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Einleitung

Der vorliegende Bericht priasentiert die Ergebnisse des Forschungsprojekts ,,Entwicklung
von Konfliktpraventionsstrukturen in der hiuslichen Pflege von Alzheimerkranken in der
Schweiz (Phase 1), durchgefiihrt von Januar bis Oktober 2010 am Institut de recherche
sociale et politique (RESOP). Das Projekt folgt dem Ansatz, durch Konfliktprdvention
einen Beitrag zur Gesundheitsforderung zu leisten. Dabei geht es speziell um Konflikte,
wie sie bei der hduslichen Betreuung von an Alzheimer oder anderen Demenzen
erkrankten Personen auftreten konnen. Die Studie nimmt die Beziehung zwischen den
pflegenden Angehorigen und den erkrankten Personen sowie den externen Pflegenden in
den Blick. Dabei sind unter externen Pflegenden im Folgenden sowohl
Pflegefachpersonen, als auch freiwillige Helferlnnen gemeint. Ziel der Studie war es,
Konfliktpunkte zwischen diesen zwei Typen von Pflegenden (angehorig und extern) zu
identifizieren, wechselseitig vorhandene FErwartungen zu formulieren sowie
Priventionsstrategien zu konzipieren.

Dieser Ansatz lehnt sich an die Prinzipien der Mediation an. Sie zielen darauf
ab,gegenseitige Bediirfnisse und Erwartungen auszudriicken; Ldsungsansitze werden,
unter Mithilfe einer dritten, unabhingigen und unparteiischen Instanz, von den direkt
beteiligten Personen selbst entwickelt. Die Mediation wird hédufig im Gesundheitsbereich
zur Konfliktbewiltigung eingesetzt. Dariiber hinaus ist sie auch — und das macht sie in
unseren Augen speziell interessant — ein Instrument der Erméachtigung fiir die Beteiligten.
Denn die Personen, die unter Abhéngigkeit leiden und erst recht die Menschen, die von
einer Demenz betroffen sind, haben Schwierigkeiten ihren Anliegen Gehor zu
verschaffen. Ahnlich ist es fiir pflegende Angehérige und andere beteiligte Pflegende.
Das Potential fiir die hier skizzierte Art der Mediation ist im Care-Bereich von grofler
Bedeutung (Lucas 2009).

Die vorliegende Studie wurde als anwendungsorientiertes Anschlussprojekt an
eine vergleichende Untersuchung (Genf, Thurgau, Wallis) entwickelt, die sich mit der
Public Policy im Bereich der Betreuung und Pflege von alzheimer- und demenzkranken
Personen in ihren verschiedenen Lebensphasen befasste (Lucas, Giraud, 2010 a und b).
Die Phasen der Diagnosestellung, des Eintritts in eine Pflegeinstitution, des Lebensendes
sind wichtige Ubergangspunkte unter dem Gesichtspunkt der 6ffentlichen Verwaltung. Es
konnen vielschichtig gelagerte Konflikte zwischen den Familien und den externen
Pflegekriften auftreten, gerade in der Zeitspanne, in der eine an Alzheimer leidende
Person ihr Leben Zuhause noch weiter fortsetzen kann, zunéchst dank des Einsatzes eines
oder einer Angehdrigen und — sobald diese Situation untragbar geworden ist — mit der
Unterstiitzung durch externe Pflegende. Speziell dieser Phase der Hilfe und Pflege
Zuhause widmet sich die vorliegende Untersuchung.

16 Fokusgruppen wurden zwischen April und Oktober 2010 in Genf, Thurgau und
im Wallis durchgefiihrt. Dadurch konnten die kantonspezifischen Problemlagen
herausgearbeitet werden, aber auch Einblick in die nationale Dimension des politischen
Umgangs mit der Betreuung demenzkranker Menschen gewonnen werden. Das Projekt
wurde unterstiitzt von der Gesundheitsforderung Schweiz, der Stiftung Leenaards, der
Schweizerischen Alzheimervereinigung und Migros Kulturprozent.



Die Konflikte zwischen pflegenden Angehorigen und externen Pflegenden in der
héuslichen Pflege

Die Alzheimererkrankung bringt, wie andere Demenzen auch, neue Bediirfnisse bei den
Patientlnnen und ihren Angehdrigen und auch neue Erwartungen an das
Gesundheitssystem hervor. Diese Bediirfnisse haben zwei wesentliche Kennzeichen.
Einerseits sind sie zu einem guten Teil nicht im engeren Sinne medizinischer Art. Es
kann sich um ein Bediirfnis handeln nach: Aufmerksamkeit, Orientierung im
Pflegesystem,  Anerkennung, Akzeptanz eines speziellen Lebensrhythmus,
Transporthilfen, Ruhepausen, finanzieller Unterstiitzung, Anwesenheit, sozialen
Beziehungen, etc. Andererseits sind die Bediirfnisse im stindigen Wandel. Die
Pflegebediirftigkeit nimmt mit der Zeit zu. Im Laufe von Monaten und Jahren oder auch
schlagartig, innerhalb von Tagen, kdnnen sich die Erwartungen der Kranken und die ihrer
Angehorigen veridndern.

Die lokalen Pflegesysteme der Schweizer Stidte und Kantone sind héufig auf ein
medizinisches Verstindnis von Gesundheit ausgerichtet und nicht automatisch auf die
Bediirfnisse der Betroffenen eingestellt. Noch dazu sind die Bediirfnisse selten
offenkundig, oft schlecht zur Quantifizierung geeignet und lassen sich héaufig nur sperrig
in das lokale Gesundheitssystem einfiigen. Annie Dussuet (2005) hat darauf hingewiesen,
dass sich Organisationen fiir hiusliche Hilfe und Pflege in einer Mediationsposition
zwischen der Logik einer hduslichen und der Logik einer stationdren Versorgung
befinden. Dazu kommt, wie auch unsere vor Kurzem vorgestellte Studie gezeigt hat, dass
die Vorwegnahme problematischer Situationen und die Begleitung des Ubergangs
zwischen den Lebensphasen nicht unbedingt Teil der 6ffentlich zur Verfiigung gestellten
Leistungen der Kantone im Umgang mit Demenzerkrankungen in der Schweiz sind.

Diese Kluft zwischen der Organisation von Leistungen (die nach der Logik von
sektorbezogenem und statischem lokalpolitischen Handeln funktioniert) und den
Bediirfnissen der Betroffenen (die in sich aus der Dynamik der durchschrittenen
Lebenslagen ergeben) bringt Frustration und Missverstindnisse hervor. Es kann zu
Spannungen und Konflikten zwischen Akteurlnnen aus dem Pflegesystem und den
Kranken und ihren Familien kommen. Die negative Riickwirkung dieser Situation auf die
Gesundheit der professionellen Pflegekrifte, der Patientlnnen und ihrer Angehorigen ist
eine neue Problemstellung fiir die Public Health Forschung, die erst jetzt zunehmend in
der Schweiz thematisiert wird.

Die Ziele des Projekts

Vor diesem Hintergrund scheint es uns wichtig, ein Konzept zur Gesundheitsforderung
zu entwickeln, das auf eine Vermeidung von Konflikten zwischen pflegenden
Angehorigen und externen Kréften abzielt. Den alzheimer- und demenzkranken Personen
soll dabei ermdglicht werden, sich mit einzubringen. Dieser anerkennungsorientierte
Ansatz hat besonders den spezifischen Moment der Organisation der Pflege im Blick.
Miteinbezogen werden muss aber auch, wie Partizipation an der politischen Gestaltung
der Pflege demenzkranker Personen institutionalisiert werden kann (Barlett & O’Connor
2010). Das vorliegende Projekt versteht sich als Beitrag dazu. Seine Ziele waren:

1. Identifizierung der Konflikte und Formulierung der Erwartung beider Gruppen:
Herausgearbeitet werden konnten die wichtigsten Spannungsquellen im Bereich



der héauslichen Pflege in Genf, Thurgau und im Wallis, die sich aus
unterschiedlich gelagerten Bediirfnissen und Erwartungen von Angehdrigen und
externen Pflegenden ergeben. Allerdings konnten die Bediirfnisse und
Erwartungen der an Alzheimer oder einer anderen Demenz erkrankten Personen
nur indirekt, durch die Aussagen Dritter, im Rahmen dieses Projekts
miteinbezogen werden. Hier bleibt noch grofler Forschungsbedarf.

2. Einfiihrung von Verhandlungsstrukturen:
Wir haben insgesamt 16 Fokusgruppen organisiert, davon fiinf Fokusgruppen in
Genf und Thurgau sowie sechs im Wallis. In diesen Gruppeninterviews konnten,
die Erwartungen der Angehdrigen und der externen Pflegenden in Erfahrung
gebracht werden. Fiir den Mediationsprozess wurden in den Diskussionen eine
gemeinsame Grundlage zur Erarbeitung von Losungen geschaffen.

3. Entwicklung von lokalen Praventionskonzepten:
In jedem Kanton konnten mehrere Vorschlige entwickelt werden. Es gibt eine
Reihe von allgemeinen Anregungen fiir ein reibungsloseres Funktionieren des
Pflegenetzwerks. Andere Vorschlige zielen speziell darauf ab, das Verhéltnis
zwischen Angehorigen und externen Pflegenden zu verbessern. Sechs konkrete
Projektvorschlige wurden herausgearbeitet.

Das angewandte Modell

An den Fokusgruppen waren einerseits die Angehorigen der an Alzheimer erkrankten
Personen und andererseits die externen Pflegenden beteiligt. Zwei methodische Ansétze
wurden kombiniert. Einerseits orientiert sich das allgemeine Design des Projekts an den
Prinzipien der Mediation (vor allem Lascoux 2001, Lévesque 1998), d.h. Berichten iiber
die Situation durch jede der Parteien, Ausdriicken der Erwartungen und Bediirfnisse,
Uberwinden der Spannungen und Erarbeiten einer gemeinsamen Losung. Anders als bei
einer ,klassischen Mediation, wurden in diesem Projekt die einzelnen Schritte des
Mediationsprozesses isoliert und getrennt voneinander durchgefiihrt. Der Ablauf der
»gemischten™ Fokusgruppen folgte einem klassischen Mediationsvorgehen, da diesmal
beide Parteien vertreten waren.

Andererseits wurde die Methodologie der Fokusgruppe fiir jene Gruppen
herangezogen, deren Teilnehmerlnnen sich in der gleichen Situation befanden (Berg
2001, Krueger & Casey 2000). Durch diese Methode gewinnt man besonders
aussagekriftige Daten liber die Vielfalt der Sichtweisen auf ein Thema und sie erlaubt,
die Diskussion schrittweise auf die zentralen Punkte zu fokussieren, so dass ein gutes
Verstindnis der unterschiedlichen Perspektiven entwickelt werden kann. Das ist speziell
fiir den Gesundheitsbereich wichtig (Powell & Single 1986). Das verwendete Modell
umfasst also drei Etappen:

1 — Je zwei Fokusgruppen (fiinf bis sechs Personen) wurden pro Kanton fiir die
Zielgruppe der pflegenden Angehorigen eingerichtet (sechs Fokusgruppen
insgesamt). Das Ziel dieser Gruppen war einerseits, die Erwartungen der
Angehorigen an und ihre Bediirfnisse gegeniiber professioneller hduslicher Pflege
herauszufinden. Andererseits sollte auf dieser Basis gemeinsam iiber Losungen
nachgedacht werden. Die Probleme, die sich dabei herauskristallisierten, wurden



zusammen mit den entsprechenden Losungsvorschligen im Anschluss an die
Gruppendiskussion in einer Liste festgehalten.

2 — Zwei Fokusgruppen (fiinf bis sechs Personen) wurden pro Kanton fiir die
externen Pflegenden eingerichtet (insgesamt sechs Fokusgruppen). Auch hier war das
Ziel, ihre an die Angehdrigen gerichteten Erwartungen und Bediirfnisse
herauszuarbeiten. AnschlieBend wurde auf dieser Grundlage gemeinsam iiber
Losungen nachgedacht. Die Ergebnisse wurden ebenfalls dokumentiert.

