eine gréssere enadéddistanz zu ihren Eltern aufweisen, als
dies bei Paaren der Fall ist. Durch die ortlichst&z werden vermutlich mehr externe Hilfen
angefordert oder die Betreuungsarbeit auf mehrdhersverteilt. Zudem ist vorstellbar, dass
die Belastung fir die Kinder dadurch geringer diisféeil sie meist nicht im selben Haushalt
wohnen und neben dem Betreuungsanteil ein eigealksn_fihren, eine eigene Familie ha-
ben und eine Berufstatigkeit austiben. Daher wird ilebensqualitat insgesamt hdher einge-

schatzt.

3.2.1.3Beispiele aus den Interviews

Nachfolgend werden Beispiele aus den Interviews daeit Angehoérigen aufgefuhrt. Die

Kurzberichte wurden zuhanden der Studienleiterchrjadem Interview erfasst. Die Berichte
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werden in einer gekirzten Version wiedergegebelte. amen der Betroffenen wurden ge-
andert.

Im ersten Beispiel eine Frau, die mit ihrem Lebgrsgesamt sehr unzufrieden ist und sich
ihren Lebensabend zusammen mit ihrem Mann ganzranvdegestellt hat. Im zweiten Bei-

spiel ein Mann, selber schon in sehr hohem Alter,ndit vielem im Leben schon abgeschlos-
sen hat und mit guten Gefuhlen auf sein Leben xibtiakt und offensichtlich gelassen auf

die Zukunft mit seiner Frau blickt.

Beispiel 7: Frau I., 68-jahrig:

Sie moéchte morgens wieder mal in den Arm genommemen und gefragt werden, wie es
ihr gehe. Ohne ihren Mann eifersiichtig zu machen,omputer zu bedienen oder ein Buch
zu lesen, gehe im Moment Uberhaupt nicht mehr. flahe neben meinem Mann fast kein
Leben mehr! So habe ich mir mein Leben nicht varjig

Frau I. schatzt ihr gesamtes Leben zurzeit alssdakechteste Leben, das sie sich vorstellen

konnte.
Bestimmung der Niveaus
100 -
80 -
&
3 60 -
.= 40 -
Z
* ]
0

Kurzbericht zum Interview mit Frau I., 68-jahrig

Mit Frau |. musste ich am Bahnhof abmachen, ddilann auf jeglichen Besuch und jegliche

Beschaftigung von ihr eifersiichtig werde und eirsfid@ch verunmdogliche. Sie sei sonst|im
Dauerstress. Sie wahlte eine Sitzbank im Freieil,siesich nicht in einem Restaurant tref-
fen wollte. Frau I. wirkte sehr angespannt, ausgglaind gestresst. Das Gesprach verlief

trotz den vielen Menschen auf dem Bahnhof sehigrunid sachlich. Flrs zweite Gesprach
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wird vereinbart, einen Versuch zu starten, dasdrafzdem bei ihr zuhause vorbei komm
kann. Mit meiner Zusicherung, das Gespréach abzhbrecind einen weiteren Besuch @
warts zu vereinbaren, falls es Schwierigkeiten gébante sich Frau I. auf den zweiten T
min in dieser Form einlassen.

2. Besuch: Pat. sass in der Stube. Das GespraatemitPatienten verlief sehr ruhig und g
Er freute sich tber die Aufmerksamkeit, konnte adrdie Fragen nicht adéaquat reagier
sagte bei allen Fragen: ,ja, momoll“ und wechselgich wieder auf zwel, drei stereoty,

Séatze im Zusammenhang mit seiner 'Arbeit’. Wahrat@in ganzen Interview sass

en

er-

ut.
en,
pe

er

daneben, reagierte nicht auf unser Gesprach. @igclhte dringend etwas Freiraum, selper

ausserte sie den Wunsch, endlich mal einen Tagfechtu kbnnen. Sie hétte auch Angel
und Mdglichkeiten sich diesen Freiraum zu erscimafierwarf aber alle mit dem Argumer
das kdme nicht gut, ihrem Lebenspartner konneeaieehk Orts- oder Personenwechsel zu
ten (auch keine Tagesklinik).

Belastend ist fur sie die Situation, dass seinal&iraus erster Ehe sich nie um ihn kiimm
Selber hat sie keine Kinder. Sie ist mit dem P#&ierseit ca. 11 Jahren zusammen, sie fre
sich auf den gemeinsamen Lebensabend, konntenb@enediglich noch ca. 3 Jahre zusa

men geniessen.

ote
nt,

Mnu-

Beispiel 8: Herr E., 91-jahrig:

,Das einzige, was ich mir fir mein Leben noch wdhesist, mich mdglichst lange mit all

meiner Kraft in den Dienst meiner Frau und ihreadheit zu stellen. Sonst will und brauche

ich nichts mehr, glauben sie mir*.

Herr E beurteilt sein gesamtes Leben, als das hesien, das er sich vorstellen kénnte.
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Bestimmung der Niveaus

100 +

80 -

60 -

40 -

20 -
0 \ \

Niveau

Kurzbericht zum Interview mit Herrn E., 91-jahrig:

Das Ehepaar E. lebt in einer Zurcher Seegemeinémer Attikawohnung mit Wintergarte

und Terrasse. Uber 92 Treppenstufen im Freien komant direkt in die Wohnung, tber ¢

nen Lift verfigt das Haus nicht. Herr E. erachtas dreppengehen als ein gutes Train
dem er sich taglich stellt. Seine Frau, fast 2Gelgiimger als er, leidet an einer Alzheimer
menz, verflugt sonst aber Uber eine gute GesundBeiheinsam hat das Paar keine King
aus erster Ehe von Herrn E. sind zwei Kinder das Paar war immer sehr aktiv, auch
Ruhestand. Sie reisten weit und viel und habeindisidualtouristen viele Abenteuer erlel
Heute leben sie wegen der Krankheit der Patiemioh aus Altersgrinden sehr zurtickge
gen, einformig und ruhig. Das Beziehungsnetz desd3ast sehr klein. Der gréssere Tell

bereits verstorben. So mache Hochaltrigkeit zwahdgg) auch etwas einsam. Herr E.

n

D

ng,
de-
ler,
im

Dt.

70-
sei

nat

professionelle Entlastung organisiert und wirdeelieei Bedarf auch ausbauen. Finanzielle

kénnten sie sich das auch leisten. Inm sei die dBa&hg noch nie zu gross geworden, es
aber auch noch keine Pflege noétig, sondern einee@a@tg und Begleitung. Zuweilen sei d
aber auch sehr anstrengend und ermidend. Manctialdr sich als zwei Personen, da €
immer auch fur seine Frau denken und sich in itageLversetzen muisse. Eigentlich sei
die eigenen altersbedingten Verluste schon scheeug nun muisse er auch fir seine H
da sein. Kaum hatte er sich an etwas gewohnt,ssecleon wieder ein wenig anders und

musse sich erneut umstellen.

sei
es
rija
nen
rau

er
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Die sehr unterschiedlichen, individuellen Beweremgdie durch den SEIQOL gut erfasst
werden kdnnen, kommen anhand dieser zwei Beisgigleur Geltung. Mit der Einschatzung
des Niveaus konnten die Angehdrigen ihren eigenent Weénnzeichnen und so das Bild aus

ihrer subjektiven Sicht angeben

Im néchsten Beispiel wird aufgezeigt, wie untersdhich die Niveaus dann in der Wichtig-
keit bewertet werden. Vielleicht sind die Probaméin und Probanden unzufrieden mit einem
Aspekt der Lebenszufrieden, aber der Aspekt isehauch gar nicht so wichtig. Oder sie
sind mit dem Aspekt sehr zufrieden, er spielt in\déchtigkeit aber keine grosse Rolle, wie

aus nachfolgendem Beispiel ersichtlich wird.