3 — Jeweils eine gemischte Gruppe (fiinf bis sechs Personen) wurde pro Kanton aus
Angehorigen und externen Pflegenden zusammengestellt (insgesamt drei Gruppen).
Das Ziel dieser Gruppen war, sich mit den Ergebnissen der vorhergehenden
Fokusgruppen zu den aneinander gerichteten Erwartungen und unterschiedlichen
Sichtweisen auseinanderzusetzen und sie gegebenenfalls zu bestitigen. AnschlieBend
sollten die Divergenzen iiberwunden werden, indem die in den fritheren Gruppen
formulierten Losungsvorschlidge gemeinsam durchgesprochen wurden.

Die Diskussionen wurden teilweise transkribiert. Zwei Fokusgruppen pro Kanton blieben
unterbesetzt. Das muss bei der Interpretation der Ergebnisse beriicksichtigt werden.
Allerdings konnte in jedem Kanton ab dem zweiten Gruppengesprich eine ausreichende
Teilnehmerlnnenzahl gewonnen werden, so dass sich die grofen inhaltlichen Linien klar
abzeichnen. Auflerdem gibt es eine starke Redundanz einiger inhaltlicher Punkte bei den
sechs Angehdrigengruppen und auch bei den sechs Gruppen von externen Pflegenden.
Das sind die in allen drei Kantonen gemeinsamen Punkte, auf die wir in unserer
Zusammenfassung zuriickkommen werden.

Bei der Rekrutierung der 57 Teilnehmerlnnen (Angehdrige und Pflegekrifte
zusammengenommen) konnten wir auf das Netzwerk zuriickgreifen, das bei der
vorhergehenden Studie aufgebaut worden war. Aus dem Kreis dieser Erstkontakte
konnten die Mitwirkenden gewonnen werden. Hierzu haben auch einige lokale
Organisationen und ihre Mitglieder beigetragen: die Tagespflegestation Relais Dumas
und die Fondation des Services d'aide et de soins a domicile (FSASD) in Genf, das Rote
Kreuz in Sitten, das Tagesfoyer Acacias, das Sozialmedizinische Zentrum Entremont im
Wallis, die Schweizerische Alzheimervereinigung Thurgau und die Gespriachsgruppen fiir
pflegende Angehorige in Thurgau. Thnen allen mdchten wir an dieser Stelle noch einmal
fir die wertvolle Unterstiitzung danken. Unser Dank geht genauso an die 57
TeilnehmerInnen der Fokusgruppen, die an den Gruppengespriachen mitgewirkt und ihre
Erfahrungen eingebracht haben. Natiirlich geht mit der Einbindung der Organisationen in
die Rekrutierung der Teilnehmenden eine Vorauswahl zugunsten von Personen einher,
die sich besonders einbringen wollen oder kénnen oder aber eine besondere Geschichte
haben. In dieser Hinsicht hat das vorliegende Projekt Versuchscharakter.

Gerade pflegende Angehorige zu einer Teilnahme zu gewinnen, ist schwierig,
weil es ihnen Zeit und Energie abverlangt und das in einer Situation, in der sie
gleichzeitig tiberanstrengt und erschopft sind und in der die Pflege rund um die Uhr ihre
Anwesenheit erfordert. Es ist also kein Zufall, dass sich mehrere der Mitwirkenden nicht
mehr akut in dieser Lebenssituation befanden, da die von ihnen gepflegte nahestehende
Person entweder bereits verstorben war oder in einer Pflegeeinrichtung lebte. Von Vorteil
fiir diese Art der Rekrutierung ist also die Zusammenarbeit mit einer Einrichtung, die fiir
die Zeit der Teilnahme die Betreuung der erkrankten Person iibernimmt. Im Riickblick
hat sich gezeigt, dass diese Art der ,Kosten” die eine Mitarbeit den pflegenden



Angehorigen auferlegt, mit einkalkuliert werden miissen und ausgeglichen werden
sollten, entweder in Form von Betreuungsstunden, die aus dem Kurzzeitpflegeprogramm
des Roten Kreuzes, der Alzheimervereinigung oder von Pro Senectute zur Verfligung
gestellt werden oder in Form einer finanziellen Vergiitung.

Dieses Dokument berichtet der Reihenfolge nach iiber die in Genf (1), Thurgau (2) und
im Wallis (3) gesammelten Erfahrungen. In jedem der Abschnitte werden die Resultate
aller im jeweiligen Kanton durchgefiihrten Diskussionen aufgefiihrt. Das umfasst die
Probleme der Angehorigen, die Probleme der externen Pflegenden, die von ihnen
entwickelten Vorschldge und schlieBlich die Weiterentwicklung der Vorschlidge in den
gemischten Gruppen. Die kantonalen Zusammenfassungen folgen alle demselben
Schema. Sie konnen unabhidngig voneinander gelesen werden. Im darauffolgenden
Abschnitt werden die Gemeinsamkeiten herausgearbeitet, die unserer Ansicht nach
kennzeichnend fiir die kantonalen Rahmenbedingungen, den Diskurs der Angehorigen
und den der hauslichen Pflegekrifte sind (4). Der Bericht schlieSt mit einer Reihe von
Vorschlidgen zur Verbesserung der Interaktionen und Beziehungen zwischen pflegenden
Angehorigen und externen Pflegenden im Bereich der hiuslichen Pflege von alzheimer-
und demenzkranken Personen in der Schweiz ab (5).



1. Ergebnisse der in Genf durchgefiihrten Fokusgruppen

Fiinf Fokusgruppen wurden an der Universitdt Genf durchgefiihrt. Thr Thema waren die
Beziehungen zwischen pflegenden Angehdrigen und externen Pflegenden bei der
héuslichen Pflege von alzheimerkranken Personen.

— 19. April und 6. Mai 2010: zwei Fokusgruppen mit pflegenden Angehorigen
— 18. Juni und 25. Juni 2010: zwei Fokusgruppen mit externen Pflegenden
— 5. Oktober 2010: eine Fokusgruppe mit pflegenden Angehdrigen und

externen Pflegenden.

Obwohl die Gruppenteilnehmenden sich in der gleichen Situation befanden (Pflege einer
von Alzheimer betroffenen Person iiber einen lingeren Zeitraum), waren ihre Profile
unterschiedlich. Unter den pflegenden Angehdrigen befanden sich Ehepartnerlnnen oder
Kinder der Pflegebediirftigen. Sie lebten entweder mit der pflegebediirftigen Person
zusammen oder sie leisteten die Hauptbetreuung und wohnten in der Ndhe. AuBlerdem
unterschied sich stark, wie intensiv externe Hilfe in Anspruch genommen wurde. Die
Gruppe der externen Pflegenden setzte sich aus Pflegefachpersonen (FSASD oder private
Dienste) sowie halbprofessionellen Pflegenden, die Entlastungsdienste anbieten,
freiwilligen HelferInnen und einer Person, die haushélterische Aufgaben ilibernahm,
zusammen. Die Gruppe der Angehorigen bestand aus drei Mannern und sechs Frauen, die
Gruppe der externen Pflegenden aus zwei Mannern und acht Frauen.

In den ersten Fokusgruppen wurden zunichst problematische Situationen aus der
Interaktion beider Gruppen von Pflegenden besprochen. Danach ging es um die
Formulierung von Bediirfnissen und schlieflich um die Erarbeitung von
Losungsvorschlidgen durch die Gruppe selbst. Die Sichtweisen und Erwartungen, die in
den vier ersten Gruppendiskussionen zum Ausdruck kamen, wurden teilweise durch die
gemischte Gruppe, in Vorbereitung auf ihre zweite Diskussionsphase, nochmals
aufgegriffen. Diese Abschlussdiskussion widmete sich den moglichen Losungsansitzen
fiir die Konflikte zwischen Angehorigen und externen Pflegenden. Im Folgenden findet
sich eine Auflistung der Spannungspunkte und der jeweiligen Sichtweisen unserer beiden
Gruppen. AnschlieBend analysieren wir die Anregungen, die in allen drei Gruppen,
sowohl in den beiden homogenen, als auch in der gemischten Gruppe, entwickelt wurden.

1.a Konfliktwahrnehmung und Konfliktpunkte zwischen pflegenden Angehorigen
und externen Pflegenden

Tabelle 1 listet unerfiillte Erwartungen und aufgetretene Schwierigkeiten auf. Die erste
Spalte beinhaltet die Schwierigkeiten, denen die Angehdrigen begegneten. In der zweiten
Spalte sind die Schwierigkeiten, denen sich die Pflegekrifte gegeniiber sahen. Nur die
Punkte, iiber die man sich in der jeweiligen Diskussionsrunde einig war oder die
wiederholt in den beiden Diskussionsrunden vorkamen, wurden aufgenommen. Soweit es
moglich war, wurden die urspriinglich verwendeten Formulierungen beibehalten.



Tabelle 1. Von Angehorigen und externen Pflegenden formulierte Schwierigkeiten im
Bereich der hduslichen Pflege, Genf.

Von den Angehorigen formulierte Probleme

Von externen Pflegenden formulierte
Probleme

Der stiindige Wechsel beim Pflegepersonal, ist
verwirrend fiir die erkrankte Person.

Die Angehdrigen verstehen nicht, dass
Pflegeeinsétze Grenzen haben.

Die Pflegekrifte haben keine Zeit und stehen unter
Stress. Sie schlielen keine Bekanntschaft, konnen
keine Beziehung entwickeln.

Die Wiinsche der Angehdrigen konnen iiber
den Verantwortungsbereich des
Pflegepersonals hinausgehen (z.B. Wunsch,
eine Person in ihrem Zuhause festzuhalten,
einen Transport zu erledigen).

,,Jedes Mal muss man wieder von vorne
anfangen.” Jeder neuen Pflegekraft miissen die
Gewohnheiten der Kranken von Neuem erklért
werden.

Manchmal wollen die Angehdrigen mehr, als
die externen Pflegenden geben konnen.

Die Rigiditiit der Handlungsvorschriften fiir das
Pflegepersonal (z.B. Sicherheitsvorschriften)
verhindern manchmal, dass in einer Situation
angemessen reagiert werden kann.

Es ist schwierig, zu wissen ,,zu wem die
kranke Person gehort, wer
Entscheidungen treffen darf.

Dem Wissen der Angehdrigen iiber die erkrankte
Person und ihrem Erfahrungsschatz wird nicht
genug Rechnung getragen.

« ,,Wenn die Angehorigen Informationen
weitergeben mochten, werden sie als kontrollierend
wahrgenommen, unfdhig, etwas aus der Hand zu
geben.”

« ,,Das Pflegepersonal fiihlt sich als 'ExpertInnen’
und ist nicht bereit, Ratschlidge anzunehmen.*

Die Angehdrigen versuchen, an ihrer Sicht
auf die erkrankte Person festzuhalten, die
von dem Leben vor der Krankheit geprégt
ist. ,,Geben sie ihm keine Karotten, er mag
sie nicht.“ Dabei ist mit Alzheimer von
einem Tag auf den anderen ,,alles moglich®.

Die Angehdrigen haben es schwer, mit ihren
Bediirfnissen Gehor zu finden: Bis man die
passenden Dienstleistungen oder Zeitfenster
bekommt braucht es lange Scherereien.

Die Angehdrigen sind fixiert auf was alles
nicht mehr geht. Die Pflegekrafte haben im
Blick, was noch moglich ist.

Die Kranken werden manchmal wie Kinder
behandelt (was als erniedrigend wahrgenommen
wird).

Die Angehdrigen kdnnen unerfreut darauf
reagieren, wenn die kranke Person etwas
schafft, was sie bei ihnen nicht kann.