Subjektive Beurteilung der Wichtigkeit jedes Behais der Lebensqualitéat

Beispiel 9: Herr S., 80-jahrig

Auf seinen Freiraum zu verzichten, das misse egetiebene Tatsache hinnehmen. Aus sei-
nem friheren beruflichen Verstandnis von Qualitéd Qualitatssicherung sei die Qualitat
etwas, was festgehalten, aber auch immer verbesseden kbnne. So sei sein Leben heute
nicht mehr. Er hatte das alles gehabt, geniessenek) jetzt sei halt eine neue Lebensphase
eingetroffen, die nicht mehr in solchen Dimensioegasst werden kdnne. Muisste er morgen

sterben, wére er ruhig und gelassen, er hétte kdieeen Lebensrechnungen mehr.
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Die Bedurfnisse seiner Frau (gelb) schatzte Hem 8er Wichtigkeit mit 28 % ein, den Frei-
raum (hellblau) mit 8%, seine Ruhe und Gelassenh&it33%, die Gesprache (violett) mit
7% und die Hilfe (grin) mit 24 %.

Kurzbericht zum Interview mit Herrn S., 80-jahrig

Herr S. ist ein gesundheitlich sehr robuster 80ig#, der seine 85-jahrige, fast bettlagerige
Frau zuhause pflegt. Er kimmert sich sehr liebewadl rund um die Uhr um sie. Sie erhalten
Unterstitzung durch die Spitex, ansonsten orgahisiealles selber. Er muss sie aber wegen
der Sturzgefahr standig begleiten oder fuhren. Méhrl00 Meter muss sie im Rollstuhl zu-

rucklegen, im Hause ist sie meistens bettlagerig.
Sie ist nicht mehr ansprechbar, auf Fragen laghtstosst Laute aus oder sagt Satze ohne
Zusammenhang, z.B. ,wand sie 6ppis trinke?* odei, Jass das, das will ich néd!*".
Herr S. ist sehr sprachgewandt und ist noch healie interessiert daran, wie kommuniziert
wird. Zur Vorbereitung auf das Gesprach hat er mr@hBeiten mit Ideen, Vorstellungen und
Wertehaltungen gefillt.
Das Gesprach war sehr spannend und eindrucklican&chuldigte sich fur das Ausschwei-
fen, das Kommunizieren fehle ihm am meisten injd&igen Situation, er geniesse das Re-
den konnen, das Interview sei fir ihn wie ein St&ekien, von dem er noch lange zehren

wirde.

3.2.2 Wann sind Angehorige in ihrer Lebensqualitat amstesi beeintrachtigt?

Nach dem Wissen um die Definition und die Beschnegbder Lebensqualitat interessiert zu
erfahren, ob Angehdrige von Erkrankten mit einemBez mit leichten Beeintrachtigungen
zu einer andern Einschatzung kamen als jene Angghavelche einen Kranken mit schwe-
ren Beeintrachtigungen. Der Schweregrad der Dem#nazim Folgenden nun in Zusammen-

hang mit der Nennung der Dimensionen gebracht.

Hypothese: Durch die Belastungen zu Beginn der lkraih schatzen die Angehérigen die
Einbusse der Lebensqualitat héher ein. Je nach &elgnad der Krankheit stabilisiert oder
erhoht sich die Einschatzung der LebensqualitaAdgehorigen wieder.

Die Verfasserin geht davon aus, dass die Beurigitier Lebensqualitat durch Angehérigen
mit dem Schweregrad der Demenzerkrankung abhangi.ébensqualitat eines Angehérigen

mit einem Patienten mit einer Demenz leichten Scbgrades konnte tiefer sein, weil die
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Belastungen am Anfang der Demenz grdsser erscheBenenen Angehdrigen mit einer
Patientin mit einer Demenz massigen SchweregrddiEbi die Einschatzung der Lebensqua-
litat vermutlich unveréndert oder stabil und beig&hérigen mit einem Patienten mit einer

Demenz schweren Schweregrades, bleibt die Einsahgistabil oder nimmt gar wieder zu.

3.2.2.1Schweregrad der Demenz

Tabelle 7: Einschatzung des Schweregrades der De(@&R)

Schweregrad Leicht (n=22) Massig (n=31) Schwer )=1
Mittelwert 65,82 63,64 69,78
Standardabweichung 19,35 19,38 14,36

Die durchschnittlichen Globalwerte fir Angehdérigenveicht, méssig und schwer demenz-
kranken liegen nahe beieinander und unterscheidbrasch in der univariaten Varianzanaly-
se nicht signifikantK(2,64) = .536p = .588).

Aufgrund dieser Werte kann also die Hypothese rielstatigt werden, dass die Lebensquali-
tat von Angehdrigen in einem direkten Zusammeniminglem Schweregrad der Erkrankung
steht. Mdglicherweise wirden auch die Belastungldden Schweregrad einer Demenz &hn-

lich individuell beschrieben wirde, wie die Lebemaslifat.

Auf diesem Mittelwertsniveau kdnnen nur allgemeirendenzen abgelesen werden, darum
muss hier viel mehr Klarheit geschaffen werden chvelProbanden was nannten und darum
werden hier die Schweregrade nach den genannteeriSionen der Lebensqualitat aufge-
teilt.

3.2.2.2Nennung der Dimension

Tabelle 8: Prozentualer Anteil Angehdriger von iejanassig oder schwer Demenzkranken,
die eine bestimmte Dimension im SEIQoL nannten (Bunensionen mit mindestens 15
Nennungen)

Schweregrad/ Leicht (n=22) Massig (n=31) Schwer (n=14)
Dimensionen

Soziale Kontakte 77% 54% 64%
Gesundheit 63% 55% 29%
Gesundheit des De-5% 16% 7%
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menzkranken

Familie 27% 58% 42%
Finanzen 31% 48% 50%
Freiraum, Zeit fur sich| 41% 38% 21%
Reisen, Abenteuer 36% 26% 35%
Partnerschaft, Ehe 31% 13% 36%
Wohnsituation 18% 26% 28%
Hobbys, Aktivitaten, 23% 23% 21%
Tatigkeiten

Angehdrige von Erkrankten mit einer Demenz leicHsehweregrades haben sowohl die Di-
mension soziale Kontakte wie auch die Gesundheihauifigsten genannt. Angehdrige von
Erkrankten mit einer Demenz massigen Schweregraalesn die Familie und die Gesundheit
prozentual am haufigsten aufgezahlt und jene nkitaBkten schweren Grades haben wieder
sozialen Kontakte am haufigsten genannt, dannaherweithéufigsten die Finanzen.
Angehdrige von Erkrankten mit einer Demenz leichted schweren Grades nannten beide
die sozialen Kontakte am haufigsten. Die leichten&ibme des prozentualen Anteils kdnnte
dahingehend interpretiert werden, dass mit der Eomeades Schweregrades vielleicht die
sozialen Kontakte oder die Moglichkeiten dazu abme und in der Nennung darum nicht
mehr so haufig scheinen.

Die Gesundheit zeigt bei Angehérigen mit Erkrankiterden hier ersten zwei aufgefihrten
Stadien héhere Werte, Tendenz abnehmend. Es winouvet, dass die Gesundheit im mittle-
ren Stadium der Krankheit eine einschneidendereeDgion darstellt und deshalb so héufig
genannt wird. Im letzten Stadium stellen vermutlasidere Aspekte der Lebensqualitéat eine
viel wichtigere Dimension dar.

Die Familie wird im mittleren und schweren Schweeeder Demenz ebenfalls haufiger
genannt als im leichteren Schweregrad. Das bedeugtéticht, dass die Familie mit zuneh-
mendem Schweregrad an Bedeutung zunimmt, die Emmillilfe wichtiger und haufiger in
Anspruch genommen wird.