Einfach nur eine Mahlzeit hinstellen reicht nicht
aus, jemand muss mit der kranken Person

Die Pflegenden scheuen sich, mehr
Initiativen zu ergreifen, aus ,,Angst, etwas
falsch zu machen.*




zusammen essen, um ihrem Bediirfnis nach
Kontakt und Beziehung gerecht zu werden.

Die Einsatzzeiten sind nicht auf den Rhythmus der
Kranken abgestimmt, stehen ihm manchmal sogar
entgegen.

Unterschiedliche Wertevorstellungen
konnen zu Problemen fiihren.

Die Pflegefachpersonen kdnnen auch schon mal
,umsonst* vorbeikommen (wenn sie nicht dazu
kommen, tatsdchlich Pflege zu leisten).

Die Angehdrigen stellen manchmal
Anspriiche, die im Gegensatz zu den
Bediirfnissen der Kranken stehen (z.B.
,»wie“ die Hausarbeit im Haushalt einer
erkrankten Person erledigt werden soll).

Ein schlecht abgestimmter Einsatz verwirrt die
erkrankte Person und die Angehorigen mehr, als er
hilft.

Die Versprechungen, die die Familien oder
die Pflegekrifte machen, fithren zu
Problemen.

Die pflegenden Angehdrigen sind nicht
ausreichend iiber ihre Rechte und
Unterstiitzungsnetzwerke informiert.

Durch die Angst vor der Krankheit wird die
Kommunikation mit den Angehorigen
erschwert.

Die Familien erkennen die Arbeit, die die
externen Pflegenden leisten nicht immer an.

Die Familien haben nicht immer genug
Abstand zur erkrankten Person.

Die externen Pflegenden miissen sich
manchmal in konfliktbeladenen
Familienverhiltnissen zurechtfinden.

Die Familien sind nicht bereit,
zusammenzuarbeiten und an Treffen
teilzunehmen.

Es muss festgehalten werden, dass die Ausrichtung der Diskussion selbst eine Betonung
der unmerfiillten Erwartungen begiinstigt. Im Allgemeinen sind im Genfer Fall die
Angehorigen gegeniiber der Hilfe, die die externen Pflegenden (professionell oder
freiwillig) zur Verfiigung stellen, dulerst anerkennend und sie betonen die Kompetenz und
das Engagement der Pflegekrifte in der Sache. Wir werden in der Zusammenfassung
genauer ausfiihren, dass der Fall Genf besonders gut den haufig strukturellen Charakter der
Probleme illustriert, die sich im Bereich der héuslichen Pflege von Alzheimer- und
Demenzkranken in der Schweiz ergeben. Die pflegenden Angehorigen sind sich, genau
wie die externen Pflegenden, dariiber im Klaren, dass sie es nicht mit an Personen
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gebundenen Problemen oder Inkompetenz zu tun haben. Sie ergehen sich nicht in
gegenseitigen Anschuldigungen. Andererseits offenbaren die Diskussionen der
Angehorigen liber VertreterInnen von Einrichtungen, die weiter weg vom héuslichen
Bereich sind (Polizei, nicht spezialisierte Kliniken, soziale Dienste, etc.), oft Liicken in der
Kommunikation und mangelndes Verstindnis bzw. Respekt.

Die Positionen, die im Rahmen der Fokusgruppen eingenommen wurden, sind im
Wesentlichen von der gemischten Gruppe am 5. Oktober bestétigt worden. Dariiber hinaus
wurden einige Aussagen nochmals als besonders relevant oder aussagekriftig
herausgehoben. Was die Erwartungen der Angehorigen betrifft, wurde am intensivsten
diskutiert, dass der Durchlauf beim Pflegepersonal hoch sei, der Zeitmangel grof3 und dass
man immer wieder von vorne anfangen miisse, die eigene Lage und die Gewohnheiten der
Kranken erldutern zu miissen. Entsprechend auf Seite der Pflegekrifte: Hier erschienen die
Fragen nach den Grenzen des Pflegeeinsatzes, nach dem unterschiedlichen Blick auf die
kranke Person (die Angehdrigen sdhen, was nicht mehr ginge, die externen Pflegenden,
was an Kapazititen noch da sei), danach, ,,wem der Kranke gehort™ sowie die Probleme,
die sich aus konfliktbeladenen Familienverhiltnissen ergeben, am brisantesten.

Dartiber hinaus ist festzuhalten, dass von den Angehorigen gleichermaffen wie von
den externen Pflegenden in den Diskussionen bestimmte Kerndimensionen der Pflege
herausgestellt wurden, die essentiell fiir das Wohlbefinden von Personen allgemein sind:
Unterstiitzung, Présenz, die Beziehung mehr noch als die Versorgung, auflerdem
Anerkennung, Wertschiatzung der Kompetenzen und Sinnhaftigkeit der gemeinsam
unternommenen Aktivititen.

SchlieBlich ist eine Diskrepanz im Verstindnis der Grenzen der héduslichen Pflege
fiir Alzheimer-Patientlnnen zwischen den beiden Gruppen Pflegender festzustellen.
Einerseits gibt es einen Diskurs, den wir als institutionell beschreiben, der sich fiir einen
eher eingegrenzten Einsatz ausspricht, im Sinne der Sicherheit der PatientInnen und einer
klaren Verteilung von Verantwortung. Andererseits gibt es einen Diskurs, wir beschreiben
ihn als Aumanistisch, der um die Idee der umfassenden Unterstiitzung der Kranken und
auch der Angehdrigen kreist und den zu erbringenden Dienstleistungen Flexibilitét
abverlangt.

1.b Vorschliige und konzeptionelle Uberlegungen

Die vier homogenen Gruppen, die sich am 19. April, 6. Mai und 25. Juni 2010 getroffen
haben, miindeten jeweils in der gemeinsamen Formulierung von einer Reihe von
Vorschldgen. In der nachfolgenden Tabelle sind zuerst die allgemein gehaltenen
Vorschlidge aufgefiihrt (7abelle 2), anschlieBend die Anregungen, die speziell die
Beziehungen zwischen pflegenden Angehdrigen und externen Pflegenden betreffen
(Tabelle 3). Die allgemeinen Vorschlidge weisen auf Missstinde im gro3eren Kontext hin,
die direkten Einfluss auf das Pflegeverhiltnis haben. Auf diese Punkte werden wir in der
Zusammenfassung zuriickkommen.
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Tabelle 2. Allgemeine Vorschldge, von den fiinf Fokusgruppen in Genf entwickelt.

Mehr Stellen im Bereich hiusliche Betreuung und Pflege schaffen

Entwicklung von Entlastungsstrukturen, temporire Unterbringung (Kurzzeitpflegestitten, Tagesfoyers,
Entlastungsdienste

Koordination unter den Pflegenden férdern

Entwicklung von konsensorientierten Entscheidungsmodellen, an denen alle an der Pflege Mitwirkenden
teilhaben

Sensibilisierung der breiten Offentlichkeit zum Thema Alzheimer

Sensibilisierung von Nachbarschaftsnetzwerken (Nachbarn, Polizei, Gastgewerbetreibende, etc.)

Schaffung und Sensibilisierung eines ,,sekundéiren* Netzwerks, im sozialen und dem nicht-spezialisierten
Gesundheitsbereich (Krankenhéuser, soziale Dienste, Polizei, Betreuungsgerichte, etc.)

Einrichtung von Gruppen zum gegenseitigen Austausch, unter Angehorigen und auf Ebene der Institutionen

Einen/ eine VertreterIn der Versicherungen vor Ort bringen, um die Bediirfnisse und Schwierigkeiten
konkret aufzuzeigen

Anerkennung von Seiten der Versicherungen (oder Institutionen) verbessern:

a. Anerkennung der Pflege in den Tagespflegeeinrichtungen

b. Anerkennung des Pflegebeziehung durch die Versicherungen (Betreuung, Zeitbedarf)

c. Anerkennung der Besprechungs- und Koordinierungszeit durch die Versicherungen und
Institutionen

d. Anerkennung der Organisations-/ Managementarbeit des/ der Angehorigen

Reaktionsmoglichkeiten auf Notsituationen entwickeln (eine Ansprechperson fiir den Angehoérigen, ein
kleines Netzwerk fiir die Pflegekraft benennen)

12




Tabelle 3. Vorschlige zur Verbesserung der Angehérigen-Pflegekrifte-Beziehung,
Genf.

Einen/ eine AnsprechpartnerIn benennen, der/ die die tatsachlichen Bediirfnisse von unabhéngiger Seite
feststellen kann

Konkrete Hilfe fiir die Angehorigen bei administrativer Abldufen zur Verfiigung stellen

Von Krankheitsausbruch an einen besseren Informationsfluss fiir die Angehérigen {iber ihre Rechte und
iiber das Pflegenetzwerk gewdhrleisten

Modelle konsensorientierter Entscheidungsfindung entwickeln, in die alle an der Pflege Beteiligten
eingebunden werden

RegelmiaBige Kommunikationsmoglichkeiten fiir Pflegekrifte und Familien einrichten

Kontaktrdume fiir die Familie mit der erkrankten Person schaffen

Mitwirkung von Angehorige in den Ausbildungsgéingen ermoglichen

Diese sieben Anregungen, die sich mit der Beziechung zwischen pflegenden Angehorigen
und externen Pflegenden beschiftigen und in den ersten Gruppen entwickelt wurden,
bestitigte die Diskussion der gemischt zusammengesetzten Gruppe am 5. Oktober 2010
einstimmig.  Ergdnzungen wurden noch hinzugefiigt, einerseits was den
Informationsbedarf angeht und andererseits was die Einsetzung einer Ansprechperson
betrifft, die die tatsdchlichen Bediirfnisse feststellen und bei der Orientierung innerhalb
der administrativen Abléufe helfen soll.

Der Zugang zu Information wurde als zu zufallsabhingig kritisiert; die Rolle der
Arztlnnen wurde diskutiert und trotz ihrer zentralen Bedeutung fiir als derzeit noch
unbefriedigend befunden. Der Bedarf an Informationskampagnen, die sich an ein breites
Publikum  richten, wurde betont. Die Kampagnen der Schweizerischen
Alzheimervereinigung galten als gelungenes Beispiel. Noch zwei weitere Anregungen
wurden aufgegriffen und erste konzeptionelle Uberlegungen dazu angestellt. Die beiden
Kisten unten bieten einen Uberblick.

Was das Thema einer Kontaktperson betrifft, wurde die Rolle der
Bezugspflegepersonen der FSASD und die Bedeutung der Sozialberatung von Pro
Senectute hervorgehoben. Die Teilnehmenden haben darauf hingewiesen, dass wenn ein
Angebot ,,in der Theorie” bestehe, es nicht unbedingt ,,in der Praxis* verfiigbar sei und
dass man manchmal mit mehreren Orten oder Personen konfrontiert sei, die schwer
auszumachen oder nicht hilfreich seien. Konkrete Vorschlige wurden formuliert, zwei
davon intensiver diskutiert.
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Vorschlag 1. Genf.
Stellenprofil individuelle Betreuung/ Care-ManagerIn

Ziel: Individuelle Betreuung der Kranken und Angehdrigen, Unterstiitzung bei
der Organisation des Pflegenetzwerks (vor allem im héauslichen Bereich),
Mitgestaltung von Konfliktlosungsprozessen innerhalb des Netzwerks,
Sicherstellung einer kontinuierlichen Betreuung, vor allem in Krisen- oder
Umbruchsituationen. Folgende Elemente wurden hervorgehoben:

» Bedeutung einer einzigen, zentralen Ansprechperson/ eines Referenzdienstes,
an die/ den man sich wenden kann

* Bedeutung einer kontinuierlichen Betreuung
» Notwendigkeit, die Kommunikation zu organisieren (und nicht nur die Akte)

» RegelmiaBige Hausbesuche sind wichtig.

Vorschlag 2. Genf.
Einbindung der Angehérigen in die Ausbildungseinheiten iiber Alzheimer

Ziel: Eingehen auf die Bediirfnisse der externen Pflegenden, die sich den
spezifischen Problemen von Alzheimerkranken gegeniiber sehen, indem sie fiir
die konkreten Situationen in denen sich die Kranken und ihre Angehorigen
befinden sensibilisiert werden. Folgende Elemente wurden hervorgehoben:

» Das Modell soll von Institutionen, wie der FSASD, der Genfer Vereinigung
Sozialmedizinischer Zentren (FEGEMS), der Haute école de santé (HES), etc.
entwickelt werden.

+ Wichtig fiir diese Art der Ausbildung sind das Lernen mithilfe von
Betroffenenberichten und Rollenspielen, um den Besonderheiten der Krankheit
und der Situationen, denen sich die Pflegenden gegeniiber sehen oder sehen
werden, addquat begegnen zu konnen.

Kommentar: Fiir dieses Modell sprach man sich einhellig aus. Es scheint auf ein
doppeltes Bediirfnis zu antworten: Einerseits wollen die pflegenden Angehorigen
anerkannt werden und wiinschen, dass ihre Expertise gewertschitzt wird.
Andererseits gibt es ein Bediirfnis, speziell wenn es um Alzheimer geht, sich mit
allen an der héuslichen Pflege Beteiligten zu vernetzen und gegebenenfalls auch
ein noch weiter ausgreifendes Netzwerk zu kniipfen.

Kontakt:

Dominique Quiroga

Haute école de santé
dominique.quiroga@hesge.ch

oder Barbara Lucas
Haute école de santé
Barbara.lucas@hesge.ch




2. Ergebnisse der in Thurgau durchgefiihrten Fokusgruppen

Fiinf Fokusgruppen wurden in Weinfelden im Kanton Thurgau durchgefiihrt. Thr Thema
waren die Beziehungen zwischen pflegenden Angehorigen und externen Pflegenden bei
der hauslichen Pflege von alzheimerkranken Personen.

- 26. und 27. April 2010: zwei Fokusgruppen mit pflegenden Angehorigen

- 26. und 27. April 2010: zweil Fokusgruppen mit externen Pflegenden

- 10. Mai 2010: eine Fokusgruppe mit pflegenden Angehorigen und
externen Pflegenden

Die Gruppen waren mit Personen unterschiedlichen Profils besetzt. So waren unter den
pflegenden Angehorigen Ehefrauen, Tochter und Enkelinnen der erkrankten Personen zu
finden, die entweder mit ihnen zusammenlebten oder ihre wichtigste (Pflege-)
Bezugspersonen waren und in unmittelbarer Nédhe wohnten. Es wurde auch
unterschiedlich stark auf externe Hilfe zuriickgegriffen. Die Gruppe der externen
Pflegenden war mit Pflegefachpersonen, die auf die hiusliche Pflege von Alzheimer-
Patientlnnen spezialisiert sind (Spitex oder teilstationdre Pflege), sowie mit
semiprofessionellen Pflegenden, die Entlastungsdienste anbieten und auch mit
freiwilligen Helferlnnen besetzt. Die Gruppe der pflegenden Angehorigen bestand
ausschlieBlich aus Frauen. Die Gruppe der externen Pflegenden war zu drei Vierteln
weiblich.

In der ersten Gruppendiskussion wurde zu Beginn von den problematischen
Situationen in der Interaktion dieser beider Typen Pflegender berichtet. Danach wurden
die  Bediirfnisse @ zur  Sprache  gebracht. = AbschlieBend  wurden  die
Verbesserungsvorschldge diskutiert, die die Gruppe selbst vorgebracht hatte. Die letzte
Fokusgruppe konzentrierte sich hauptsidchlich auf die Diskussion dieser Anregungen.
Aber auch in dieser Gruppe wurden zu Beginn eine Reihe von Problemen des
Pflegealltags und Unterschiede in den Perspektiven angesprochen.

Die in den ersten Tagen formulierten Erwartungen und Auffassungen wurden
teilweise von der gemischten Gruppe wiederaufgenommen, in Vorbereitung auf ihre
zweite und letzte Diskussionsphase. Diese Abschlussdiskussion drehte sich um mogliche
Losungen fiir die Konflikte zwischen Angehdrigen und externen Mitarbeiterlnnen. Es
folgt eine Liste der Konfliktpunkte und der verschiedenen Sichtweisen der beiden
Gruppen. Anschlielend analysieren wir die Verbesserungsvorschldge, die sowohl von
den beiden homogenen, als auch von der gemischten Gruppe vorgebracht wurden.

2.a Konfliktwahrnehmung und Konfliktpunkte zwischen pflegenden Angehorigen
und externen Pflegenden

Die unten aufgelisteten Punkte sind in Form von unerfiillten Erwartungen formuliert.
Wihrend der Gruppendiskussion war der erste Abschnitt, der sich mit Problemen
zwischen pflegenden Angehorigen und externen Pflegenden beschiftigen sollte, mit der
Formulierung ,,Spannungen, Schwierigkeiten oder Probleme® eingeleitet worden. Diese
Uberschrift ermunterte die Teilnehmenden offenbar nicht, das Wort zu ergreifen. Nach
der Neuformulierung derselben Frage, jetzt unter den Stichworten ,,.Bediirfnisse oder
Erwartungen® gab es deutlich mehr Beitrége.
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Tabelle 4. Von Angehérigen und externen Pflegenden formulierte Schwierigkeiten im
Bereich der hduslichen Pflege, Thurgau.

Von den Angehorigen formulierte Probleme Von externen Pflegenden formulierte
Probleme
Der Zeitplan wird in letzter Minute umgeworfen Die Angehérigen warten zu lange, bevor sie sich fiir

oder der Besuchs der externen Pflegenden fillt ganz | Unterstiitzung nach aulen wenden.
aus.

Dle Kranken Werden von den Pﬂegekréften wie Dle externen Kréfte Slnd in den Pﬂegedlel‘lstel‘l, dle Sle
Kinder behandelt. Sie werden so mehr zur leisten, auf einen unterstiitzenden Angehorigen
Abhingigkeit ,,erzogen™ als zur Autonomie. angewiesen, der die Verantwortung fiir die

erkrankte Person inne hat.

Wissen und Erfahrungsschatz der pflegenden Die pflegenden Angehdrigen kénnen manchmal
Angehérigen werden vom Pflegepersonal nicht ernst | eifersiichtig auf die Einsétze der externen Pflegenden
genommen. reagieren und auf die Tiefe der Beziehung, die sie mit

den PatientIlnnen verbinden kann.

Dem Pflegepersonal mangelt es an Kompetenzen Die pflegenden Angehdrigen kénnen nicht immer
und an passender Ausbildung fiir den Umgang adiquat mit den Kranken umgehen.
speziell mit Alzheimer-PatientInnen.

Die Angehdrigen miissen immer wieder die
Wichtigkeit der Gewohnheiten der Kranken in
Erinnerung rufen (Tagesablauf, Pflegeprozeduren,
Irritationsquellen, etc.).

Unterstiitzung, Aktivierung, Anerkennung, die Sinnhaftigkeit, die den gemeinsamen Aktivitidten zugemessen
wird, sind Elemente, die das Wohlbefinden von Personen stark steigern.

Die Vorschlige, die in den vier Gruppendiskussionen vorgebracht wurden, sind im
Wesentlichen von der gemischten Gruppe am 10. Mai bestétigt worden. Einige Aussagen
wurden differenziert. Beispielsweise wurde die den pflegenden Angehorigen unterstellte
,Eifersucht” auf externe Beteiligte von diesen zunichst strikt zurlickgewiesen. Darauthin
erzdhlte ein Berufspfleger konkrete Beispiele von eifersiichtigen Reaktionen, die sich bei
der Pflege von einem Ehepartner (nicht bei einem Elternteil) in der Zusammenarbeit von
pflegendem/ pflegender PartnerIn und Pflegekraft ereignet hatten. Danach hatten die
anwesenden Angehorigen wieder das Wort und haben, ohne ihrerseits den Begriff
Eifersucht aufzugreifen, Beispiele fiir aus ihrer Sicht schwierige Situationen gefunden,
wo eine Art ,,Konkurrenz® zwischen den verschiedenen an der Pflege Beteiligten eine
Rolle gespielt hat. Auch nach ihrem eigenen Erleben ist fiir einige pflegende Angehorige
das nicht selten aufgewecktere, aufmerksamere, abgestimmtere Verhalten der
PatientInnen auf externe — oder zumindest manche externe — Pflegende schwierig
aufzunehmen.
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2.b Vorschliige und konzeptionelle Uberlegungen

Die vier homogenen Gruppen, die sich am 26. April und am 27. April getroffen haben,
endeten jeweils mit der gemeinsamen Formulierung von mehreren Vorschldgen. In der
nachfolgenden Tabelle sind nur die Anregungen aufgenommen, die die Beziehungen
zwischen pflegenden Angehorigen und externen Pflegenden betreffen (Tabelle 5). Alle
anderen angesprochenen Punkte, die einen wichtigen, aber indirekten Einfluss auf diese
Beziehung ausiiben, flieBen mit in die Schlussbetrachtungen ein.

Tabelle 5. Vorschldge, von den vier Thurgauer Fokusgruppen entwickelt.

Besserer Informationsfluss zwischen pflegenden Familienangehorigen und externen Pflegenden

Einrichtung einer regelmifBigen Bilanz-Sprechstunde fiir alle an der Pflege einer Person Beteiligten

Eine klare Aufteilung von Aufgaben und Verantwortlichkeiten zwischen pflegenden Angehdrigen und
externen Pflegenden

Eine effektivere Vernetzung der lokalen, kantonalen und auch nationalen Dienste und Hilfsangebote

Deutlichere Einbindung der Angehérigen in den Pflegeprozess, aber auch Mitbedenken der Gesundheit der
Angehorigen und ihrer Lebenslage (Erholungszeit, Mitarbeit in Gruppen zur Interessensvertretung oder
Selbsthilfegruppen, psychologische Betreuung, etc.)

Benennung einer verantwortlichen Ansprechperson (Pflegereferent/ -in) innerhalb der Gruppe der externen
Pflegenden

Die gemischte Gruppe vom 10. Mai schloss sich den sechs Vorschlidgen aus den ersten
Gruppendiskussionen zur Gestaltung des Angehorigen-Pflegekrifte-Verhéltnisses an. Die
Ideen wurden jeweils konkretisiert. Beispielsweise wiinschten sich die Angehdrigen, ,,ein
paar Stunden oder Nachmittage® mit den externen Pflegenden zu verbringen, um
gemeinsame Aktivititen zu unternehmen und eine Verbindung zu der kranken Person
aufzubauen. Damit soll spiter bei einer Ubergabe einem Staffellauf-Gefiihl vorgebeugt
werden.

Im Rahmen der gemischten Gruppendiskussion wurde die Bedeutung der
freiwilligen Helferlnnen nochmal hervorgehoben. Sie stellen sich den Angehorigen
durchaus flexibel zur Verfiigung, ohne ins finanzielle System von Betreuung und Pflege
eingebunden zu sein. Die Angehorigen haben auch nachdriicklich darauf hingewiesen,
dass sie keine Moglichkeit haben, ihren Erwartungen und Bediirfnissen Gehor zu
verschaffen. Die Gesprachsgruppen seien hiufig iiberlaufen und konnten nicht immer
dem Ausdrucksbediirfnis jeder einzelnen Person gerecht werden. Eine psychologische
Betreuung scheint hier dringend erforderlich zu sein.

Die Mobilisierung des kantonalen Gesundheits- und sozialen Netzes rund um die
Alzheimerproblematik begann erst Mitte der 90er Jahre an Fahrt zu gewinnen, vor allem
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durch die Impulse der Alzheimervereinigung Thurgau. Das Dienstleistungsangebot im
Kanton ist gering und Offentliche Finanzierung und Unterstiitzung steht kaum zur
Verfiigung. Diese erschwerenden Umstinde konnen den angespannten Charakter der
Beziehungen zwischen pflegenden Angehorigen und Pflegefachpersonen erklaren. Vor
diesem Hintergrund sind die spitalbasierten Akteure im Kanton stark strukturgebend.