Dagegen wiegt offenbar die Dimension der Finanrergitssten Schweregrad der Demenz
am schwersten, was auch nachvollziehbar ist, ddudsgaben in diesem Stadium der Krank-

heit wohl am gréssten sind.
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Die Familie scheint mit dem Schweregrad an Wicldigku gewinnen und die Finanzen wer-
den vermutlich mit dem Schweregrad bedeutenderemendeil auch die Entlastungsangebote

und die Hilfen vermehrt eingesetzt werden mussen.

3.2.2.3Beispiele aus den Interviews

In den nachfolgenden Beispielen wird aufgezeige wnterschiedlich Menschen mit dem
Schweregrad und der Nennung der Lebensqualitat emgand was flr Faktoren da allen-

falls einschneidender sind. Die Kurzberichte werd@der gekirzt wiedergegeben.

Beispiel 10: Vergleich der Dimension Gesundheit Sotiweregrad 1 der Demenz
Die Dimension ihrer eigenen Gesundheit schatzt Baw1-jahrig, mit einem Partner, De-
menz Schweregrad 1, wesentlich héher ein als Her8Bjahrig, dessen Partnerin auch von

einer Demenz Schweregrad 1 betroffen ist.

eigene Gesundheit

100 -
80 -

60 -

Niveau

40 -

20 -

Ihre Gesundheit bezeichnet Frau G. als sehr gutpbbauch sie 3 Krankheiten oder korper-
liche Symptome bei sich selber angibt. Ihre Bescem belasten sie wenig bis mittel.

Seine Gesundheit bezeichnet Herr B als wenigergiot,4 Krankheiten oder Symptome an
und fuhlt sich mittel bis stark durch seine Besciuea belastet.

Das eigene Alter spielt mit Sicherheit eine zemtmblle, aber auch die Mdglichkeiten und
Féahigkeiten, mit den Symptomen umzugehen werdeeneamtscheidenden Einfluss auf die
Einschatzung der eigenen Gesundheit haben. Demeciigmd wéhlten die Probandinnen

und Probanden die Dimension Gesundheit als Aspedtt Lebensqualitat.

49



Kurzbericht vom Interview mit Frau G., 61-jahrig:

Das Ehepaar lebt zusammen mit dem jlingsten Solemém kleinen Dorf. Herr G. ist 14
Jahre alter als seine Frau und seit gut 8 Jahr&inan Demenz erkrankt. Die letzten Berufs-

jahre war er ausschliesslich als Landwirt tatig gesn, hatte aber immer verschiedene
Handwerklichkeiten daneben ausgelbt. Nach Ausssgi@er Frau schlaft Herr G. aber den

grossten Teil des Tages und sein Antrieb tatigein, sei sehr gering. Frau G. ist eine sehr
aktive und vielseitig interessierte Frau. Ihr Leber stets gepragt gewesen von Anpassungen
an schwierige Umsténde. So schickt sie sich auatigse Situation und sagt, die Winsche

und Bedurfnisse wirden einfach entsprechend angeasanziell sind der Familie enge
Grenzen gesetzt. Frau G. ist selber gelernte Krasdkevester und bringt dadurch nattrlich
gute pflegerische Fahigkeiten mit. Trotz der abgestenen Wohnlage hat Frau G. ein gutes

soziales Netz von Freundinnen.

Kurzbericht vom Interview mit Herrn B., 82-jahrig:

Das Ehepaar B. bewohnt eine 5-Zimmer-Wohnung iereitMehrfamilienhaus in schoner,
ruhiger Lage. Die Wohnung liegt im dritten Stocldwes gibt keinen Lift. Beiden bereitet das
Treppensteigen Miuhe. Aus diesem Grund ist die Wogralles andere als ideal fur das Paar,
doch nach tber 30 Jahren hangen sie sehr an ireawmten Umgebung und sind nicht ohne
weiteres bereit, sich davon zu trennen. Ihre Efebtlinderlos, aber Herr B. brachte aus érs-
ter Ehe zwei Kinder in die neue Familie. Die Toch&ne Autostunde von den Eltern ept-
fernt, kommt alle drei Wochen, um zu putzen, Wasohevaschen und sonstiges zu erledi-
gen. Ansonsten haushalten die Eheleute eigenstéddig B. wollte bereits vor einiger Zeit
seine Frau fur einen Tag in ein Tagesheim bringesh nachdem sie sich das Heim ange-
schaut hatten, entschied sich seine Frau vehemageggedn und Herr B. akzeptierte das. Heute
sei es wieder ein Thema. Der Arzt habe intervenied findet, es misse nun unbedingt sein
und zwar fur beide. Fir ihn zur Erholung, zur Alldeng und fir andere Aktivitdten und far
sie, damit sie unter Menschen komme und aus derolMare ausbrechen kdnne. Herr |B.
hofft, dass es diesmal klappt, denn er spurt, dasso nicht mehr weitergehen kann. Bergits

jetzt zeige er latent depressive Symptome, er woitbmusse etwas tun.

Beispiel 11: Vergleich der Dimension soziale Kom¢aknd Schweregrad 3 der Demenz
Beide Demenzkranken weisen einen Schweregrad Belmenz auf. Die Angehdrigen schat-

zen das Niveau der Dimension soziale Kontakte getarschiedlich ein. Wahrend Herr J, 80-
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jahrig, das Niveau bei 58 einschétzt, sieht FraB4zjahrig das Niveau der sozialen Kontakte

fast auf dem HOhepunkt.

soziale Kontakte

100 +
80 -

60 -

Niveau

40 -

20 -

Ob die Angehdrigen Uber ein grosses soziales Natizigen, das unter der Krankheit leidet

oder ob sie gerade wegen der Krankheit ihr Nethtmaehr ausbauen kdnnen, aber wol

len

oder ob sie trotz oder gar durch die Krankheisibziales Netz ausbauen oder erweitern konn-

ten, wird aus diesen Zahlen nicht ersichtlich. eladst die Einschatzung des Niveaus ver-

mutlich abhangig vom Charakter, von adaptiertemrhsken aus der Vergangenheit oder auch

der Hoffnung auf kiinftige Kontakte.

Kurzbericht vom Interview mit Herrn J, 80-jahrig:

Herr J wohnt mit seiner schwer kranken Frau seitém in einer Zweizimmerwohnung, d
einem Pflegeheim angegliedert ist. Zu Mittag esserimmer im Pflegeheim und einmal g
Woche wird die Patientin dort auch gebadet. ZweipnalWoche geht Frau J ins Tageshe
Herr J ist ein gebildeter Mann. Er ist gesundtaitbehr belastet und hatte ktrzlich eine Q
ration.

Frau J ist schon lange erkrankt und muss rund @nUtr betreut werden. Es schmerze i
zu sehen wie traurig seine Frau manchmal sei. Hemeint, dass das Anstrengende sei,

er eigentlich fir 3 Personen denken musse: fir séthst, fir seine Ehefrau und dann n
fur seine Ehefrau, wenn sie das Gegenteil davorheagas er sage. Wenn er nicht aufpa
bringe sie halt vieles durcheinander. Sein Alltag reehr als ausgefillt und er komme

nichts.
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=

(0]

m.

pe-

hn,
lass
bch
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Beide Tochter helfen viel. Herr J. beklagt sichogt dass Freunde sich zuriickziehen und
anscheinend nicht bereits sind, ihre Aktivitdteragaupassen, dass er mit seiner Frau daran
teilnehmen kdnne. Ein Bekannte hatte sich bekkgty J esse so ,unschon, das kdnne| sie

nicht ertragen. Diese Erfahrungen schmerzen.

Kurzbericht vom Interview mit Frau C. 54-jahrig:

Frau C. hat eine freundliche, offene Art und fresiieh sehr auf den Besuch. Seit 3 Jahren
pflegt sie ihren um 24 Jahre &lteren Mann zuhdsisehat fur diese Aufgabe ihren Beruf auf-

gegeben, den sie so sehr liebte. Sie hat ihren Manadl Jahren kennen gelernt und vor |ca.
14 Jahren geheiratet und ist spater zu ihm in devBiz gezogen. Leider sind ihnen dann nur
ca. 5 gesunde Jahre zusammen geblieben. Sie sag} tas sei ihre ganz grosse Liebe, noch

immer — trotz allem.

Herr B. kann nicht mehr sprechen, sass désendr8i&tuauf dem Sofa. Sie spricht mit ihm in
einer lieblichen, singenden ,Kindersprache” in igemeinsamen Muttersprache.
Frau B. ist aber viel alleine, die Familie im Ausla eine Freundin am Ort, aber keine Spitex,
keine freiwilligen Betreuerinnen.... und oft, so sa@, sehr belastet oder Uberlastet. Trotz-
dem sei ihr Mann noch immer ihre grosse Liebe uadmsie ihn morgens wachstreichle und
wachkusse, dann breche es ihr fast das Herz, wersich vorstelle, er misse mal in einem

Heim ohne diese Zartlichkeiten aufwachen und densbaleer beginnen.

4 Diskussion

4.1 Zusammenfassung

Demenz als eine Krankheit, deren Risikofaktor disrAan sich ist, wird das Gesundheitsbild
der nahen und weiteren Zukunft pradgen. Die Einkuster progredient verlaufenden Erkran-
kung belasten Betroffene und deren Angehdrigeneraihohen Mass, da die Krankheit auch
mit einer deutlichen Einschrankung im Alltag eirgedit. Von der anfanglich leichten Ein-
schrankung, die eine Begleitung erfordert, andett die Situation oft schleichend in eine
Form der Betreuung und Pflege. Pflegende Angehdilggrnehmen gemass Meier (1995)
eine besonders schwere und schwierige Aufgabe,siatildas Krankheitsbild laufend veran-
dert. Die Angehérigen mussen sich fortwadhrend rait ¥eranderungen auseinandersetzen.

Die Betroffenen werden immer abhéangiger von ihremilt und ihren Mitmenschen. Das
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Gleichgewicht von Geben und Nehmen verlagert sieimér mehr in ein Ungleichgewicht,
weil die Kranken je langer je mehr auf Hilfe angesén sind.

Es werden viele Grinde genannt, warum Angehdrige lremenzpatienten zuhause pflegen.
Nebst der emotionalen und moralischen Verpflichamgvor allem bei Ehepaaren, werden
haufig auch die Winsche der Erkrankten, so langeméglich zuhause bleiben zu kdnnen,
respektiert. Es gibt aber auch Angehorige, dieenRflege den Sinn des Lebens und die Er-
fullung des Daseins angeben. Kinder nennen ofGalsd, den Eltern einen Teil der Firsor-
gen und Anteilnahme, der ihnen in der Kindheit gwterde, zuriickgeben zu kénnen.
Lebensqualitéat, Lebenszufriedenheit und Wohlbefinderden haufig synonym verwendet.
Perrig — Chiello (1997) geht von einer umfassenderspektive des Menschen aus, in der
sowohl die psycho-physische Komponente wie auchsdmale Einbindung wichtig fur die
Definition des Wohlbefindens sind. Die Basis fus @dlgemeine Wohlbefinden liegt im kor-
perlichen Bereich, nach Nahrung und dem ,Versongts®ie psychischen Bedirfnisse nach
Geborgenheit, Glick und Sinn im Leben wie auchdtdiziale Zugehorigkeit ergdnzen das
Modell. Zwischen diesen drei Bereichen besteht stédadige Wechselwirkung und die Be-
reiche beeinflussen jeder einzelne und alle zusandas Wohlbefinden.

Die Erfassung der Belastungen ist ein moglicher Ve psychische und physische Gesund-
heit eines Menschen zu messen. Die Abwesenheivankheit gilt nicht als Indikator fir
den Begriff der Gesundheit. Im Alter sind psychaeiKrankheiten wie Depression, Angste
und Demenz von besonderer Bedeutung.

Werden aber éaltere Menschen direkt zu ihrer Gesihdifefragt, dann schétzen diese sie
selbst im hohen Alter oftmals als gut bis sehrejnt wie Hopflinger und Hugentober (2005)
zeigen konnten.

Die pflegespezifischen Belastungen, entweder dderh Grad der Beeintrachtigung des Er-
krankten oder durch eigene Krankheit, stellen hdhforderungen an die Angehdrigen. Ein
grosses soziales Netz kann fur die betroffenen kamgine Entlastung darstellen. Auch pro-
fessionelle Hilfe entlastet die Angehdrigen unckiliamilie deutlich. Es lasst sich aber ge-
mass Clybrun (2000) nicht feststellen, ob professile oder familiale Hilfe eher im Zusam-
menhang mit einer geringeren Belastung steht.

Der grosste Anteil an sozialer Hilfe und Pflegeduirach wie vor von den Familienmitglie-
dern und nahen Angehoérigen erbracht. Durch deralsmezMWandel der Familien treten heute
vermehrt auch Freundschaftsbeziehungen in den Ygmded. Diese bieten emotionale und
personliche Unterstitzung. Die praktische Leberesstitzung und Pflege wird dennoch -

berwiegend von Familienangehérigen tibernommen.
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Ressourcen spielen auch bei alteren AngehdrigenDamenzkranken eine zentrale Rolle.
Staudinger & Dittmann (1994) nennen als wichtiges$oerrce beim herannahenden Ende ei-
nes Lebens die Besinnung auf die Lebenserfahrudglan Lebenssinn. Das Gefluhl, im Le-
ben gebraucht zu werden und im sozialen Netz wmitzZu sein, lasst das Leben lebenswert
erscheinen und wirkt sinnstiftend. Aus dieser Slakst sich erklaren, warum die Betreuung
eines demenzkranken Angehorigen bereichernd sem ka

Eine eindeutige Begriffsdefinition von Lebensquilist kaum moglich. Die Frage kann also
nicht lauten, was die Lebensqualitat ist, sondems sie fir den einzelnen Menschen aus-
macht.

Die Lebensqualitat von Angehorigen demenzkrankenddken wird sehr individuell be-
schrieben und bewertet. Daher sollte die Lebengguahit individuellen Messinstrumenten
gemessen und ausgewertet werden. Lebensqualitétrikanmultifaktoriell und multidimen-
sional erfasst werden.

Zur Erfassung von Lebensqualitat stehen verscheedsewaéahrte Instrumente wie der WHO-
QOL- und der SEIQOL-Test zur Verfigung.

Fur die vom Runden Tisch Science et Cite begleit&teidie wurden 67 Angehdrige befragt
und deren Aussagen qualitativ und quantitativ stfaglit der Lebensqualitaterfassung SEI-
QOL (Schedule for the Individualized Quality of &jfwurden die individuell wichtigsten
funf Aspekte fur jeden Probanden festgehalten umsbewertet. Die Einschatzung des Ni-
veaus, das heisst, wie zufrieden jemand mit diesspekt des Lebens ist und der Wichtigkeit
erforderte von den Probandinnen eine subjektivedseuug.

Die Interpretation der Ergebnissen und der Bearttwgrder Frage, wie Angehdrige ihre Le-
bensqualitat beschreiben und definieren und olSdbweregrad der Demenz mit der Zufrie-

denheit zusammenhéangt, soll im folgenden KapiteDiskussion stattfinden.