Der externe psychiatrische Dienst des kantonalen Spitals hat erst vor rund zehn
Jahren begonnen, eine gerontopsychiatrische Anlaufstelle aufzubauen. Die
Stelleninhaberin ist schnell im Kanton als kompetente Anlaufstelle und Referenz im
Bereich Alzheimer- und Demenzerkrankungen bekannt geworden, vor allem unter den
HausirztInnen und zumindest in der Néhe ihres Dienstortes. Sie bietet Fortbildungen und
Informationsveranstaltungen an und vernetzt.

Neben der Pflege des regionalen Gesundheits- und sozialen Netzes hat sie zligig
angefangen, Beratungen und Hausbesuche anzubieten, die auf eine anhaltend wachsende
Nachfrage treffen. Das zeigt, dass sie Bediirfnis ansprechen und groB3er Bedarf vorhanden
ist. Die Spezialistin empfangt eine grofle Zahl Patientlnnen, hédufig begleitet von ihren
Angehorigen, um sie entweder selbst in Behandlung zu nehmen oder um eine Diagnose
zu veranlassen. In bestimmten Fillen leitet sie den Beginn der PflegemaB3nahmen ein.
Vor allem unterstiitzt sie die Familien stark dabei, ein héusliches Pflegesystem
aufzubauen. Als Schnittstelle kennt sie sowohl die lokal verfiigbaren Angebote, als auch
das System der Erstattungsmdglichkeiten und Beihilfen. In den meisten der Fille besucht
sie selbst den héduslichen Bereich, in dem die erkrankte Person leben wird, um die
konkrete Funktionsweise des Pflegesystems vor Ort besser abstimmen zu kdnnen. Dieses
Vorgehen schafft Vertrauen bei den Angehorigen.

Im Anschluss bietet die Spezialistin eine gleichermaen stark nachgefragte
Nachbetreuung und eine Begleitung der Kranken an. In Momenten des Ubergangs in den
Lebenslaufen der erkrankten Personen oder wenn das Pflegesystem neu angepasst werden
muss (aus Uberlastung der Angehérigen oder anderen Griinden) konnen die Betreuungs-
und Beratungsgespriche Angste beruhigen und vielen Schwierigkeiten abhelfen. Die
Schnittstellenposition im Netzwerk, die berufliche Kompetenz wie auch der langfristige
Aufbau einer Beziehung vermitteln ein Bild hoher Kompetenz und erméglichen es ihr, in
Konflikten zu vermitteln oder PatientInnen und ihren Angehorigen zu helfen, schwierige
Phasen durchzustehen. Die genaue Kenntnis jedes individuellen Falls schafft die
Voraussetzung fiir das Vertrauensverhiltnis.

Das Kantonsspital von Miinsterlingen hat auBlerdem eine Tagesbetreuungsstitte
fiir Alzheimerkranke eingerichtet. Der Aufenthalt dort bedeutet nicht nur fiir die
Angehorigen eine Zeit der Entlastung, sondern auch die PatientInnen profitieren von der
stimulierenden Umgebung. Die erkrankten Personen erfahren dort Wertschitzung,
Beschiftigung, Teilhabe an neuen Aktivitdten und Kontakt mit fiir sie neuen Inhalten.
Dabei wird ihnen Austausch ermoglicht und eine Gelegenheit gegeben, sich
auszudriicken. Der Rahmen erlaubt auch den pflegenden Angehorigen teilzunehmen,
wenn sie es wiinschen. Sei es durch Kommunikation oder sei es durch die Mitnahme von
(haufig kreativen) Aktivititen, vom Tagesfoyer nach Hause und umgekehrt — die so
zwischen dem Bereich der Angehorigen und dem anderen Pflegeuniversum gekniipften
Verbindungen, steuern lauter Moglichkeiten zur Konfliktprdvention, zum besseren
Kennenlernen, zu einem stabileren Vertrauensverhiltnisses bei.
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Vorschlag 1. Thurgau
Stellenprofil individuelle Betreuung/ Care-ManagerIn

Ziel: Individuell abgestimmte Betreuung der Kranken und Angehdrigen,
Unterstiitzung bei der Organisation des Pflegenetzwerks (vor allem im
héiuslichen Bereich), Mitgestaltung von Konfliktlosungsprozessen innerhalb des
Netzwerks, Sicherstellung einer kontinuierlichen Betreuung, vor allem in Krisen-
oder Umbruchsituationen.

Folgende Punkte sind zu beachten:
» moglichst viel Kontinuitét, langfristige Tatigkeit

» ausgewiesene Kompetenzen (gerontopsychiatrisch, 0.A.) und strikte Neutralitt
innerhalb des Pflegenetzwerks

» ausreichende Verfiigbarkeit, um den Beratungsbedarf decken und
gegebenenfalls begleitend Hausbesuche anbieten zu konnen

* Unterstiitzung bei der Einfithrung des hiuslichen Pflegesystems

Kommentar: Die Isolation der Kranken und Angehdrigen, wenn sie sich
Schwierigkeiten gegeniibersehen, praktischen wie organisatorischen, die bei
Alzheimererkrankungen oder anderen Formen der Demenz auftauchen, ist ein
wesentliches Problem im Umgang mit der Krankheit. In verschiedenen Stadien,
insbesondere den kritischsten Phasen in der Entwicklung der Krankheit,
brauchen die Patientlnnen und ihre Angehorigen Unterstiitzung und
Entscheidungshilfen. Ohne externe Hilfestellungen sind die Diagnose, eine
mogliche Unterbringung in einer Pflegeeinrichtung und Anderungen in Art und
Umfang der Pflege schwer zu meisternde Herausforderungen.

Die Neutralitdt der Anlaufstelle wird in Thurgau hoch geschétzt, da dadurch eine
ausgeglichene Vermittlungsposition sichergestellt ist, bzw. ein aktiver Beitrag
zur Losung der Probleme der Betroffenen zur Verfligung gestellt wird.

Auch die klassischere Dimension von Care-Management ist notwendig, weil sie
eine effiziente Organisation der PflegemaBnahmen leistet. Diese Funktion kann
dauerhaft an die Beratungs- und Betreuungsfunktion von Kranken und
Angehorigen angekoppelt werden.

Kontakt:

Iris Perle

Alzheimer-Beratungsstelle der Externen Psychiatrischen Dienste Frauenfeld:
iris.perle@stgag.ch

http://www.stgag.ch/psychiatrische-dienste-thurgau/patienten-besucher/service-
a-z/angehoerige.html
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Vorschlag 2. Thurgau
Offene Tagesklinik

Ziel: Einen Ort fiir Begegnung und Austausch zwischen dem professionellen
Pflegebereich und dem Bereich hduslicher Pflege im Rahmen einer Tagesklinik
schaffen.

Folgende Punkte sind zu beachten:

* RegelmilBige Treffen (oft in wochentlichem Rhythmus), sorgen fiir verldssliche
Planbarkeit fiir alle.

» Angebot vielfiltiger stimulierender Aktivitdten, die auch die Einbeziehung der
Angehorigen ermdglichen

* Der Gesprichskreis ist so offen zu organisieren, dass alle an der Pflege
Beteiligten teilnehmen kénnen.

Kommentar: Die Zersplitterung des Pflegesystems ist eine Quelle von
Verunsicherung und Misstrauen zwischen den Pflegepartnerlnnen. Die
Vorhandensein eines Ortes, der als Tagesfoyer auch Entlastung fiir die
pflegenden Angehdrigen anbietet, und gleichzeitig den Austausch zwischen den
verschiedenen Bereichen der Pflege fordert, ist eine effiziente Losung, um
Irritationen zu reduzieren und so dem Aufkommen einer ganzen Kette von
Problemen vorzubeugen. Die professionellen Pflegekrifte in der héduslichen
Pflege haben im derzeitigen Thurgauer Modell nicht die Mdglichkeit, diese
Plattform mitzugestalten. Thre Einbindung wiirde zu einer noch besseren
Durchléssigkeit, genauerem Wissen {iibereinander und stabilerem Vertrauen
zueinander in jedem, um den individuellen Fall gesponnenen, Pflegenetzwerk
beitragen.

http://www.stgag.ch/spital-thurgau-ag/angebot-
finder/psychiatrie/alterspsychiatrie-psychotherapie.html




3. Ergebnisse der im Wallis durchgefiihrten Fokusgruppen

Sechs Fokusgruppen wurden im Wallis durchgefiihrt. Thr Thema waren die Beziehungen
zwischen pflegenden Angehdrigen und externen Pflegenden bei der héuslichen Pflege
von alzheimerkranken Personen.

- 17. Juni und 24 Sept. 2010: zwei Fokusgruppen mit pflegenden Angehorigen
- 21. Juni, 6. Sept, 8. Okt. 2010: drei Fokusgruppen mit externen Pflegenden
- 21. Oktober 2010: eine Fokusgruppe mit pflegenden ~ Angehdrigen

und externen Pflegekréften

Wie auch in den Fokusgruppen in den anderen Kantonen @hnelte sich die Situation, in der
sich die Teilnehmenden befanden (hiusliche Pflege einer an Alzheimer erkrankten
Person {iiber einen relativ langen Zeitraum). Jenseits dieser Basis waren die Gruppen aus
Teilnehmenden mit moglichst unterschiedlichen Profilen zusammengesetzt. Unter den
pflegenden Angehorigen waren Ehepartnerlnnen und ein Bruder der kranken Personen.
Sie wohnten entweder mit ihnen zusammen oder pflegten und betreuten sie als
Hauptbezugsperson und wohnten in der Néhe. In der Gruppe der externen Pflegenden
befanden sich einerseits auf den hauslichen Bereich spezialisierte Pflegefachfrauen (aus
Sozialmedizinischen Zentren) und andererseits freiwillige HelferInnen, die sich mit
Entlastungsdiensten engagierten. Die Gruppe der pflegenden Angehorigen bestand aus
zwel Miannern und sieben Frauen. Die Gruppe der externen Pflegekrifte setzte sich aus
zehn Frauen und keinem Mann zusammen.

Am Anfang der ersten Gruppengespriache wurden problematische Situationen im
Umgang der angehorigen und der externen Pflegenden miteinander behandelt. Danach
wurden Bediirfnisse formuliert. Am Ende wurden von der Gruppe selbst
Verbesserungsvorschlidge entwickelt. Die beiden letzten, eigentlich gemischt
zusammengesetzten, Diskussionsrunden konzentrierten sich weitgehend darauf, die zuvor
entwickelten Vorschlidge durchzusprechen. Die erste davon war allerdings nach dem
Riicktritt mehrerer Angehoriger nur mit Pflegekriften besetzt. Bei ihr ging es zu Beginn
um eine Reihe von Problemen und gegenseitigen Sichtweisen, die in den vorhergehenden
Gruppengespriachen festgehalten worden waren (siehe die Tabelle unten). Wir haben ein
weiteres Gruppengesprach organisiert, um auch die Perspektive der pflegenden
Angehorigen mit einzubeziehen. Diese letzte Gruppe kam wieder auf die Problemlagen
und die unterschiedlichen Auffassungen zuriick und hat anschlieend die Diskussion der
von den vier vorhergehenden Gruppen vorgebrachten Vorschldge vertieft. Im Folgenden
findet sich eine Auflistung der Konfliktpunkte und unterschiedlichen Sichtweisen. Daran
schlieBen wir eine Analyse der in den sechs Gruppen erarbeiteten Losungsvorschlige an.