4.2 Diskussion der Ergebnisse

Wie sich in der Theorie und der Erhebung gezeigitises sehr individuell, wie Menschen
ihre Lebensqualitatsaspekte beschreiben und defmi&s kann davon ausgegangen werden,
dass jeder Mensch flr sich eine Definition aufstelile sich aus seinem Leben ergibt. Diese
Definitionen haben aber keine allgemeine Gultigkeitl verdndern sich im Laufe eines Le-
bens mit Sicherheit bei allen Menschen immer wieAegehdrige von Demenzkranken sind
spezifischen Belastungen ausgesetzt und diesvé@ssuten, dass die Aspekte die Dimensio-
nen der Lebensqualitat durch die Krankheit Deméasuk $eeinflusst werden.
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So konnte vermutet werden, dass der Aspekt derr@ésit einen ganz zentralen Punkt in der
Nennung, Bewertung und der Gewichtung darstelltieMgL995) hat in ihrer Studie diesen
Aspekt als wichtigste Dimension erfasst und mit Bgassung der Studie 'Runder Tisch De-
menz’ im Jahr 2007/2008 hat sich dies erneut hgstétdlerdings steht jetzt, 15 Jahre spater,
die Dimension Gesundheit erst an zweiter Stellewkd in dieser Diskussion noch darauf
eingegangen, was mogliche Ursachen sein kénnten.

An erster Stelle steht die Nennung der sozialent&da. In einer Zeit der sich verandernden
Familienstrukturen werden die sozialen Kontaktesar®alb der Familie immer wichtiger.
Die Freundschaftsbeziehungen bieten zwar emotiamadepersénliche Unterstiitzung, aber
die pflegerischen Hilfen werden noch immer am lgaién in der Familie erbracht. Die sozia-
len Kontakte jeglicher Art scheinen jedoch fir Aiegehorigen eine zentrale Rolle zu spielen.
Die Einschrankung durch die Krankheit trifft auadndsozialen Kontakt und die Mdglichkei-
ten, die Kontakte zu pflegen. Dies scheint fir Aregehorigen sehr einschneidend zu sein,
liegt ihnen doch die Wichtigkeit dieses Aspektds sen Herzen.

Frau I. nannte in der Befragung die Wichtigkeitsgig® Aspektes mit dem Argument, sie hatte
nebst ihrem Mann eigentlich kein Leben mehr. Siesetite sich sehnlichst wieder einmal
einen Kontakt zu einer Freundin, der unbelastetdemKrankheit stattfinden konnte, bei dem
sie Uber alles Mdgliche reden oder auch nur geragirsinen Einkaufsbummel unternehmen
kénnten. Sie konne allerdings ihren Mann nichtiaddassen und wenn sie ihn mitnehme,
dann stehe seine Eifersucht und sein Wunsch beathteerden an oberster Stelle und belas-
te jeden sozialen Kontakt.

Anders Frau N., die sich wochentlich mit ihrer Fréun trifft, wahrend ihr Mann in der Ta-
gesklinik beschaftigt ist und mit ihr Uber Gott udi Welt diskutiert, nicht aber Uber die
Krankheit inres Mannes. Sie mochte noch ein Lelssinder Krankheit fihren und es musse
nachher auch ohne die Krankheit und ihren Mannesggthen. Zudem gonne sie sich einmal
jahrlich zwei Wochen Ferien mit Freunden, ohnenhiiemann. Zwei verschiedene Erfah-
rungen, die aber beide aufzeigen, wie wichtig dizi&lkontakte im Leben dieser &lteren
Frauen sind.

Dicht gefolgt auf dem zweiten Platz wird die Gesueit erwahnt, die eigene Gesundheit,
aber auch diejenige des Partners. Da der progtedierliauf einer Demenz unweigerlich mit
der zunehmenden Einbusse an psychischer und phgsisgesundheit einhergeht, ist es
denkbar, dass die Dimension der Gesundheit eirsgrés Gewicht als im Alltag von Gesun-
den bekommt. Angehorige, vor allem Partnerinnen Badner von demenzkranken Men-
schen, sind meistens selber alter oder gar in hokleen und spuren im Alltag und in Pflege-

situationen ihre eigene Gesundheit verstarkt. Bakdinnte sich die h&ufige Nennung der
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Gesundheit abzeichnen. Wird die Dimension Gesundioeh differenzierter betrachtet, wird
ersichtlich, dass die eigene Gesundheit sogar féinfrdufiger genannt wird als die Gesund-
heit des Partners oder der Eltern. Ein h&ufig getesnArgument zu dieser Nennung war die
Aussage, dass die eigene Gesundheit entscheidesrddido Pflegemdglichkeiten und die
Wohnsituation der Erkrankten bestimmt. Kommen diegéhérigen ans Ende ihrer Kréafte,
muss in der Regel auch fir die Betroffenen eineerigisung fur die kommende Lebenssitua-
tion gesucht werden. Die eigene Gesundheit spatltdbr Pflege, der Wohnsituation, aber
auch bei der Hilfe durch Entlastungsangebote eamérale Rolle. Die Komorbiditat der An-
gehdorigen wurde in der Studie ebenfalls erfasst dinchohe Anzahl der Krankheiten, Ein-
schrankungen und korperlichen Leiden kénnte eimnl Biér enormen Belastung aufzeigen.
Dennoch steh die Gesundheit erst an zweiter Stedekdnnte interpretiert werden, dass die
Nennung der Dimension der Gesundheit im Vergleighder Studie von Meier (1995) abge-
nommen hat, weil die Gesundheitsversorgung sténdignmt. Es ist auch denkbar, dass der
Paradigmawechsel vom Defizitmodell des Alters him gesunden, aktiven Generation bei
der alteren Bevolkerung schon stattgefunden hatsimihre Gesundheit im Alter selbstver-
standlicher nehmen und daher nicht mehr an ergéde $ennen.

Die Dimension Familie, zu der die Kinder und Kinkiesler, aber auch die Geschwister zéh-
len, wird in der vorliegenden Studie, wie schon ldeier (1995), an dritter Stelle genannt.
Trotz der soziodemographischen Veranderungen umdveeginderten Familienstrukturen
scheint die Familie bei Angehdrigen an einer wipti Stelle zu stehen. Wie aus dem Kapitel
Angehdrige und hauslichen Pflege und Hilfe, Absttihil.2 und 2.1.3, ersichtlich wird, wer-
den die Freundschaftsbeziehungen einerseits imnatiger, den grossten Pflegeanteil U-
bernehmen aber immer noch die Familienmitglieddy.da eher das Pflichtgeftuhl oder der
familiare Zusammenhalt eine Rolle spielt, kann d&sStudie nicht gelesen werden. Auf die
Frage nach dem ,Wollen" oder ,Missen* in der Pflégden die Angehoérigen oft nicht recht
entscheiden kdnnen, welcher Anteil flr sie momestérker ist. Ob ein Eheversprechen ,bis
dass der Tod euch scheidet” verbindlicher ist @sGkewohnheit eines langen, gemeinsamen
Lebens oder gar die Liebe zum Partner, konnteaghlmicht differenziert werden. Kinder
nennen die Dimension Familie haufiger, als diesrieéainnen und Partner tun. Vielleicht lasst
sich daraus erkennen, dass die Kinder meistensrsalitten in einem aktiven Familienleben
stehen und ihre eigenen Kinder dabei die zentr&ele als die Familie im weiteren Sinne
darstellen.

Der 8. Ziurcher Gerontologietag im Jahr 2007 stantérudem Titel: Das Alter als Wirt-
schaftsfaktor: Kostenlast oder Erfahrungsschatz?e#gyt, wie brisant das Thema der Finan-

zen im Alter nach wie vor ist. Auch Angehdrige halaa vierter Stelle den Aspekt der Finan-
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zen fur die Lebensqualitat genannt. Ob allerdingsAdiseinandersetzung mit dem Geld ein
Thema der alteren Generation an sich ist oder elsdrge um das Geld druckt, lasst sich aus
der Studie nicht ablesen. Dass es aber ein wichigpekt im Leben darstellt, ist aus der Er-
fassung ersichtlich, egal ob genug, zuviel oderenigt Im Vergleich zur Studie von Meier
(1995) ist die Haufigkeit der Nennung sogar nocstiggen. Das lasst vermuten, dass Men-
schen nach dem Pensionsalter keineswegs sorglaisdemn Geld umgehen, wie das die Ta-
gespresse von heute immer wieder thematisiertoBstk aber auch interpretiert werden, dass
die Entlastungsangebote im Alter vielfaltiger wurdaber auch mit h6heren Ausgaben ver-
bunden sind.

Haben sich bisher alles Aspekte in ahnlicher odmht verschobener Reihenfolge von der
frheren Studie zu heute wiederholt, UberraschtDdmension an funfter Stelle. Freiraum,
Zeit fur sich alleine wurde vor 15 Jahren tberhaugiends in dieser Form erwahnt. 35,8%
der Ehepartnerinnen und Ehepartner nennen heue @ignension fir ihre Lebensqualitat.
Frauen nannten die Dimension zu 35.7%, Manner g&020. Das lasst viel Raum fur Inter-
pretationen offen. Ob Frauen weniger Freiraum iithr alleine beanspruchen oder diese Form
der Freiheit so weniger gelernt haben oder ob Mé&dres Einschrankung des personlichen
Freiraums starker empfinden — dartiber kann nurdekwerden. Aber ganz offensichtlich
ist Freiraum und die Zeit fur sich alleine ein Tteerdas in der heutigen Zeit geaussert, ge-
wunscht oder vermisst wird. Kinder von demenzerki@m Menschen nennen diese Dimensi-
on deutlich weniger, nur zu 18,2%. Dies mag mit @#dichen Trennung der Wohnsituation
zu tun haben oder lasst sich durch die etwas gesseotionale Distanz der Beziehung erkla-
ren. Aufgrund des allgemein tieferen Globalwerti) Partnerinnen und Partner gegentber
den Kindern aufweisen, kann diese Interpretatictdtiggt werden.

Die Individualitat der heutigen Zeit kann aus dmasAspekt bestimmt abgelesen werden,
nicht aber, ob dieser Aspekt schon immer vorharvdan aber heute einfach geaussert wer-
den darf. Freiraume und Zeiten fir sich entspredimr ganz offensichtlich einem grossen
Bedurfnis und missen nach der Auswertung der Stuoiie Runden Tisch weiterverfolgt
werden. Im n&chsten Kapitel wird nochmals auf dieseension der Individualitat eingegan-

gen.

57



4.3 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

Die vorliegende Arbeit dokumentiert, dass die Ledopralitdt eines Angehorigen zahlreiche
Aspekte hat. Es gab kaum zwei Menschen, welchelties Dimensionen als wichtig erach-
tet haben.

Die haufigsten genannten Aspekte der Lebensqualitdt Gesundheit, soziale Kontakte, Fa-
milie und die Finanzen. Das sind dieselben Dimeresiowie in einer Studie vor ca. 15 Jah-
ren. Eine funfte Dimension ist im Jahr 2007/2008 hanzugekommen, ndmlich der Aspekt
des Freiraumes, der Zeit fur sich alleine. DiesariNieg lasst viel Spielraum fur Interpretati-
onen, wurde dieser Aspekt doch vor Jahren nicheginiges Mal erwahnt. Im Weiteren wur-
den viele Bereiche genannt, die nicht in grossempfn zusammengefasst werden konnen.
Diese Vielzahl zeigt auf, wie individuell die Lelsgestaltung und damit die Lebensqualitat
der Einzelnen empfunden werden.

Auf die praventiven Aufgaben im Umgang mit Angelgén von Demenzkranken sollten die-
se Erkenntnisse wichtigen Einfluss haben. Um deerldbtungen der Angehorigen vorzu-
beugen, missen vor allem in den Bereichen der @égitrund der sozialen Kontakte Ange-
bot geschaffen werden. Es besteht zwar schon ahee Angebot an Pflege- und Entlas-
tungshilfen, welche auch dringend nétig sind, asegilt sich zu Gberlegen, ob das Angebot
erweitert oder anders gestaltet werden muss. DieiefiNennung der Dimension Freiraum,
Zeit fur sich alleine, deutet darauf hin, dassAagehdrige die Angebote individuell zusam-
menstellbar und abrufbar sein missen. Oftmals wdiel&eit fur sich alleine nicht als grosse
Zeiteinheiten genannt, sondern auch als kleineital@hnitte, in denen die Angehdrigen
etwas fur sich alleine erledigen oder einem Hobbpelastet nachgehen kdnnten. Besteht
kein grosses Netz von Familienangehorigen und Fieuoder sind diese ortlich zu weit weg,
dann ist der Aufwand, sich spontan eine freie Stund organisieren, in der Regel zu gross.
Die Organisation der freien Zeit darf sicher nighiisser als der Freiraum selber sein.

Da viele Erkrankte nicht mehr sehr mobil sind oderne zuhause bleiben, weil sie sich in
einer bekannten Umgebung sicherer fihlen, misseeAmngebote, um Freiraume zu schaf-
fen, ahnlich wie ein Spitex-Dienst vor Ort oder auke angeboten werden kénnen. Nie-
derschwellige Angebote werden in der Stadt hdu@gudzt, sind aber fur Menschen vom
Land eher schwer erreichbar. Ein neues AngeboEmntiastung muisste diesen Aspekt unbe-
dingt mitberlcksichtigen.

Angebote schaffen bekanntlich Nachfragen. Hier neid® Nachfrage neue Angebote schaf-
fen. In der Studie des Runden Tischs Science étZtitn Thema Demenz sind auch die An-

gebote und die Nachfrage erfasst worden und ddassen sich im Zusammenhang mit dem
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Wissen um die Lebensqualitidtsaspekte neue Wegeigefz Prioritar muss dabei immer im
Auge behalten werden, dass neue Entlastungsangebetster Linie dem Erhalt oder der
Erh6hung der Lebensqualitat der Angehorigen diesodlien. Da Erkrankte eng mit ihren An-
gehorigen zusammenleben und Uberwiegen auf deréa &figewiesen sind, wird die Le-
bensqualitat der Angehorigen eng mit der Lebenddtialer Erkrankten zusammenhéngen. In
diesem Sinn kann davon ausgegangen werden, dasBemenz zwar immer ein ganzes Sys-
tem betrifft, dass die Entlastungsangebote demgefaber auch dem ganzen System zugute

kommen.

4.4 Ausblick

Aus den Ergebnissen dieser Arbeit konnte die Erkesigewonnen werden, was die Lebens-
qualitdt ausmacht und wie wichtig diese Aspektel.sin einem weiteren Schritt werden nun
Umsetzungen fir eine mogliche Pravention der Ubtrfsgssituation und der Einbussen in
der Lebensqualitat formuliert werden. Die Schluggoungen dieser Arbeit werden in die
Umsetzungsideen mit einfliessen. Der Runde Tisd¢an8e et Cité zum Thema Demenz wird
nach Abschluss der gesamten Erhebung gemeinsarme&olgerungen ziehen und entspre-
chend Empfehlungen fiir das Gesundheitswesen, dittkRmd die Offentlichkeit erarbeiten.
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5 Abstract

Es wird der Frage nachgegangen, wie Angehotrige®menzkranken ihre Lebensqualitat
beschreiben und definieren. Ob es einen Unterschiédie Lebensqualitat der Angehérigen
macht, in welchem Stadium der Krankheit die Be#oén sich befinden, wird erfasst und
miteinander verglichen.