3.a Konfliktwahrnehmung und Konfliktpunkte zwischen pflegenden Angehorigen
und externen Pflegenden

Die in der Tabelle 6 aufgelisteten Punkte sind als unerfiillte Erwartungen oder
aufgetretene Schwierigkeiten formuliert. Die erste Spalte hilt die von den Angehorigen
erlebten Erschwernisse fest, die zweite die der Pflegekréfte. Nur jene Punkte wurden
festgehalten, iiber die Einstimmigkeit herrschte oder die wiederholt in beiden
Fokusgruppen-Typen angesprochen wurden. Soweit als moglich wurden die
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urspriinglichen Formulierungen beibehalten.

Tabelle 6. Von Angehorigen und externen Pflegenden formulierte Schwierigkeiten im

Bereich der hduslichen Pflege, Wallis.

Von den Angehorigen formulierte
Schwierigkeiten

Von den externen Pflegenden formulierte
Schwierigkeiten

Informationsmangel

»Es nicht wahr haben wollen* und die Scham tiber
die Krankheit erschwert die Kommunikation.

Die Angehdrigen fiihlen sich nicht unterstiitzt; sie
fithlen sich alleine.

Manchmal kénnen Angehorige schlecht damit
umgehen, wenn den Erkrankten etwas gelingt, was sie
bei ihnen nicht kénnen.

Die Angehdrigen fiihlen sich oft nicht gehort oder
nicht verstanden (Tabu der Krankheit).

Die Erwartungen der Angehoérigen an die
Pflegefachpersonen sind enorm. Es ist schwierig, die
Grenze zu finden.

Mangel an Méglichkeiten, sich auszudriicken und
sich auszutauschen

Kinder sind manchmal den externen Pflegenden
gegeniiber aggressiv (Schuldgefiihle).

Gefiihl von Kontrollverlust: ,Man fillt in ein
Loch.”; ,,man entscheidet nicht mehr*; ,,wenige
Optionen*

Gefiihl, schlecht auf den Umgang mit dieser
Krankheit vorbereitet zu sein; Schwierigkeit, mit den
PatientInnen zu kommunizieren, ,,Man weil3 nie, ob es
richtig ist.“

Die Angehdrigen werden zu stark verantwortlich
gemacht: sie werden als ,,die Bosen* betrachtet, als
die, die die falschen Entscheidungen treffen.

Die Ubertragung der Verantwortung, wenn es um
den Einzug der Fahrerlaubnis geht, fiihrt zu
Problemen.

Die Kranken werden manchmal wie Kinder
behandelt (was als erniedrigend erlebt wird).

Die externen Pflegenden haben es manchmal mit
konfliktreichen Familienverhéltnissen oder
auseinander gebrochenen Familien zu tun.

Mangelhafte Ausbildung der nicht spezialisierten
Pflegekrifte und der freiwilligen HelferInnen auf
einigen Gebieten, die trotzdem eine grofe
Unterstiitzung sind

Mangelnde Abstimmung zwischen den zahlreichen
Pflegenden belastet die Beziehung zu den
Angehorigen.

Probleme der externen Pflegenden, das richtige
Verhiltnis von Néhe und Distanz zu finden

Das Fehlen einer gemeinsamen Haltung der
externen Pflegenden, den Patientlnnen gegeniiber,
erleichtert die Beziehungen zu den Angehdrigen nicht.

Es ist schwierig, einzuschétzen, ob es fiir eine Person
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Widerspriichlicher Charakter einiger
Interventionen, z.B. es gefdhrlich zu finden, eine
Person zu Hause zu behalten, aber ihr den
Fiihrerschein zu lassen

geféhrlich sein kann, weiter Zuhause zu leben (Sorge
um die Sicherheit, wenn die erkrankte Person alleine
ist; stindige Neubewertung erforderlich, Isolation).

Unvorbereitete Hausérzte und mangelndes
Einfiihlungsvermdgen fiir ihren Patienten/ ihre
Patientin

Frustrationsgefiihl gegeniiber von Entscheidungen,
die die Angehorigen getroffen haben
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Die gemischten Gruppen bestitigten im Wesentlichen diese Positionen, die in den
homogenen Fokusgruppen davor zur Sprache gekommen waren. Einigen Punkten wurden
allerdings noch Nuancen hinzugefligt:

Zum Thema der Erwartungen der Angehdrigen auf der Beziehungsebene — vor allem, die
Herausforderung, eine gute Balance aus Néhe und Distanz oder die richtige Art, mit der
erkrankten Person umzugehen, zu finden — verwiesen die Pflegekrifte klar auf ihre
Arbeitsbedingungen: Sie haben betont, dass ihnen einerseits die Zeit fehle und sie
andererseits haufig in ,,Katastrophensituationen™ eingriffen und dann unter dem Druck
der Situation rasch handeln miissten. Ein vertrauensvolles Verhdltnis unter guten
Bedingungen aufbauen zu kénnen wiirde dadurch beeintriachtigt. Diese Probleme wurden
auch mit der Frage nach der Ausbildung, vor allem der der freiwilligen HelferInnen und
Assistenzkrifte, in Zusammenhang gebracht, allerdings je nach Gebiet unterschiedlich.
Es wurde hervorgehoben, wie wichtig es fiir eine gelungene Gestaltung der Beziehung zu
den Anhgehorigen sei, die Pflegekrdfte unabhdngig von ihrem Status darauf
vorzubereiten, was sie im alzheimerspezifischen Kontext erwartet. Was die Einschitzung
der Gefahren vom Leben Zuhause angeht waren die Pflegekrifte in manchen Fillen der
Meinung, dass sie durch einen Prozess des ganzen Pflegenetzes, unter Beteiligung der
Angehorigen, ermittelt werden sollten. Ganz allgemein wurde als zu kurz greifend
kritisiert, sich immer nur auf die Schwierigkeiten zu konzentrieren. Es wurde
dagegengehalten, dass es hilfreich sei, sich an den auch vorhandenen guten Praktiken zu
orientieren. Die Fokusgruppe, an der beispielsweise auch mehrere freiwillige Helferinnen
des Roten Kreuz aus Sitten teilnahmen, bestdtigte, dass eine Ausbildung und Betreuung
der externen Pflegenden zur Zufriedenheit aller Beteiligter beitragen konnte. Skepsis
wurde ausgedriickt, als es um die Mdglichkeit ging, konkrete Projekte auf kantonaler
Ebene zu entwickeln. Einerseits, weil es Zweifel am politischen Willen gab und
andererseits, weil eine effiziente Koordination zwischen den Sozialmedizinischen
Zentren bezweifelt wurde.

Die Probleme der externen Pflegenden wurden auch von den gemischten Fokusgruppen
angesprochen. Das Thema der Frustration der externen Pflegekrifte in Bezug auf von den
Angehorigen  getroffene  Entscheidungen wurde stirker mit der Art der
Entscheidungsfindung in Verbindung gebracht, als mit dem konkreten Inhalt der
Entscheidungen: Unzufriedenheit entwickele sich dann, wenn die externen Pflegenden
nicht konsultiert werden, weil das als fehlende Anerkennung ihrer Arbeit aufgenommen
werde. Das Fehlen einer gemeinsamen Haltung zur kranken Person, wies im Verstindnis
der Gruppe auf das unbefriedigte Bediirfnis, sich im Pflegenetzwerk regelmdfig zu
treffen, hin. Dass die freiwilligen Helferlnnen aktuell nicht zu Treffen eingeladen
werden, wurde als mangelnde Wertschétzung ihrer Arbeit verstanden. SchlieBlich wurde
als Ziel solcher Treffen definiert, zunichst die Dienste rund um die Pflege einer Person
zu koordinieren und dariiber hinaus ,,auf eine Person in ihren ganzen Facetten
einzugehen. Das Vorgehen zielt also auf die Anerkennung der erkrankten Person ab,
nicht nur auf eine Effizienzsteigerung der Pflegemafinahmen.

3.b Vorschliige und konzeptionelle Uberlegungen
Die fiinf homogenen Gruppen vom 17. und 21. Juni und vom 6. und 24. September 2010
miindeten in der gemeinsamen Formulierung einer Reihe von Verbesserungsvorschliagen.

Diese werden in den folgenden beiden Tabellen aufgelistet. Zuerst kommen die
allgemeinen Vorschlige (Tabelle 7), die sich auf den grofleren Kontext beziehen, aber
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trotzdem einen direkten Einfluss auf die Pflegebeziehung haben. Auf sie werden wir
nochmal in den Schlussbemerkungen zuriickkommen. In der Tabelle 8§ folgen die
Vorschldge, die unmittelbar die Beziehungen von pflegenden Angehdrigen und externen
Pflegenden betreffen.

Tabelle 7. Allgemeine Vorschldge, von den fiinf Fokusgruppen im Wallis entwickelt.

Die Offentlichkeit rund um die Krankheit informieren

Ausbau der Entlastungsangebote (Kurzzeitpflege, Tagespflege, Entlastungsprogramme fiir die Angehorigen)

Finanzielle Anerkennung der Arbeit der Angehdrigen

Anerkennung des Werts der Care-Arbeit (der nicht medizinischen Betreuung)

Einrichtung von Orten des Austauschs fiir die Angehdrigen (ohne die erkrankten Personen)

Einrichtungen von Nachtaufnahmestationen

Aufstocken der spezialisierten Plitze in Sozialmedizinischen Zentren, um Wartelisten zu vermeiden

Den erkrankten Personen Gehor verschaffen

Bessere Integration der erkrankten Personen (in die Sozialmedizinischen Zentren, in die Spitiler, in die
Familien)

Eine unabhingige Person (Arzt/ Arztin oder das Verkehrsamt) sollte dazu bestimmt werden, gegebenenfalls
die Fahrerlaubnis einzuziehen.

Die Friihdiagnosestrukturen ausbauen

Tabelle 8. Vorschlige zur Verbesserung der Angehorigen-Pflegekrdfte-Beziehung,
Wallis.

Bessere Bereitstellung von Informationen iiber Ressourcen und das Pflegenetzwerk: zugingliche, klare
Informationen, ab Ausbruch der Krankheit

Verbesserung der Ausbildung (Pflegefachpersonen, freiwillige HelferInnen, ArztInnen, Angehérige, etc.)
* Ausbildung iiber die Alzheimer-Krankheit
* Die Sozialmedizinischen Zentren kdnnten eine zentrale Rolle spielen.
» Angebot von ,,Briefings* fiir die Pflegenden
» Entwicklung einer Basisausbildung und einer begleitenden Ausbildung

Starkung der vernetzten Arbeit, um die Angehorigen und die externen Pflegenden in der
Entscheidungsfindung in Schliisselmomenten (z.B. Diagnose, (Heim-)Unterbringung) zu unterstiitzen

Eine Struktur zur regelméifBigen Abstimmung aller Pflegenden untereinander entwickeln, die sich um eine
Person kiimmern

Zuriickgreifen auf einen Mediatoren/ eine Mediatorin, der/ die den Dialog in der Familie iiber wichtige
Entscheidungen begleitet, so das der/ die Angehorige entlastet wird (gerade auch, um den Kontakt zwischen
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Patientlnnen und ihren Kindern herzustellen)

Bereitstellung von personalen Ressourcen, damit die Angehdrigen ab Beginn der Krankheit informiert und
betreut werden kdnnen

Eine Verwaltungsassistenz-Stelle schaffen, deren Inhaberln die Angehorigen in der Organisation, der
Koordination und der Verwaltung der Pflege unterstiitzt

Die gemischte Gruppe bestitigte einstimmig diese sieben, auf die Beziehung von
pflegenden Angehorigen und professionellen Pflegekriften bezogenen Vorschlige aus
den ersten Fokusgruppen. Prizisiert wurde zum Thema Information und der Idee,
Ansprechpersonen zu schaffen, um zu informieren, zu betreuen oder um mit
Verwaltungsabldufen zu helfen.

Im Zusammenhang mit dem Informationsmangel wurde auch auf die
Verweigerungshaltung unter Angehdrigen hingewiesen. Sie konnten beispielsweise je
nach Moment und Situation ,,sich weigern, zuzuhéren“. Man war sich darin einig, dass
obwohl bereits ein Teil der Information verfiigbar ist, sie noch zu ungebiindelt sei. Die
Rolle der Alzheimervereinigung Wallis sollte in diesem Bereich aufgewertet werden.
Was das Fehlen einer Ansprechperson betrifft, wurde auf an die von Pro Senectute
geleistete  Unterstlitzung in  Verwaltungsdingen verwiesen, ebenso auf die
Bezugskrankenpflegerlnnen. Trotzdem wurde bei ihnen eine Spezialisierung im Bereich
Demenzen vermisst. Aullerdem wurde die Notwendigkeit einer psychologischen
Betreuung unterstrichen. SchlieBlich haben entwickelten einige Teilnehmerlnnen die
These, dass sich die Bezugskrankenpflegerlnnen vielleicht nicht ausreichend in ihrer
Funktion prisentierten und deshalb in ihrer Rolle von den Angehorigen nicht
wahrgenommen wiirden. Im Lauf der letzten, gemischt zusammengesetzten
Gruppendiskussion konnten zwei konkrete Vorschlige erarbeitet werden.
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Vorschlag 1. Wallis
Informationsplattform Alzheimer

Ziel: Bereitstellung von leicht zugénglichen Informationen {iber den
Krankheitsverlauf, das Angebot des Netzwerks und mogliche Antworten auf die
verschiedenen Probleme, denen sich Kranke und Angehorige gegeniiber sehen
Die folgenden Punkte sind mit einzubeziehen:

» eine zentrale Anlaufstelle

* Bereitstellung von Informationen ab den ersten Symptomen

+ Zusammenfassung aller verfiigbaren Informationen in einem einzigen
Dokument

* Beriicksichtigung der Vielfalt der regionalen Angebote

Kommentar: Dieser Projektvorschlag reagiert auf ein weit verbreitetes Bediirfnis
im Gesundheitsbereich. Das Universititsspital Lausanne hat vor diesem
Hintergrund vor Kurzem den ,,personalisierten Patientlnnen-Ordner® eingefiihrt.
Er ist Teil einer breit angelegten Initiative, um die Kommunikation mit und die
Unterstiitzung fiir an Krebs erkrankte Personen zu verbessern.

www.espacecancer.chuv.ch

Vorschlag 2. Wallis

Stellenprofil individuelle Betreuung/ Care-ManagerIn

Ziel: Individuell abgestimmte Betreuung der Kranken und Angehdrigen,
Unterstiitzung bei der Organisation des Pflegenetzwerks (vor allem im
héiuslichen Bereich), Mitgestaltung von Konfliktlosungsprozessen innerhalb des
Netzwerks, Bereitstellung einer kontinuierlichen Begleitung, vor allem in
Krisen- oder Umbruchsituationen.

Folgende Punkte sind zu beachten:

* In jedem Sozialmedizinischen Zentrum eine  Ansprechperson
(Bereitschaftskrankenpflegerln) oder eine Ansiedlung aulerhalb ist denkbar

* Spezialisierung/ Ausbildung im Bereich Demenzen

» Zusammenarbeit mit einem mobilen Team (mobile Antennen)
» regelméfige Hausbesuche

» Aufgaben: Zuhoren, Information, Rat, Orientierung geben, etc.
Kontakt:

Claire Lise Lovey
Sozialmedizinisches Zentrum Entremont

sms.administration@dransnet.ch
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4. Gemeinsame Positionen von pflegenden Angehoriger und externen
Pflegenden aller drei Kantone

Die Diskussionsgruppen in drei Schweizer Kantonen haben bestimmte Spannungslinien
zwischen Angehdrigen und Pflegekréften aufgezeigt und Anlass fiir Diskussionen und fiir
— je nach Kanton unterschiedliche — konkrete Verbesserungsvorschlige gegeben. Die
Gesamtschau dieser insgesamt 16 Diskussionsrunden zeigt auch die Gemeinsamkeiten im
Diskurs der Angehdrigen und des Pflegepersonals, liber die Kantonsgrenzen hinweg.
Neben Kommunikationsproblemen gab es noch ein paar Punkte, die {iberall zur Sprache
kamen. Zum Beispiel waren die Angehdrigen und die externen Pflegenden {iiber die
besondere Beschaffenheit von auf Alzheimer-Patientlnnen abgestimmten Pflege einer
Meinung. Dariiber hinaus war gemeinsame Ansicht, dass diese Art der Pflege im
gegenwirtigen Gesundheitssystem nicht ausreichend gewiirdigt wird (4.a). Auch in der
Benennung der Spannungsfelder gab es Ubereinstimmung und einige der
Verbesserungsvorschlégen dhnelten sich. Sie wurden in den verschiedenen Kantonen fast
gleich lautend formuliert und von den Angehorigengruppen wie den Gruppen externer
Pflegender unterstiitzt (4.b). SchlieBlich betonten beide die kontextbedingten
Beschrinkungen, die einer effizienten Umsetzung einer solchen Art von Pflege
entgegenstehen (4.c). Auf Basis dieser gemeinsamen Punkte werden in der
Zusammenfassung einige mogliche Entwicklungspfade in Richtung einer neuen
Pflegepragmatik aufgezeigt.

4.a Die Bedeutung einer auf Demenzen abgestimmte Pflege anerkennen

In allen Gespriachsrunden stimmten die TeilnehmerInnen darin iiberein, dass die Pflege
einer an einer Demenz erkrankten Person eine eigene Spezifitdt hat. Diese gemeinsame
Auffassung von gelungener Pflege, die es zu erreichen gilt, macht die Umrisse von Care
als spezifische und normierte Praktik sichtbar. Diese Art der Pflege ist
beziehungsorientiert: Durch Aufmerksamkeit, Zeit, Priasenz, Austausch — also durch
einen Prozess, zwischen der erkrankten Person und dem/ der Pflegenden, sich vertraut zu
machen — wird die Akzeptanz von medizinischer Betreuung oder Hilfe bei intimen
Tétigkeiten, wie zum Beispiel beim Duschen, erst moglich gemacht. Dariiber hinaus stellt
nach Ansicht der Teilnehmenden nur dieser Typ von Pflege sicher, dass der kranke
Mensch als Subjekt behandelt wird. In diesem komplexen Zusammenspiel haben die
Angehorigen eine ambivalente Stellung: Als Vermittelnde spielen sie eine zentrale Rolle.
Gleichzeitig befinden sie sich in einer schwachen Position, die stark auf Unterstiitzung
angewiesen ist. Ein weiteres Merkmal ,,guter Pflege ist ihre Flexibilitdt, das Vermdgen
des/ der Pflegenden (gleich ob angehorig, professionell oder freiwillig) sich
kontinuierlich an wechselnde Bediirfnisse und oft unvorhersehbare Situationen
anzupassen und immer wieder Urteilsvermogen zu beweisen (vor allem, wenn
Sicherheitsfragen betroffen sind).

So verstanden setzt Care voraus, dass die Pflegenden, kontinuierlich ihre Handlungen
komplementir zueinander ausrichten und ihre Zustdndigkeitsbereiche und Tatigkeiten
miteinander aushandeln. Die Vielzahl und die Unterschiede im Status der Beteiligten
generieren Ungleichheiten und Fragen nach der Anerkennung, vor allem fiir die
Angehorigen, die unter einem institutionellen Blickwinkel die fragilste Position haben.
Folglich schlieBt sich an diesen Diskurs iiber Care ein allgemeiner Diskurs iiber den
Mangel an Anerkennung fiir die geleistete Arbeit an. Die pflegenden Angehorigen
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fordern ausdriicklich eine finanzielle Anerkennung (von Seite des Kantons und der
Versicherungen) sowie eine Wiirdigung der Qualitdt der geleisteten Pflege, ihres
Engagements und ihres Know-hows. Die externen Pflegenden beklagen indirekt die
ungeniigende Wiirdigung ihrer Arbeit: Sie bemidngeln ihre Arbeitsbedingungen, die
Unmoglichkeit, aus betriebswirtschaftlichen Beschrankungen heraus, das fachlich Beste
zu tun und schlieflich die hierarchische Organisation des Berufsfelds, vom Arzt/ von der
Arztin an der Spitze bis zur freiwilligen Kraft ganz unten. Obwohl sich die Angehdrigen
und die externen Pflegenden gegenseitig mangelnde Wiirdigung ihrer jeweiligen
Leistungen vorwerfen konnten, ndhert sie die Entwicklung eines gemeinsamen Diskurses
iiber ,,gute Pflege™ und die gemeinsame Forderung nach Anerkennung einander an.

4.b Problemfelder und Instrumente

Die Fokusgruppen haben mehrere Spannungsfelder zwischen den Angehdrigen und den
externen Pflegenden sichtbar gemacht. Sie sind in allen drei Kantonen gleich gelagert.
Gleichzeitig wurden Ldsungen und Instrumente, um sie zu verwirklichen, erarbeitet.
Beides fasst die folgende Tabelle zusammen. Die Zusammenhidnge werden auch
nochmals im Schlusskapitel aufgegriffen werden.

Tabelle 9. Problemfelder und vorgeschlagene Instrumente

Problemfelder vorgeschlagene Instrumente
Koordinations- und * Instrumente zur Koordinierung und Netzwerkbildung (auf
Abstimmungsschwierigkeiten regelméfiger Basis)

unter den héuslich Pflegenden
* Instrumente fiir die interne Organisation der beruflich Pflegenden

* Verbesserung des Informationsangebotes

Strukturierung der Bezichungen Instrumente zur Verbesserung der Kommunikation zwischen pflegenden

zwischen pflegenden Angehorigen Angehorigen und externen Pflegenden
und externen Pflegenden

Starkung der Beziehungen * gemeinsame Ausbildung
zwischen pflegenden Angehdrigen
und externen Pflegenden * Organisation von Austauschmdglichkeiten in neutralem Umfeld

» Mediation/ Care-Management
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4.c Die strukturellen Rahmenbedingungen: Die Notwendigkeit, Angehorige und
Kranke konkret zu unterstiitzen

Die hédusliche Pflege von pflegebediirftigen Personen und besonders die von Alzheimer
Patientlnnen kann als Beziehungsdreieck zwischen dem erkrankten Menschen, den
pflegenden Angehdrigen und den externen Pflegenden verstanden werden. Diese
Beziehung kommt im Kontext von sozialen, finanziellen und institutionellen
Rahmenbedingungen zustande und wird von ihnen strukturiert. Im Fall von
Pflegebediirftigkeit, die eine besonders kontinuierliche Betreuung notig macht, wie es bei
PatientInnen mit Alzheimer oder einer anderen Form von Demenz der Fall ist, wird die
Unterstiitzung der pflegenden Angehorigen als unverzichtbares Element angesehen, um
den Verbleib der Erkrankten Zuhause {berhaupt zu ermdglichen. Diese
Rahmenbedingungen, speziell die finanziellen Aspekte, miissen hier mitberiicksichtigt
werden, auch wenn unsere Analyse schwerpunktméfig die Interaktionen zwischen
pflegenden Angehorigen und Berufspflegenden im Blick hat. Vier Elemente spielen eine
besonders wichtige Rolle.

1. Praktisch alle befragten Pflegende haben finanzielle Schwierigkeiten als
Haupthinderungsgrund zum Zugang zu Entlastungsdiensten genannt. Die finanzielle
Hiirde hindert also einen Grofteil der pflegenden Angehorigen daran, von den fiir ihr
Wohlbefinden und ihre Gesundheit wichtigen Entlastungsdiensten (tageweise, in
wochentlichem Rhythmus oder fiir Ferienzeiten) zu profitieren. Auf diese Situation wurde
auch von einer vor Kurzem von der Universitdt Ziirich durchgefiihrten Studie hingewiesen
(Universitit Ziirich, Zentrum fiir Gerontologie 2010).