67 Angehdrige von Demenzkranken, die zuhause legldietreut oder gepflegt werden,
wurden im Rahmen der Studie des Runden Tischesi@&ciet Cité zum Thema Demenz
durch Interviews und Fragebogen befragt. Die vgdiele Arbeit befasst sich mit dem Aspekt
der Lebensqualitat der Angehdrigen.

Mit dem Instrument SEIQOL zur Erfassung der Lebeastitsaspekte von Menschen, wer-
den die Dimensionen der Beschreibungen erhobermindem Instrument CDR zur Erfas-
sung des Schweregrades einer Demenz verglichendé&msVergleich soll ersichtlich wer-
den, wann Angehorige ihre Lebensqualitat am besteschatzen und wann sie am meisten
Einbussen erleben.

Die Beschreibung der Aspekte der Lebensqualitad wahr unterschiedlich beschrieben und
deren Niveau und Wichtigkeit individuell eingesatdEs kann nicht bestatigt werden, dass
sich die Lebensqualitat aufgrund des SchweregrdeleBemenz bei den Angehdérigen unter-
scheidet. Es muss davon ausgegangen werden, dige &aktoren ebenso wichtige Aspekte
der Lebensqualitat darstellen. Nebst den Entlastumgeboten nehmen die Belastungsfakto-
ren aber mit der Zunahme des Schweregrades dekledreher zu. Es kann vermutet wer-
den, dass die Auseinandersetzung mit dem Krankiiditsnd das Akzeptieren des Verlaufs
der Krankheit wesentlich zur Lebensqualitat der éiiyigen beitragen. Eine Verbesserung
der Lebensqualitat konnte in der ersten Phase dankikeit mit Aufklarungsarbeit, der Be-
gleitung von Betroffenen und einem auf die Angef@nund Patienten zugeschnittenes Ent-

lastungsangebot herbeigefuhrt werden.
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» Einverstandniserklarung Angehdrige
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Medienmitteilung Zirrich, 20.4.2007

RUNDER TISCH SCIENCE ET CITE ZUM THEMA DEMENZ

Studie mit Demenzkranken erfolgreich gestartet

Rund 96’000 Demenzkranke leben in der Schweiz, und mehr als die Halfte wird zu
Hause gepflegt. Im Kanton Ziirich haben nach neuesten Erhebungen 16’280 Menschen
eine Demenzerkrankung, jahrlich erkranken fast 4000 Menschen neu. Nun hat eine
Studie des Zentrums fiir Gerontologie der Universitat Ziirich begonnen, das Bezie-
hungsnetz und die Lebensqualitit zu Hause betreuter Demenzkranker und ihrer Ange-
hdrigen zu erfassen. Entworfen wurde die Studie gemeinsam von Angehbrigen De-
menzKkranker, Forschenden und Professionellen aus Pflegeinstitutionen.

In der Studie geht es darum, rund 200 Haushalte, in denen Demenzkranke betreut werden, nach
der Lebensqualitit der betroffenen Kranken und ihrer hauptsachlichen Betreuerinnen und Be-
treuer zu befragen. Auch gilt es herauszufinden, wer bei der Betreuung hilft, mit wem sie Kontak-
te pflegen und ob sie Hilfe von Institutionen beanspruchen. Uber diese Angaben bestehen bis-
her in der Schweiz keine systematischen Kenntnisse. Die Studie wurde an einem Runden Tisch
Science et Cité von insgesamt 25 Angehdrigen, Pflegeprofessionellen und Forschenden gemein-
sam entworfen und im Detail geplant — ein Novum in der gerontologischen Forschung. ,Natr-
lich hatten wir etwas Angst vor dem Projekt mit so vielen Beteiligten”, sagte Mike Martin, Profes-
sor fir Gerontopsychologie und Leiter des Zentrums fiir Gerontologie, diese Wache an einer In-
formationsveranstaltung in Zirich zum Auftakt der Befragungen. ,Doch wir haben gute Erfah-
rung mit dieser Partizipation germacht, dies hat unsere Forschung enorm verbessert,”

Die Rekrutierung von teilnehmenden Haushalten hat begonnen, und die Erhebung stdsst auf ein
erfreuliches Interesse, wie die Projektverantwortliche Caroline Moor vom Zentrum fiir Gerontolo-
gie mitteilen konnte. Der Runde Tisch hat gute Voraussetzungen fir eine aussagekraftige Erhe-
bung geschaffen. Er hat in gemeinsamer Arbeit nicht nur das Forschungsziel bestimmt, sondermn
auch die zu verwendenden Fragebogen ausgearbeitet und ein neues tagebuchartiges Beobach-
tungsinstrument entwickelt. Die Ethikkommission des Kantons Ziirich hat die Studie abgesegnet,
und das Verfahren wurde in mehreren Testbefragungen dberprift. Vier Psychologinnen mit
Betreuungserfahrung flhren nun die Befragungen durch. Bis Ende Jahr sollen Ergebnisse vorlie-
gen.

asarEchal
und gomskchaft
1 ciakg
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Wo maglich, werden auch Demenzkranke selbst in die Befragung einbezogen. Wie die Zircher
Gerontopsychiaterin Ursula Schreiter Gasser an der Informationsveranstaltung ausfiihrte, sind
Manifestation und Verlauf der verschiedenen Demenzerkrankungen — mehr als die Halfte davon
Alzheimer-Demenz — sehr individuell. , Jeder Mensch, jedes Hirn ist anders,” sagte sie. Entspre-
chend sclite auch das Pllegearrangement fir die Kranken individuell ausgestaltet sein. Die Studie
sucht denn auch nach Faktoren, welche die Lebensqualitit von Betroffenen und Angehdrigen
beeinflussen. Der Runde Tisch Demenz wird nach Abschluss der Erhebung wiederum gemeinsam
Folgerungen daraus ziehen und entsprechende Empfehlungen an Gesundheitswesen, Politik
und Offentlichkeit erarbeiten. Der Runde Tisch wird gemeinsam getragen vom Zentrum fiir Ge-
rontologie, der Alzheimervereinigung Zurich sowie der Stiftung Science et Cité, Bern.

Nahere Ausktinfte auf der Homepage des Zentrums fir Gerontoelogie der Universitat Ziinich,
httoutwww. zfg.uzh.ch, oder direkt bef der Projektverantwortlichen, Caroline Moor, E-Mail
c.moor@ztg. uzh.ch, Tel. 044 635 34 31
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Zdlirich, den 29. Juni 2007

Information fiir Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie

sHAusgliche Betreuung von Menschen mit Demenz"

Im Folgenden kénnen Sie die wichtigsten Informationen tber die
Studie nachlesen. Falls etwas unklar ist oder Sie noch weitere
Fragen haben, kontaktieren Sie uns bitte jederzeit idber die

Adresse am Ende dieses Schreilkens.

Diege Studie wurde am ,Funden Tisch Science et Cité™
vorkbereitet, an dem ForscherInnen, betroffene Angehérige sowie
Fachleute aus der medizinischen, pflegerischen und
beraterischen Praxis teilnehmen. So wird sichergestellt, dass
die Studie wichtige Fragen aus dem Betreuungsalltag und der
Praxis aufgreift. Die Studie wird wvom Zentrum fiir Gerontologie
der Universitit Zdrich in Zusammenarbkeit mit der
Alzheimervereinigqung Zdrich und der Stiftung Science et Cité
durchgefihrt und wurde wvon der Kantonalen Ethikkommission gut

geheissen.