2. Der Mangel an Entlastungsstrukturen fiir die Angehorigen ist in allen drei untersuchten
Kantonen augenfillig. Sowohl Fokusgruppen mit Angehorigen, als auch mit externen
Pflegenden haben es angeprangert. Darauf wurde auch in einer allgemeinen Studie iiber
Personen im Alter Aufmerksamkeit gelenkt (Hoplinger, Pierrig-Chiello, Schnegg 2010).
Auch die Diskussionsgruppen bestitigen: Wenn es um Demenzen geht, schldgt sich das
direkt auf die Beziehungen zwischen Angehorigen und Pflegekriaften nieder
(Ohnmachtsgefiihl der Pflegekréfte, Frustration, Erschopfung bei den Angehorigen,
Anpassungsschwierigkeiten, etc.). Mit der Frage nach der Gesundheit der pflegenden
Angehorigen haben wir es mit einer neuen Fragestellung der Public Health zu tun.
Losungen dafiir sind klar in der Pravention zu suchen.

3. Die groBe Bedeutung des Zeitpunkts der Diagnose der Krankheit ist ein weiteres
Element, das zunédchst marginal in unserer Befragung erscheinen konnte. Tatsichlich aber
wurde es massiv und mit viel Nachdruck von den teilnehmenden Angehorigen
angesprochen. Der ungeniigende Informationsstand und die schwache Mobilisierung unter
Hausidrztlnnen und in der Gesellschaft, dazu die schwach ausgeprigte Sichtbarkeit des
spezialisierten sozialen und Gesundheitsnetzwerks werden einhellig als schwerwiegende
Probleme genannt, die fiir viele Verzogerungen und Schwierigkeiten beim Anlauf der
Pflege und auch noch danach verantwortlich sind. Dabei ist der Moment der Diagnose
zentral in Hinblick auf die Kniipfung eines auf den Einzelfall abgestimmten
Interventionsnetzwerks, rund um die Kranken und ihre Angehorigen.

4. Das ungeniigende Vorhandensein von wirklich auf die Situation von Alzheimerkranken
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abgestimmten Angeboten stellt ein wichtiges Problem dar. Der Personalmangel im
Rahmen der hauslichen Pflege wurde in allen drei Kantonen beklagt. Das schlieit auch
Zeitmangel, Probleme mit dem Turnus oder den Einsatzzeiten mit ein. Ebenso fehle es an
spezifischer Ausbildung beim Personal. Regide Einsatzprozeduren kamen iiberall zur
Sprache, gerade weil hier die Diskrepanz zum Bediirfnis nach flexiblem Handeln
besonders grofl ist. In mehreren Beitrdgen schien die fehlende Adaption von
Spitalstrukturen durch. Bei kurzfristigen Aufenthalten: Weglaufversuche der PatientInnen,
schlecht auf die Erfordernisse eingestellte Pflege und Betreuung, Ausblenden der
Krankheit. Die pflegenden Angehdrigen stolen auf massive Probleme, die sie alleine
bewiltigen miissen, sobald die Situation sie dazu zwingt, die fiir sich eingerichtete
Routinesituation zu verlassen, wie zum Beispiel wenn ein Spitalaufenthalt nétig wird.
SchlieBlich wurden auch die Kommunikationsprobleme mit dem erweiterten Netzwerk
(soziale Dienste, Polizei, etc.) in allen drei Kantonen beméngelt.
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5. Zusammenfassung.
Strategien fiir eine neue Pragmatik der Pflegebeziehung

Neben diesen wichtigen Aspekten wurde von so gut wie allen Beteiligten die Beziehung
zwischen pflegenden Angehorigen und externen Pflegenden als wichtiges Element der
Stabilitdt und der Qualitit der hduslichen Pflege von an Alzheimer oder an anderen
Demenzen erkrankten Personen bewertet. Drei spezifische Themenkreise bilden den Kern
des Pflegebeziehungs-Dreiecks: Das Wohlbefinden des/ der Patientln, die Organisation
der Pflege und das Leben des pflegenden Angehorigen.

o Das Wohlbefinden des/ der PatientIn. Das Wohlbefinden des/ der Patientln wird
klarerweise hdufig als zentrales Anliegen der Pflege einer pflegebediirftigen Person
verstanden. Fiir die Pflege von Alzheimer-Patientlnnen ist es mdglich, dieses
Wohlbefinden um einige pragmatische Punkte herum zu erweitern und neu zu definieren.
Diese Elemente umreilen eine Topographie von Care, die sich von einer auf Cure
zentrieren Behandlung abhebt.

-Die Lebenssituationen und Bediirfnisse von alzheimerkranken Personen variieren stark
und erfordern differenziertes Eingehen.

-Die Alzheimer-Patientlnnen brauchen héufig Zeit, um sich an die Pflegenden zu
gewOhnen.

-Die betroffenen Patientlnnen profitieren von einem beziehungszentrierten Ansatz: die
Prisenz, die Teilhabe an gemeinsamen und interaktiven Aufgaben, die erfahrene
Wertschétzung sind wichtige Elemente des Wohlbefindens der/ des Erkrankten.

-Die Mitwirkung der Patientlnnen an der Definition ihrer Bediirfnisse konnte weiter
gestirkt werden. Eine leichte Verbesserung konnte bereits festgestellt werden.

-Die Identitdt der Patientlnnen wird durch die Krankheit transformiert und ihr Verhalten
kann sich verdndern: RegelméfBiges Zusammenkommen der pflegenden Personen,
einschlieBlich der Angehorigen, soll den Umgang mit einer Person in all ihren Facetten
ermoglichen.

o Die Organisation der Pflege.

Die Organisation der Pflege ist eine komplexe kollektive

Aufgabe. Sie ist kostenintensiv und stark vorgeprdgt von den institutionellen
Grundstrukturen der sozialen Sicherung der Schweiz. Einige dieser Strukturen stellen
hohe Hiirden fiir die hiusliche Hilfe und Pflege von an Alzheimer erkrankten Personen
und der Beteiligung der Angehorigen dar. In diesem Bereich sind kurz- und mittelfristig
verschiedene Verbesserungen anstrebbar:

- Die Aufgabe, ein System von auf die erkrankte Person abgestimmter Pflege aufzubauen,
fallt vor allem auf die pflegenden Angehdrigen zuriick. Unter diesem Gesichtspunkt wird
die Funktion eines/ einer Care-Managers/in von Seiten der Angehorigen und von Seiten
der externen Pflegenden fiir hilfreich erachtet. Die unten aufgefiihrte, kiirzlich
veroffentlichte Ziiricher Studie, spricht von ,neutralen Care-Managerlnnen, in dem
Sinne, dass wenn sie schon keinen Einfluss auf die finanziellen Zusammenhinge haben,
sich darauf beschrdnken sollten zu informieren, zu koordinieren und die Angehdrigen zu
unterstutzen.

- Die Unterstiitzung beim Aufbau des Pflegenetzes muss flexibel handhabbar sein.
Einige, gerade jlingere, Angehdrige benotigen in dem Bereich keine Hilfe. AuBlerdem
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gibt es unter den pflegenden Angehdrigen das Bediirfnis regelméfBig und langfristig
betreut zu werden. Eine Ansprechperson konnte vor allem bei der Entscheidungsfindung
in kritischen Momenten des Lebenslaufs der Erkrankten, aber auch der pflegenden
Angehorigen, substantielle Hilfe leisten.

- Die Kommunikation zwischen pflegenden Angehdrigen und externen Pflegenden ist
komplex und hiufig wenig ergiebig. Zu einer Verbesserung der Situation und zum
Erwartungsmanagement konnten eine Reihe von Instrumenten beitragen, von einfachen
Werkzeugen, wie einem Patientlnnen-Dossier, einem Pflegeheft, regelmiBigen
Aktualisierungsgesprachen usw., bis hin zu aufwendigen Strukturen, etwa monatlichen
Treffen aller mit einer Person arbeitenden Pflegenden, in Anwesenheit der dazugehorigen
pflegenden Angehdrigen.

o Die Beriicksichtigung der Lebenssituation des/ der pflegenden Angehorigen.
Zweifellos liegt in der Dimension der Beriicksichtigung der Lebensumstinde von
pflegenden Angehorigen das groBte Entwicklungspotential im Vergleich zum aktuellen
System. Die pflegenden Angehorigen haben drei Arten von spezifischen Bediirfnissen
benannt:

- Ein Bediirfnis regelmdfiger und langfristig angelegter Unterstiitzung bei der tiglichen
Betreuung und Pflege, aber auch auf psychologisch-emotionaler Ebene sowie bei der
Aufgabenverteilung und der Organisation des Pflegenetzes (vgl. vorhergehender Punkt).
Auch die Anerkennung, die den pflegenden Angehorigen fiir ihre Arbeit zuteil wird oder
zuteil werden sollte, kann ihre Lebensqualitit beeinflussen. Der/ die Pflegereferentln
konnte durch Mediationsdienste oder Ahnliches wesentlich zur besseren Integration der
Angehorigen in das Pflegesystem beitragen.

- Unterschiedlich ausgestaltete und gut zugdngliche Angebote zur Entlastung von der
Pflege, fiir kurze oder lingere Zeitraume.

- Eine individuelle, personliche Betreuung ihrer psychischen Gesundheit. Die
Gruppenangebote werden fiir ihre Effizienz geschitzt, sind aber hiufig zu tiberlaufen und
nicht auf die speziellen Bediirfnisse pflegender Angehdriger abgestimmt.

- Anerkennung ihres Know-hows und Anerkennung als PartnerInnen im Pflegesystem.

Zusammenfassend zeigt unsere Analyse, die sich auf die Aussagen von pflegenden
Angehorigen wie professionellen und freiwilligen Pflegenden im héauslichen Bereich
stlitzt, zwei wesentliche Aspekte der Pflegebeziehung im speziellen Fall von Alzheimer-
PatientInnen auf. Zum Ersten ist die Pflegebeziehung offen. Auch wenn sie privilegierte
Personen oder Pflegende miteinschliet, muss sie doch weiterhin hinterfragbar und
verdnderbar bleiben. Zum Beispiel muss der intime Charakter der Beziehung zwischen
Angehorigen kompatibel mit externer Intervention bleiben, die notwendigerweise
anderen Handlungsnormen folgt. Zum Zweiten ist die Pflegebeziehung kontextbezogen.
Sie ist eingefligt in ein institutionelles  System, das  verschiedene
Unterstiitzungsfunktionen zu erfiillen hat: Es muss vor allem finanzielle Unterstiitzung
leisten, aber auch begutachten und beraten sowie konkrete Pflegedienstleistungen
anbieten. Diese beiden Dimensionen der Pflegebeziehung miissen kontinuierlich
ausbalanciert werden. Als zentrales Ergebnis bestétigt unsere Studie, dass Raume fiir
Kommunikation, Koordination und Mediation geschaffen und aufrechterhalten werden
miissen, sowohl auf Organisations- und Institutionsebene wie auch auf Ebene der
Netzwerke, die die Individuen umgeben.
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Dieses Projekt wurde ,,Entwicklung von Konfliktpraventionsstrukturen in der hduslichen
Pflege von Alzheimerkranken in der Schweiz (Phase 1) getauft. Phase 1, weil es das Ziel
dieser ersten Etappe war, ein Kommunikationswerkzeug vorzuschlagen. Zur Verfiigung
stehen soll es an Alzheimer erkrankten Personen und ihren Angehdrigen wie auch
professionellen, freiwilligen oder ohne rechtlichen Status Pflegenden, die tiglich die
Pflegebeziehungen konstruieren, vertiefen, erfinden. Problemzusammenhinge wurden
aufgezeigt, Losungsansitze wurden benannt. Damit endet unser Auftrag als
Forscherlnnen. Die Phase 2 ist die Umsetzung. In diesem Sinne hoffen wir, dass die
vorliegende Arbeit von Nutzen sein wird und von interessierter Seite, von
Entscheidungstragern, Verbianden usw. aufgegriffen wird, um in der ein oder anderen
Form in konkrete Projekte miteinzuflieBen.

Genf, Dezember 2010
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