In dieser Studie geht 22 um die Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz und ihren Angehérigen und Freunden, die sie hegleiten
oder betreuen. Wir wverfolgen mit der Studie zweli Ziele. Erstens
méchten wir méglichst genau die verschiedenen hiuslichen
Pflegearrangements erfassen, d.h. wie Sie und ihre Angehbrigen
die Begleitung oder Betreuung zu Hause organisieren, und wer
alles auf welche Art daran beteiligt ist. Dies ist ein
wichtiges Anliegen, da =2 in der Deutschschweiz noch keine

detaillierten Daten dazu gibt.

Zweitens méchten wir nach Einflussfaktoren fiir eine gute
Lebenaqualitit seitens der an Demenz erkrankten Menschen und

ihren Angehdrigen gleichermassen suchen. Dies bedeutet, dass

Version vom 15.2.2007 1
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wir neben Fragen zu Threr Lebensqualitit auch wverschiedens
andere Fragen stellen werden, beispielsweise zu IThrem
Wohlkbefinden, zu IThrer Gesundheit, zur Demenzerkrankung, und zu

Threr persdnlichen Erfahrung im Umgang mit dieser Situation.

Der zeitliche Aufwand ist wie folgt: Wir werden im Abstand von
2 — 4 Wochen zweimal fir 2 Stunden zu Ihnen nach Hause kommen,
um Sie und IThren Angehdérigen zu befragen. Das meiste werden wir
Thren Angehdérigen fragen, aber wir wirden auch gerne mit IThnen
ein kurzes Interview fihren, wenn Sie sinverstanden sind.

Dieses dauert hdchstens 30 Minuten.

Diege Studie hat keine direkten gesundheitlichen Nutzen oder
Riaiken. Weil sich manche Menschen aber durch eine Befragung
gehr intensiv mit der sigenen Situation auseinandersetzen,
kénnen wir nicht ausschliessen, dass kel Ihnen Gefiihle
hochkommen oder Konflikte auftreten kdénnen. Wir sind £ir solche

Situationen wvorbereitet.

Mit Ihrer Teilnahme kdnnen Sie wesentlich dazu beitragen, die
Situation hiuslicher Demenzbetreuung besser zu verstehen. Die
Ergebnisse liefern eine wertwvolle Grundlage, um
Entlastungsmdglichkeiten fir Betroffene situations- und
bedarfesgerecht ankbieten zu kénnen, sowie ein Verstindnis dafir,
was Lebenscqualitat bei betreuenden und betreuten Personen

ausmacht.

MNach Akschluss der Studie erhalten Sie selbstverstindlich eine

gut verstindliche und ausfiihrliche Darstellung der Ergebnisse.

Weitere wichtige Informaticonen:

Freiwilligkeit:
&n dieser Studie nehmen Sie freiwillig teil. Sie haben das

Recht, Thre Teilnahme jederzeit abzubrechen, ohne dass Sie den
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Grund dafiir nennen missen. Sie erfahren dadurch keinerlei

Nachteile.

Einverstandniserklarung:

Vor Studienbeginn werden wir IThnen eine schriftliche
Einverstindniserkliarung zur Unterschrift wveorlegen. Falls ESie
einen gesetzlichen Vertreter haken (Vormund oder Beistand),
muss der gesetzliche Vertreter ebenfalls sein Einverstindnis
zur Teilnahme geben. Wenn Sie selbst nicht unterschreiben
lkkénnen, bitten wir Ihren Angehdrigen um das schriftliche

Einverstindnis, dass wir Sie befragen dirfen.

Vertraulichkeit/Datenschutz:

Samtliche Perscnen, mit denen Sie im Rahmen dieser Studie
EKontalkt habken, unterliegen der Schweigepflicht. Die won Ihnen
erfassten Daten und Untersuchungsergebnisse werden in ano-
nymisierter Form auf einem elektronischen Datentriger
gespeichert und ausgewertet. Rickschliizse auf IThre Person sind
in Berichten oder Publikationen, die aus der Studie
hervorgsehen, ausgeschlossen. Samtliche Daten s2ind wvor dem
Zugriff Russenstehender geschiitzt aufbewahrt. Sie haben

jederzeit Einsichtsrecht in Thre persdnlichen Daten.

Versicherung:
Sie geniessen wihrend der Teilnahme an dieser Studie

Versicherungsschutz.

Erreichbarkeit der verantwortlichen Studienleiterin:
Sollten wihrend des Verlaufes des Forschungsprojektes Fragen
auftauchen, kdnnen Sie die Studienleiterin telefonisch oder per

E-Mail erreichen:

Caroline Moor
Zentrum fir Geronteologie
Thiversitiat ZOrich

Schaffhauserstr. 15
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Schriftliche Einverstiandniserklarung fiir Teilnehmerinnen und
Teilnehmer der Studie ,H&uesliche Betreuung wvon Menschen mit

Demenz™

Sehr geehrte Frau , 2ehr geehrter Herr

Bitte lesen Sie dieses Formular sorgfiltig durch.
Bitte fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht wverstehen oder

wigsen mochten.

* Tch wurde wvon der Studienleitung mindlich und schriftlich
lber die Ziele, den Ablauf, und die mdglichen Risiken und
Nutzen der Studie informiert.

¢ Tch habe die schriftliche Information f£lir Teilnehmerinnen
und Teilnehmer veom 15.2.2007 gelesen und wverstanden. Meine
Fragen im Zusammenhang mit der Teilnahme an der Studie
g2ind mir zufrieden =stellend beantwortet worden. Ich lkann
die gchriftliche Informaticon f£ir Teilnehmerinnen und
Teilnehmer beshalten und erhalte eine Kopie meiner
gchriftlichen Einverstiandniserkliarung.

* Toh hatte genlgend Zeit, meine Entscheidung zu treffen.

* Toh kbin einverstanden, dass die zustindige Ethikkommis=ssion
zu Prif- und Kontrollzwecken in meine Originaldaten
Einsicht nehmen darf, jedoch unter strikter Einhaltung der
Vertraulichkeit.

¢ Tch nehme an dieser Studie freiwillig teil. Ich kann
Jjederzeit und ohne Angabe wvon Grinden meine Teilnahme
widerrufen, ohne dass mir dadurch Nachteile entstehen.

* Tch bin dartber informiert, dass =sine Versicherung Schiden

deckt, falls solche im Rahmen der Studie auftreten.

Vornams, Name:

Geburtsdatum:
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Geschlecht:
Ort, Datum: Unterachrift der/des

teilnehmenden Angehérigen:

— Falls die Person mit Demenz ihre Unterschrift nicht geben

kann und keinen gesetzlichen Vertreter hat, kann die
teilnehmende (cbige) angehdrige Person im Namen der Person mit
Demenz das Einverstiandnis fiir deren Studienteilnahme geben.
Dies gilt nur, =clange keine Anzeichen wvon Widerwille bei der

Perszcon mit Demenz erkennbkbar sind:

Teilnehmende Pergon mit Demenz:
Vorname, Name:
Geburtsdatum:

Gezchlecht

Ort, Datum: Stellvertretende Unterschrift durch

ocbige angehdérige Person:

Bestidtigung der Studienleitung

Hiermit bestitige ich, dass der/dem Teilnehmenden Wesen,
Bedeutung und Tragweite der Studie erliutert wurde. Sollte ich
zu irgendeinem Zeitpunkt wahrend der Durchfidhrung der Studie
von Aspekten erfahren, welche die Bereitschaft der/des
Teilnehmenden zur Studienteilnahme besinflussen kénnten, werde

ich =ie/ihn umgehend dartber informieren.
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Ort, Datum: Unterschrift Studienleitung:

lic. phil. Carcline Moor, Zentrum

fir Gerontologie

Universitit Edrich,

Schaffhauserstr. 15, 800& Zdrich
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Ich erklare hiermit, dass ich die vorliegende Atlseilbststandig und ohne Bentitzung anderer
als der angegebenen Hilfsmittel verfasst habe.

Unterschrift: o S er— e Ta
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